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Résumé :

Contexte : Les soins palliatifs évoluent vers la gestion d’un plus grand nombre de situations a
domicile. Le médecin généraliste est le coordinateur a domicile. Néanmoins 1’infirmier libéral
est souvent au premier plan, avec un passage quasi-quotidien. Selon une these de 2004, 75%
des infirmiers libéraux interrogés exprimaient des difficultés psychoaffectives. Contrairement
aux médecins généralistes, leur vécu de ces situations n’a ét¢ que peu exploré dans la
littérature.

Objectif : Explorer le vécu des infirmiers libéraux dans la prise en charge a domicile d’une
situation complexe relevant de soins palliatifs.

Méthode : Enquéte qualitative par entretiens semi-dirigés de 12 infirmiers libéraux.
Enregistrement, retranscription intégrale et analyse thématique de contenu avec émergence
d’une théorie.

Résultats : Un sentiment d’isolement a émergé des entretiens et semblait étre lié aux manques
d’informations médicales. Ce sentiment était d’autant plus fort que I’infirmier travaillait peu
avec le médecin généraliste. Dans le cas contraire, une relation de confiance se mettait en
place, facilitant les échanges réguliers. Ces situations étaient difficiles sur le plan émotionnel.
Ils en retiraient cependant une grande satisfaction avec la reconnaissance de 1’entourage et du
patient. Cette proximité entrainait aussi une difficulté a lacher prise et un surinvestissement
qui, avec le manque de temps, favorisaient stress et frustrations.

Conclusion : 1l s’agissait de prises en charge plus difficiles émotionnellement et
physiquement, mais elles étaient valorisantes. Il serait intéressant d’essayer d’identifier les
attentes des infirmiers libéraux pour améliorer ces prises en charge.

Mots clés : infirmiers libéraux, soins palliatifs, soins primaires, domicile, vécu



Abstract :

Title : What is the experience of private nurse during complex situation related to palliative
care at home ?

Context : Palliative care is evolving towards the management of a greater number of home
based cases. The general practitioner is the coordinator of the home based care. However, the
private nurse is often the primary contact, thanks to daily home care visits. According to a
2004’s thesis, 75% of the private nurses interviewed, experienced emotional and affective
difficulties. Unlike the general practitioner, their difficulties regarding this situation have not
been deeply explored by the literature.

Objective : To explore the private home based care nurses experience, while they are in
charge of a complex palliative care case.

Method : Qualitative survey, including 12 private nurses semi-directed interviews. Recording,
full transcription and thematic content analysis with the emergence of a theory.

Results : A feeling of isolation appeared from the interviews. It seems to be linked with a lack
of medical information. This feeling tends to be stronger when the private nurse had only little
interactions with the general practitioner. Otherwise, a trusting relationship was established,
facilitating regular interactions between the general practitioner and the nurse. These
situations were difficult on an emotional level for the nurses. However, they felt fulfillment
thanks to the gratitude of the patient and their relatives. This proximity also led to difficulties
in letting go and an over-investment which, with the lack of time, fostered stress and
frustrations.

Conclusion : These cases were more emotionally and physically draining, but also more
rewarding. It would be interesting to identify the nurse’s expectations, in order to improve
these cases.

Key words : Private Nurses, palliative care, primary care, home based, experience.
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1. Introduction :

Les soins palliatifs «sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
interdisciplinaire, en institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir
[’entourage », selon la loi N° 99-477 du 9 juin 1999 (1). lls visent donc une amélioration de la
qualité de vie sans traitement ni investigation déraisonnables. Ils ne provoquent pas la mort
intentionnellement, peuvent se dérouler a I’hdpital ou sur leur lieu de vie (institution ou
domicile) (2).

Les soins a domicile dit primaires sont expliqués par I’organisation mondiale de la
santé comme « des soins de santé essentiels universellement accessibles a tous les individus et
a toutes les familles de la communauté par des moyens qui leur sont acceptables, avec leur
pleine participation et a un codt abordable pour la communauté du pays » (3). Il s’agit donc
de soins ou services pratiqués par des personnes soignantes ou prestataires privés d’assistance
médicale a domicile permettant au patient d’étre traité chez lui.

L’organisation des soins palliatifs a domicile peut se faire par ces différents
dispositifs, en premier recours : les soignants libéraux (souvent limités au médecin généraliste
et a 'infirmier diplomée d’état (IDE) libéral), le service de soins infirmiers a domicile
(SSIAD) ou I’hospitalisation a domicile (HAD) coordonnée par le médecin coordinateur de
I’HAD et le médecin généraliste. En second recours, il s’agit des équipes mobiles de soins
palliatifs (EMSP) et réseaux de soins palliatifs. Les réseaux de soins palliatifs ont pour
mission d’optimiser la coordination et la continuité des soins et de promouvoir la culture
palliative a domicile ou en équipe. Ils ont une fonction de conseils, de soutien, d’appui et de
formation mais aussi de sensibilisation des professionnels hospitaliers a la réalité du domicile
(4). Dans la région Centre Val-de-Loire, il existe des équipes d’appui départemental de soins
palliatifs (EADSP) avec dans le Loir-et-Cher ’EADSP 41 rattachée au centre hospitalier de
Blois.

