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Parcours de vie des personnes vivant
avec une maladie évolutive et déficience intellectuelle :
étapes charniéres a anticiper et a investir
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OBJECTIFS et PLAN

OBJECTIFS

Sensibilisation au réle et outils des équipes d’accompagnement en soins palliatifs

PLAN

... Situation partagée...

I- Equipe de soins palliatifs - définitions et role : une démarche plutdt qu’un protocole
[I- Outils : du repérage a ’'accompagnement

[1I-Quelles spécificités en cas de TDI ?
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étapes charniéres a anticiper et a investir
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Monsieur Jeudi




Monsieur Jeudi

- 38 ans.

- foyer [ ESAT ou il travaille 3 jrs/semaine

- week-end chez ses parents [ aides a domicile.

- protection juridique : habilité familiale / sa sceur ainée.
TDI/ trisomie 21:

Il exprime assez bien ses besoins au quotidien

mais
ne comprend pas toujours les élements de discussions trop théoriques.




Monsieur Jeudi

lly a un an: fatigue -> bilan biologique > leucémie aiglie myéloide
-> chimiothérapie et greffe de moelle osseuse [soutien parents et sceur.
hospitalisation difficile/ mére tous les jours a I'hépital.

Depuis 6 mois : au foyer, en arrét de travail
transfusions régulieres - HDJ d'hématologie.

Ce matin : |la mere vient vous voir :
diagnostic de recidive annoncé lundi
--> chimiothérapie palliative + suivi EqQuipe Mobile de Soins Palliatifs.

Elle espere que le suivi avec vous va rester possible.



1-Que pensez-vous de la situation?



1-Que pensez-vous de la situation?

2-Comment aborderiez-vous le lieu de vie, le lieu des soins,
le lieu de déces?

3-Comment travaillez la situation en equipe?



Pour vous,

Quel(s) mot(s) font que M. Jeudi a besoin de soins palliatifs ?

@ o Connectez-vous sur www.wooclap.com/XFUQIB
. E e Vous pouvez participer

Pas encore connecté ? Envoyez au

Vous pouvez participer



| - EQUIPE DE SOINS PALLIATIFS
Définitions et roles



EQUIPE DE SOINS PALLIATIFS
Définitions et roles

-Equipe mobile d’accompagnement et de soins palliatifs (EMSP — EMASP — ERRSPP )
-Unité de soins palliatifs (USP)
-réseau [ HAD/ PTA | DAC etc...

Cf. CARESP = Cellule d’Animation Régionale de Soins Palliatifs

EQUIPES PLURI PROFESIONNELLES



Soins palliatifs (OMS, 2020)

« Les soins palliatifs sont une approche
pour améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille

confrontés aux probléemes liés a des maladies potentiellement mortelles.
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pour améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille
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+ le traitement | qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel. »




Soins palliatifs (OMS, 2020)

« Les soins palliatifs sont une approche
pour améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille

confrontés aux probléemes liés a des maladies potentiellement mortelles.

lIs préviennent et soulagent les souffrances grace a

- lareconnaissance précoce,

+ I’évaluation correcte | de la douleur + autres problemes,

+ le traitement | qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel. »

+ le deuil







Maladie grave, évolutive, sans possibilité de guérison ...




Maladie grave, évolutive, sans possibilite de guérison ...

-
.




Il - DES OUTILS :
Du repérage a I'accompagnement



i SOCIETE
| FRANCAISE ,
| DACCOMPAGNEMENT https://sfap.org/

| ETDESOINS
! PALLIATIFS

College des médecins

Collége des acteurs de soins infirmiers

College des psychologues

College des travailleurs sociaux

College des autres acteurs de soins

Collége des usagers du systéme de santé et des personnalités qualifiées
Collége des collectifs professionnels de santé




@ A propos X von & st 0
® 1l e ® =
Accueil Ressources Nos recherches La médiathéque initiatives

LA VIE, b HOAT
IN EN PARLE 7

Un portail pour parler de la fin de vie, de la
mort et du deuil aux enfants et adolescents
et accompagner les situations auxquelles ils
peuvent étre confrontés.

