INTEGRATION D’UNE APPROCHE PALLIATIVE AU
SEIN DES HUG : QUELS SONT LES BESOINS DES
PROFESSIONNELS ET DES PATIENTS ?

Enguéte effectuée dans le cadre de la mise en place du centre de soins de supports et de soins palliatifs
Sophie Pautex, Catherine Bollondi-Pauly, Yves Philippin, Monica Escher pour le projet de centre

MOTIVATIONS :

v I'importance croissante des soins palliatifs et des soins palliatifs spécialisés dans les services des HUG et dans la
communaute, nombreuses structures au sein des HUG dont les missions sont en lien avec les soins palliatifs

v besoin de mieux coordonner ces structures afin de garantir une prise en charge de qualité du patient tout au long de sa
trajectoire hospitaliere et de former les professionnels en soins palliatifs

OBJECTIFS :

v' identifier les éléments-clés nécessaires pour intégrer une approche palliative de facon transversale au niveau des HUG et
les besoins en structures spécialisées ou autres ressources

v' amener un nouvel éclairage sur la question de l'intégration de I'approche palliative au sein des HUG et sur le développement
des structures spécialisees de soins palliatifs et ainsi que de développer de meilleures pratiques en la matiere
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RESULTATS :
Q3 Comment jugez-vous la qualité de la prise en charge palliative des patients dontvous | Absence anticipation, directives anticipées 15x Colloque interprofessionnel pour décision clinique
avez la charge? Gestion de la douleur 10x aussi avec les consultants externe 20X
Soutien des proches 10x Plus de directives anticipées 10x
Divergences objectifs equipe, patient, proche | 25x Equipe mobile de soins palliatifs avec seniors plus
Prises en charge soins aigus courtes 10x présent ox
Suivi en ville insuffisant 5X Dépister les patients plus tot 5X
Manque de formation des equipes, 25X Plus de prise en charge a domicile 10x
Réticences des professionnels de parler de 6x Un-rése.au intra et extra hospitalier plus coordonne- 10x
soins palliatifs, sujet tabou trajectoire
Manque implication médicale ; manque de 10 Un piquet de soins palliatifs 2%
positionnement des medecins s Unité de soins palliatifs sur le site de CR 3x
Manque de ressources so'ins palliatif’s au sein 10x Equipe mobile de pédiatrie 2%
des HUG, manque d’'un médecin de références
Manque de temps 20X

Passage du curatif au palliatif. Sentiment d’'impuissance en tant que soignant et difficulté de 'annonce au patient et aux proches de I'absence de guérison
possible. Priorisation des soins (soins palliatifs percus comme moins prioritaires que les soins aigus).

Manque d’attitude thérapeutique claire. Manque de consensus entre soignants sur la définition des soins de confort et soins « max étage » (SME).
Désaccord sur la prise en charge surtout entre médecins, qui portent la responsabilité de la prescription medicale, et les infirmiers-eres, qui sont davantage
au contact des patients.

Mangue de communication et collaboration interdisciplinaire. Manque d’intégration des ergothérapeutes, physiothérapeutes et assistants-es sociaux-
ales dans les echanges et prises de décisions.

Manque d’information et de compréhension du patient, et des proches, quant a son état de santé (pronostic). Gestion du déni, refus de soins,
désir de mourir, angoisse, agressivité, colere et violence des patients.

Accompagnement des proches (cheminement différent du patient, agressivite, etc.) alors que la priorité pour le soignant est la prise en charge du patient.

Evaluation et soulagement efficace de la douleur (troubles cognitifs et/ou langue étrangere, réticence des patients et médecins vis-a-vis de la morphine,
traitement médicamenteux pour 'angoisse, etc.).

Organisation des retours a domicile (manque de ressources, manque de suivi, etc.).
Sentiment de « vide » des soignants apres le décés d’un patient. Implication émotionnelle plus importante lorsque le patient est « jeune ».
Besoin de formation +++

Communication/Relation avec les soignhants
« Manque de réponses claires sur I'efficacité des traitements (notamment sur la chimiothérapie). Soignants n’osent pas s’avancer.
« Variabilité de la qualité des soignants (disponibilite, ecoute, engagement, etc.). Affinites differentes selon les soignants Manque d’expérience et
maladresse des jeunes.
« Manque d’informations sur I'évolution de la maladie. Manque de confiance dans les soignants. Mangque d’informations quant aux examens préevus.
 Important de savoir ou on en est en termes d’'état de sante a venir afin de pouvoir régler les questions administratives et informer la famille.
Collaboration entre soignants
« Mangue de suivi et d'organisation dans les soins (multiplicité des intervenants, non-transmission d’'informations, attente, manque d’'informations quant aux
horaires des soins et examens, etc.).
Traitements
« Soignants tres prudents par rapport a la prescription de médicaments (pour troubles).
* Refus de prendre de la morphine car ce sont des médicaments pour la fin de vie qui cachent I'’évolution de la maladie en soulageant la douleur.
 Pas le sentiment d’avoir son mot a dire avec les ;...
Autres
* Ne pas pouvoir rentrer a la maison et devoir demander une autorisation pour sortir que 2h de temps.
* Pas envie d’étre transféré a ::: ; Mauvaise expeérience aux :::::

PISTES D’ AMELIORATION EN COURS DE DISCUSSION:

v'Harmonisation des pratiques des trois équipes mobiles et création d’'une consultation soins palliatifs précoces ambulatoires

v'Réflexion sur les itinéraires cliniques en commencant par le passage soins de supports-soins palliatifs pour les patients
oncologiques

v Etablissement de standards de qualité pour les patients suivis dans les HUG qui doivent bénéficier de soins palliatifs
geneéraux . Evaluation des symptomes, plan de soins partage, anticipation, soutien des proches, collogue interprofessionnel,
coordination soins....

v'Formation interprofessionnelle adaptée dans chaque service pour atteindre ces standards qualité
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