Les relations sont encore difficiles entre 1’hopital et I’ambulatoire. Les soins palliatifs
a domicile correspondent a une situation complexe. Le parcours de santé est dit complexe,
lorsque I’état de santé, le handicap ou la situation sociale du patient rendent nécessaire
I’intervention de plusieurs catégories de professionnels de santé, sociaux ou médico-SOCiaux.
Dans ces situations dites complexes, une fonction d’appui pour la coordination a été
développée ces derniéres annees, dans le cadre de la modernisation de notre systéeme de santé
(5). L’objectif est d’éviter les hospitalisations inutiles et déléteres et les ruptures de parcours.

Les soins palliatifs au domicile sont une perspective de plus en plus réaliste. Selon
’observatoire national de la fin de vie, plus de 80% des frangais souhaiteraient mourir chez
eux. Les différentes raisons évoquées sont : de lutter contre le bouleversement, de préserver
ses habitudes de vie ou de continuer a vivre dans le milieu familial (6). Cependant, parfois on
ne peut se passer d’une hospitalisation. Il faut réadapter au bon moment et en permanence les
ressources et les modalités de la prise en charge. Cela s’inscrit dans une politique de
développement des soins palliatifs a domicile. En effet, selon L’article 4 de la loi du 2 février
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2016 (7), toute personne doit étre informée par les professionnels de santé, de la possibilité
d’étre prise en charge a domicile, dés lors que son état de santé lui permet. Différentes
conditions sont nécessaires pour sa réalisation : que le patient et la famille soient d’accord
avec cette prise en charge, que le médecin généraliste estime réaliste de suivre le patient a
domicile et enfin que les différents professionnels en lien avec le patient et ses proches jugent
faisable la prise en charge a domicile. Néanmoins, ces soins dépendent beaucoup de la
possibilité pour I’entourage d’assurer I’accompagnement.

Le médecin généraliste a un réle central dans les prises en charge a domicile, confirmé
par la loi hopital patient santé territoire de 2016 (8), facilitant au quotidien le parcours de
santé des francais. En 2012, dans une note de synthése sur la fin de vie, le médecin était
souvent considéré comme distant et avec un réle purement technique (9).11 n’était souvent pas
I’interlocuteur régulier avec lequel était abordée la question de la fin de vie et de leur
souffrance. Pour D’entourage le constat était le méme, avec [’existence de mauvaises
expériences vécues, avec les medecins sourds a leurs demandes et leur détresse.

Méme s’il a un role central, il s’intégre dans une prise en charge collégiale, impliquant
de nombreux professionnels. Parmi ces intervenants les IDE libéraux sont particulierement
impliqués a domicile. Selon une étude, un phénomeéne générationnel pourrait engendrer un
point de vue différent, quant a la réalisation des soins palliatifs a domicile pour les IDE
libéraux (4,10). Il est clairement décrit dans le code de déontologie des infirmiers leur
coopération avec les autres professionnels de santé et leur role dans la prise en charge en fin
de vie, et cela depuis un décret de 2016 (11). Ils ont aussi un rble dans le partage des
informations, qui pourraient étre utile au médecin dans I’établissement du diagnostic et aussi
dans la prise en charge de la douleur (3). La relation entre les médecins généralistes et les
infirmiers libéraux serait utile voire essentielle dans les soins palliatifs.

Dans les études médicales et infirmicres, peu ou pas de temps est accordé a 1’approche
palliative, I’accompagnement et les soins en fin de vie. En effet, selon un rapport de
I’observatoire national de fin de vie, seuls 2.5% des médecins généralistes ont été formés aux
soins palliatifs. Pourtant 90% d’entre eux estimaient que les soins palliatifs faisaient partie de
leur métier (6). Selon une autre étude de 2002 seuls 9% des médecins généralistes avaient une
formation postuniversitaire en algologie ou soins palliatifs, alors que 33% des infirmiers
libéraux avaient eu une formation courte en soins palliatifs en 2006 (9). Ce manque de
formation entrainait des difficultés. Selon une these de 2004, 56% des infirmiers interrogés
déclaraient avoir des difficultés a travailler avec le médecin par manque d’intérét de celui-ci,
I’absence de projet commun et enfin le manque de formation des médecins. Les principales
difficultés étant psychoaffectives, contrairement au médecin dont les difficultés étaient plus
d’ordre organisationnel : assurer la poursuite des soins liee a la charge de travail. 75% des
IDE exprimaient des difficultés psychologiques lors de la prise en charge en fin de vie. Les
principales raisons étaient la souffrance globale du patient, les difficultés lors de
I’accompagnement de la famille et la solitude éprouvée lors de ces fins de vies (12). S’il
existe de nombreuses théses ou travaux concernant le vécu des médecins généralistes dans
une prise en charge de soins palliatifs & domicile, celui des infirmiers libéraux n’a été que peu
exploré qualitativement dans la littérature.
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Dans ce contexte, 1’objectif principal de ce travail était d’explorer le vécu des
infirmiers libéraux dans la prise en charge a domicile d’une situation complexe relevant de
soins palliatifs. L’objectif secondaire était d’identifier les attentes des infirmiers libéraux
pour améliorer ces prises en charge.
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2. Méthode :

Une étude qualitative* descriptive avec 6 entretiens semi-dirigés* individuels, 1
entretien avec 2 interviewés et un focus group™* a été réalisée.

