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GLOSSAIRE

ADL Activities of Daily Living

APA Allocation personnalisée d’autonomie
CASF Code de I’action sociale et des familles
DAC Dispositif d’appui a la coordination
EMG Equipe mobile de gériatrie

EMSP Equipe mobile de soins palliatifs
ERER Espace de réflexion éthique

EHPAD Etablissement d’hébergement pour personnes ages dépendantes

ESAD Equipe spécialisée Alzheimer a domicile
HAS Haute Autorité de santé

HDJ Hopital de jour

IADL Instrumental Activities of Daily Living
IDE Infirmier-ére diplomé-e d’Etat

IDEL Infirmier-ére diplomé-e d’Etat libéral-e
IPA Infirmier-ére en pratique avancée
LISP Lits identifiés de soins palliatifs
MMSE Mini-mental state examination

OMS Organisation mondiale de la santé
UCC Unité cognitivo-comportementale
SSIAD Service de soins infirmiers a domicile

USP Unité de soins palliatifs
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INTRODUCTION GENERALE

Ce mémoire de fin d’études pour I’obtention du dipléme d’Etat d’infirmier en pratique avancée
mention pathologies chroniques s’inscrit dans le prolongement d’un parcours professionnel de
plusieurs années a I’hdpital puis en ville. Exercant en tant qu’infirmiere depuis plusieurs années
et lors de mes stages, j’ai été confrontée a la complexité de I’accompagnement des patients
atteints de troubles neurodéegénératifs, particulierement en phase avancée de la maladie, et a la

détresse souvent exprimée par leurs aidants.

Durant ces deux années de formation, j’ai pu bénéficier d’enseignements théoriques de haut
niveau, dispensés par des professionnels expérimentés et des chercheurs. Les cours sur les
sciences infirmiéres, la démarche clinique, la recherche ou encore I’éthique m’ont permis de

porter un regard nouveau sur ma pratique.

En France, les maladies neurodégénératives touchent une large part de la population avec plus
de 850 000 personnes affectées par la maladie d’ Alzheimer ou une maladie apparentée, plus de
200 000 par la maladie de Parkinson, et plus de 100 000 par la sclérose en plaques. Ces maladies
affectent profondément la qualité de vie des patients et présentent des enjeux majeurs en matiere
de soins de santé et de recherche. Le gouvernement frangais a reconnu cette urgence en adoptant
plusieurs plans spécifiques depuis le plan Alzheimer (2008-2012) puis le plan maladies neuro-
dégénératives qui a élargi la feuille de route a d’autres maladies (maladies apparentées) mais
ne comportait pas de recherche. Actuellement, le document de Stratégie Nationale Maladies
Neurodégénératives 2024-2028 propose des mesures et développe des propositions d’axe de

recherche pour les années a venir.

Les aidants, souvent invisibles mais indispensables, sont majoritairement des femmes et exer-
cent une activité professionnelle tout en s’occupant d’un proche malade. lls sont confrontés a
des défis multiples, incluant la gestion de la maladie au quotidien, le soutien émotionnel et
physique qu’ils doivent apporter, et la nécessité de maintenir leur propre équilibre de vie. Les
aidants expriment des besoins clairs en termes de soutien psychologique, de formations spéci-
fiques pour mieux gérer les symptomes de la maladie et de solutions de répit pour prévenir

I’épuisement.

La reconnaissance des aidants en France a été renforcée par la loi d’adaptation de la societé au
vieillissement du 1*" janvier 2016, qui définit leur statut et reconnait leurs droits. Cette loi in-

troduit des mesures de soutien telles que le droit au répit, qui permet aux aidants de prendre du



temps pour eux afin de préserver leur santé mentale et physique. De plus, des stratégies natio-
nales sont en cours pour intégrer davantage les besoins des aidants dans les politiques de santé

publique, notamment a travers des consultations et des réformes législatives.

Cette introduction souligne I’importance du role des aidants dans la gestion des maladies neu-
rodégeénératives en France. Il met en évidence les difficultés auxquelles ils sont confrontés et la
nécessité de politiques publiques fortes pour les soutenir. En reconnaissant et en adressant leurs
besoins spécifiques, nous pouvons non seulement améliorer leur qualité de vie, mais aussi celle
des personnes qu’ils assistent. Ce travail de mémoire explorera plus en détail ces aspects, en
proposant un questionnement, des propositions pour une prise en soins améliorée des maladies

neurodégénératives avancees, avec un focus particulier sur le soutien des proches aidants.

L’allongement continu de la durée de vie s’accompagne du développement des pathologies
chroniques. A ces deux réalités s’ajoute une disparité croissante des services de soins selon les

territoires et des inégalités sociales de santé qui se creusent.



I. INTRODUCTION

1. Cadre contextuel et théorique
1.1. Contexte

Infirmiére depuis 1992, j’ai débuté ma carriére en soins genéraux au CHRU de Lille en réani-
mation neurochirurgicale. Apres une formation de puéricultrice, j’ai travaillé essentiellement
dans le service d’hémato-oncologie pédiatrique. Ensuite, j’ai pu intégrer le département du
Nord en PMI (Protection Maternelle et Infantile). J’ai pu rejoindre un centre de soins infirmiers
a domicile puis rejoindre le réseau de soins palliatifs Eollis, ce qui m’a permis de me former
par le dipléme universitaire de soins palliatifs. En juillet 2022, les réseaux se sont regroupés en
DAC (dispositif d’appui a la coordination). J’avais pour projet de reprendre une formation. De

ce fait, j’ai d0 démissionner.

Ces différentes expériences m’ont permis d’acquérir des compétences dans la prise en soins des
patients en fonction des différentes phases d’évolution de leurs pathologies. En réanimation
neurochirurgicale, j’ai développé une expertise dans la gestion des soins postopératoires com-
plexes et I’accompagnement des familles. En hémato-oncologie pédiatrique, j’ai renforcé mes
compétences relationnelles avec les enfants et leurs parents, tout en maitrisant les protocoles de
chimiothérapie. J’ai pu développer mon sens de I’observation a domicile et acquérir des com-
pétences nécessaires a la réalisation d’une analyse clinique des patients et des situations parfois

complexes, afin de proposer des soins appropriés et individualisés.

Durant ces deux années de formation, j’ai pu me rendre compte de la méconnaissance des nou-
velles professions et en particulier de la pratique avancée. L’ implantation nécessite beaucoup
de pédagogie envers 1’équipe médicale et paramédicale afin de faire découvrir la spécificité de
la pratique avancée et montrer qu’elle est une nouvelle prestation dans I’offre de soins pluri-
professionnelle. L’objectif a été d’expliquer que I’IPA peut étre une ressource pour le médecin
avec qui elle collabore, pour le patient qu’elle suit et les autres professionnels de santé. Quand
je suis dans le service d’hospitalisation complete, j’assure le suivi des patients hospitalisés, je
participe aux transmissions, aux entretiens méedicaux et aux réunions cliniques hebdomadaires.
En collaboration avec le médecin gériatre et 1’équipe pluridisciplinaire, je coordonne le par-
cours des patients sortant d”hospitalisation afin de maintenir la continuité des soins et de limiter

les ruptures dans le parcours de soins, de santé.



1.2. Présentation de la situation clinique
— QUI

En tant qu’infirmiére, je suis préoccupée face a la situation de Mme S, agée de 83 ans, hospita-
lisée en unité de gériatrie pour une altération de son état général. Ses antécédents médicaux
révélent qu’elle souffre de démence fronto-temporale diagnostiquée il y a onze ans, actuelle-
ment évoluée vers un stade terminal en quadriflexion, avec présence de fausses routes, stade 7

sur I’échelle de Reisberg.
Les vaccinations antigrippale, antipneumococcique et anti-COVID ne sont pas a jour.
Il n’y a pas d’allergie ni d’intolérance a signaler.

Sur le plan social, je suis touchée par I’histoire de Mme S, qui vit avec son fils Olivier ; il habite
chez elle. Madame a exercé le métier de couturiere et avait une passion pour la lecture. Elle est
veuve depuis cing ans et a quatre enfants, mais n’a plus de contact avec I’un de ses fils, il y a
une division au sein de la famille. J’ai de I’empathie pour Mme S et sa famille, et je suis cons-

ciente de I’impact que cette situation peut avoir sur leur bien-étre émotionnel.

J’apprends qu’il y a eu un signalement préoccupant de maltraitance réalisé lors de sa derniére
hospitalisation, il y a un mois dans un autre hopital de la région, en raison de la présence d’hé-
matomes et de I’attitude de son fils Olivier. Il semble ignorer la gravité de la situation, persiste
a alimenter sa mere par voie orale malgré les risques de fausses routes et a la transférer au
fauteuil avec une aide humaine, ce qui a entrainé une chute et rendu le maintien a domicile
impossible. Le reste de la famille est tenu a I’écart de la prise en soins par le fils Olivier, qui
peut parfois se montrer menacant envers sa sceur. Il y a un conflit familial, le cadre de la fin de
vie fait ressortir des éléments anciens de I’histoire familiale. Le fils est dans le déni de la situa-
tion, il a une relation fusionnelle avec sa mere. L’équipe médicale se pose aussi la question des
bénéfices secondaires pour le fils qui vit chez sa mere, d’ou I’intérét de la maintenir en vie.
J’apprends également que le médecin traitant ne se déplace pas a domicile, la sceur fait renou-
veler I’ordonnance directement au cabinet médical. Cette situation me questionne, il y a peu
d’intervenants au domicile. Comment en est-on arrivé 1a ? A quel moment la situation s’est

dégradée ? L’aidant est-il épuisé ?

Désormais, il est nécessaire d’assurer la sécurité et le bien-étre de Mme S pendant son séjour a

I’hopital.



Concernant ses traitements, a domicile, Mme S prend du Dantroléne (DANTRIUM) 25 mg le
matin, de la Desloratadine (AERIUS) 5 mg le matin, de la Sertraline (ZOLOFT) 50 mg matin
et soir, ainsi que du Fentanyl (DUROGESIC) sous forme de patch cutané toutes les 72 heures.

— QUOI

Mme S est admise aux urgences apres avoir été adressée par les ambulances pour une altération

de I’¢tat général dans un contexte de troubles neurocognitifs majeurs.

La prise en soins aux urgences a consisté en la mise en place de I’oxygéne a 3 litres par minute
a la suite d’une saturation pulsée en oxygéne a 92 % avec une dyspnée induite par des inhala-
tions répétées. Une réhydratation intraveineuse est débutée devant la persistance d’un pli cutané
a I’examen clinique et d’une hypernatrémie chiffrée a 152 mEg/l. Le reste du bilan montre une
anémie normocytaire arégénérative avec un test de Coombs négatif. L’¢électrocardiogramme
(ECG) montre une tachycardie sinusale réguliere de 106 battements par minute. Sur le plan
cutané, présence d’un hématome sus pectoral gauche connu depuis un mois, d’une escarre sa-
crée (recouverte d’un pansement), d’une rougeur en regard d’un point d’appui sur une apophyse

vertébrale dorsale.
La patiente est ensuite transférée dans le service pour le reste de sa prise en soins.

L’examen clinique d’entrée est réalisé. J’observe que Mme S est cachectique, stable sur le plan
hémodynamique, elle est apyrétique, sous oxygene 1 litre par minute, il n’y a pas de toux. Sur
le plan neurologique, Mme garde les yeux fermés, I’échange verbal n’est pas possible, mais je
lui indique qu’elle est a I’hopital, qu’elle vient de changer de service. Il y a une raideur des
membres avec une spasticité du membre supérieur gauche. Sur le plan urologique, découverte
d’une rétention aigué d’urine avec pose de sonde a demeure. Sur le plan ORL, présence d’une
sécheresse buccale, il n’est pas possible d’ouvrir la bouche. Sur le plan cutané, il y a présence
d’une masse pectorale gauche (15 cm par 10 cm) ferme, non inflammatoire, semblant sensible

a la palpation. Le reste de I’examen clinique est sans particularité par ailleurs.

Dans le service, elle a pu étre sevrée en oxygeéne, sans introduction d’une antibiothérapie. Ce-
pendant, le bilan biologique montre I’installation d’un syndrome inflammatoire avec une CRP
a 42 mg/l.

Sur le plan neurologique, la dégénérescence fronto-temporale est trés évoluée, responsable d’at-

titudes vicieuses. Madame a les quatre membres rétractes en flexion. Elle est aphasique, il n’y



a plus de communication verbale. Elle n’ouvre pas les yeux a la stimulation douce. La commu-

nication non verbale reste trés limitée.

Devant la situation, 1’équipe mobile de soins palliatifs de 1’établissement a été sollicitée pour
un premier contact afin d’optimiser la prise en soins de confort. Des traitements a visée myo-
relaxante et antalgique sont instaurés avant soins : Paracétamol, Diazepam et morphine en plus
du patch de Durogésic. Des soins de bouche sont proposés réguliérement pour limiter I’aspect
cartonné labial et endo-buccal.

Concernant la masse thoracique gauche, localisee au-dessus du sein, une relecture médicale des
images du scanner fait il y a un mois lors de I’hospitalisation dans un autre hopital a pu étre
réalisée. 1l s’agit d’une masse plutdt liquidienne, qui n’est pas en contact avec le sein, mais

plut6t liée a une infiltration du muscle pectoral gauche. Il pourrait s’agir d’un hématome vieilli.

Sur le plan ORL, un bilan des troubles de déglutition a été réalisé malgré les difficultés (inter-
rogatoire impossible, ne participe pas). En tant qu’infirmiere, face a une sécheresse buccale
majeure qui empéche I’évaluation de la mobilité linguale et vélaire, je suis amenée a évaluer le
retentissement sur la qualité de vie et la santé bucco-dentaire du patient. Elle nécessite une prise
en soins adaptée pour en atténuer les symptomes et prévenir d’éventuelles complications. Il est
réalisé une nasofibroscopie qui montre une sécheresse importante avec des sécrétions épaisses
posées sur la muqueuse, une mobilité laryngée normale, avec des troubles sensitifs probables :
pas de toux au passage en sous-glotte, de nombreuses sécrétions sales en sous-glotte qui sont

certainement inhalées sans le ressentir.

Au total, le tableau décrit des fausses routes a I’examen clinique. 1l semble inapproprié d’ap-

porter une alimentation par voie orale sans risque majeur de pneumopathie.

Sur le plan nutritionnel, la dénutrition est sévére avec cachexie. Madame pése 40,3 kilos a I’en-
trée et 39,4 le jour du transfert. D’un point de vue gériatrique, la sonde gastrique et la question
de la gastrostomie ont été évoquées avec le Docteur S. C’est une trés mauvaise indication dans
le cadre de la dégénérescence fronto-temporale, car cette nutrition entéerale viendrait prolonger
artificiellement la vie d’une patiente au pronostic neurologique défavorable, sans ressource the-

rapeutique curative. Il s’agit d’une prise en soins exclusivement de confort.

