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Introduction - USLD

1 Missions d'une USLD
1 Arrété du 12 mai 2006

1 Cour des comptes

- Manque d'information « sur les conditions de fin de vie, alors
que presque toutes les personnes prises en charge en USLD
sont concernees »

|1 Inspection générale des affaires sociales

- « aucune analyse nationale exhaustive de la population
accuelllie n'a ét¢ effectuce entre 2011 et 2016 »



Objectifs

- Evaluation de la qualit¢ des soins
palhatifs en USLD dans le Grand Ouest

» Récolter des données sur USLD



Mateériel et méethode

1 Revue systématique 2011

1 Comparaison des echelles de qualite des soins palliatifs
dispenses en USLD

Echelle Family Perception of Care Scale (FPCS) :
1 la plus adéquate

1 traduite en francais par Echelle de perception des familles
a I'égard des soins en fin de vie



Mateériel et méethode

1 Population etudice :
- personne de confiance
- membre de la famille reconnu comme référent

1 Pour un ¢chantillon de patients decedés en USLD

- Grand Ouest
- entre le 15/10 et le 15/11/2015



Mateériel et méethode

= - *

SVP, encerclez le chiffre décrivant le mieux votre évaluation des soins
prodigués a votre proche durant les quatre (4) derniéres semaines de
vie. Il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponsas a3 ces questions. SVP,
n'encerclez qu'une seule réponse. Dans le questionnaire, le mot « personnel »
référe a toutes les personnes qui prodiguent des soins dans |'unité de soins de

longue durée.
Questions

1. Le personnel 3 été
aimable envers moi.

2. L= personnel a traité
mon proche avec
dignité.

3. Le personnel 3 pris le
temps necessairs
avac mon proche.

4, L2 personnel 3
réconforté mon
proche,

5. Le personnel 3 18
attentif zux besoins
de mon proche.

6. L= personnel m'a
régulidramant tenu
informé de 'évolution
de létat de santé
de mon proche.

7. Le personnel m'a
réguldramant informé
au sujet de ¢z gue
je tenais 3 szvoir.

8. Le personnel m'a parlé
d'une maniérz
comprehansible.

9. Le personnel m'a décrit

ce 3 guoi on pouvait
s'attendre, zlors que
mon proche

s'approchait de |z mort.

Trds en En Mocérément  Neutre ~ Mcdérément En accord Trés en
désaccord  désaccord  an désaccord en accord accord

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

¥ VOHRA, 1.U. et 2l. (2004). Tha Family Parceptions of end-of-life cara In lang-tarm facliitias.
Journal of Falliative Care, vol. 20, no.4, £9.297-302. Version acaptée avec |a permission cas auteurs.




Mateériel et méethode

Questions Tragen En  Mocérément Negtre Mookrément Eaaccord  Trésen
ddsaccord  ddsaccond an désazeors e accord aeeend
1, Le personnel 3 até
. ‘ - W " ‘ 7
aimable envers mo, 1 ¢ J ) :

|IScores = 4 sous échelles



Mateériel et méethode

| 101 USLD |

l

[ 70 USLD contactees |

l

| 15 USLD mtegraes | weep | 3 UBLDexrlues en l'sbsence de deces |

l

| 37deces suré32reszidents | —— |Oexxh |

l

37 famuillez contacteses

l weep | 1/ absences dereponse nalzre 2relances |

| 20reponses de familles |

[ 17 réponses positives | 3 refus de participation

USLD : unité de soins de longue durée



Résultats 1

1 Formation diplomante en soins palliatifs : 4 (33,3%)
1 Nombre moyen de lits : 57,7 lits (de 28 a 162)

] Nombre de L.

SP: 0

1 Majorité de ¢

nambre seule : 50% USLD

1 Moyenne ETP psychologue : 0,1

Formation du

personnel soignant 2015 : 9 (75%)

Acces a une EMASP : 11 (91,6%)

Difficultés pour 'accompagnement de la fin de vie de
ses patients : 7 (58,3%)



Resultats

Movyenne Ecart-type
Score olobal 145 251
Score soms prodieues au proche 63 134
Score support a la famlle 336 6
Score comnmnication 33,6 5,8
Score chambre 11,6 23

Tableau 2. Score global et scores par sous-échelles de Iéchelle Family Perception of Care Scale (n=17)
Paramétres quantitatifs : Moyenne = écart-type