Recrutement par téléphone des infirmiers libéraux, par le chercheur dans le secteur du
Loir-et-Cher (41). Le premier sujet interrogé a été proposé par la directrice de these, les autres
ont été sélectionnés par le chercheur via les pages jaunes. Le critére principal de sélection
était d’étre infirmier libéral et d’avoir déja fait des soins palliatifs & domicile. Lors du premier
contact téléphonique, la demande s’ils avaient déja eu des soins palliatifs a domicile était
faite, sans leur en préciser la raison. S’ils pouvaient étre inclus, une date d’entretien a leur
cabinet était fixee.

Les infirmiers ont été raisonnés selon le sexe, leur nombre d’années d’obtention du
diplome, leur nombre d’années d’installation, la distance du centre hospitalier, le caractére
rural ou urbain de leur activité, de I’existence d’une expérience antérieure en HAD et d’une
formation antérieure en soins palliatifs ou non.

Une demande simplifiée de déclaration a la Commission Nationale Informatique et
Libertés (CNIL) a été faite et autorisée sous le numéro N°2018 024. Un avis aupres du
Comité de Protection des Personnes (CPP) n’était pas utile, étant une étude non
interventionnelle, sortant du cadre de la loi Jardé.

Le canevas d’entretien* unique (annexe 1), a été réalisé par 1’enquéteur et avec 1’aide
de la directrice de thése dans 1’objectif de répondre a la question posée. Le canevas initial a
été soumis a lecture et propositions d’amélioration aupres d’une infirmiere d’une équipe de
soins palliatifs. Il était constitué de 7 questions principales ouvertes* et de sous-questions si
les points n’avaient pas été abordés par le sujet. L’entretien débutait par une question brise-
glace* afin de se mettre plus facilement dans la situation, en évoquant une situation récente de
soins palliatifs a domicile. Les questions suivantes exploraient leur vécu, leur réle et leur
relation avec les autres acteurs (professionnels, famille et patient). Il n’y a pas eu de
modification de la trame d’entretien au cours des interviews.

Les entretiens ont été menés par un unique enquéteur, un étudiant en internat de
médecine générale en 5°™ semestre. L’entretien était enregistré avec un dictaphone
numérique, apres un accord oral des sujets, anonymisé et retranscrit intégralement. Les
données non-verbales ont été intégrées entre crochet. Les interviews ont été réalisées jusqu’a
obtention d’une suffisance des données. A chaque infirmier interrogé a été attribué un numéro
de 1 a12. Toutes les données nominatives et de lieu ont été remplacés par un « X ».

A partir des verbatim*, une analyse thématique des données a été réalisée avec ’aide
du logiciel Weft QDA®. Le codage et I’interprétation ont été supervisés par la directrice de
these, sans réel double codage. Des themes ont émergé de cette analyse avec des sous-themes
permettant ’apparition d’une théorie et 1’intégration dans un arbre thématique. Dans ce
travail, les données non-verbales n’ont pas été exploitées.
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3. Résultats :

3.1 Caractéristiques de la population et des entretiens :

La population étudiée était constituée de 12 IDE libéraux exercant dans le Loir-et-
Cher (41), 4 hommes et 8 femmes. Leur ancienneté d’obtention du diplome d’Etat allait de 4
ans a 26 ans et celle de leur installation de 5 mois a 20 ans. Parmi eux 5 avaient travaillé en
HAD antérieurement. Aucun n’avait eu de réelle formation concernant les soins palliatifs (4
déclaraient avoir eu une formation informelle : intra-HAD, intra-hospitaliere et personnelle).
De novembre 2017 a avril 2018, 8 entretiens ont été réalises : 6 individuels, un avec 2 IDE et
un focus group avec 4 participants. La durée moyenne des entretiens individuels était de 37
minutes, celui a 2 IDE était de 39 minutes et le focus group de 63 minutes, en excluant le
questionnaire d’échantillonnage. Les caractéristiques de la population explorée figurent dans

le tableau 1.
IDE | sexe Ancienneté Ancienneté Rural/ En Distance Formation en | Expérience Durée de I’entretien
Dipléme  (en | d’installation urbain association | CH le plus | soins palliatifs HAD (en minutes)
année) (en année) proche
1 Homme 20 ans 10 ans Rural Oui, autres | 8km informelle, intra- | Non 24 minutes
IDE hospitaliere