La famille est informeée par le médecin que les troubles de déglutition sont I’évolution terminale
de lamaladie. La patiente est laissée a jeun, les traitements per os sont suspendus. L hydratation

est poursuivie pour le moment, mais il conviendra de rediscuter de son intérét dans les prochains



jours afin de ne pas maintenir artificiellement madame S en vie. Des soins de bouche sont réa-

lises pour limiter I’aspect cartonné labial et lui apporter du confort.

Sur le plan urologique, dés son admission, la rétention aigué d’urine est quantifiée a 700 ml,
une sonde vesicale est alors posee pour libérer les voies urinaires. La diurése journaliere est

maintenue aux alentours d’un litre par jour avec la perfusion d’hydratation.

Sur le plan cutané, des soins locaux de propreté de I’escarre sacrée sont réalisés, sans détersion.
La nécrose est seche. Mme est installée sur un matelas a air ; sur 1’échelle de Norton (évaluation

du risque d’escarre), le score est évalué a 8 donc un risque tres éleve.

Sur le plan hématologique, il existe une anémie normocytaire inflammatoire associée a une

carence martiale, la ferritinémie a 411 pg/l1 et le coefficient de saturation en fer a 6,6 %.
Au niveau social, il convient de penser & une mise sous protection juridique.

Madame est transférée apres deux jours d’hospitalisation dans le service en Unité de soins pal-

liatifs (USP) pour la suite de la prise en soins.

Le traitement de sortie est :

Diazépam : valium 10 mg/2 ml en ampoules injectables, 5 mg en perfusion IV toutes

les 6 heures au besoin si anxiété, angoisse.

- Morphine chlorhydrate : morphine 10 mg/1 mg injectable, 2 milligrammes toutes les
6 heures en perfusion IV, apres une évaluation comportementale de la douleur chez la
personne agée non communicante (échelle ECPA).

- Perfalgan 1 g/100 ml injectable toutes les 8 heures si besoin en alternance avec la mor-
phine.

- Rifamycine collyre, une goutte dans les deux yeux matin, midi, soir et au coucher durant
cing jours.

- Fentanyl : Durogésic 12 ug/h patch, un dispositif transdermique cutané toutes les

72 heures.

- Eductyl si besoin a deux jours sans selles.

En résumé, Mme S, agée de 83 ans, est hospitalisée dans I’unité pour une dégénérescence lo-
baire fronto-temporale trés évoluée, au stade terminal avec des troubles de déglutition majeurs,
une déshydratation globale. Il ne semble toutefois pas légitime de s’orienter vers une alimenta-

tion entérale qui ne modifiera pas la survie, mais présentera des risques de régurgitation et



d’inhalation. Mme S est porteuse d’une sonde vésicale a la suite d’une rétention aigué d’urines.

Il est décidé de privilégier un accompagnement palliatif axé sur les soins de confort exclusifs.

— POURQUOI

La situation de Mme S, agée de 83 ans et hospitalisée en unité de gériatrie pour une altération
de son état général, nous confronte a la complexité de la prise en soins des personnes agées
dépendantes et vulnérables. Mme S est devenue dépendante suite a I’évolution progressive
d’une pathologie neurodégenérative, en I’occurrence une démence fronto-temporale. Cette si-

tuation présente des aspects complexes qui justifient une analyse approfondie.

En effet, son dossier médical révéle non seulement une démence évoluée, mais aussi une série
de complications médicales et sociales. La présence de fausses routes et d’une déshydratation
témoigne de la fragilité de son état de santé et des risques associés a sa perte d’autonomie. De
plus, les antécédents de maltraitance présumée et les tensions familiales laissent entrevoir un
environnement social et familial complexe, pouvant impacter négativement sa prise en soins.
Enfin, le contexte de maintien a domicile devenu précaire souleve des questions quant a la

capacité de I’aidant a assurer une prise en soins adaptée et sécurisée.

Cette intrication de problématiques médicales, psychologiques et sociales souligne la nécessité
d’une prise en soins globale et coordonnée, faisant intervenir une équipe pluriprofessionnelle
attentive aux besoins spécifiques de Mme S. Il est nécessaire de comprendre les raisons qui
sous-tendent chaque décision médicale et de s’assurer que les interventions proposées visent
avant tout a garantir le bien-étre et le confort de la patiente, en accord avec ses souhaits anté-

rieurs et son état de santé actuel.

Une analyse réflexive de cette situation permettra d’identifier les points de vigilance et les le-
viers d’amélioration pour optimiser I’accompagnement de Mme S, tout en tenant compte des
contraintes et des ressources de son environnement de vie. Cette démarche vise a promouvoir
une approche éthique et bienveillante, placant la dignité et la qualité de vie de la personne agée

au cceur des préoccupations soignantes.

Selon T. Psiuk, « les soins infirmiers représentent une réalité complexe située au point de con-
vergence des sciences meédicales, des sciences humaines et des sciences de 1I’éducation ». Le
patient tient une place centrale comme personne unique, capable de penser, de vivre des émo-
tions, de faire des choix et d’agir. La pertinence d’un projet de soins adapté a chaque personne

pose la question de la formalisation d’un raisonnement clinique qui part du patient, conduit



I’infirmiere dans des champs de connaissances variés et I’oblige a utiliser une méthodologie de
problématisation avant d’entrer dans la démarche de résolution de probleme (PSIUK Théréese,
2010).

2. Cadre conceptuel
2.1. Les maladies neurodégénératives

Ce sont un ensemble de pathologies chroniques qui affectent le systéme nerveux central et en-
trainent une dégénérescence progressive des cellules nerveuses. Selon Santé Publique France,
en avril 2023, plus d’un million de personnes sont touchées par la maladie d’Alzheimer et autres
démences, environ 175 000 personnes sont traitées pour la maladie de Parkinson, et environ
2 300 nouveaux cas de maladies du motoneurone sont diagnostiqués chaque annee, dont la prin-

cipale cause est la sclérose latérale amyotrophique (SLA).

Elles sont souvent liées a I’accumulation d’une protéine anormale et toxique pour les cellules
nerveuses, ou a I’age. Parmi les maladies neurodégénératives les plus courantes, on retrouve la
maladie d’Alzheimer, la démence a corps de Lewy (DCL), les dégénérescences lobaires fronto-
temporales (DLFT), la maladie de Parkinson, les démences vasculaires, les démences mixtes et
la sclérose en plagues. Ces maladies ont un impact significatif sur la qualité de vie des personnes
malades et de leurs aidants, nécessitant une forte mobilisation pour les accompagner aux diffé-
rentes étapes de la maladie et fournir des réponses adaptées. Les traitements actuels visent prin-
cipalement a protéger les cellules cérébrales et a améliorer la prise en charge des patients, tout
en prenant en compte les spécificités de chaque maladie. Les premiers symptdmes des maladies
neurodégénératives peuvent étre a I’origine de chutes a répétition, de difficultés a trouver des
mots et des noms, de difficultés & marcher ou a s’exprimer, d’une anxiété légére ou modérée,

d’une baisse de ’attention et de la concentration, etc.

Les maladies neurodégénératives se caractérisent par une altération d’au moins deux des fonc-
tions mentales, telles que la perception, I’analyse visuelle spatiale, la mémoire, le langage, la
pensee, I’attention, le raisonnement, etc. Pour que les troubles cognitifs ou comportementaux
soient considérés comme une maladie neurodégénérative, ils doivent perturber le travail ou les

activités habituelles, entrainer un déclin significatif par rapport aux performances antérieures,



ne pas étre explicables par une pathologie psychiatriqgue majeure ou une confusion, et étre dé-
tectés et diagnostiqués en combinant le recueil de I’histoire des troubles auprés du patient et
d’un membre de I’entourage ainsi qu’une évaluation cognitive objective : tests MMSE (mini-
mental state examination), MoCA (Montreal cognitive assessment), tests des cing mots du Du-

bois, tests de I’horloge, etc.

Le terme trouble neurocognitif majeur (TNCM) est désormais souvent utilisé a la place de celui
de démence. Le trouble neurocognitif, qu’il soit Iéger ou majeur, est un syndrome défini comme
un déclin d’une ou plusieurs fonctions cognitives. Ce déclin est significatif et évolutif, a diffé-

rencier d’une confusion ou d’un trouble psychiatrique.

2.2. La personne agee

Le vieillissement traverse au fil des années un changement de paradigme. Celui-ci n’est plus
défini comme étant I’apparition de maladies, de déficits ou encore un déclin inévitable, mais
comme une sorte d’équilibre entre la santé physique, mentale et sociale. Le vieillissement dit
« réussi » ne comprend pas seulement le maintien de la santé, il comprend également les di-

mensions qui contribuent au bien vieillir.

Le vieillissement est influencé par une multitude de facteurs qui interagissent tout au long de
la vie d’un individu, incluant les aspects génétiques, biologiques, psychologiques, sociaux, cul-
turels et environnementaux. Ces éléments contribuent a la complexité du processus de vieillis-

sement, le rendant unique pour chaque personne.

En gériatrie, la prise en soin du patient 4gé ne prend pas seulement en compte 1’état de santé
physique, elle prend en compte le patient dans sa globalité, la regle de 1’unicité n’est pas appli-
cable. L’objectif est d’explorer toutes les dimensions qui pourraient influencer 1’état de santé
du patient agé. C’est un raisonnement gériatrique qui permet de distinguer le profil du patient

et donc d’adapter sa prise en soin.

Il est habituel d’identifier le patient &gé comme : robuste, fragile, dépendant.
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Le raisonnement gériatrique se base sur le modéle 1+2+3 de JP Bouchon de 1984! qui permet
de réfléchir aux conséquences d’une décompensation fonctionnelle et de prévenir le passage

d’un état de santé robuste a la fragilité et/ou a la dépendance.

Le modele nous explique que le patient 4gé a une réserve fonctionnelle, ce qui correspond sur

le schéma de la partie supérieure du seuil de décompensation jusqu’aux fonctions maximum.

La courbe 1 correspond au vieillissement physiologique. C’est le processus inévitable induit
par 1’age qui differe selon chaque patient &gé et selon chaque organe. Il fait partie intégrante

des facteurs prédisposants.

La courbe 2 comprend un autre facteur prédisposant : la maladie chronique. Elle va influencer
la réserve fonctionnelle du patient &gé qui sera plus ou moins importante. La maladie chronique,
si elle évolue, peut conduire au stade d’insuffisance : par exemple une maladie d’Alzheimer
compliquée de denutrition et d’infections, cardiopathie ischémique au stade d’insuffisance car-

diaque globale, bronchopneumopathie chronique obstructive et insuffisance respiratoire, etc.

La courbe 3 représente les facteurs précipitants comme I’apparition d’un événement aigu (in-
fection urinaire, infarctus du myocarde) avec une symptomatologie associée pouvant dévelop-

per un syndrome gériatrique (confusion, chute, dénutrition).

100 %
Fonctions

maximum

Seuilde ™S,

décompensation

Insuffisance

20 ans 120 ans

! Bouchon JP : 1+2+3 ou comment tenter d’étre efficace en gériatrie ? Rev Prat 1984 ; 34 : 888-92.
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Le patient agé fragile a une diminution de sa réserve fonctionnelle et de ses capacités d’adap-
tation, ainsi le risque de cascade geériatrique est présent. Le risque de cascade gériatrique, chez
le patient agé fragile, est d’autant plus important lors d’une hospitalisation.

Une personne agée peut vivre un vieillissement dit « réussi », mais elle peut présenter une dé-
compensation fonctionnelle n’engendrant pas une perte de ses capacités. Cette personne dite
« robuste » a une réserve fonctionnelle plus importante qu’une personne fragile, dépendante,

ce qui limite le risque d’insuffisance.

2.3. Evaluation gériatrique multidimensionnelle et échelles d’évaluation

Ce processus évalue divers domaines de la santé et du bien-&tre pour améliorer la qualité de vie
et optimiser la gestion des soins. L’évaluation gériatrique multidimensionnelle est un outil es-
sentiel dans la prise en charge des personnes agées. Elle permet d’identifier les caractéristiques
specifiques des personnes agees en évaluant de maniére globale et détaillée plusieurs do-

maines :

- Polypathologie et polymédication : des facteurs de risque majeurs de fragilité, souvent
plus significatifs que I’age lui-méme.

- Fonctions supérieures : évaluées a I’aide d’échelles standardisees telles que le MMSE
(Mini-mental state evaluation) qui évalue six domaines : orientation dans le temps et
I’espace, apprentissage (rappel de mot non indic€), attention et calcul, rappel
(récupération mnésique), langage (et dénomination d’objets), pratiques constructives. Il
s’adapte bien a une évaluation, mais peut sembler trop simpliste pour les personnes a
haut niveau éducatif. Les 5 mots de Dubois testent de maniére rapide et efficace la
mémoire épisodique antérograde. Il ne peut se substituer a une évaluation plus poussée.
La MoCA (Montreal cognitive assessment) s’apparente au MMSE, mais en plus
étendu : elle évalue I’attention, la concentration (souvent atteinte dans les troubles
cognitifs), les fonctions exécutives (planification, organisation), la mémoire, le langage,
les capacités visioconstructives (reproduction de dessins), les capacités d’abstraction, le
calcul, I’orientation.

- Humeur : évaluée par le Mini-GDS (Geriatric depression scale), ne permettant pas de
poser un diagnostic, pouvant indiquer la nécessité d’une évaluation plus approfondie.

- Autonomie : mesurée a travers des tests révélant les troubles dans les activités de la vie

quotidienne, influencant fortement le plan de soins personnalisé.
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- L’échelle ADL (activities of daily diving) évalue le niveau d’autonomie de la personne
dans six domaines : hygiéne corporelle, habillage, se rendre aux toilettes, locomotion,
continence, repas. Un score de 0 a 6 est alors établi et nous renseigne sur I’autonomie
dans les soins de la personne.

- L’échelle IADL (instrumental activities of daily living) s’intéresse essentiellement aux
capacités en lien avec le maintien au domicile et I’utilisation d’instruments de la vie
quotidienne : téléphoner, gérer son budget, utiliser les transports, gérer ses traitements,
préparer les repas, faire ses courses, faire son ménage et faire sa lessive.

- L’état nutritionnel par le MNA (mini nutritional assessment) s’associe a I’examen
clinique, le suivi nutritionnel, le bilan biologique.

- Lafragilité par la grille SEGA (Short emergency geriatric assessment). Le volet A, sur
un score de 26, peut étre utilisé seul pour le repérage de la personne agée fragile et
engager des actions nécessaires pour identifier les facteurs de risques de fragilité
réversibles. Le but est de retarder la perte d’autonomie dite évitable et de prévenir la
survenue d’événements indésirables (hospitalisation, chutes, etc.). Le volet B, sur
11 points, apporte une information complémentaire au volet A et permet un ciblage plus
fin de la fragilité du sujet. 1l peut servir de guide pour établir un plan personnalisé

d’interventions. Plus le score est élevé, plus grande est la fragilité.

