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Nathalie Martinez, coordinatrice, CREAI-ORS Occitanie
Mireille Périneau, médecin, Unité de Soins Palliatifs du centre hospitalier d’Avignon
Guillaume Bérichon, psychologue, Unité de Soins Palliatifs du centre hospitalier d’Avignon

Le CREAI-ORS Occitanie a mis en place un groupe de travail en 2015 réunissant des professionnels des établis-
sements accueillant des personnes en situation de handicap des secteurs sanitaire et médicosocial, une équipe
mobile de soins palliatifs et I'espace de réflexion éthique Occitanie. Cette instance a permis aux professionnels
du sanitaire et du médico-social de se rencontrer, de développer une connaissance mutuelle, de croiser les re-
gards sur les freins et les leviers. Des besoins de sensibilisation et de formation ont été soulevés par le groupe
de travail, ainsi que la pertinence de réfléchir a cette thématique dans le cadre de I'élaboration du projet d'éta-
blissement ou de service, d'aborder ce sujet dans les fiches de poste, ou encore d'inscrire cette stratégie dans
la démarche qualité. Des espaces de réflexions éthiques et des sessions d'analyse des pratiques sont identifiés
parmi les différents leviers existants.

Ces travaux ont permis la production d'un guide pratique a I'usage des professionnels pour aborder la question
de la fin de vie dans les structures pour personnes en situation de handicap autour de trois temps clés : I'avant,
le pendant et I'apres.

Ce guide propose des reperes pour garantir les droits des personnes accompagnées : stratégie d'accompa-
gnement, soutien des professionnels, mobilisation de ressources internes et externes, information sur les droits
et recueil des souhaits personnels concernant les conditions de fin de vie, repérage des besoins et évaluations
régulieres, mise en ceuvre de tous les moyens disponibles pour assurer le confort et bien-étre de la personne
accompagnée, soutien des proches, présence active et attentive apres le déces.

https://www.ere-occitanie.org/wp-content/uploads/2021/01/Guide-CREAI-ORS-Aborder-la-question-de-la-fin-de-vie.pdf
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L'Unité de Soins Palliatifs du centre hospitalier d’Avignon, constituée d'une équipe mobile de soins palliatifs et de
soins de support, d'une unité de soins et d'une équipe territoriale, rappelle les différents niveaux de graduation
des soins palliatifs, selon la nature de la pathologie (évolutive ou terminale). La médecine palliative est aussi une
médecine préventive (et méme curative). En se basant sur les compétences des professionnels qui la compose,
I'équipe reconnait et recherche le vécu de la personne, de ses proches et des personnes qui l'accompagnent afin
de permettre la participation aux décisions qui la concernent, autant gu'elle le souhaite.

La réflexion éthique pluri-professionnelle et inter-disciplinaire est au coeur des pratiques. Limportance de
reconnaitre I'hétérogénéité des personnes accompagnées est rappelée.

Un cas clinique est présenté : une personne accompagnée en MAS a connu plusieurs hospitalisations en urgence,
avec des allers-retours réguliers entre la MAS et les urgences. La patiente présente une grande intolérance a
I'nospitalisation. Lintervention de I'équipe mobile en soins palliatifs au sein de la MAS a permis un retour plus
pérenne et a permis de croiser les regards des professionnels de la MAS sur la pertinence de faire intervenir
I'équipe mobile.

Un professionnel de la MAS, présent dans cet atelier, a pu témoigner du rétablissement de cette personne. « Ce
n'est pas parce que I'EMSP intervient que les gens meurent » Guillaume Berrichon.

Des échanges et des questionnements professionnels

Les participants a l'atelier témoignent de leur expérience en lien avec la difficulté d'acces aux soins, en raison de la
méconnaissance de certaines pathologies dans certaines structures hospitalieres. Sont rapportés notamment le
développement d'escarres et |'utilisation de la contention. La préparation d'une hospitalisation est essentielle, et
la saisine du Comité d'éthique local peut parfois étre nécessaire. Afin de faciliter les coopérations entre sanitaire
et médico-social, les équipes de soins palliatifs peuvent jouer le role de pivot.

La question de la fiche de poste afin d'aborder le sujet de I'accompagnement a la fin de vie est soulignée. Le
besoin de former les nouveaux professionnels par I'¢quipe mobile de soins palliatifs est rapporté.

L'importance du travail en collégialité, avec la personne en situation de handicap, ses proches, les professionnels
du sanitaire et du médico-social est soulignée.

Face aux interrogations de I'assemblée sur la sollicitation de I'€quipe mobile, il est précisé qu'une intervention
peut étre sollicitée si un des acteurs est en souffrance (professionnels, personnes accompagnées ou familles).