2 Homme 6 ans 2.5ans Urbain Oui, autres | 3-4 km non Oui 41 minutes
IDE

3 Homme 4 ans 1.5ans Urbain Oui, autres | 3-4 km non Oui 42 minutes
IDE

4 Femme 12 ans 2 ans Rural non 7-10 km non Non 36 minutes

5 Femme 10 ans 4 ans Rural non 18 km informelle, intra- | Oui 20 minutes

HAD

6 Femme 26 ans 12 ans Rural Oui, IDE, | 18km Informelle, Non 39 minutes
médecin personnelle
généraliste,
et autres
spécialistes

7 Homme 8 ans 5ans Rural Oui, IDE, | 18 km Non Oui 39 minutes
médecin
généraliste,
et autres
spécialistes

8 Femme 8 ans 5 mois Rural Oui, autres | 25km Non Oui 63 minutes
IDE

9 Femme 17 ans 15 ans Rural Oui, autres | 25km Non Non 63 minutes
IDE

10 Femme 25 ans 16 ans Rural Oui, autres | 25km Non Non 63 minutes
IDE

11 Femme 25 ans 20 ans Rural Oui, autres | 25km Informelle, intra- | Non 63 minutes
IDE hospitaliere

12 Femme 22 ans 18 ans Urbain Oui, autres | 2.5km Non Non 57 minutes
IDE

3.2 Analyse thématique :

Tableau 1 : caractéristique de la population étudiée et des entretiens.

Quatre grands thémes ont émergé de ’analyse des résultats : le vécu sur les relations
interprofessionnelles, sur le plan personnel, avec le patient/I’entourage et sur son métier. De
ces themes ressortaient des sous-catégories, voir figure 1.
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3.2.1 Les relations interprofessionnelles :

Les difficultés :

Les principales difficultés concernaient les professionnels eux-mémes, leur formation
et la coordination de la situation par ces professionnels.

Les professionnels cités étaient ’HAD en majorité, ensuite le médecin généraliste, les
autres médecins, le SSIAD, I’ADMR et enfin 1’hopital.

L’absence de lien antérieur avec le médecin généraliste (IDE 6 « moi j'ai beaucoup
travaillé avec X, c'est pas facile. Quand on n'a pas de lien, c'est pas trop ») et des échanges
souvent dans un seul sens (IDE 10 «de toute facon c'est souvent nous qui sommes
demandeuses hein. Euh c'est, ¢ca arrive que le médecin nous contacte pour euh nous
demander un renseignement par rapport au patient mais c'est quand méme nous souvent qui,
qui appelons, qui oui on est je trouve, ¢a va plus dans un sens que euh dans l'autre »)
compliquaient les prises en charge.

Un manque de temps du médecin généraliste (IDE 3 «c'est une difficulté qui est
rencontrée par tous les infirmiers libéraux, c'est le systéme qui veut un petit peu ca, les
médecins, surtout ici en ville ils sont surchargés, ils peuvent pas faire de visites en tout cas
peu de visites a domicile »), associé a une difficulté a les joindre (IDE 3 « Il est difficilement
joignable, [rire] il est difficilement joignable ») entrainaient une nécessité d’étre autonome
(IDE 3 «mais bon ¢a demande quand méme pas mal d'autonomie, pas mal [rire], ¢ca nous
demande & nous d'étre, d'étre sacrément autonome, d'avoir une prise d'initiative quand méme
importante ») et de devoir parfois « s’imposer » (IDE 4 « On s’impose un peu c’est pas
grave »).

Les nouveaux médecins généralistes semblaient moins disponibles (IDE 12 « enfin la
disponibilité, c'est vrai que euh chez nos jeunes médecins, je vous incrimine pas hein [rire]
attention parce que vous avez bien, enfin c'est bien de préserver sa vie, mais on n'a pas ca.
[...] Etca, ¢a je I'ai plus avec les nouveaux »).

Le manque de médecins généralistes (IDE 12 «il y a un manque de médecins
généralistes »), associé a un manque d’investissement de leur part (IDE 9 « euh voila moi je
trouve que non sur les médecins voila. Ils s'impliquent pas trop »), étaient responsables d’un
sentiment d’isolement (IDE 7 «on est un peu seul, quand il y a un probléme, on peut
appeler le médecin traitant, mais il va pas forcément se déplacer, nous on est face au patient
qui est en train de s'étouffer ou... »).

IIs pensaient qu’un facteur expliquant ces constations, était le manque de formation
des médecins généralistes (IDE 4 « le médecin traitant lui il est pas du tout, enfin je pense
qu’il est pas du tout former a ¢a»), mais aussi la difficulté de leur responsabilité (IDE 3 « il
y a toujours cette retenue, cette peur des médecins, que je peux comprendre, il y a une
responsabilité assez importante »). Les médecins avaient pourtant des difficultés a
« déléguer » aux équipes de soins palliatifs (IDE 5 «bah euh il y a certains médecins
traitants qui veulent pas trop déléguer a I'équipe de soins palliatifs a I'hépital »).