Sous-échelle soins prodigues au proche : 2, 3,4, 5, 12, 13, 14, 15, 23, 24, 25

Sous-échelle support a la famille : 10, 11, 17, 18, 21, 22

Sous-échelle communication : 1, 6,7, 8, 9, 16

Sous-échelle chambre : 19, 20

IDe bons résutats



Resultats

Moyenne Deéazaccord Neutre Accord
= acart-type n (% n (%) n (%)
¢ re) (&a) C
1. Le parsonnel a ete amable envers moi 6.2=1 1(5.9%) 0 (0%%) 16 (94.1%)
2. Le personnel a raité mon proche avec dignita. 59=%=1.5 2 (11.8%) 0 (0%) 15 (88.2%)
3. Le parzomel a priz le temps nécessaire avec mon proche. 590=1.3 1(5.9%) 1 (5.99%) 15 (88.2%)
4. Le personnel a réconforté mon proche. 50=1.2 1{5.9%) 2(11.8%%) || 14 (82.4%)
5. Le perzonnel a &té attentif aux besoins de mon prochsa. 58=156 2 (11.8%) 0 (0°%%) 15 (88.29%)
6. Le personnel m'a réguliSrement tenu informé de Iévohttion ° ° °
De l'état de zanta de mon proche. a1 A o e T AR
é. Le pgrsozme}xpa reg‘uheremem informée au sujet de 6.1=1.2 1 (5.9%) 1 (5.9%) 15 (88.2%)
e que je tenais a savoir. )

8. Le perzommel m'a park d'une maniére compréhensibla. 6.2=0.09 0 (0%%) 1 (5.9%) 16 (94.1%)
9. Le persomnel m'a décrit ce a quoi on pouvait ='attendre,
Alors que mon proche s'approchait de la mort. 62=13 1 (5.9%) 0 (0%) 16 (94.1%)
10. Le personnel m'a renseigné zur les diffSrentz niveawx d'intervention 2 =
Meadicale poszibles, alor: que l'état de mon proche sze détériorait. 3.6=1.6 1.(5.9%) 3(17.6%6) || 13(79.5%)
11. Le perzonnal m'a impliqué dans 1z planification -
Thes sl prodEke A T T oci. 31=%=1.7 2 (11.8%) 3 (17.6%) || 12 (70.6%)
12. Il v avait un plan de soins atabli spécialement = = & 5
Pour répondre aux besoins de mon prochea. >oml4 LE3-27e) SRLT-07%) || 13 (705l
13. Le personnal a rapidement mis en caunre - ~ -
Les décisions prises concemant les soins 2 mon proche. a2 LL-Re) eV avey § 137055
14. La douleur de mon proche a &té soulagée < N & 5
Dans Ia mesure du possible. 59=1.28 2(11.8%) 0 (0%%) 15 (88.29%)
15. D'autres svmptomes ont &té soulagés lorsqu'il était
Pozzible de le faire, tels que : difficulté respiratoire, 58=1.3 1(5.9%) 1 (5.99%%) 15 (88.29%)
toux, cedéme et fiblezse.
16. Le perzonnel m'a informé lorsqu'il penzait que Ia mort - - -
De mon proche était 3 URTE Y 50=x1.5 1 (5.9%) 0 (0%%) 16 (94.1%)
17. Le perzonnal m'a fait zentir bienvenu(e) a demeaurer -
Au chevet de mon proche. 6.1=16 1(5.9%) 1 (5.9%) 15 (88.2%9%6)
18. Le perzomnel m'a aidé a m'i iquar danz les zoms ° ° °
B mmfpmche_ mmpliq 48=2.1 3 (17.6%) 4(23.5%) | 10 (58.8%)
19. Mon proche a &té placé sur I'dtage/Tumité approprig(e). 55=1.8 2¢11.8%) 3(17.6%) || 12 (70.6%)
20. La chambre de mon proche permettait I'intimité. 6.1=1.2 1 (5.9%) 1 (5.9%) 15 (88.2%)
21. Les services de I'aumdniar ont &té disponibles
Pour mon proche. P 58=1.3 0 (0%) 5 (29.4%) | 12 (70.6%)
22. Le perzonnel a respecté les croyances de notre familla. 62=1.1 0 (0%%) 3 (17.6%) || 14 (82.4%)
23. Il y avait gquelgu'un a qui mon proche pouvait parler. 52%1.7 2 (11.8%9%) 4 (23.5%) | 11 (64.7%)
24. Ily avait sxﬁsgmmem de perzomel pour repondre 53x=1.5 2 (11.8%) 3 (17.6%) || 12 (70.6%)
A mes preoccupations.
25. Dans l‘ensemble.__]e suis satis@n(e) des soins 50=1.6 2 (11.8%) 0 (0%) 15 (88.2%4)

de fin de vie prodizuss 2 mon proche.
TabkEau 1 :I&sé&a% par ques&n en mmputant les dommees manquantes du gUesOONNATe par 12 valeur 4 (Neue)