Il existe de nombreuses autres échelles d’évaluation gériatrique. Cette évaluation globale est
recommandée par la HAS (Haute Autorité de santé, recommandations de bonnes pratiques)
pour comprendre les besoins spécifiques des personnes agées et pour planifier des interventions
ciblées visant a maintenir ou améliorer leur qualité de vie. Elle souligne I’importance d’une
approche holistique et personnalisée dans la prise en soins gériatriques, adaptée aux capacités
et aux besoins de chaque individu, et met en évidence la nécessité d’une coordination étroite
entre les professionnels de santé, les patients, et leurs familles pour optimiser les résultats de

santé.

2.4. Le parcours de soins

L’intérét du parcours de soins a été renforcé par la loi de modernisation du systeme de santé de
2016. 1l a pour objectif de structurer la prise en charge globale du patient en coordonnant ses

intervenants et ses soins au plus prés de son lieu d’habitation. Le patient, au centre de cette
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organisation, bénéficie d’un accompagnement structuré et individualisé évitant les risques de
ruptures. Le repérage anticipé et répété des fragilités de I’individu et de ses besoins est autant
de préventions qui garantissent la pertinence du parcours de soins. A ce sujet, la fluidité des
échanges entre I’intra et I’extra hospitalier passe idéalement par les plateformes sécurisées.
« Mon espace santé » au niveau national favorise la transmission sécurisée des données de santé
et « Prédice » au niveau régional permet en plus de coordonner les professionnels méme, si a
ce jour, tout n’est pas encore opérationnel. Chacune fait valoir son interopérabilité auprés de

tous les systémes de santé au service d’un acteur principal : « le patient ».

2.5. Vulnérabilité et qualité de vie

Dans le domaine des soins infirmiers, le concept de vulnérabilité est défini comme le risque de
développer ou d’aggraver des incapacités liées a I’age, a I’état physique ou mental. Il met en
évidence un état instable susceptible de se dégrader en fonction de I’état de la personne et de
divers facteurs de fragilité. Ce concept souligne I’importance des facteurs extrinseques, tels que
I’environnement, le contexte social et familial, qui influencent la santé physique, mentale, psy-
chologique, familiale ou socioculturelle de I’individu. La vulnérabilité sociale, en particulier
résultant d’un manque de soutien et de connexions sociales, semble avoir un effet particuliere-
ment préjudiciable sur la qualité de vie des personnes ageées. Elle affecte des domaines tels que
les relations sociales et la santé mentale. La vulnérabilité est étroitement liée a la protection des
droits des personnes vulnérables a travers divers cadres juridiques et décisions de justice qui
reconnaissent et cherchent a atténuer les risques spécifiques auxquels ces groupes sont exposés.
La qualité de vie des personnes agées est étroitement liée a leur vulnérabilité et fragilité.

Des outils d’évaluation, tels que les questionnaires EQ-5D, SF-36, permettent de mesurer divers
aspects de la qualité de vie, y compris la santé physique et mentale, les relations sociales et
I’environnement. Ces évaluations révelent que des facteurs tels que le déclin physique, I’alté-
ration cognitive, I’isolement social et les désavantages économiques, peuvent avoir un impact

négatif significatif sur la qualité de vie des personnes ageées.
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2.6. Lacomplexité

La Recherche en Soins Infirmiers? publie un article sur les enjeux auxquels sont confrontés les
professionnels de santé a domicile par rapport a la complexité. Le vieillissement de la popula-
tion, I’augmentation des maladies chroniques, la prévalence de la multimorbidité, ainsi que le
virage ambulatoire encouragent les soins & domicile plutét que les longs séjours hospitaliers.
Ces facteurs contribuent a la complexité croissante des situations de soins, nécessitant des pra-

tiques adaptées pour fournir des soins de qualité, sdrs, efficients et intégrés.

La prise en soins de situations complexes engendre des codts significatifs, tant individuels que
collectifs, avec des conséquences telles que des consultations d’urgence plus fréquentes, des
hospitalisations ou réhospitalisations plus nombreuses et des durées d’hospitalisation prolon-
gées. Les difficultés a identifier ou a gérer ces situations complexes peuvent mener a une insa-

tisfaction et une incompréhension parmi les patients, les cliniciens et le systeme de soins.

Pour optimiser la prise en charge d’une situation complexe, une bonne coordination interpro-
fessionnelle est essentielle. Bien que la théorie de la complexité ne soit pas encore unifiée en
raison de sa nature interdisciplinaire, elle inclut des concepts tels que la non-linéarité, I’ impré-

visibilite, les interactions et I’adaptation permanente.

La conception de la discipline infirmiére, Florence Nightingale I’a intégrée trés tt en portant
une attention particuliére aux relations entre I’humain et son environnement et en favorisant
une approche holistique. En France, la HAS définit une situation complexe comme « une situa-
tion dans laguelle la présence simultanée d’une multitude de facteurs médicaux, psychosociaux,
culturels, environnementaux et/ou économiques sont susceptibles de perturber ou de remettre
en cause la prise en charge d’un patient, voire d’aggraver son état de santé ». Ces facteurs vont
au-dela de la simple multimorbidité et incluent des éléments médicaux (douleurs, problémes de
cognition), socio-économiques (stress familial, illettrisme), de santé mentale (dépression, ad-
diction) et comportementaux (anxiété liée aux symptomes). A cela s’ajoutent des facteurs in-
terférant avec les soins et les décisions thérapeutiques, I’incertitude diagnostique, la désorgani-

sation des soins et les aspects relationnels avec le patient.

Ces différents facteurs n’agissent pas de maniére linéaire, mais interagissent de maniére dyna-

mique, influengant ainsi la santé et les besoins en soins du patient. 1l est donc important de

2 Vallet, F., Busnel, C. & Ludwig, C. (2019). Analyse de la fidélité d’un instrument d’évaluation de la complexité
multidimensionnelle (COMID) pour les infirmiéres a domicile. Recherche en soins infirmiers, 138, 53-64.
https://doi.org/10.3917/rsi.138.0053
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considérer ces facteurs simultanément pour analyser la complexité d’une situation dans sa glo-
balité. La notion de « situation complexe » est largement utilisée par les professionnels de santé
et les décideurs politiques, mais les éléments qui la caractérisent peuvent varier selon les con-
textes (hospitalier, a domicile), les professionnels impliqués (infirmieres, médecins généra-

listes, spécialistes) et les patients avec leurs proches aidants.

2.7. Latemporalité

La temporalité en sciences infirmiéres® est une notion complexe qui englobe des dimensions
physiques, sociales et vécues. Les infirmieres doivent jongler entre ces différentes temporalités
pour offrir des soins de qualité, tout en faisant face a des contraintes de temps et a la nécessité
de développer une réflexion critique sur leurs pratiques. Une meilleure compréhension et ges-
tion de la temporalité peuvent améliorer la relation soignant - soigné et la qualité des soins pro-
digués.

Cela demande une attention particuliére aux besoins et expériences du patient. Ainsi, le temps
dans le domaine de la santé n’est pas juste une question de durée, mais un élément clé de la
qualité des soins, ou choisir le bon moment pour une action peut grandement affecter I’efficacité
du traitement et le bien-étre du patient. Le patient et son entourage peuvent avoir besoin de

temps pour accepter la maladie et son évolution, chacun va a son propre rythme.

Elle nécessite une approche empathique de la part des soignants, qui doivent étre attentifs aux

besoins individuels des patients.

2.8. Les soins palliatifs et enjeux éthiques

— Laloi n®99-477 du 9 juin 1999*

Cette législation assure le droit d’acces aux soins palliatifs et a un accompagnement. Elle auto-
rise le patient a refuser toute intervention ou traitement médical. Elle reconnait également le

besoin individuel d’accompagner un proche en fin de vie a domicile en instaurant le congé

3 https://www.infirmiers.com/profession-ide/le-temps-dans-les-soins
4 Journal Officiel de la République Francaise (1999). Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a
I’accés aux soins palliatifs.
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d’accompagnement d’une personne en fin de vie, ainsi que le besoin collectif en incluant les

bénévoles d’accompagnement, qui refletent la solidarité de la société.

— La loi n° 2002-303 du 4 mars 2002°, dite loi Kouchner, relative aux droits des ma-

lades et a la qualité du systeme de santé.

Elle inscrit le droit de la désignation d’une personne de confiance, le soulagement de la douleur,
le respect de la dignité, le droit de recevoir des soins appropriés et proportionnés, les droits a

I’information et au consentement renforcés.

— La loi n° 2016-87 dite loi Leonetti-Claeys du 2 février 2016°

Cette loi renforce la loi Leonetti de 2005 et crée de nouveaux droits en faveur du respect de la
volonté du patient. La loi établit le droit a la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
déces pour les cas de souffrance réfractaire, tout en reconnaissant la possibilité d’interrompre
la nutrition et I’hydratation dans le cadre des soins de fin de vie sous certaines conditions. De
plus, elle réaffirme le droit a une fin de vie digne et paisible grace au soulagement de la douleur,
renforce le droit de refuser un traitement, renforce I’obligation de formation spécialisée pour
les équipes médicales, rejette I’acharnement thérapeutique déraisonnable, reconnait le principe

du double effet et met I’accent sur I’amélioration du soutien aux soins a domicile.

— Décret n° 2016-1066 du 3 ao(t 2016 modifiant le code de déontologie médicale et

relatif aux procédures collégiales et au recours a la sédation

Pour un malade inconscient, ce décret met en place des mécanismes pour respecter les volontés
des patients en fin de vie, notamment a travers les directives anticipées et la sédation profonde
et continue. Il assure également que ces décisions soient prises de maniere collégiale et trans-

parente, en respectant les droits des patients a une fin de vie digne et sans souffrance réfractaire.

5> Ministére de la santé (2002). Loi n° 2002-303 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé.
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000227015

6 LOI n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie
https://www.legifrance.gouv.fr/download/pdf?id=XE8PBLIDmM870KidSqvZIOQIlgj8aUOv1IMZCf1IHPdWY 3s=

17



Les soins palliatifs représentent une approche globale et pluriprofessionnelle visant a améliorer
la qualité de vie des patients confrontés a des maladies graves, évolutives ou terminales, ainsi
que celle de leurs familles. Cette prise en soins se concentre sur le soulagement de la douleur
et d’autres symptdmes inconfortables, tout en prenant en compte les besoins psychologiques,
sociaux et spirituels des patients et de leurs proches. Cette vision holistique a été développee
par Cicely Saunders, infirmiere, pionniére des soins palliatifs, qui a révolutionné I’approche de
la souffrance des personnes en fin de vie avec son concept de « total pain » ou « souffrance

totale ».

IIs offrent également un soutien essentiel aux familles et aux proches des patients, les aidants a

gérer les difficultés liées a la maladie et au deuil.

Les soins palliatifs sont reconnus comme un droit fondamental, inscrit dans la Iégislation et
soutenu par des initiatives internationales, telles que celles de I’Organisation mondiale de la
santé (OMS). lls visent a garantir une prise en charge respectueuse et digne, centrée sur le

patient et ses besoins spécifiques, tout au long de sa maladie.

L éthique clinique, quant a elle, explore les enjeux éthiques au cceur des situations de soins.
Elle s’intéresse au regard éthique porté sur les situations selon quatre principes : I’autonomie,

la bienfaisance, la non-malfaisance et la justice (au sens d’équité).

Ainsi, face a une situation clinique en situation palliative, nous voyons systématiquement ap-
paraitre une problématique éthique qu’il convient de considérer avec beaucoup d’intérét, car ce
recul éthique est indissociable d’un plan personnalisé de soins. La visée éthique s’intéresse a
I’individualité d’une situation, aux principes et aux valeurs qui font de nous des personnes pen-
santes et justes. Largement décrite par le philosophe Paul Ricceur, la visée éthique qui nous
pousse a penser une visée du « bien », de « ce qui est juste », est un outil précieux dans la
pratique des soignants. Dans son ouvrage Soi-méme comme un autre, il nous propose de penser
le terme d’éthique comme un souci (de soi, des autres, des institutions) qui se pose quand la

morale ne nous offre plus de réponse.

Les espaces de réflexion éthique (ERER) sont des acteurs de la bioéthique et de 1’é¢thique mé-
dicale sur notre territoire. lls sont adossés a des centres hospitalo-universitaires pour le déve-
loppement d’une éthique de proximité, au plus prés des pratiques professionnelles. J’ai pu as-
sister a une réunion d’éthique lors de mon stage hospitalier ; cette réunion permet une réflexion

sur des situations complexes, elle a lieu une fois par mois. Il leur revient en effet de contribuer
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a developper, a 1’échelle de leur région, une véritable culture éthique chez les professionnels de
santé et dans le grand public. A ce titre, ils assurent des missions de formation, de documenta-
tion et d’information, de rencontres et d’échanges en lien avec plusieurs disciplines. Ils partici-
pent a I’organisation de débats publics pour favoriser I’information et la consultation des ci-
toyens sur les questions de bioéthique. Ils jouent également un role « d’observatoires régio-

naux » des pratiques en matiére d’éthique.

2.9. Les aidants

Jusque dans la premiere moitié du xx° siécle, ce fait n’a été questionné par personne, pas méme
par les principales intéressées’. Cette aide a un proche était une évidence, une sorte d’obligation
tacite, ou contractuelle, un principe moral, un devoir filial ou maternel. Une aide dite « natu-
relle », dénuée de valeur et de reconnaissance et dont les stéréotypes en la matiére sont toujours

vivaces.

Enjeu majeur de santé publique, leur santé est en danger (le collectif Je T aide « la santé des

aidants, un enjeu de santé publique », mai 2018).

L article 51 de la loi 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a I’adaptation de la société au
vieillissement (loi ASV) a introduit dans le Code de I’action sociale et des familles (CASF) une
définition juridique précise de ce qu’est un « proche aidant » auprés d’une personne agee. Elle
donne comme définition de 1’aidant : « Personne qui vient en aide, de maniére réguliere et fré-
quente, a titre non professionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des activités de la

vie quotidienne. »

La loi n® 2019-485 du 22 mai 2019 vise a améliorer la reconnaissance des proches aidants. Elle
marque une avancée significative dans la reconnaissance et le soutien des proches aidants en
France, en leur offrant des droits sociaux supplémentaires et en facilitant leur engagement au-

pres de leurs proches dependants.

L’enquéte menée par la Direction de la recherche, des études, de 1’évaluation et des statistiques
(DREES) entre février 2021 et avril 2022 a révélé que plus de 9 millions de personnes en
France, soit 14,8 % de la population, ont déclaré offrir une aide réguliere a un proche en situa-

tion de handicap ou de perte d’autonomie en 2021. Cette aide peut prendre différentes formes,

7 Bruno, C. (2018). Qu’est-ce qu’un.e aidant.e familial.e?. VST - Vie sociale et traitements, 139, 85-90.
https://doi.org/10.3917/vst.139.0085
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notamment 1’aide aux activités de la vie quotidienne, le soutien moral, ou encore le soutien

financier. Les femmes (et les filles) sont majoritaires dans cette solidarité de proximité.