Les prises en charge conjointe avec I’HAD étaient souvent plus compliquées (IDE 4
« Donc en fait fin les soins palliatifs que j'ai eu, c'était toujours avec une prise charge HAD,
donc c'était, enfin ¢ca semble compliqué ») et ce d’autant que le médecin de ’HAD ne se
déplacait pas a domicile pour évaluer la situation, ils devaient donc se réferer au médecin
généraliste (IDE 3 «je vais encore parler de I'HAD, mais les médecins de I'HAD se
déplacaient pas donc c'était un peu nous les yeux, donc ouais voila des fois on proposait mais
bon, oui mais faudrait voir avec le médecin traitant »). lls avaient I’impression de perdre
leur patient (IDE 4 « Donc voila il y a des, il y a pleins de patients, on perd plein de patients
comme ¢a parce que I'HAD, bah prend le relais a la sortie d'hospitalisation et fait pas du tout
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appel a nous. Donc du coup « on perd nos patients » »), avec la croyance qu’un patient
relevant de soins palliatifs sortant d’hospitalisation sortait forcément avec 1’HAD.
L’intervention de I’HAD avait méme un caractere inhumain (IDE 4 « c'est, c'est enfin je les
trouve pas humains avec les gens»).

La multiplicité des intervenants compliquait les prises en charge (IDE 10 «c'est
bien ils sont pris en charge, on a au moins des reférents et puis finalement on se rend compte
que, pff c'est plus il y a de monde qui, qui gravite autour et euh plus c'est compliqué quelques
fois ») et rendait nécessaire une coordination de leur part (IDE 1 « La prise en charge du soin
palliatif & domicile, ce qui est compliqué c'est que des fois faire coordonner aussi tous au
niveau horaire quoi »). Pourtant la pluridisciplinarité était essentielle dans les prises en
charge de soins palliatifs (IDE 3 « c'est peut-&tre ce qui nous a manqué au départ c'est, une
équipe pluridisciplinaire, qui est indispensable dans les soins palliatifs »). Pour gagner du
temps, il leur était important de « cadrer » des le début la prise en charge (IDE 4 « quand on
sait que le patient a une prise en charge palliative, ce gu'il faut faire c'est de mettre, de
cadrer les choses dés le début »). Ils souhaiteraient d’ailleurs en majorité la présence d’un
coordinateur a domicile (IDE 1 « Qu’est-ce gu’il nous manquerait ? Euh, [réflexion] peut-
étre quelqu 'un un petit peu pour coordonner les différents professionnels, je dirai, pour faire
le lien avec tous les professionnels »).

Les satisfactions:

Malgré les difficultés évoquées, dans la majorité des cas cela se passait bien avec le
médecin généraliste (IDE 4 « Oui oui en général on n'a pas de soucis particuliers ») et ce
d’autant plus qu’ils travaillaient ensemble depuis des années (IDE 1 « Avec le médecin
généraliste, ca se passe ma foi jusqu'a maintenant, ¢a c'est toujours tres bien passé. Dans le
sens ou, euh comme je vous le disais, avec tous les généralistes, euh du coin, enfin on a de
trés bons, trés bons contacts. Donc du coup moindre difficulté, moindre probléme »),
permettant une confiance mutuelle et une disponibilité (IDE 1 « le fait qu'on en fait on soit
la depuis X années, euh on va dire, que les échanges interprofessionnels, donc entre les
infirmiers et les médecins se font bien, puisqu'en fait, bah on la plupart du temps on a les
numéros de téléphones, méme personnels des médecins. On sait qu'ils restent plut6t
disponibles, les échanges se font bien, donc euh voila, on on s'appelle tres facilement. Et donc
pour gérer les situations c'est assez agréable »), et surtout si I’IDE et le médecin travaillaient
dans une maison de santé (IDE 6 « Aprés quand les médecins traitants c'est des médecins
ressources aussi, certains, quand ils sont a la maison de santé on les a sur place, ¢a c'est
médecin ressource »).

L’HAD pouvait étre un partenaire du domicile, permettant de faire les soins prenant
trop de temps (IDE 1 « Notre rdle avec I'HAD, bah si vous voulez c'était de travailler un peu
en partenariat, donc ce gu 'on ne pouvait pas faire, en terme justement de temps »), mais aussi
si la prise en charge devenait compliquée (IDE 3 « Et la situation s'est, s'est finie ou on a fait
appel a I'hospitalisation a domicile pour, pour un soutien, notamment sur la douleur et pour
les soins d'hygiéne qui devenaient plus compliqués pour nous avec le temps qu‘on pouvait
accorde »). L’HAD permettrait d’avoir des informations concernant la situation du patient
(IDE 11 «bah quand il y a une prise en charge, par exemple I'HAD, souvent on a un
récapitulatif au niveau du dossier avec la pathologie du patient, ce qu'il a, ce qui, ce qui a
comme, ce qui est prévu, on arrive quand méme a se renseigner par rapport ¢a »).
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Figure 2 : les relations interprofessionnelles avec le médecin généraliste.