Www.creai-pacacorse.com
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Présentation de l’'intervenante

Nathalie MARTINEZ

Coordinatrice
CREAI-ORS

22 ans d’expérience
au CREAI

Docteur en
psychologie sociale

Référente qualité
Occitanie
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GENESE ET CONTEXTE

La mise en place du groupe régional « fin de vie »

e Créé en 2015 suite a une journée d’étude dédiée a cette
thématique

 Mission des CREAI : animation, facilitant la pratique au
guotidien des structures

CREAi

OCCITANI



COMPOSITION DU GROUPE REGIONAL

Les membres du groupe

e ESMP Montpellier : médecins et IDE

e ESMS (enfance et adulte) : directions,
cadre de santé, IDE, psychologue,
travailleurs sociaux

e Espace éthique Occitanie: directrice
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CONCLUSION




Se préparer et accompagner la fin de vie des personnes
en situation de handicap en établissement:

Peut-on tout anticiper ?

) Dr Mireille PERINEAU
Se preparer et accompagner la fin de vie des personnes Guillaume BERRICHON, psychologue
en situation de handicap en établissement

Service de Soins Palliatifs
CREA Centre Hospitalier dAvignon
Aix 14 juin 2018



Service de Soins palliatifs

* Equipe mobile de Soins Palliatifs et Soins de support

« Unité de Soins palliatifs

* Equipe Territoriale de Soins palliatifs



Soins palliatifs

 Pathologie évolutive ou terminale
« Compétences (médicale, infirmiere, psychologique.....)

* Reconnaissance (et recherche) du vécu de la personne (et de ses proches) (et des
personnes qui 'accompagnent au quotidien...)

 Participation aux décisions qui la concernent (...) autant qu’elle le souhaite...

Réflexion sur nos limites (les miennes, les noétres, celles des consultants ...) et
conditions..

Réflexion éthique (pluri-professionnelle, interdisciplinaire)

Reconnaissance de 'incertitude / et des éléments qui la ponderent



Catherine, 52 ans

ATCD:
Schizophreénie / HTA
Oesophagite par ingestion de soude caustique 2021

Injection de soude compliquee d’'une stéenose gesophagienne
eptique decouverte en 2021 sur un bilan d'anemie severe
stenose oesophagienne compliquee d’'une fistule oeso-

bronchique ayant necessite la pose d’'une prothese _

oesophagienne couverte et d'un drain thoracique Janvier 2022

Lésions d’allure tumorale (biopsie negative) patiente récusee
pour nouvelle AG

Cyphoscoliose sévere

Coma hyponatremique sur potomanie en 2000



Catherine, 52 ans

9 novembre :Urgences CHA

« Anémie a 2,8 sur BS trimestriel et volumineux fécalome a 'ASP

« Douleurs abdominales, teint cireux, appétit conserve

10 novembre: retour MAS

21’janvier: CHA Qastro Anémig microcytaire hypochrome +carence martiale trainante mqlgré transfusion itérative.
Deglgbulisation a 6g sans exteriorisation. Scan TAP :epaississement oesophagien, empyeme pleural D en regard de
la stenose oesophagienne

21 mars: Urgences CHA / SMIAP : Anémie a 3

23 mars: retour MAS (patiente « grande intolérance a 'hospitalisation ») + HDJ prévu le 25 mars

25 mars: HDJ : 5 g ? Niveau d’engagement thérapeutique? ....Demande EMSP /? USP

ler avril: HDJ / Réévaluation/ BS / controle fer, avis EMSP: Hg 10,9 (pas de transfusion, fer) Emsp présente (IDE
+psycho) Retour équipe MAS / SP les pour et les contre..

1er avril: retour MAS
12 avril : EMSP (ETSP) a la MAS : réunion équipe médicale, paramédicale, tutrice

28 avril : IDE ETSP : Hg stable a 10,4 / Patiente qui se mobilise et qui échange / équipe rassuréee suite reunion du 12.



La fin de vie ?
Personne n'aime y penser.

5i c'etait aujourd’hui, gui connaitrait votre avis 7
Des a present, vous pouvez rédiger

vos directives anticipées et choisir

votre personne de confiance.
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Accompagner ..

Trois choses au moins sont présentes:

La personne comme singuliere, insubstituable

La reconnaissance des dimensions non médicales
Le vécu de la personne, les pensées, les peurs..

Ce serait une grave erreur que d'accepter lidée que les soignants
se divisent en deux categories: ceux qui peuvent affronter les
situations d'accompagnement et les autres.

Tout le monde peut - et doit - se poser les questions relatives a la
vie et 3 la mort.

E.Goldenberg,

Du sens d’'une mort échangée, Partir, Editions du cerf 1988
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