D’apres le cours de Marie Dobignies, psychologue clinicienne et doctorante en psychologie, un
aidant familial, aussi appelé proche aidant ou aidant naturel, est une personne qui apporte une
aide réguliere et fréquente a titre non professionnel & un proche en situation de dépendance ou
de perte d’autonomie, pour I’accomplissement des actes de la vie quotidienne. Cette aide peut
prendre diverses formes : courses, préparation des repas, aide a la toilette et a I’habillage, ac-
compagnement aux rendez-vous médicaux, démarches administratives, soutien moral, aides
administratives et financiéres, présence, etc. L’aidant est souvent le conjoint, un enfant, un pa-
rent ou un proche de la personne aidée. Son réle est essentiel pour le maintien a domicile et la
qualité de vie de son proche, mais il est confronté a de nombreuses difficultés au quotidien pour
concilier ce réle avec sa vie personnelle et professionnelle. Un peu moins de la moitié des ai-
dants familiaux (47 %) déclarent subir au moins une conséquence négative de leur role d’aidant
sur leur santé. Les effets négatifs les plus courants sont la fatigue physique et morale, I’épuise-
ment, la charge mentale, la déstabilisation de la relation avec le proche et I’entourage, I’isole-
ment social, la honte, I’impact sur le moral, le sentiment de dévalorisation, la souffrance de ne
pas étre reconnu, la négligence de sa propre santé et le sentiment d’impuissance. Ces consé-
quences négatives peuvent avoir un impact sur I’activité professionnelle et personnelle de I’ai-
dant, ainsi que sur sa relation de couple et ses projets. Les préoccupations et difficultés finan-

cieres sont également courantes chez les aidants familiaux.

La littérature met plus souvent I’accent sur les effets négatifs de I’aide, vue comme un fardeau,
générateur de stress, que sur les aspects positifs, sur le sens de I’aide offerte pour I’aidant et sur
ce qu’il peut y trouver de bon pour lui, tel que le sentiment d’utilité, le resserrement des liens
avec la personne aidée, I’amélioration des comportements de santé (activité physique, alimen-

tation, tabac, alcool, etc.), I’acquisition de compétences®.

Dans le contexte des soins aux personnes atteintes de maladies chroniques ou de trouble neu-
rocognitif majeur (TNCM), les aidants sont souvent confrontés a un dilemme entre encourager

I’autonomie de la personne malade (stimulation) et prendre en charge les taches quotidiennes

8 (Rigaux, 2009 ; Carbonneau, Caron et al., 2010 ; Coudin et Mollard, 2011)
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pour elle (contréle). Chacune de ces approches a des implications significatives tant pour I’ai-

dant que pour la personne aidée.

Encourager I’initiative de la personne malade peut étre bénéfique car cela stimule ses capacités
restantes et favorise son estime de soi. Cependant, cela peut aussi étre source de frustration si
la personne n’est pas capable de réaliser les taches de maniere satisfaisante, ce qui peut entrainer

des sentiments d’incompétence et de dépendance.

D’un autre coté, prendre en charge les taches peut réduire le stress et la frustration de la per-
sonne malade, mais cela peut également contribuer a une diminution de son autonomie et de sa
dignité. Pour I’aidant, cela peut signifier une charge de travail accrue et un risque plus élevé

d’épuisement.

Les motivations de I’aidant, souvent bienveillantes et protectrices, jouent un role essentiel dans
la maniére dont ils gerent ce dilemme. Les aidants conscients de la nécessité de trouver un
équilibre entre ces deux approches peuvent adapter leur soutien aux capacités et aux besoins

changeants de la personne malade.

Un ajustement réussi a cette dynamique peut mener a une relation plus satisfaisante et moins
stressante pour les deux parties. Cela est souvent réalisé lorsque les aidants sont capables de
s’adapter aux symptémes et a leur fluctuation, lorsque les personnes malades sont capables
d’exprimer leur gratitude et leur appréciation de I’aide recue, et lorsque les deux partenaires
sont capables de discuter et de prendre conjointement des décisions sur la gestion de la vie

quotidienne.

En fin de compte, une communication ouverte et réguliere, ainsi qu’une compréhension mu-
tuelle et respectueuse des limites et des capacités de chacun sont nécessaires afin de maintenir
une relation aidant - aidé saine et positive. Cependant, ce n’est plus toujours possible surtout

avec I’évolution de la pathologie.
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Alder un parent
Aider un parent dgé m avec des troubles cognitifs
72"

68™ Apporter un soutien moral
45" Gérer son budget 58% \
51% Faire ses démarches administratives sur internet 58* ]
39* Faire ses courses (y compris médicaments) A4”
30™ Organiser sa prise en charge 41%
21* Vérifier ce qu'il fait 36
18% L'accompagner pour ses loisirs 21*
n 18% Préparer ses repas, faire son ménage 24"
10™ Faire sa toilette, I'nabiller et I'aider a prendre ses repas S o e S
250 € enmoyenne Aider financiérement tous les mois 273 € cnmoyenne
Fréquence de I'aide apportée
21* Quotidiennement 21*
55% Hebdomadairement 58%
S 08 24% Mensuellement 21>
Charge mentale ressentie
69" Etre joignable & tout moment par son proche T4

Outils existants utilisés avec les aidants

Echelles non spécifiques :
HADS (Hospital anxiety and depression scale) est un instrument qui permet de dépister

les troubles anxieux et dépressifs. Elle comporte quatorze items, cotés de 0 a 3.

Echelles existantes sur le vécu des aidants :
- ZARIT : échelle de pénibilité ou d’évaluation du fardeau (voir annexe 1)
- CRA (Caregiver reaction assessment): évaluation des dimensions positives et
négatives de la situation d’aide par I’aidant
- DRS (Dyadic relationship scale) : impact des soins familiaux sur la qualité des relations
dyadiques
- Etc.
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Problematique

Cette situation clinique nous montre que I’aidant est un maillon indispensable pour le maintien
a domicile de la personne agée dépendante, mais qu’il peut également étre un frein. Face a une
sociéete vieillissante et a une augmentation croissante des situations palliatives a domicile, no-
tamment chez les personnes agées, se pose la question des proches aidants et de I’accompagne-

ment dans ce contexte de recours aux soins palliatifs tardif et limité.

Par qui et & quel moment dans le parcours du patient, son aidant va-t-il étre pris en considéra-

tion, écouté, reconnu en tant que personne indissociable de 1’équipe de soins ?

Comment les aidants peuvent-ils étre soutenus lors de I’accompagnement de personnes atteintes

de maladies neurodegénératives afin d’éviter I’épuisement ?

Questionnement

En quoi le soutien aux aidants contribue-t-il & améliorer leur qualité de vie et celle des

personnes atteintes de pathologies neurodégénératives avancées ?

23



I. Méthode

Ce mémoire s’appuie sur une analyse critique d’une situation cliniqgue complexe vécue lors
d’un stage au cours de ma formation d’infirmiére en pratique avancée. La méthodologie retenue
s’inspire du « récit de situation complexe et authentique » (RSCA), qui permet d’appréhender
une situation dans toute sa complexité en croisant différents champs (biomédical, psychosocial,
environnemental et familial, éthique et reglementaire, technique et organisationnel, relationnel,

administratif). Il ne s’agit pas d’un meémoire de recherche au sens strict.

Le récit, de nature narrative, me place en tant qu’actrice de la situation. Il suit un plan chrono-
logique et s’attache a présenter les faits de la fagon la plus objective possible, tout en laissant

place a I’expression de mes ressentis, émotions et prises de recul.

Cette analyse de situation est mise en lien avec des éléments théoriques issus de la littérature
scientifique et professionnelle, mais également avec mon expérience pratique en tant qu’infir-
miere (années de pratique, contenu de dossiers, observations sur le terrain, encadrement en

stage).

L’objectif est de comprendre en profondeur cette situation clinique complexe, qui relate les
conséquences d’un événement aigu chez une personne agée dépendante, et d’en tirer des ensei-

gnements pour ma pratique future en tant qu’infirmiére en pratique avancée.

Il s’agit d’un exercice a la fois descriptif et pédagogique, qui me permet d’affiner mon regard
sur la thématique de I’accompagnement des personnes agées dépendantes, d’apprendre par le

biais de I’analyse réflexive et d’entrevoir de nouvelles perspectives de prise en soins.

La situation clinique analysée est celle de Mme S, rencontrée lors d’un stage hospitalier de ma
formation en pratique avancée. L’analyse croise les apports théoriques de la formation et mon
expeérience professionnelle antérieure, dans une visée de développement des compétences et

d’amélioration des pratiques soignantes aupres de ce public.
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Il.  Analyse et résultats

1. Défaut d’accompagnement de I’aidant

Le fils reste I’aidant principal depuis plusieurs années, il vit avec sa mere et partage son quoti-
dien. Néanmoins, la pathologie de Mme S évolue jusqu’a la phase terminale. Le fils s’isole, les
relais sont peu nombreux a domicile, avec la présence d’un service d’aides a domicile ; le mé-
decin traitant ne se déplace pas. Il n’a pas été possible dans cette situation de s’entretenir avec
le fils, le séjour hospitalier ayant été de deux jours. La saturation des services de soins infirmiers
a domicile (SSIAD) avec la présence de personnel qualifié (les aides-soignantes) et le manque
de médecin aménent les aidants a s’investir encore plus dans la prise en charge du patient atteint

de pathologie chronique.
Il existe un écart entre les recommandations de la HAS et le terrain.

L’évaluation et I’accompagnement des souffrances de I’aidant est pourtant indispensable pour
le maintien de sa qualité de vie, présente et future, et la bonne conduite de la prise en soins. Le
médecin généraliste traitant explique a I’entourage, en accord avec le patient, 1’évolution de la
maladie et ses conséquences. Il participe également a I’éducation et au soutien des familles. Un
entourage formé aux manifestations de la maladie, vigilant et en bonne santé, est un partenaire
indispensable pour la pratique médicale et soignante quotidienne des personnes vivant avec un

trouble neurocognitif.

Vivre avec un proche atteint de trouble neurocognitif modifie le quotidien, les relations fami-
liales et les ressources financieres du foyer. Comprendre et apprendre a s’adapter a la maladie
sont des conditions nécessaires au maintien a domicile. Cette adaptation demande du temps dés
les premiéres manifestations de la maladie et suite a I’annonce du diagnostic qui peut étre plus

ou moins longue.

La relation aidant - aidé peut étre source de conflits et de tensions, favorisant des décompensa-
tions comportementales. Le recours a un psychologue ou un séjour dans une unité cognitivo-
comportementale (UCC) peuvent étre nécessaires pour une évaluation, une réadaptation des
traitements médicamenteux et non médicamenteux. La prise en compte de I’aidant doit étre
assurée par tous les intervenants en ville et a I’hopital (médecin traitant, infirmiére, assistante

sociale, orthophoniste, etc.).
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L’accompagnement des aidants vise a éviter leur épuisement physique et moral. Il s’agit de les
aider a alléger I’inutile et I’accessoire (fardeau administratif), a savoir faire des pauses, a ac-
cepter de I’aide et a s’occuper de leur santé. Inciter I’entourage a accepter de I’aide et a prendre

du repos.

L’aide apportée a la personne malade n’est soutenable dans la durée que si des temps de pause
sont aménages pour I’entourage. C’est la notion de répit que les médecins et tous les personnels

doivent connaitre et promouvoir.

Les plateformes d’accompagnement et de répit ont pour objectif de prévenir 1’épuisement et
I’anxiété des aidants ; elles apportent information et soutien psychologique (individuel ou en
groupe) ; elles proposent des solutions de répit : accueil de jour, accueil de nuit, hébergement
temporaire en EHPAD ou familles d’accueil, services itinérants a domicile (garde de nuit, ac-
compagnement de la personne en consultation médicale ou autre), mais aussi activités de loisirs

(activite physique, culturelle, séjours de vacances).

Une visite a domicile peut étre trés instructive, I’aidant ayant culturellement tendance a mini-
miser son engagement et ses efforts. La fonction d’aidant est reconnue comme un facteur de

risque de déces prématuré et de dépression.

La HAS recommande depuis 2010 une consultation annuelle dédiée a la santé physique et psy-
chique de I’aidant. Cette population est peu demandeuse de soins, un suivi proactif est néces-
saire pour repérer ces situations de rupture du suivi médical. Les signes présentés ci-dessous
doivent étre signalés et explorés. Des échanges réalisés dans le respect des dispositions relatives
au partage d’informations entre médecin traitant et responsable de soins a domicile doivent

permettre de soulager I’entourage.

Repérage de I’épuisement de I’aidant

L’épuisement des aidants, souvent appelé « burn-out des aidants », est un phénomeéne bien do-
cumenté et préoccupant. Il se manifeste par une fatigue physique, mentale et émotionnelle in-
tense due aux responsabilités continues de prendre soin d’un proche malade, agé ou en situation
de handicap. Il convient de savoir repérer des situations de souffrance et de rupture chez les

proches, en posant la question : « Et vous, Madame, Monsieur, comment allez-vous ? ».
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Voici un résumé des principaux signes d’épuisement et des stratégies de prévention existantes.
— Symptémes physiques et émotionnels

- Fatigue chronique : une fatigue persistante qui ne disparait pas méme apres une nuit de
sommeil.

- Troubles du sommeil et de I’appétit : difficultés a dormir, insomnies ou changements
dans les habitudes alimentaires, une consommation majorée d’alcool.

- Anxiété et stress chronique : une anxiété généralisée, des moments de panique et une
charge mentale importante, consommation majorée de medicaments anxiolytiques (voir
en annexe : modele du stress multidimensionnel de PEARLIN).

- lrritabilité et changements d’humeur : agacement, tristesse et changements d’humeur
fréquents, peur vis-a-vis de 1’évolution de la maladie.

- Sentiment de culpabilité et de dévalorisation : souffrance de ne pas étre reconnu,
sentiment de ne pas en faire assez pour le proche aidé et culpabilité de prendre du temps
pour soi.

- Problémes de santé physique : variations de poids, troubles digestifs et signes cutanés.

— Comportements et attitudes

- Impact social : tendance a s’isoler, honte, sentiment de solitude, déstabilisation de la
relation avec le proche et I’entourage, réduction des sorties, projets remis. Impact sur
I’activité professionnelle (réduction, arréts de travail), préoccupations et difficultés
financieres.

- Difficulté a déléguer : hésitation & demander de I’aide ou a faire confiance a d’autres
personnes pour prendre le relais. Activités multitdches qui sont habituellement assurées
par une aide-soignante, une infirmiere, un kiné, une aide ménageére, un comptable.

- Négligence de soi : négliger sa propre santé et ses besoins personnels, ce qui peut
aggraver I’épuisement, un suivi médical suspendu. Les études montrent une dégradation

de I’¢état de santé de 1’aidant au fur et a mesure de I’augmentation de sa charge.
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— Stratégies de Prévention et de Gestion
Solutions de répit.