La communication :

La communication était essentiellement réalisée avec le téléphone et les mails,
permettant la création d’un réseau (IDE 6 «on a des portables de certains médecins, [rire]
aussi, hospitaliers faut préciser »). Ces échanges réguliers permettaient de gérer des
situations plus difficiles (IDE 2 « Donc on a essayé de remodifier un peu les traitements, voir,
voir ce que I'on pouvait faire, mais c'était régulier, je I'avais par mail, par téléphone »).

Les liens ville-hdpitaux restaient cependant insuffisants (IDE 9 « le relais avait pas
été fait avec I'hdpital correctement quoi »), voir méme inexistants (IDE 9 «oui je vous
rejoins aussi c'est ca on est 2 poles différents, il y a I'h6pital et puis le service a domicile et
voila les relations elles sont presque inexistantes des fois »). Le manque d’informations qui
en découlait (IDE 2 « Parce que la plus part du temps en libéral, la difficulté pour les
infirmiers, c'est qu'on n’a pas de dossier »), était responsable d’un sentiment d’abandon
(IDE 2 « Les explications, ¢a ouais parce que souvent, bah il va y avoir une consultation a
I'hdpital, il va pas y avoir le compte-rendu tout de suite, il vient aprés ou il vient pas, qu'est-
ce qui s'est dit, qu'est-ce qu'on en fait de I'information, est-ce que le médecin traitant I'a eu,
qu'est-ce qu'on a dit a la famille, qu'est-ce qu'on fait aprées, qu'est-ce qu'on fait ou on fait pas
? »). C*était le plus souvent avec les IDE du service que les IDE libéraux échangeaient sur la
prise en charge et qui leur permettaient de faire le lien avec le médecin hospitalier si besoin
(IDE 2 « Donc on essaye de gérer vraiment quand on peut pas on appelle hein et on est et on
est accueilli hein, il y a tres peu de de d'infirmieres quand méme qui nous envoient paitre, non
non »).

L’équipe d’appui de soins palliatifs :

Elle était peu ou pas utilisée (IDE 2 « peu, je pense qu'on les utilise pas ou pas assez,
pas ou pas assez ») soit par un manque d’informations (IDE 2 « parce que souvent c'est a
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cOté et puis on y pense pas, comment on peut s'en servir, parce que souvent on a lI'impression
que bah non c'est. C'est ce que je vous dis, il doit y avoir une raison pour laquelle on y pense
pas, ou on se dit bah non on est sorti du truc donc on peut pas bénéficier d'une aide comme
¢a, alors que tout le monde peut avoir accés ») ou une absence de réflexe (IDE 2 « c'est quoi
c'est 'EMS, ah je m'en rappelle plus, je les connais, je les connais, mais j'ai pas le réflexe »).
Parfois méme elle ne semblait pas connue (IDE 10 «tu penses qu'ils vont encore a domicile
? »). Une infirmiere travaillait constamment avec eux (IDE 5 «bah euh il y a certains
médecins traitants qui veulent pas trop déléguer a I'équipe de soins palliatifs & I'nopital et
moi je travaille toujours avec eux »).

La prise en charge a domicile était plus facile avec cette équipe (IDE 10 « au domicile
c'était plus facile aussi, et on avait toujours quand méme un, un contact avec cette équipe
d'appui palliatif») et les IDE libéraux étaient intégrés dans la prise en charge (IDE 10 « et la
je trouvais que c'était bien on avait vraiment un contact, ils venaient d'ailleurs souvent au
domicile, il y avait le médecin qui venait aussi faire le le point sur la douleur »), permettant
de mieux vivre la situation (IDE 10 «je me souviens pas l'avoir vécu aussi bien que ¢a avec
d'autre patient »).

Parfois considérée comme inutile (IDE 1« Pour moi c'est, c'est trés mauvais
voila ») du fait de leur réactivité longue (IDE 1 « Donc pour moi en terme de réactivité, c'est
zéro») et de I’inintérét de leur prise en charge (IDE 1 « Donc nous faire intervenir une
équipe de soins palliatifs juste pour euh en gros nous, nous dire pensez a ci, pensez a ¢a,
pensez a ¢a, je dirais la je vois pas l'intérét »).