Ces thématiques sont complexes et difficiles & aborder p font appel & I'intime et 4 notre vécy
individuel ot collectif, Il est possible de se sentir v abl g, mal outillé et d'étre traverse par deg
émotions multiples et contrastées. Les resso stituent des pistes de réflexion
pénéralistes, qu'll convient d'adapter & la singularité de chaque situation

© A propos

https://sfap.org/

https://lavielamortonenparle.fr/




DES PLANS NATIONAUX

1986 : circulaire Laroque (Ministre Michéle Barzach) /organisation des S et Acc. des malades en phase terminale
= officialisation des soins palliatifs en France

1987=1¢"¢ USP
1989=1¢"¢ EMSP
1989=Ila SFAP

PLAN PLAN PLAN PLAN PLAN
1999-2001 2002-2005 2008-2012 2015-2018 2021-2024

Loi Leonetti Loi Clayes - Leonetti
22/04/2005 02/02/2016




De la recherche et de la formation

Murray et al, 2005



De la recherche et de la formation

High

Function

Low

Sowrce” Murray, S A of af

emmee— Deéclin rapide {cancer, etc.)
ammm——s Déclin graduel (defaillances d’organe)

Murray et al, 2005

Deéeclin lent {troubles cognitifs, etc.)
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EN
PRATIQUE

REPERER
IDENTIFIER

GRILLE PALLIA 10



EN

une démarche palliative et d'accompagnement au cours
de son exercice.

QUI PEUT UTILISER PALLIA 10 ?

PRATIQUE s

DANS QUEL BUT UTILISER PALLIA 10 ?

Pallia 10 est un outil congu pour vous aider & mieux
repérer le moment ol le recours a une équipe
spécialisée de soins palliatifs devient nécessaire.

La mise en ceuvre de la démarche palliative tirera profit
de la collaboration avec une équipe mobile (patient
hospitalisé), un réseau (patient 8 domicile) ou une unité
de soins palliatifs.

QUAND UTILISER PALLIA 10 ?

Chez des patients alteinls de maladies ne guérissant
pas en |'état acluel des connaissances.

Quand l'accumulation des besoins rend complexe la
démarche d'accompagnement : élaboration du projet de
soin le plus adaplé, priorisation et coordination des
interventions.

COMMENT UTILISER PALLIA107?

Elaboré par un groupe d'experts de la Sociélé Frangaise
d'Accompagnement el de soins Palliatifs (SFAP), avec
le soutien institutionnel des laboratoires Nycomed,
Pallia 10 explre les différents axes d'une prise en
charge globale.

Répondez a chacune des questions.

Au-dela de 3 réponses positives, le
recours a une équipe spécialisée en soins
palliatifs doit étre envisagé

- QUESTIONS COMPLEMENT m

Le patient est afteint d'une maladie qui ne guddirs
pas, en Fétal aclusl des connaissances

B existe des facleurs pronostiques péjoratifs

La maladie est rapidement évolutive

Le patient ou son entourage sont demandeurs
d'une prise en charge palliaive & d'un
accompagnement

Il persiste des sympldmes non soulagés malgré 1

mise en plsce des iraitements de premiére
intention

Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité

d'ordre paychique pour le patient at/ou son
enlourage

Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité
d'ordre social chez le patient elou l'entourage

Le patient ou l'entourage ont des dillficuités
dintégration de Nnformation sur s matadie ellou
sur e pronostic

Vous constater des questionnements etiou des

divergences au s=in de 'déquipe concernant la
cohérence du projet de soin

Vous vous posez des guestions sur I"attitude
adaptée concemant par example -

- un refus de braltement

. une limitation ou un amé de
traftement
une demande d'euthanasie
[a présence d'un conflit de valeurs

Une réponse positive 3 cette question est une
condition nécessalre pour utiser Pallia 10 et

passor aux questions sulvantes

Validés en oncologie : hypo albuminémie,
syndrame inflammatoire, ymphopénie,
Performans Status >3 ou index de karnofsky

Loin® 85477 du 9 juin 1599 visant 3 garantir le
crolt d'accés aux soins palliatifs

Douleur spontanée ou provogquée lors des soins,
dyspnée, vomissements, syndrome occlusif,
confusion, agitation .