- Demander de I’aide a I’entourage : solliciter I’aide de la famille, des amis ou des voisins
pour des relais ponctuels.

- Structures d’accueil temporaire : utiliser des services comme I’accueil de jour et/ou de
nuit, les hébergements temporaires en établissement, le relayage-baluchonnage, la
famille d’accueil. Toutes ces propositions ont un codt financier.

- Congé de proche aidant : prendre un congé spécifique pour les aidants afin de se reposer
et se ressourcer. Actuellement, la durée maximale du congé est de trois mois. Le congé
peut étre renouvelé. Toutefois, le congé ne peut pas dépasser un an sur I’ensemble de la

carriére du salarié.

Soutien psychologique et social.

- Groupes de parole et associations : participer a des groupes de parole comme les Cafés
des aidants et rejoindre des associations pour échanger et trouver du soutien.
- Soutien téléphonique et en ligne : Utiliser des services d’écoute et de soutien disponibles

par téléphone ou en ligne pour parler de ses difficultés et obtenir des conseils.

Pratiques personnelles

- Maintenir une hygiéne de vie : adopter une alimentation équilibrée, pratiquer une
activité physique réguliére, et intégrer des pratiques de relaxation comme la méditation.
- S’accorder du temps pour soi et continuer a pratiquer des loisirs et des activités

personnelles.

RELAI ET
SOUTIEN A
DOMICILE

INFORMATIONS
ET RESSOURCES

RELAI ET
SOUTIEN LA
NUIT

J'ai besoin de...

PARTAGER,

ECHANGER

AUTRES

DISPOSITIFS
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Outils d évaluation

Utilisation d’outils spécifiques : utiliser des outils comme la grille de Zarit (voir annexe 1) ou
I’outil « J’aide, je m’évalue » en ligne sur le site France Répit pour évaluer et prévenir le risque

d’épuisement.

En reconnaissant les signes d’épuisement et en mettant en place des stratégies de prévention,
les aidants peuvent mieux geérer leur role et préserver leur santé. Les aidants ont des besoins
psychosociaux, émotionnels et instrumentaux variés, qui évoluent avec la progression de la
maladie, mais il existe souvent une inadéquation entre I’offre et la demande de services de
soutien, ce qui peut mener a I’épuisement des aidants. Les besoins non satisfaits sont prédicteurs

d’une institutionnalisation de la personne malade.

2. Le deuil blanc

Je découvre cette notion de deuil blanc qu’il peut étre utile de connaitre et de partager pour le

soutien de I’aidant.

L’association France Alzheimer et maladies apparentées, créée en 1985 a I’initiative de familles
de personnes malades et de professionnels du secteur sanitaire et social, est la seule association

nationale de familles reconnue d’utilité publique dans ce domaine.

Elle fait référence au deuil blanc, qui est un phénomeéne particulier vécu par les proches aidants
de personnes atteintes de troubles neurocognitifs comme la maladie d’ Alzheimer. C’est un deuil
sans mort, un deuil d’une personne encore vivante, mais qui n’est plus la méme qu’auparavant
sur les plans mental et affectif. Le deuil blanc est paradoxal, car la personne malade est toujours
présente physiquement, mais son identité, sa personnalité sont progressivement altérées par la
maladie. L’aidant fait face a la disparition progressive de I’étre tel qu’il le connaissait, tout en
ayant cette personne a ses cotés. Ce deuil est donc différent du deuil classique suite a un déces.
L’aidant ne bénéficie pas toujours du soutien et de la reconnaissance de son entourage, rendant

ce processus de deuil plus complexe et isolant.

Le deuil blanc souleve chez I’aidant un mélange d’émotions contradictoires : tristesse, colere,
culpabilité, impuissance, mais aussi soulagement, parfois, de voir certains troubles s’atténuer.
Ces émotions fluctuent au gré de I’évolution de la maladie. Il peut avoir du mal a exprimer
ouvertement son chagrin, la personne malade étant toujours en vie. Il peut aussi se sentir cou-

pable de « faire le deuil » de quelqu’un de vivant.
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Le deuil blanc est un processus qui s’étale sur le long cours de la maladie, jalonnée de multiples
petites pertes successives (pertes de capacités, de souvenirs, d’échanges, etc.). C’est un deuil
par étapes, sans fin clairement définie, ce qui le rend particulierement éprouvant. L’aidant doit
sans cesse s’adapter aux changements chez le malade, réinvestir la relation différemment. Il fait

le deuil de I’étre tout en devant maintenir un lien avec la personne présente.

Il est essentiel pour I’aidant de reconnaitre et d’accepter ce processus de deuil blanc afin de
mieux composer avec les émotions vecues. Exprimer son chagrin, ses peines, plutot que les
refouler, est une étape importante. Se faire aider et soutenir par des professionnels, des groupes

de parole, permet de mieux traverser cette épreuve.

3. Défaut d’anticipation de la phase palliative terminale

Un trouble neurocognitif majeur, comme la démence, réduit I’espérance de vie de 5 a 9 ans,
avec une mortalité similaire a celle des cancers ou de I’insuffisance cardiaque. Les patients
atteints de démence sont plus susceptibles de mourir d’infections, de cachexie, de chutes et de

complications liées a I’alitement prolongé ; ce sont les syndromes gériatriques.

Les soins en fin de vie pour ces patients ne sont souvent pas suffisamment anticipés, ce qui a
pour répercussions des situations de crise avec passage par les urgences et hospitalisations ré-

pétées. Ce qui a été le cas pour Mme S.

Les directives anticipées permettent aux patients de préciser les soins qu’ils souhaitent recevoir
en fin de vie, facilitant ainsi la communication avec les médecins, les équipes soignantes et les
proches, y compris la personne de confiance. Ces soins doivent étre planifiés et commencés a
temps. Ils incluent des soins palliatifs actifs visant a soulager la douleur et d’autres symptomes
d’inconfort, tout en tenant compte de la souffrance psychologique, des besoins sociaux, spiri-
tuels et émotionnels du patient. Les questions éthiques et de pertinence des soins (bénéfice,

risque, volonté du patient) sont constamment présentes.

Les complications fréquentes doivent étre anticipées et les options thérapeutiques discutées a
I’avance avec le patient, I’équipe soignante, la famille et le tuteur pour définir des stratégies de
soins raisonnables (par exemple : réanimation cardiorespiratoire, trachéotomie, sonde de gas-

trostomie, etc.).
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La prise en soins palliatifs des patients atteints de démence est similaire a celle des autres pa-
tients en fin de vie, mais elle est plus complexe en raison des troubles cognitifs et de commu-
nication fréquents en phase terminale. La douleur et la dépression peuvent se manifester de
maniere atypique : vocalisations, mutisme, anorexie, atonie, agitation, cris, insomnie ou refus
alimentaire. Les soins en phase terminale incluent I’hygiéne corporelle, les soins de bouche, un
positionnement confortable, le contréle des symptdmes, de la douleur et de I’angoisse, ainsi
qu’un soutien émotionnel. En plus des soins techniques, des soins de bien-étre, de confort et

d’apaisement sont essentiels (toucher relationnel, installation, mobilisation douce, etc.).

Que ce soit a domicile ou en établissement, le soutien d’une équipe spécialisée est nécessaire :
équipe mobile de soins palliatifs en établissement d’hébergement pour personnes agées dépen-
dantes (EHPAD), réseau et coordination de soins palliatifs, hospitalisation a domicile (HAD)
avec compétence en soins palliatifs. Un annuaire des équipes spécialisées est disponible sur le
site de la Société frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP - annuaire dispo-

nible : http ://www.sfap.org/annuaire).

3.1. Lesdirectives anticipées et la personne de confiance

L un des aspects clés de la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie,
dite loi Leonetti, renforcée par la loi du 2 février 2016, dite loi Claeys-Leonetti, est la mise en
place des directives anticipées. Dans la situation ici étudiée, elles n’ont pas été rédigées. Elles
permettent pourtant d’éclairer la famille et facilitent la prise de décisions, donc I’aidant. Ces
directives permettent a toute personne majeure de consigner par écrit ses souhaits concernant
sa fin de vie, notamment en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de
I’arrét ou du refus de traitement ou d’actes médicaux, dans le cas ou elle ne serait plus en mesure
d’exprimer sa volonté. Le décret n° 2016-1067 du 3 aolt 2016 précise les modalités de rédac-

tion, de révision, de révocation et de conservation de ces directives anticipées.

Il est possible de commencer la réflexion sur les directives anticipées t6t, idéalement avec la
personne de confiance. Chez les personnes agées ayant une maladie neurodégénérative, cela
doit étre discuté et réalisé tant que les fonctions cognitives sont préservées. En I’absence de
directives, il est important de recueillir les souhaits du tuteur ou de la famille et de consigner
ces informations dans le dossier médical pour les partager avec les intervenants (SAMU, HAD,
EHPAD, hépital de proximité).
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Un proche aidant peut étre désigné comme « personne de confiance » par la personne qu’il aide
au quotidien. Cette désignation peut se faire a tout moment, soit en remplissant un formulaire

specifique, soit sur papier libre. Ses missions sont les suivantes :

- Accompagner la personne aidée lors de ses démarches médicales et assister aux rendez-
vous avec les professionnels de santé pour I’aider a prendre des décisions concernant
Ses soins.

- Etre consulté par I’équipe médicale et témoigner des volontés de la personne aidée si
celle-ci n’est pas en mesure de s’exprimer elle-méme. Le proche aidant désigné comme
personne de confiance pourra alors transmettre les préférences et les choix de la

personne qu’il accompagne.

La désignation d’une personne de confiance permet ainsi de s’assurer que les volontés de la
personne aidée seront respectées, méme lorsqu’elle ne pourra plus les exprimer directement.

C’est un role important qui requiert une confiance mutuelle.

3.2.  La mise sous protection juridique

Dans la situation de Mme S, d’un point de vue social, dans le courrier médical il est mentionné
de penser a une mise sous protection. Pour rappel, un signalement a été réalisé lors d’une pré-

cédente hospitalisation. Cette demande intervient trés tardivement.

Signaler une personne vulnérable comme une personne agée fragilisée par des troubles du vieil-
lissement en danger est une obligation légale et morale. En suivant les procédures appropriées
et en fournissant des informations détaillées, il est possible d’aider a protéger les personnes
vulnérables contre les abus et les mauvais traitements. Si la situation de vulnérabilité est cons-
tatée par un proche (non-membre de la famille) ou un tiers (professionnel ou non). Ces proches
ou tiers peuvent étre témoins de situations ou une personne adulte se met en danger, par son
propre comportement ou du fait d’autrui (avec des risques, parfois, de maltraitance, qualifiables
en droit d’abus de faiblesse). Les trois mesures de protection judiciaire sont :

- lasauvegarde de justice : une mesure provisoire,

- la curatelle : une mesure d’assistance et de controle (le curateur fait «avec» la

personne),

- latutelle : une mesure de représentation (le tuteur fait a la place de).

Ces mesures sont progressives et limitées a cing ans maximum. Elles sont renouvelables et

révisables & tout moment.
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Chaque mesure de protection définit les actes qui peuvent étre réalisés par la personne seule et
les actes qui doivent étre réalisés par une personne désignée. Le juge décide de la mesure la

plus adaptée a la personne et a sa situation.

4. La proportionnalité des soins

La question de la nutrition entérale a été posée mais la présence des troubles de déglutition
témoigne de 1’évolution terminale de cette maladie. L’hydratation sous-cutanée a été mainte-
nue. Dans le cas de Mme S, une décision collégiale avec I’avis de plusieurs spécialistes a été
prise. Des explications ont été données a la famille. La proportionnalité en santé consiste a ne
pas faire plus que nécessaire pour atteindre les objectifs de soins, en tenant compte des béné-
fices et des risques pour le patient. Ce principe est particulierement adapté dans les soins de fin
de vie, ou il s’agit de trouver un équilibre entre prolonger la vie et maintenir une certaine qualité

de vie.

Le guide « Parcours de soins » de la HAS® pour les patients ayant une maladie d’Alzheimer ou

apparentée du 25 mai 2018 fait des recommandations avec 8+2 regles a respecter :

F : Faire le tri dans les médicaments
| : Intensifier la prise en charge des symptdmes responsables d’inconfort (douleur,
dyspnée, nausées, vomissements, déshydratation)
N : Ne pas entreprendre d’examens inutiles
D : Dispenser une alimentation et une hydratation adaptées
E : Ecouter la personne malade et son entourage
V : Veiller au bon état de la bouche et de la peau
I : Instaurer un bon contact avec la famille
E : Encourager la famille a rester auprés du malade autant qu’elle désire
- Veiller a une prise en charge spirituelle en accord avec la volonté du patient

- Veiller aux soins de confort et de bien-étre

% https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_2851144/fr/patients-presentant-un-trouble-neurocognitif-associe-a-la-
maladie-d-alzheimer-ou-a-une-maladie-apparentee
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La proportionnalité des soins cherche a eviter I’obstination déraisonnable en ajustant les traite-
ments de maniére continue et en impliquant toutes les parties prenantes dans la prise de déci-
sion. L’entourage d’une personne en fin de vie devrait pouvoir contacter un soignant spécialisé

en soins palliatifs pour étre accompagné a domicile, afin d’éviter un transfert aux urgences.

5. Les bénévoles

Les bénévoles d’accompagnement interviennent a domicile ou en institution, en collaboration
avec les proches, les professionnels de santé et les autres partenaires. Leur réle est spécifique-
ment basé sur la présence et I’écoute, offrant un accompagnement relationnel qui ne se substitue
pas aux soins meédicaux, mais les compléte. L activité bénévole implique une régularité : il im-
porte d’y consacrer au moins quelques heures par semaine ou quelques jours pendant un certain
temps (plusieurs mois). lls apportent un soutien psychologique et social, permettant aux fa-

milles de prendre des moments de répit et aidant les malades a mieux vivre leur situation.

Les bénévoles sont formés par des associations qui les sélectionnent et les encadrent. Cette
formation est essentielle pour préparer les bénévoles a leur réle et inclut des modules sur
I’écoute, la relation d’accompagnement et les soins palliatifs. Les associations proposent éga-
lement des groupes de parole réguliers et des formations continues. Le cadre légal est la loi du
9 juin 1999 qui reconnait et encadre le role des bénévoles d’accompagnement en soins pallia-
tifs.

Sur notre territoire, j’ai pu travailler avec Omega et Sophia. Ce sont des partenaires précieux
qui apportent un autre espace d’écoute et d’accompagnement aux patients et aidants. Ils appor-

tent un autre regard, un espace autre que celui de la maladie.

6. L’accompagnement de I’aidant apreés le déces

Dans cette situation, Mme S est décédée quelques jours apres son admission en unité de soins
palliatifs (USP).