Il leur était difficile de lacher prise (IDE 2 « Savoir s'arréter aussi, dire stop la, faut
que, faut que j'arréte passer le relais »), ce qui contrastait pourtant avec un manque de
temps (IDE 3 «qui devenaient plus compliqués pour nous avec le temps qu'on pouvait
accorder »), qui pouvait étre mal vécu (IDE 10 « enfin pour moi je le vis mal dans ces cas la
parce qu'effectivement on va au plus urgent et du coup, bah on, enfin moi je je vais peut-étre
étre moins a I'écoute ou euh du patient »). Ils voudraient pourtant donner plus de temps
(IDE 3 « du temps, du temps, on a du temps a donner, pas toujours, des fois c'est frustrant
parce qu'on aimerait en donner plus »). Parfois ils étaient obligés de refuser certaines prises
en charge, avec un sentiment de remords (IDE 2 « J'aurais pu, c'est difficile de dire non a
quelqu'un qui demande de l'aide, tres difficile de raccrocher le téléphone en disant ouais bon.
Il'y a les remords »). Méme si certains estimaient ne pas pouvoir refuser une prise en
charge (IDE 2 « On n'a pas le droit de refuser quelqu'un qui demande de I'aide »).

La prise en charge était d’autant plus compliquée lorsqu’il existait des difficultés
personnelles (IDE 2 « Pour moi c'est difficile, quand a c6té ca va pas. Parce que, c'est euh,
c'est quand ca va pas a cOté, personnellement /... Mais faut le faire quand méme malgré
tout, et parfois j'étais limite maltraitant, il faut dire les choses. Je, pas physiquement, mais
parce que j'entendais plus, j'étais plus en capacité de, de, j'avais envie que ¢a aille bien »),
avec un sentiment d’étre maltraitant et impatient.

Dans I’accompagnement d’un patient en fin de vie, aborder la mort était difficile
(IDE 12 « voila c'est tout ¢a, c'est la difficulté, c'est parler de la mort »), parce que c’était un
sujet inconnu (IDE 12 « c'est parler de la mort, aborder le sujet euh on le connait pas ce
sujet-la »), méme de parler des gens décédés était considéré comme tabou (IDE 12 « parce
que c'est tellement tabou tout le temps de parler des gens partis »). Alors que certains
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affirmaient ne pas avoir de difficultés avec la mort (IDE 4 « Voila, puis je vous dis j'ai pas
de probléme forcément de probleme avec la mort donc ¢a me géne pas).

Il 'y avait des transferts sur sa propre vie ou sur des situations déja vécues (IDE 11
« malgré tout on est soignant, on est personnel médical mais d'un autre c6té on a aussi notre,
notre vie, on fait des, on fait des des superpositions aussi, par rapport a notre propre vécu
personnel, donc des fois ¢a peut ramener a des souvenirs ou des situations qu'on a deja
vécues et qui peuvent se reproduire finalement sans qu'on puisse rien faire quoi »),
grandissants avec I’age (IDE 5 « ouais, et puis plus on vieillit pire c'est »).

Méme si c’était difficile, il leur était nécessaire pour faire leur deuil, de les
accompagner jusqu’au bout (IDE 11 « c'est aussi une fagon aussi pour nous de faire notre
deuil de la personne. C'est notre travail de deuil qui se fait naturellement, progressivement,
mais final, mais qui au final c'est une délivrance pour tout le monde et pour la personne et
pour la famille et pour nous qui le voyons en souffrance et qui sommes finalement, on est
impuissants devant la fin donc on fait ce qu'on peut pour I'améliorer mais on ne peut pas
I'arréter, donc c'est vrai que pour nous c'est notre facon aussi de faire notre deuil et de passer
euh a autre chose tranquillement mais c'est notre fagon de faire notre deuil aussi »).

IIs n’en restaient pas moins des étres humains (IDE 3 « on est humain »), ces prises
en charge mobilisaient plus d’émotions (IDE 3 «c¢a va étre la la difficulté pour les soins
palliatifs, parce que ¢a mobilise plus les émotions que d'autres prises en charge sans doute »)
et étaient physiquement plus dures aussi (IDE 7 « bah ouais c'est ¢ca, non concrétement c'est
ca, c'est, on sait que c'est lourd, on sait que ¢a va nous prendre du temps, aussi nous
physiquement, psychologiquement faut quand méme qu'on assure aussi derriére ») avec plus
d’énergie nécessaire (IDE 5 « on y met plus d'énergie »). Ces situations nécessitaient aussi
plus d’investissement (IDE 11 «c'est une prise en charge qui nous demande aussi plus
d'investissement, parce que souvent euh on, enfin c'est des personnes qu'on prend en globalité
aussi »). lls allaient méme parfois au-dela du soin a proprement parlé (IDE 9 « Donc apres je
sors un peu de mon réle d'infirmiére quoi a ce moment-la quoi. Je suis pas spécialement voila
I'infirmiere, aprés je suis voila, je suis la personne qui peut aider pour tout autre chose
quoi »).

La fatigue, qui pouvait en découler, était responsable parfois d’une réaction
inappropriée dans la prise en charge (IDE 2 « Quais, ouais, ouais, on s'en rend pas compte,
on s'en rend pas compte, quand on est fatigué, quand on a une journée difficile on arrive
devant une personne, qui sont hypersensibles, on se rend plus compte nous, on arrive on, oui
bah il faut passer du Scoburen®, voila on fait la SAP, enfin et des fois on en oublie de, de les
choses élémentaires »).