Tristesse, angotsse, repll, agressivité ou troubies du
comportement, troubles de la communication,
conflits famiaux, psycho- pathologle préexistante
chez le patient et son entourage

Isolement, précante, dépendance physique, charge
en soins, difficultés fimanceres, existence dam
I'entourage d'une personne dépendante, enfamts
en bas dge

Face a I'angoisse générée par la maladie qui
s'aggrave, les patients, 'entourage peuvent mettre
en place des mécansmes de défense
psychologique qui rendent la communication
afficlle et compliquent la mise en place d'un projet
de soin de type palliatd

Ces questionnements peuvert concermer :

. prescriptions anticipées

- Indication - hydratation, alimentation,
antiblothérapie, pose de sonde, transfusion,
survelllance du patient (HGT, manitaring )
indication et mise en place d'une sédation
lleu de prise en charge le plus adapté

- statut réanimatoire

La lol Léonetti refative au droit des malades etaia
finde vie traite des questions de refus de
traltement et des modalités de prise de décisions
d arrét et de Amitation de tratement autant chez
les patients compétents que chez les patients en
situatiaon de ne pouvoir exprimer leur volonté



EN
PRATIQUE

ANTICIPER

exemple:
FICHE SAMU PALLIA



=L [Fiche SAMU PALLIA BRET AGNT
(? | POUr Ies SEersonnes

CARFSS e Tie o4 . = -1 ! IVE : - ’ = ¢

?d~ ci

de veiller 3 une redaction in ymatisee el la plus synthetligus possibie.

Daie (feIa’IE fichede s:gna]emenf Statut du redacteuf
Date delamise a Jour (le cas échéant) |

Rédacteur *pempmence |
Accordde la personne concemee pourla transmission des informations : OQui i (parents)

INFORMATIONS CONCERNANT LA PERSONNE: Sexe - Masculin
Nom: Prénom(s): Ne(e)le:

Adresse:

mere - pere

Personne a prevenir .

Nom-Préenom: M et Mme Lien: parents

mere - pere:

Connaissance du DIAGNOSTIC parle PATIENT UCoui CONon OPartiellement ®Non applicable
Connaissance du DIAGNOSTIC parla FAMILLE w®smoui [CINon OPartiellement [CINon applicable
Connaissance du PRONOSTIC parle PATIENT UToui CONon COPartiellement ®mNon applicable
Connaissance du PRONOSTIC parlaFAMILLE w®moui [CNon OPartiellement [CNon applicabie

Facteurs de fragilite du domicile — Contexte environnemental

Souhaits exprimeés quanta la prise en charge sanitaire et/ou a la fin de vie :

Déces souhaité adomicile : COOui CONon ODanslamesure du possible ®Pas communiquée

Services d'’hospitalisation possible de repli :




Facteurs de fragilité du domicile — Contexte environnemental :

Souhaits exprimés quant a la prise en charge sanitaire et/ou a la fin de vie :

Déces souhaité a domicile : OCOui ONon  ODans la mesure du possible BPas communigue

Services d’hospitalisation possible de repli :



INFORMATIONS MEDICALES:

Antéecedents, allergies, histoire de la maladie, symptomes predominants, objectifs therapeutiques:
POIDS TAILLE Pas d'allergie connue

Objectif prioritaire curatif : OCui mNon COINA
Objectif prioritaire soins de confort ;._mOui CONon CONA
Soins palliatifs : mOui OONon CONA

Procédure de Limitation/Arrétde Traitementvalidée dans le cadre d'une reflexion collegiale : Non

Traitementen cours a la date de la mise a jour {joindre eventuellement la derniére ordonnance) ;

cile = D)




INFORMATIONS MEDICALES:

Antécédents, allergies, histoire de la maladie, symptémes prédominants, objectifs thérapeutiques:
POIDS TAILLE Pas d'allergie connue

Objectif prioritaire curatif : Qi miMNon [OONA
Objectif prioritaire soins de confort; mOui CONon  ONA
Soins palliatifs : mOui [ONon ONA

Procédure de Limitation/Arrét de Traitement validée dans le cadre d’une réflexioncollégiale : Non