Un point d’attention doit étre porté a I’accompagnement de I’aidant endeuillé. 1l ne doit pas
s’arréter lors du déces de la personne malade, mais peut étre poursuivi si besoin. Le deuil est
une période de fragilité. Etre aidé et surtout écouté peut alors &tre bénéfique : les réseaux de
santé de ville (médecins généralistes, psychologues, pharmaciens, etc.), les lignes d’écoute et

les associations d’accompagnement comme « Vivre son deuil », la Maison des aidants sont
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autant de dispositifs compétents pour aider la personne endeuillée a vivre avec I’absence. Ces
structures offrent un soutien, permettant aux personnes en deuil de partager leurs sentiments,

de trouver du réconfort et de recevoir des conseils adaptés pour traverser cette période difficile.

L’anticipation et la prise en compte de tous ces éléments auraient peut-étre permis un accom-
pagnement du patient, de I’aidant et de sa famille proche avec moins de gestion de crises et
d’hospitalisations, un impact positif sur la qualité de vie de chacun. Nous restons ici dans un

questionnement, une incertitude. Un point de vigilance doit étre porté aux ruptures de parcours.
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I11.  DISCUSSION

En France, les infirmiers de pratique avancée (IPA) sont des professionnels de santé qui ont
suivi une formation supplémentaire de deux ans pour obtenir des compétences élargies, formés
pour suivre des patients selon le choix de leur mention. Cette formation est reconnue par un
grade de master. Le role des IPA, introduit suite a la loi de modernisation du systéme de santé
de 2016, est de travailler en coordination avec les médecins pour améliorer I’accés aux soins et
réduire la charge de travail des médecins, notamment dans le suivi des affections de longue

durée.

Les IPA se concentrent notamment sur le suivi des maladies chroniques et I’orientation des
patients vers d’autres professionnels de santé pour des soins spécifiques. Leur formation et leur
réle sont essentiels pour répondre aux besoins croissants en soins de santé, suite a I’augmenta-
tion des maladies chroniques et au vieillissement de la population. Malgré les obstacles, les
études et des témoignages de patients suivis par des IPA montrent une amélioration significa-

tive de I’accés aux soins et de la qualité du suivi.

Les compétences attribuées a I’IPA selon le décret 2018-629 du 18 juillet 2018 (décret relatif a
I’exercice infirmier en pratique avancée, 2018), les champs de compétences de I’IPA sont les

suivants :

- Observation, recueil et interprétation des données dans le cadre du suivi d’un patient
dans son domaine d’intervention.

- Prescriptions, renouvellement de prescriptions et réalisation d’actes techniques dans le
cadre du suivi d’un patient dans son domaine d'observation.

- Conception, mise en oeuvre et évaluation d’actions de prévention et d’éducation
thérapeutique.

- Participation a I’organisation du parcours de soins et de santé du patient.

- Mise en oeuvre d’actions d’évaluation et d’amélioration des pratiques professionnelles.

- Contribution a des études et des travaux de recherche.

Le suivi des recommandations scientifiques est un gage d’ameélioration continue dans les prises
en soins, mais aussi un moyen de maintenir la motivation du soignant dans son travail en per-

pétuelle évolution.
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L’IPA est donc compétente dans le suivi du patient chronique et travaille en lien avec tous les

partenaires intervenants aupres du patient en intra et en extra hospitalier sur le territoire.
— De laville a I’hopital.

Des patients, souvent polypathologiques, maintenus a domicile, peuvent décompenser une
fonction, une de leurs pathologies, ou subir un événement aigu (infection, fécalome, etc.). Ils
sont alors adressés par leur medecin traitant la plupart du temps pour 1’évaluation des syn-
dromes gériatriques, mais aussi de leurs ressources et capacités. Un patient peut encore étre
adressé sur des situations ne relevant pas de la pathologie chronique pure, mais sur I’apparition
de syndromes gériatriques (quand ils sont repérés en ville), ouvrant sur des consultations du
type hopitaux de jour (chute, mémoire) ou encore hdpitaux de jour consultations intermédiaires

(dénutrition, evaluation globale, etc.).

— De I’hopital a la ville.

Au décours d’une hospitalisation, d’une intervention de 1I’équipe mobile, les professionnels de
santé du parcours peuvent a la fois préconiser des actions pour assurer le retour au domicile
dans des conditions optimales (dispositifs d’aide a la coordination, prestataire, hospitalisation
a domicile, etc.), ou encore faire le choix de proposer une consultation de suivi a distance de

I’hospitalisation.

— En hospitalisation.

Un des principaux atouts des équipes mobiles de gériatrie (EMG) est leur capacité a faciliter
I’acceés a la filiere gériatrique pour des personnes isolées et fragiles, dépendantes, souvent non
repérees en ville, notamment lors d’interventions dans les services d’urgence. Il y a une éva-

luation gériatrique globale et la prise en compte des problématiques sociales.

Leur compétence s’étend également a la communication réguliere avec les professionnels de
sante en ville (médecins traitants, infirmiers libéraux, pharmaciens) pour assurer une coordina-

tion efficace des soins a travers des échanges verbaux et des courriers.

Si la situation le nécessite, il y a également les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP). Elles
jouent un réle essentiel dans la gestion des soins pour les patients ayant des besoins complexes

en soins palliatifs avec une approche globale du patient, de I’aidant et des soignants. Ces
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équipes sont multidisciplinaires et comprennent des infirmieres, des médecins, des psycho-
logues. Leur mission principale est de fournir un soutien et des conseils aux équipes médicales.

IIs se déplacent également en maison de retraite.

L’objectif principal de I’hépital de jour (HDJ) est de repérer les fragilités du soigné afin de
limiter la perte d’autonomie et ses conseéquences, et d’éviter le risque de cascade gériatrique.
De plus, I’approche globale du patient s’inscrit également dans I’accompagnement et le soutien
donnés aux familles. En hospitalisation, il y a les unités de soins palliatifs (USP) et les lits

identifiés de soins palliatifs (LISP) dans certains services.

— Enville.

De plus en plus de dispositifs d’aide au maintien & domicile collaborent désormais avec les
filieres geériatriques hospitaliéres : la demande en urgence d’une aide financiére comme I’APA
(aide personnalisée d’autonomie), I’accompagnement de personnes vulnérables en situation so-
ciale complexe par le DAC qui peut faire une évaluation a domicile, I’orthophoniste, I’aide aux
aidants par les plateformes de répit, les associations et les accueils de jour.

Les ESAD (équipes spécialisées Alzheimer a domicile) sont des équipes spécialisées qui inter-
viennent a domicile pour accompagner les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de
maladies apparentées. Leur mission principale est de permettre a ces personnes de continuer a
vivre chez elles le plus longtemps possible tout en aidant leurs proches. Les interventions des
ESAD se font sur prescription médicale et incluent un accompagnement éducatif, psycholo-

gique, thérapeutique, et rééducatif. Elles n’interviennent plus en phase avancée de la maladie.

Pour accompagner une fin de vie, I’hospitalisation a domicile (HAD) peut étre mise en place
afin d’assurer des soins palliatifs au domicile du patient. C’est une des modalités de prise en
charge des parcours de soins en soins palliatifs. Cela nécessite une clarification des roles entre
les différents professionnels de santé en ville. L’HAD offre également une assistance aux ai-
dants, un soutien psychologique et matériel a travers un accompagnement régulier par un psy-
chologue, la possibilité de réhospitalisations temporaires pour offrir du répit, ainsi que I’acces
a des structures d’accueil de jour ou de nuit. Ces relais permettent également une durée d’hos-

pitalisation plus courte. Le médecin traitant reste le référent de la situation.
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Exemple de suivi par I’IPA en ville en lien avec la situation clinique qui peut étre ins-

tauré afin d’apporter une plus-value.

L’IPA a pu suivre, en relais du médecin traitant qui intervient tous les mois, un couple de re-
traités. Le métier d’IPA étant nouveau, une presentation de cette fonction a dd étre réalisée ; il

a été également nécessaire de créer un lien de confiance avec le couple.

Monsieur est suivi pour une perte d’autonomie légére ; une visite par trimestre a domicile est

réalisée par I’IPA. Madame est suivie pour de I’hypertension et la découverte d’un diabete.

Les antécédents médicaux de monsieur sont une hypertension, des troubles cognitifs, un syn-
drome d’apnée du sommeil, un athérome carotidien, une tachycardie atriale connue depuis oc-
tobre 2021. Les antécédents chirurgicaux sont une occlusion intestinale, une hernie inguinale

bilatérale opérée, une maladie de Dupuytren, une prothése totale de hanche gauche.

Monsieur est en perte d’autonomie, un MMSE est réalisé au cabinet par I’interne qui révéle des
troubles cognitifs. Un bilan neurologique est ensuite proposé. Durant 6 a 9 mois, il y a un doute
sur le diagnostic entre maladie d’Alzheimer et maladie & corps de Lewy. Le diagnostic est fi-
nalement posé : il s’agit d’une démence fronto-temporale (DFT). Monsieur devient incontinent,
il déambule la nuit. Madame a beaucoup de difficultés pour dormir, elle est perturbée et s’ensuit

un épuisement de I’aidant.

L’IPA propose des aides type I’allocation personnalisée d’autonomie (APA), un parcours ; ma-
dame est dans le refus. Suite a des chutes de Monsieur en consultation et au cours d’une sortie
en bus, Madame contacte I’IPA en urgence. Madame se rend compte qu’il ne se lave pas, bouge

les meubles, déambule, etc.

En relais du neurologue, un suivi gériatrique est mis en place. Puis des aides humaines sont
acceptées avec la toilette deux fois par jour, du ménage et une halte répit avec un accueil de
jour 2 a 3 fois par semaine. Il N’y a pas d’infirmiére libérale (IDEL) intervenant au domicile.
Suite a une meésentente avec un éducateur et a la peur de rester dans la structure, Monsieur ne
souhaite plus s’y rendre. Son état évolue, il présente une phase apathique, une désorientation
temporo-spatiale, des troubles de la déglutition, une anhédonie, une anosognosie, un cycle nyc-

théméral perturbé.
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Sur I’échelle de Zarit (évaluation du fardeau), Madame est a 56 sur 88. Monsieur a une perte
de poids, I’autonomie ADL de Katz (évaluation des activités instrumentales de la vie quoti-
dienne) est & zéro. Une perte d’autonomie est mise en évidence, un lit médicalisé est en place

au rez-de-chaussée, mais au départ, c¢’était un refus.

Differents suivis médicaux sont instaurés : angiologue, cardiologue, neurologue, gériatre. Mon-

sieur fait des seances d’orthophonie et de kinésithérapie.

Le test NPI neuropsychiatrique de Monsieur est a 27 sur 36 avec présence d’hallucinations,

dépression, idées delirantes, instabilité, sommeil et appétit perturbé.

Son traitement habituel : Xarelto 15 mg, Pravastatine 20 mg, Bilaska 20 mg, Trosipharm 20 mg

et Périndopril 4 mg.

Sur le plan social, le couple a trois enfants : les deux fils sont dans le déni ; il y a une fille

aidante, mais qui n’habite pas la région. Elle a initié une demande de logement pour ses parents.

L’IPA a domicile réalise I’interrogatoire, I’examen clinique avec auscultation, observation, pal-
pation, percussion, prise de la tension, la fréquence cardiaque, la saturation, les bilans sanguins
avec la cible LDL atteinte a 0,7, le renouvellement du traitement et des bilans si besoin, les

échelles d’évaluations, la tracabilité dans le dossier médical partagé de la visite a domicile.

Les facteurs de risque cardiovasculaire sont le surpoids. Suite a I’avancée de la maladie, des
troubles de la déglutition apparaissent, les troubles du comportement s’accentuent. Monsieur a
des troubles du transit, une diarrhée persistante ; une consultation avec un gastro-entérologue

est réalisée, puis une coloscopie, sans anomalie.

Une recherche des risques psycho-socio-comportementaux est réalisée. Il y a un isolement so-

cial, mais pas familial. Les ressources financiéres du couple sont correctes.

Les troubles anxio-dépressifs sont difficiles a évaluer : pas de chute récente, des troubles co-

gnitifs et des troubles du comportement dus a la maladie.

Recherche du risque iatrogene : les bilans clinique et biologique sont réguliers, pas d’effets

secondaires relatés ; 1’observance du traitement due a la vigilance de son épouse est bonne.

L’objectif est la mise en place du suivi de I’hypertension, du suivi clinique, du suivi du nombre
de chutes, de I’échelle NPI, de 1I’échelle de Zarit, du risque lié & I’environnement, notamment
au niveau des toilettes : Monsieur ne se reléve pas correctement, ce qui amene a une proposition
de matériel d’aide a la toilette, habillage, déshabillage. Et a une prise en soins par des séances

d’orthophonie et de kiné.

40



Quand la situation se présente, I’IPA aborde facilement le projet de vie de la personne, ses

souhaits, la notion des directives anticipées et le formulaire a rédiger.

Le suivi va s’arréter au bout de deux ans, suite au déménagement prévu du couple, qui a pu
obtenir un logement. Madame souhaite se rapprocher de leur fille en Moselle qui est aidante

également. Elle a pu avertir I’IPA qu’ils viennent d’obtenir un logement.

L’accompagnement long mené par I’IPA en complémentarité avec le médecin traitant sur une
situation complexe vécue a domicile a été bénefique pour ce couple. Il s’est terminé par un

appel de la fille pour envisager un relais et la poursuite des soins pour ses parents.

1. Les leviers

Les médecins peuvent bénéficier d’un temps accru pour le suivi des pathologies aigués, et les
patients eux-mémes profitent de délais d’attente plus courts pour leurs consultations. Dans ce
contexte, I’IPA joue un réle clé en tant que support et ressource au sein de I’équipe, contribuant
ainsi a optimiser la coordination des soins et a maximiser les résultats pour les patients. Cet
exercice en équipe pluridisciplinaire offre des leviers importants pour améliorer I’efficacité des
soins et répondre de maniére plus compléte aux besoins de santé variés des individus. Ici, I’'IPA
peut avoir un temps d’écoute plus long du patient et de I’aidant par rapport a une consultation

médicale.

La relation de confiance entre les IPA et I’équipe médicale joue un réle essentiel dans la réali-
sation d’une politique de soins qui favorise I’implantation réussie des IPA, en leur attribuant
une place Iégitime au sein de I’équipe de soins. Cette approche repose sur la volonté d’accorder
aux IPA les ressources et moyens matériels nécessaires, garantissant ainsi des conditions de
travail optimales propices a un exercice qualitatif. En exercant un leadership clinique de par ses

compétences et ses missions, I’IPA participe a I’amélioration des pratiques cliniques.

Une communication efficace et une relation de confiance entre I’IPA et I’aidant facilitent

I’échange d’informations et renforcent la confiance, et permettent un soutien efficace.

L acces a des ressources supplémentaires, telles que des visites a domicile d’environ une heure,
permet aux IPA de fournir un soutien plus complet aux aidants en intégrant son environnement

et une meilleure compréhension de la situation et du lieu de vie.