Paramétres qualitatiyls - Effectil (35)
Paramétres quancitatifs - Moyenne = ccar-rype

Sous-échelle soins prodigués au proche - 2, 3, 4, 5, 12, 13, 14, 15, 23, 24, 25

Sous-échelle support a la famile - 10, 11, 17, 18, 21, 22
Sous-échelle communication - 1, 6, 7, 8, 9, 16
Sous-échelle chambdre - 19, 20




Resultats

n (%)
14, La douleur de mon proche a ét6 soulagee dans la mesure du possible 12(28,6%)
5. Le persornel a été attentif aux besoms de mon proche §(11,9%)
2. Le persomne a traté mon proche avec dignité 3(6,3%)
16. Le personnel m'a mforme brsquil pensatt que la mort de mon proche étatt mmmente 3(6,3%)

Tableau 3. Questions priortares pour famille concernant fexcellence des soms en fin de vie
Paramétres qualitatifs : effectif (%)



Resultats

Deces  Decsonde DA Awsde Deserptionde Passagede Utitfe ounecesste
dtends  LATA  redpees  LaPC LATA  [EMASP  due EMASP

O 37(1000% 2(95%) 107%) 1Q9T%) 17659%) 3(81%)  4(108%)
N 0(0%)  15(405%) 36073%) 26(703%) 20(541%) 34(19%)  33(89.2%)

Tableau 4. Description des hmeation ef arét des thérapeutiques actrves
LATA ; lmitation et arrét des therapeutiques actives

DA : Directives anticipees

PC : Personme de confiance

EMASP : Equipe mobile d'accompagnement ef de soms pallatifs



Discussion

1 Evaluation globale et par sous-¢c]

nelles tres positive

1 Résultats en accord avec 1'étude d

e Vohra et coll.



Discussion

1 Dafficultés rapportées par les praticiens :

mang
mang
mang
mang

mangq

ue C
ue C
ue C
ue C

ue C

e temps
e materiel
e formation en soins palliatifs des équipes

e temps psychologue
e LISP

manc

ue C

e chambres seules



Discussion

1 Inspection generale des affaires sociales Mars 2016 :

- Locaux vétustes

- LISP parfois non-identifiables

- Pas de moyens financiers supplémentaires

Reéalisation systématisée de conventions entre USLD et USP



Conclusion

Evaluation tres positive par la famille des soins palliatifs
dispensés a leur proche en USLD dans le Grand Ouest en

2015

Contraste : difficultés pour leur réalisation rapportées par
les praticiens hospitaliers

Probable effet de plafonnement
Probable effet de polarisation des réponses

Probable necessité d'un outil supplémentaire dans le futur
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Mateériel et méthode

Madame, Monsieur,

nous vous écrivons suite au déceés de votre proche. Tout d'abord permettez-nous de vous
présenter nos condoléances.

étude visant 2 documenter |’expérience des aidants au cours de ce moment difficile.

Cette étude est basée sur 'Echelle de perception des familles a I'égard des soins en fin de vie.
Avec votre accord, nous vous prions de bien vouloir remplir le questionnaire ci-joint, et de le
renvover par I'enveloppe pré-timbrée. Pour plus d'explications, nous vous associons une lettre
d'information et un courrier de non-opposition.

S1i vous ne souhaitez pas répondre a cette enquéte, ou si vous voulez d'autres informations, il
suffit de nous envoyer un courriel a I'adresse joaquim prud'homm@chu-rennes. fr.

Les participants seront naturellement informeés des résultats de cette étude.

Les données vous concernant et concernant votre proche seront anonvmisées dans le but de
protéger votre vie privée.

Nous vous prions d'agréer, Madame, Monsieur, l'expression de nos sentiments les meilleurs.

PourleDr ...,
et PRUD'HOMM Joaquim, interne

ettre de condoléances 10inte au auestionnaire FPCS
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