Traitementen cours a la date de la mise a jour (joindre éventuellementla derniére ordonnance) :

Complications possibles / Protocoles anticipeés : (préciser si produits disponibles a domicile = D)




EQUIPE SOIGNANTE HABITUELLE : (Nom-Prénom/ Structure) Disponible pour appel
MEDECIN TRAITANT:

Localité : =
CABINETINFIRMIER :

Localité : =
CABINETKINESITHERAPEUTE:

Localité : =
MEDECIN SPECIALISTE:

Localité : =

Equipe Ressource Regionale de SOINS PALLIATIFS Pédiatrique LaBrise:
Dr Guillaume ROBERT ou Isabelle LETOURNEUR, puér coordinatrice

®:0299284170 0659900803 06 50 3997 07

Dr Guillaume ROBERT ou Delphine DHEROUVILLE, puér coordinatrice
®:0299284170 0659900803 0659681520
MEDECIN HAD :

Localite : =

SAMU

JOUR

o o o o o o o

NUIT

o o o o o o o
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Loi Clayes-Leonett
et

Reunion collegiale




REUNION COLLEGIALE
DATE

Situation du patient

NOM Prénom




Article L1110-5 du code de santé publique

Modifié par LOI n"2016-87 du 2 février 2016 - art. 1 (Clayes-Léonetti)

Toute personne a, compte tenu de son état de santé et de 'urgence des interventions que celui-ci requiert,
le droit de recevoir, sur l'ensemble du territoire,

les traitements et les soins les plus appropriés et de bénéficier des thérapeutiques dont |'efficacité est reconnue et qui
garantissent la meilleure sécurité sanitaire

et le meilleur apaisement possible de la souffrance au regard des connaissances médicales avérées.

Les actes de prévention, d'investigation ou de traitements et de soins

ne doivent pas, en I'état des connaissances médicales, lui faire courir de risques disproportionnés par rapport au bénéfice
escompté. Ces dispositions s'appliquent sans préjudice ni de I'obligation de sécurité a laquelle est tenu tout fournisseur de
produits de santé ni de I'application du titre Il du présent livre.

Toute personne a le droit d'avoir une fin de vie digne et accompagnée du meilleur apaisement possible de la souffrance. Les
professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour que ce droit soit respecté.


https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=6E7A9DC72344E0573A03D55B783C9560.tpdila20v_3?cidTexte=JORFTEXT000031970253&idArticle=LEGIARTI000031971122&dateTexte=20170719&categorieLien=id#LEGIARTI000031971122

Article L1110-5-1 Créé par LOI n°2016-87 du 2 février 2016 - art. 2

Les actes mentionnés a I'article L. 1110-5 ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu'ils résultent d'une obstination
déraisonnable.

Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu'ils n'ont d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils
peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris, conformément a la volonté du patient et, si ce dernier est hors d'état
d'exprimer sa volonté, a l'issue d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire.

La nutrition et I'hydratation artificielles constituent des traitements qui peuvent étre arrétés conformément au premier alinéa
du présent article.

Lorsque les actes mentionnés aux deux premiers alinéas du présent article
sont suspendus ou ne sont pas entrepris,

le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins palliatifs mentionnés a
I'article L. 1110-10.


https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=6E7A9DC72344E0573A03D55B783C9560.tpdila20v_3?cidTexte=JORFTEXT000031970253&idArticle=LEGIARTI000031971124&dateTexte=20160203
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006685753&dateTexte=&categorieLien=cid

HISTOIRE DE LA MALADIE



ANTEDECENTS

MODE DE VIE



SITUATION ACTUELLE AU DOMICILE/ A ’HOPITAL/ A 'IME

TRAITEMENTS

SYMPTOMES responsables de douleur et d’inconfort



ENTRETIEN PROCHES AVANT LA REUNION COLLEGIALE

PRENOM

INFORME DE

AYANT EXPRIME : «...DIRECTIVES ANTICIPEES , a défaut, PERSONNE DE CONFIANCE, a défaut, LES PROCHES... »
SES PROCHES

INFORMES

Du pronostic défavorable , thérapie curative possibles,

De la complexité de la situation et des questionnements possibles : ... stomie
De la réunion collégiale

AYANT EXPRIMES

Le souhait d’un non acharnement, non réanimation?