L utilisation d’outils et de protocoles structurés pour évaluer les besoins des aidants et fournir

des conseils adaptés a la situation améliore I’efficacité et la cohérence du soutien offert. L’IPA
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en ville se met également a la disposition de I’aidant, elle lui laisse ses coordonnées télépho-

niques.

Il existe un guide du proche aidant' édité en octobre 2021 qui peut étre remis lors d’un entretien
ou servir de support explicatif qui reprend toutes les informations utiles pour I’aidant. Ce sup-
port permet a I’aidant d’aller rechercher des informations utiles au moment opportun. De hom-
breux dispositifs comme la Compagnie des Aidants avec la caravane « Tous Aidants »qui vient
a la rencontre des proches aidants. De méme le site soutenirlesaidants.fr mais aussi le site
opulse.fr, un site numérique innovant dedié aux proches aidants accompagnant une personne

atteinte de la maladie d’Alzheimer ou apparentee.

Les plateformes d’accompagnement et de répit, les associations de patients sont des relais
fiables en matiere d’informations, de conseils et de soutien pour les familles. Ces aides et dis-

positifs ne sont pour autant pas assez connus et demeurent sous-utilisés.

Les solutions de répit telles que I’accueil temporaire, le relayage a domicile, et les séjours va-
cances - répit sont a adapter en fonction des attentes, besoins et situations spécifiques rencon-

trées.

Les dispositifs d’appui a la coordination (DAC) servent de point d’entrée unique pour les pro-
fessionnels de santé, sociaux et médico-sociaux, ainsi que pour les patients et leurs aidants. Ils
visent & simplifier les parcours de santé en centralisant les demandes et en coordonnant les
réponses. Les DAC offrent un soutien coordonné aux professionnels et aux usagers, contribuant

ainsi a une meilleure qualité des soins et a une gestion plus efficace des situations complexes.

La collaboration entre les IPA et d’autres professionnels de santé facilite le parcours du patient
et I’aide aux aidants en permettant un partage des connaissances et des ressources. Les visites
sont documentées et accessibles au médecin traitant référent. Le travail en partenariat est indis-

pensable.

La stratégie nationale « Agir pour les aidants 2023-2027 » sur la situation des salariés aidants
offre un cadre ainsi que des recommandations a destination des acteurs publics, des entreprises

ainsi que des partenaires sociaux.

10 https://www.economie.gouv.fr/files/files/2021/guide_proche-aidant.pdf
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Une initiative expérimentale & suivre sur Paris et en Tle-de-France, le programme PALLIDOM
a débuté en septembre 2021, apres le COVID ; il est étendu a ce jour a la Seine—Saint-Denis et
au Val-de-Marne. Il vise a fournir des soins palliatifs 7 jours sur 7 a domicile de maniere rapide
et concertée pour des patients qui ne sont pas déja intégrés dans un parcours. Ce programme
repose sur I’intervention d’un binbme composé d’un infirmier et d’un médecin, qui se rendent
au domicile des patients ou en EHPAD dans les heures suivant une situation d’instabilité. L’ob-
jectif est de respecter la volonté des patients de rester dans leur lieu de vie suite a une défaillance

de I’aidant ou des professionnels afin de répondre a une crise.

La loi n°2023-379 du 19 mai 2023 portant amélioration de 1’accés aux soins par la confiance
aux professionnels de santé, communément appelée loi RIST, vise a améliorer I’acces aux soins
en autorisant directement les IPA sans recourir a des protocoles d’organisation. Cette évolution

s’inscrit dans le cadre d’un exercice coordonné.

2. Les freins

Cependant, la mise en ceuvre de cette profession rencontre plusieurs obstacles. D’une part, il
existe un modéle économique encore difficilement viable pour les IPA exercant en libéral. Cer-
tains médecins hésitent a orienter leurs patients vers les IPA, par méconnaissance ou crainte de
concurrence. Bien que les IPA aient des compétences élargies, comme la réalisation de certains
actes médicaux spécifiques et la prescription dans certains cas, leur implantation dans le sys-

téme de sante reste complexe.

La transition de I’état d’infirmiére diplomée d’Etat (IDE) experte a celui d’infirmiére prati-
cienne avanceée (IPA) novice représente un processus de reconstruction identitaire. Ce change-
ment s’accompagne d’une augmentation de I’autonomie et de nouvelles missions, nécessitant
ainsi une adaptation a cette nouvelle posture professionnelle. L’installation dans ce nouveau
réle est une étape exigeante, impliquant la construction de nouvelles relations de confiance, tant
avec les médecins favorables a la pratique avancée qu’avec les patients. Ce processus nécessite
une phase d’ajustement pour établir une légitimité et une crédibilité dans le nouvel environne-
ment professionnel. Le nombre d’IPA en activité reste peu important pour apporter de réels

changements.

Dans le contexte libéral, plusieurs obstacles entravent la pleine intégration de I’IPA. La mécon-
naissance de son champ d’activité suscite des réticences, au sein du corps médical, mais parfois

aussi chez les IDEL. Cette méconnaissance genére des appréhensions liées a la substitution de
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taches habituellement dévolues aux médecins, telles que les prescriptions, les examens, les re-
nouvellements de traitement et les orientations médicales. Les activités cliniques, I’évaluation
et la planification des soins, s’appuyant sur I’expertise clinique de I’IPA, sont également mal
comprises. Les professionnels de santé manifestent des réticences quant a leur responsabilite,
souvent mal appréhendée en raison d’une méconnaissance de la portée précise des compétences
de I’IPA. Des inquiétudes importantes émergent, notamment la crainte de la concurrence et de
pertes financieres résultant d’une diminution de I’activité. Les relations avec les médecins trai-
tants des patients peuvent parfois s’opposer a la pratique avanceée, a I’orientation spécifique et
au suivi propose par I’IPA. La reconnaissance de I’IPA dans le lien entre la ville et I’hépital,
notamment au niveau des laboratoires d’analyses médicales, des IDEL et des pharmaciens, doit

encore étre poursuivie.

L’IPA peut parfois étre une remise en questionnement de certaines pratiques professionnelles

et donc déranger.

Le manque de compréhension du réle, des compétences et des missions de I’IPA représente une

barriere significative a son implantation.

Les contraintes de temps pour les IPA limitent leur capacité a fournir un soutien approfondi aux
aidants. Les visites a domicile sont limitées a une par trimestre, ce qui reste peu pour un suivi.
Il s’agit souvent de situations complexes qu’il est nécessaire de prioriser et de coordonner afin

de ne pas se retrouver seul.

L’absence de protocoles ou de normes de formation pour les aidants peut rendre difficile un
soutien cohérent et base sur des preuves. De méme qu’un besoin de formation ou de sensibili-

sation systématique des professionnels pour accompagner les proches aidants.

Une communication insuffisante lors de la sortie du patient de I’hopital peut entrainer un
manque d’informations essentielles pour les aidants, compromettant leur capacité a fournir des

soins adéquats.

Les freins economiques, le manque de structures disponibles ou de places dans les SSIAD (for-
fait a la journée unique) et les haltes répit réparties sur le territoire limitent les ressources ac-

cessibles et compromettent le répit de 1’aidant.

Les Maisons des aidants sont des structures adaptées pour les maladies d’Alzheimer et appa-
rentées, mais il y a un manque pour les pathologies chroniques que I’IPA est amenée a suivre

également.
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Les aidants doivent aussi faire face a la disparition des réseaux de soins palliatifs depuis juillet
2022. Ceux-ci ne réalisent pas de soins, mais interviennent comme un service d’appui aux pro-
fessionnels de premier recours : ils ont une double mission d’expertise thématique et de coor-
dination des professionnels en proposant une prise en charge globale incluant par exemple I’in-
tervention d’un psychologue ou d’une assistante sociale. Ils ont été remplacés par les DAC,
cités précédemment. Les DAC n’ont plus cette spécificité et la méme réalité en terme d’accom-
pagnement du patient et de soutien de I’aidant. 1ls agissent en subsidiarité, il y a moins de visites
a domicile, le territoire est plus étendu, le personnel n’est pas obligatoirement formé aux soins
palliatifs. Dans les situations palliatives, I’IPA de ville n’intervient plus, la prise en soins revient
exclusivement au médecin traitant. Le nombre d’intervenants au domicile est alors réduit, ce

qui n’apporte plus un regard croisé.

Les freins a I’accompagnement des aidants peuvent également provenir du patient ou de I’ai-
dant lui-méme, qui peuvent refuser I’aide proposée. Ce refus est un choix légitime et il n’y a
aucune obligation d’accepter I’accompagnement. Il faut respecter la temporalité propre a
chaque situation, en laissant toujours une porte ouverte pour un éventuel changement d’avis.
De plus, il est important de reconnaitre le sentiment de culpabilité souvent ressenti par I’aidant,
notamment lors des moments de séparation nécessaires a la mise en ceuvre de certaines solu-

tions de répit, ce qui rend I’acceptation de I’aide encore plus difficile.

Bien que les IPA aient le potentiel de fournir un soutien significatif aux aidants a domicile,
plusieurs facteurs peuvent faciliter ou entraver leur capacité a le faire efficacement. 1l est es-
sentiel d’aborder ces freins tout en capitalisant sur les leviers disponibles pour améliorer le
soutien aux aidants a domicile, ce qui est nécessaire pour la qualité des soins aux patients et le

bien-&tre des aidants.

L’ implantation de I’'TPA nécessite la création de nouvelles structures organisationnelles et une

communication intensive pour favoriser son acceptation.
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Plusieurs éléments sont a considérer dans ce processus :

- Communication renforcée : une communication proactive et transparente est essentielle
pour sensibiliser I’ensemble des professionnels de santé a I’arrivée de I’IPA. Cela inclut
la diffusion d’informations claires sur le rdle, les compétences et les missions
specifiques de I’IPA.

- Participation collective : impliquer I’ensemble des professionnels de santé dans le
processus d’implantation favorise une approche collective. La participation active de
chacun contribue a une meilleure intégration de I’IPA au sein de I’équipe.

- Parcours de soin du patient : I’intégration de I’IPA doit étre pensée en fonction du
parcours de soin du patient. La collaboration avec d’autres professionnels de santé doit
étre fluide et orientée vers I’amélioration de la qualité des soins dispensés.

- Place au sein de I’équipe : il est nécessaire de définir clairement la place de I’IPA au
sein de I’équipe de soins. Cela englobe la répartition des taches, la coordination des

activités et la clarification des responsabilités.

En résumé, I’implantation réussie de I’IPA repose sur une communication proactive, une parti-
cipation collective, une intégration harmonieuse dans le parcours de soin du patient et une dé-

finition claire de sa place au sein de I’équipe de santé.

Ce mémoire n’étant pas un mémoire de recherche, par définition il ne teste rien et n’apporte
aucune réponse, mais permet de dégager par le biais de I’analyse critique de situation des élé-
ments théoriques et pratiques et permet également d’envisager des axes d’amélioration en
termes de pratiques professionnelles. Pour autant, il me semble intéressant de structurer davan-
tage I’analyse sur plusieurs situations ou de prévoir une recherche qualitative dans une dé-
marche compréhensible et donc d’aller interroger les aidants dans leurs attentes.
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CONCLUSION

Comme soulevé dans la question de recherche, le soutien aux aidants, sous différentes formes,
a une répercussion significative sur leur propre qualité de vie ainsi que sur celle des personnes
qu’ils assistent. La reconnaissance des aidants familiaux par les soignants, les institutions et la
sociéteé reste souvent insuffisante, malgré de nombreuses recommandations. Cette situation peut
étre particulierement préjudiciable lorsque I’aidant accompagne une personne atteinte de
troubles neurodégénératifs jusqu’a un stade avancé de la maladie durant de nombreuses années.
L’épuisement des aidants peut étre causé par divers facteurs, tels que le stress, la culpabilité de
ne pas étre a la hauteur, le sentiment de solitude face a la maladie d’un proche, ainsi que 1’épui-
sement physique et psychologique da a une situation non voulue, le manque d’informations et

de formations, le poids des années, etc.

Pour prévenir ces situations déléteres, il est nécessaire de travailler en amont sur I’éducation
des patients et de leurs aidants, avoir des outils d’évaluation pour faciliter le repérage des situa-
tions a risque. Avoir une vigilance lors du parcours patient et une possible rupture, I’anticipation
et I’organisation de la fin de vie a travers les directives anticipées, la présence du médecin
traitant, d’une équipe de soins palliatifs et de bénévoles, permettent d’accompagner le patient
et sa famille. Ces mesures peuvent également limiter les crises nécessitant des hospitalisations
d’urgence, en offrant un soutien continu et adapté aux besoins des patients et de leurs aidants.
Le proche aidant reste un maillon majeur pour le bien-&tre du patient. Etre attentif a ses besoins
permet de conserver un partenariat indispensable pour le maintien a domicile, une reconnais-
sance de son statut est indispensable. Aidons les aidants a prendre soin d’eux, chaque interve-
nant auprés du patient a sa place auprés de 1’aidant. L évaluation des besoins des familles ai-
dantes est une composante essentielle du role des IPA. Cette évaluation permet de créer une
alliance entre professionnels et aidants, ce qui aide a aligner les services sur les attentes des
proches aidants et a reconnaitre leurs droits. De nombreux dispositifs existent mais souvent

méconnus.

L’élaboration de ce mémoire a été I’occasion d’approfondir mes connaissances théoriques et
de les mettre en perspective avec les situations rencontrees sur le terrain. La recherche de con-
cepts dans la littérature a permis de mieux comprendre et d’analyser la problématique rencon-
trée, en la confrontant avec des concepts déja établis. Cette démarche a enrichi ma réflexion.

Ce travail m’a permis de prendre du recul par rapport a ma pratique quotidienne, en confrontant
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la théorie aux situations vécues. Celle-ci est essentielle pour développer une pratique plus ar-
gumentée, en intégrant des savoirs theéoriques et expérienciels. Elle a également favorisé 1’¢lar-
gissement de mon réseau par la rencontre d’autres professionnels, de patients et de structures

variées.

L’IPA permet de se repérer dans un systeme de soins complexe et coordonne les multiples
acteurs pour la prise en soin en ville et a I’hdpital, travaillant en partenariat. Elle valorise ses
savoirs infirmiers en proposant une approche globale, en tenant compte des besoins des patients
et est appelée a devenir un acteur incontournable dans le suivi des patients, méme s’il subsiste
de nombreux freins. La réalisation de ce mémoire a enrichi les valeurs que je souhaite porter en
tant qu’infirmiere de pratique avancée, bien que mon projet professionnel ne soit pas encore

clairement abouti.

Il est important de rester informé des évolutions dans le domaine des sciences infirmiéres et
médicales, de continuer a se former pour améliorer constamment la qualité des soins prodigués,

d’avoir une bonne connaissance de la population et des ressources du territoire ou I’on exerce.

48



BIBLIOGRAPHIE

Livres

Le Berre, R. (2020). Manuel de soins palliatifs (5° édition entierement revue et augmentée).
Dunod.

Margat, A. (2022). L infirmiere en pratique avancée (IPA) : pathologies chroniques stabilisées

et polypathologies courantes en soins primaires. Maloine.
Hirsch, G. (2014). Soins palliatifs a domicile : repéres pour la pratique. Le Coudrier.

Gineste, Y., Pellissier, J., Laroque, G., Gineste, Y., Laroque, G. (2019). Humanitude : com-

prendre la vieillesse, prendre soin des hommes vieux. Dunod.

Wanquet Thibault, P. (2016). Chapitre 4 - Les besoins de la triade patient/aidants naturels/soi-
gnants. In L’adulte hospitalisé : travailler avec la famille et |’entourage (seconde éditions,
p. 53-85). https://doi.org/10.1016/B978-2-294-74874-5.00004-8

Viallard, M.-L., & Mamzer-Bruneel, M.-F. (2016). Accompagner une personne en soin palliatif

et son entourage. Dunod.

Formarier, M. & Jovic, L. (2012). Les concepts en sciences infirmieres. 2° édition. Association
de Recherche en Soins Infirmiers. https://doi.org/10.3917/arsi.forma.2012.01

Lecocq, D., Mengal, Y. & Pirson, M. (2015). Comment développer la pratique infirmiere avan-
cée dans des systemes de soins de santé complexes ?. Santé Publique, 1, 105-110.
https://doi.org/10.3917/spub.150.0105

Paillard, C., & Boissart, M. (2023). Dictionnaire des concepts en sciences infirmiéres . voca-

bulaire professionnel de la relation soignant-soigné (6e édition). Setes éditions.

Articles

Vallet, F., Busnel, C. & Ludwig, C. (2019). Analyse de la fidélité d’un instrument d’évaluation
de la complexité multidimensionnelle (COMID) pour les infirmiéres & domicile. Recherche en
soins infirmiers, 138, 53-64. https://doi.org/10.3917/rsi.138.0053

49


https://doi.org/10.1016/B978-2-294-74874-5.00004-8
https://doi.org/10.3917/arsi.forma.2012.01
https://doi.org/10.3917/spub.150.0105
https://doi.org/10.3917/rsi.138.0053

Amieva, H., Rullier, L., Bouisson, J., Dartigues, J.-F., Dubois, O., & Salamon, R. (2012). At-
tentes et besoins des aidants de personnes souffrant de maladie d’Alzheimer. Revue d’épide-
miologie et de santé publique, 60(3), 231-238. https://doi.org/10.1016/ j.respe.2011.12.136

Campéon, A., & Rothé, C. (2017). Modes de recours aux dispositifs de répit par les aidants
familiaux de proches atteints de la maladie d’Alzheimer. Enfances, Familles, Générations,
28(28). https://doi.org/10.7202/1045028ar

Giroux, D., & Carignan, M. (2018). Personnes agées atteintes de trouble neurocognitif : Vécu
des proches aidants lorsque le besoin de protection juridique est envisagé. Enfances, familles,
géneérations, 29. https://doi.org/10.7202/1051500ar

Bruno, C. (2018). Qu’est-ce qu’un.e aidant.e familial.e ?. VST - Vie sociale et traitements, 139,
85-90. https://doi.org/10.3917/vst.139.0085

Pradines B. Bouchon : un concept simple et génial [Internet]. GérontoLiberté. 2015 [consulté
1°" mars 2023]. Disponible sur http://free-geriatrics.overblog.com/2015/11/bouchon-un- con-
cept-simple-et-genial.html

Davin, B. & Paraponaris, A. (2014). Malade d’aider ? Les répercussions de I’aide apportée par
les proches aux malades Alzheimer. Retraite et société, 69, 143-158.
https://doi.org/10.3917/rs.069.0143

Halba, B. (2018). Les bénévoles d’accompagnement : accompagner et valoriser un engagement
singulier et une expérience spécifique. Jusqu’a la mort accompagner la vie, 135, 9-21.
https://doi.org/10.3917/jalmalv.135.0009

Péoc’h, N. (2011). Bientraitance et éthique du care... Similitudes et différences autour d’une
recension des écrits scientifiques. Recherche en soins infirmiers, 105, 4-13.
https://doi.org/10.3917/rsi.105.0004

Documents en ligne

https://sante.gouv.fr/systeme-de-sante/acces-territorial-aux-soins/article/l-infirmier-en-pra-
tique-avancee. Décret n° 2018-629 du 18 juillet 2018 relatif a I’exercice infirmier en pratique

avanceée.

https://www.infirmiers.com/profession-ide/le-temps-dans-les-soins

50


https://doi.org/10.1016/j.respe.2011.12.136
https://doi.org/10.7202/1051500ar
https://doi.org/10.3917/vst.139.0085
https://doi.org/10.3917/rs.069.0143
https://doi.org/10.3917/jalmalv.135.0009
https://doi.org/10.3917/rsi.105.0004
https://sante.gouv.fr/systeme-de-sante/acces-territorial-aux-soins/article/l-infirmier-en-pratique-avancee
https://sante.gouv.fr/systeme-de-sante/acces-territorial-aux-soins/article/l-infirmier-en-pratique-avancee
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000037218115&dateTexte=&categorieLien=id

https://sante.gouv.fr/systeme-de-sante/structures-de-soins/les-dispositifs-d-appui-a-la-coordi-

nation-dac/article/tout-comprendre-des-dispositifs-d-appui-a-la-coordination

Journal Officiel de la République Francaise (1999). Loi n°® 99-477 du 9 juin 1999 visant a ga-

rantir le droit & I’accés aux Soins Palliatifs.

Ministére de la santé (2002). Loi n° 2002-303 relative aux droits des malades et a la qualité du
systéeme de santé. https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000227015

https://sante.gouv.fr/professionnels/ameliorer-les-conditions-d-exercice/qualite-de-vie-au-tra-

vail-QVT/article/une-strategie-nationale-pour-prendre-soin-de-ceux-qui-soignent
https://www.economie.gouv.fr/files/files/2021/guide_proche-aidant.pdf

LOI n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des per-
sonnes en fin de vie, https://www.legifrance.gouv.fr/dow-
nload/pdf?id=XE8PBLIDmM870KidSqvZIOQIgj8aUOvIMZCfIHPdWY 3s=

Communication dans un collogue ou un congres :

2e soirée Ville-Hopital le mardi 19 décembre 2023 a Lievin organisée par le Comité Ville-Ho-

pital de Lens Liévin Hénin.
Congrés IPADELIA Hauts de France du 08 fevrier 2024

Semaine des Transitions, une journée dédiée a un sujet au cceur de la psychologie de la santé :
le réle crucial des aidants familiaux. Le 22 mars 2024 A I’Université de Lille - Site Pont de

Bois

51


https://sante.gouv.fr/systeme-de-sante/structures-de-soins/les-dispositifs-d-appui-a-la-coordination-dac/article/tout-comprendre-des-dispositifs-d-appui-a-la-coordination
https://sante.gouv.fr/systeme-de-sante/structures-de-soins/les-dispositifs-d-appui-a-la-coordination-dac/article/tout-comprendre-des-dispositifs-d-appui-a-la-coordination
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000227015
https://sante.gouv.fr/professionnels/ameliorer-les-conditions-d-exercice/qualite-de-vie-au-travail-QVT/article/une-strategie-nationale-pour-prendre-soin-de-ceux-qui-soignent
https://sante.gouv.fr/professionnels/ameliorer-les-conditions-d-exercice/qualite-de-vie-au-travail-QVT/article/une-strategie-nationale-pour-prendre-soin-de-ceux-qui-soignent
https://www.economie.gouv.fr/files/files/2021/guide_proche-aidant.pdf

TABLE DES MATIERES

INTRODUCTION GENERALE ....ooooviiiiriiiniineseieies st 1
. INTRODUGCTION ...ttt st 3
1. Cadre contextuel et tNEOTIQUE .........oviiriiieiiiece e 3
O I 0011 (=) (IO P PO PR O RPRR PSRRI 3

1.2. Présentation de la situation CHNIQUE..........c.cciviriiiieiieic e 4

2. Cadre CONCEPLUELL......cciiiicee e bbb 9
2.1.  Les maladies NEUrOUEGENEIALIVES.........ccvcveieerieeie e sie et eneas 9

2.2, LA PEISOMNNE AQEL.......cuiiiiiinieiiiterieiee ettt bttt ettt 10

2.3. Evaluation gériatrique multidimensionnelle et échelles d’évaluation ................... 12

2.4, e PArCOUIS A8 SOINS.....eiuiiuieiieitestestesie ettt bbbttt e bbb bt 13

2.5.  Vulnérabilite et QUalite de VI ........ccoveiiiiiieie e 14

2.6, LA COMPIEXITE......oiieeiicie ettt e nr e re e re e 15

2.7, LatempPOoralite .........cccoiiiiiieie e 16

2.8. Les soins palliatifs et enjeuX EthiQUES..........cceieeieeie i 16

2.9, LS AIHANTS ..o bbbt 19
Problématique et QUESTIONNEMENT ...........ccoiiiiiiiie s 23

l. IMETHODE ..ottt 24
1. ANALYSE ET RESULTATS ..ottt sestese st seses s asses s s sssensenaanensees 25
1. Défaut d’accompagnement de Paidant..................coocovviriiiniiieneie e, 25
2. L dBUITBIANC ... s 29
3. Défaut d’anticipation de la phase palliative terminale..............cccooovviieieeii e, 30
3.1. Lesdirectives anticipées et la personne de confiance..........cc.coceevriieiniciennene, 31

3.2.  Lamise sous ProteCtion JUrIAIQUE ..........coverueruerierieriiniieieie e 32

4. La proportionnalité des SOINS ........cccuiiiiiieieieie et 33
5. LS DENAVOIES ...t 34
6. L’accompagnement de I’aidant apres le déCeS ...........ccoviriiiiiiiiiincneeeeee 34
TIL. DISCUSSION.....cciiiie ettt e bt st reeneeneenens 36
O TS [T TP PPR 41
2. LB TIRINS .t e e ne e 43
CONCLUSION ...ttt e e e e sab e e e ab e e e sas e e e ba e e e ssaeeaseeeanseeeanes 47

52



BIBLIOGRAPHIE ... s 49

TABLE DES MATIERES ..o oottt ettt n st 52
ANNEXES ...t e et e et e et e e e e e e b e e e ae e e nar e e e rreearraeas |
Annexe 1 — Grille de ZARIT®, échelle de pénibilité ou d’évaluation du fardeau.......... I
ANNeXe 2 — MOdEle d PEATTIN .........oviiiiiie e 1
Annexe 3 — Roéle de infirmiére de pratique avanCeée ...........cccocevereiireneinieseseeseens 11

53



ANNEXES

Annexe 1 — Grille de ZARIT®, échelle de pénibilité ou d’évaluation du fardeau

Le questionnaire suivant présente une liste d’affirmations caractérisant I'état habituel des gens qui ont
la charge quotidienne de quelqu’un d’'autre.

La grille permet une évaluation de cette charge pouvant aller de Iéger a modéré jusqu’a séveére.
Aprés chaque affirmation, I'aidant indique s’il ressent cet état :

0 = jamais

1 = rarement

2 = parfois

3 = assez souvent

4 = presque tout le temps

Jamais |Rarement|Quelques| Assez Presque
A quelle fréquence vous arrive-t-il de... fois souvent | toujours
0 1 2 3 4

1.  Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a
besoin ?

R. Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas
assez pour vous?

B. Voussentir tiraillé entre les besoins a votre parent et vos autres
responsabilités familiales ou professionnelles?

K. Voussentir embarrassé par le(s) comportement(s) de votre
parent?

. Voussentir en colére quand vous étes en présence de votre parent
?

6. Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres
de la famille ?

7. Avoir peur de ce que |'avenir réserve a votre parent ?

B. Sentir que votre parent est dépendant de vous?

P. Voussentir tendu en présence de votre parent?

[10. Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre implication
aupres de votre parent?

[11. Sentir que vous n'avez pas autant d’intimité que vous aimeriez a
cause de votre parent?

[12. Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez
soin de votre parent?

[13. Voussentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de votre
parent?

[14. Sentir que votre parent semble s'attendre a ce que vous preniez
soin de lui comme si vous étiez la seule personne sur qui il puisse
compter?

[15. Sentir que vous n'avez pas assez d’argent pour prendre soin de
votre parent encore longtemps compte tenu de vos dépenses?

[16. Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre
parent encore bien longtemps?

[L7. Sentir que vous avez perdu le contréle de votre vie depuis la
maladie de votre parent?

[18. Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un
d’autre?
[19. Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent?

R0. Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent?

R1. Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent?

R2. Enfin de compte, vous arrive-t-il de sentir que les soins a votre
parent sont une charge, un fardeau?

Sous-totaux

TOTAL
(addition de chaque sous-total,
areporter en page 4)

Résultats :

Score < 20 : “fardeau” léger

21 < score < 40 : “fardeau” léger a modéré
41 < score < 60 : “fardeau” modéré a sévére
61 < score < 88 : “fardeau” sévére
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Résumé :

Contexte : Suite au vieillissement de la population et & I’augmentation des pathologies neuro-
dégenératives avanceées, I’acces aux soins palliatifs reste limité pour de nombreux patients, sou-
levant la question de 1’évaluation des besoins de soutien des aidants familiaux dans ce contexte.

Méthode : Ce travail réflexif s’appuie sur I’analyse critique d’un récit de situation complexe et
authentique.

Analyse et résultats : Le manque de soutien de I’aidant proche et de recours aux soins palliatifs
dans I’accompagnement de Mme S accroit les risques d’épuisement et d’isolement, ce qui a un
impact sur leur qualité de vie.

Discussion : L’accompagnement par une infirmiere de pratique avancée optimiserait la prise
en soin de I’aidant et de I’aidé face a I’évolution de leurs besoins.

Conclusion : L’IPA évalue les besoins de I’aidant proche et coordonne les différents acteurs
pour assurer un accompagnement personnalisé et une continuité des soins tout au long du par-
cours de la personne aidée, en ville ou en établissement.
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Abstract :

Background: Following the aging of the population and the increase in advanced neurode-
generative pathologies, access to palliative care remains limited for many patients, raising the
question of assessing the support needs of family caregivers in this context.

Method: This reflective work is based on the critical analysis of a complex and authentic si-
tuation.

Analysis and results: The lack of support from the family caregiver and use of palliative care
in supporting Mrs. S increases the risks of exhaustion and isolation, which has an impact on
their quality of life.

Discussion: Support from an advanced practice nurse would optimize the care of the family
caregiver and the care recipient as their needs evolve.

Conclusion: The APN assesses the needs of the family caregiver and coordinates the diffe-
rent actors to ensure personalized support and continuity of care throughout the journey of the
person being cared for, whether in the city or in an establishment.
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