Le souhait d’assurer le confort et ’labsence de douleur pour leur proche?

Une des limites au domicile, a I’hopital,a 'IME?

OBJECTIFS et RESULTATS DE LA REUNION

Anticiper les situations et décisions complexes?

Discuter thérapeutiques [ traitements proposables ou en place : relévent-ils d’une obstination déraisonnable?




ENTRETIEN PROCHES AVANT LA REUNION COLLEGIALE

PRENOM

INFORME DE

AYANT EXPRIME : «...DIRECTIVES ANTICIPEES , a défaut, PERSONNE DE CONFIANCE, a défaut, LES PROCHES... »

SES PROCHES

INFORMES

Du pronostic défavorable , thérapie curative possibles,

De la complexité de la situation et des questionnements possibles : ... stomie

De la réunion collégiale

AYANT EXPRIMES « OUl »
Le souhait d’un non acharnement, non réanimation?

Le souhait d’assurer le confort et ’labsence de douleur pour leur proche? «NON »

Une des limites au domicile, a I’hopital,a 'IME?
« PEUT-ETRE »

OBJECTIFS et RESULTATS DE LA REUNION « CA DEPEND »

Anticiper les situations et décisions complexes?
Discuter thérapeutiques / traitements proposables ou en place : relévent-ils d’une obstination déraisonnable? « PLUS TARD »
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EN
PRATIQUE : AU TOTAL

+++ REPERER
+++ TRACER dans le dossier

+++ TRANSMETTRE

---> SOULAGER /| COORDONNER /SOUTENIR - parcours patient et proches



EN
PRATIQUE : AU TOTAL

+++ REPERER
+++ TRACER dans le dossier

+++ TRANSMETTRE

---> SOULAGER /| COORDONNER /SOUTENIR - parcours patient et proches

+++ SOUTIEN d’un parcours d’équipe de professionnels !



Il - En cas de TDI :
Des spécificités ?



Vous deniifiez des acteurs de vulngrablils
Jordre pasychsque pour le paliend etiou son
enlowage

Vous dentifiezr des facteurs de vuindrabiilé
d'ondre social chez e patiend sl/ou Fentourage

Le patiend ou I'entourage ont des dilculés
dinlégration de MNedormation s ia malade elou
sur e pronoalic

« ... DIRECTIVES ANTICIPEES,

Trstesse, angonse, ropi, agressivite ow troubles de
compartoment, roubies de (3 CommamIcation
sorfity famBaue, psycho- patholagwe preexntarse
chez o pationt of o0 entourage

Isoloment, precanité, dependance phwilgue, charge
on sors, aftfhicutes financiemes, eeistence dams
Fertcurage ' une penonne dépendarte, enfars
en tas dge

Face 3 langoisse généree par b malade gu

s agprave, e patents, fentourage pewent mettre
N place ors Mmecannmes o deferse
peychalogue w rendent i3 comemuncation
afficie ot comphaguent 3 mise en place o un projet
e woin do type palliats

Specificites
Soins Palliatifs

Pour les personnes avecTDI?

3 défaut, PERSONNE DE CONFIANCE,
3 défaut, LES PROCHES... »




MESSAGES A RETENIR

1- Soins palliatifs = une démarche de soins déja intégrée ... vers des soins palliatifs précoces

2- Des équipes et lieux spécialisés = un renfort « a la carte »

3- Des outils , des contacts disponibles pour repérer, s’adapter et continuer malgré la maladie

ex : Pallia 10

4: TDI : + d’écoute et d’attention? + précoce?

Parcours de vie des personnes vivant
avec une maladie évolutive et déficience intellectuelle :
étapes charniéres a anticiper et a investir

Jeudi 13 octobre 2022 - Palais des Arts et des Congrés, Vannes (56)



ET NOUBLIEZ PAS ....

NE RESTEZ PAS SEUL.E.S

-
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Merci de votre attention

Guillaume ROBERT -3
06 599 008 03 M

guillaume.robert@chu-rennes.fr

Université Rennes 1 — ERRSPP Bretagne i