L’expérience professionnelle était importante (IDE 2 « Mais ouais de I'expérience
c'est, c'est super important. Parce qu'on est vite désarmé. On est vite désarmé), ainsi que
I’expérience minimum avant I’installation (IDE 2 «il faut une solide expérience. Ouais je
pense, ¢a c'est, ouais je comprends pourquoi il faut un minimum d'expérience, quand on,
guand on, ouais, ouais, au domicile on est vite seul »). Méme si sur le plan technique aucun
des IDE ne semblaient rencontrer de difficulté (IDE 5 « aprés techniqguement au niveau des
soins, c'est pas, c'est vrai qu'il y a plein de matériel qu'on met en place, mais aprées quand,
quand on a la formation ¢a c'est pas compliqueé »).

En parallele ils se documentaient pour parfaire leurs connaissances (IDE 3 « apres je
lis un petit peu, je me documente enfin voila, je regarde les articles qui passent sur le sujet »),
avec une formation initiale insuffisante (IDE 12 «Ouais c'est dur et puis ¢a je m'en
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rappelle pas de mes cours ou j'étais absente a mes cours »). lls déploraient une absence de
formation continue (IDE 3 « Et en termes de formation c'est vrai qu'on se sent un petit peu,
[rire] un petit peu a I'abandon les infirmiers libéraux. Il existe un DU, si, j'aimerais beaucoup
le faire, c'est du temps, et c'est du financement aussi personnel, enfin voila »).

IIs étaient capables de trouver des ressources propres (IDE 12 « non je trouve, enfin
si enfin euh je je me découvre des fois, il y a des fois je me dis oh mais moi j'ai dit des trucs j'y
aurais méme pas pensé que je pouvais passer outre cette difficulté ») et faisaient preuve
d’engagement (IDE 3 « Pourquoi j'accepterais pas c'est surtout ¢ca qui me poserais question,
on fait ce métier la pour toutes les prises en charge, on n'a pas accepté ou a refusé »). Cela
dépendait aussi de leur personnalité (IDE 12 « c'est vraiment aider les autres. Ouais je pense
que c'est, c'est en nous »). Les convictions personnelles conditionnaient aussi le relationnel
(IDE 4 «Aprés c'est les, c'est les convictions personnelles qui font qu'on a une certaine
attitude avec I'entourage ou avec le patient »).

Les autres professionnels étaient un soutien pour eux : le médecin généraliste surtout
(IDE 2 « Bien, ils sont de bonne composition, enfin quand je dis bonne composition, ¢a veut
pas dire grand-chose, mais la plus part du temps, ils apprécient d'étre tenus au courant, de
faire partie de la boucle, de, de. Donc, de la plupart du temps, ils sont, ils refusent pas un
rendez-vous pour qu'on refasse le point, voir s'il y a besoin de revoir les choses de, de. Ouais,
non, non, non ils sont, ouais c'est vraiment des personnes ressources, quand ¢a marche ou
quand ¢a marche pas »), les pharmaciens aussi (IDE 2 « Donc euh, les pharmaciens, avec
qui on discutait pas mal, un petit peu »). Mais surtout les associés infirmiers (IDE 6 « alors
nous nos ressources c'est, c'est déja nous 3 [rire], I'équipe »), ils pouvaient se relayer si
besoin (IDE 6 « hum, donc on se relaie, le matin on peut dire au collégue, pff je viens de faire
le week-end et tout tu peux pas y aller parce que la euh, je I'ai vu tout le week-end, bon j'ai
envie de voir quelqu'un d'autre, d'autres patients »).

C’était surtout ’entourage des IDE, qui étaient soutenant pour eux : la famille a la
fois, quand ils n’étaient pas du milieu de la santé (IDE 2 «bah c'est en se posant des
questions idiotes ou en réfléchissant a voix haute avec la famille, des fois ils sont enfin, ils
sont, la plupart ils sont de bons conseils pour nous aussi. Parce que nous on dit, on voit la
situation du prisme paramédical, eux ils le voient d'une autre maniére, des fois on arrive a
concilier les deux ca c'est trés bien, et puis des fois on voit la futilité, de ce que nous on
voudrait mettre en place par rapport a la situation donnée ») ou qu’ils en faisaient partis
(IDE 12 «On a, mon mari, mon mari parce que c'est le soutien, bon il est dans le milieu hein,
ca c'est clair que ca aide aussi » ). Les infirmiers extérieurs a la prise en charge pouvaient
aussi étre aidants (IDE 2 « les autres professionnels c'était, mais ils étaient pas inclus dans la
prise en charge /.../ que c'était des autres collegues infirmiers a qui je parlais, qu'est-ce que
tu ferais toi ? Euh voila, je je sais pas trop quoi faire »).

Certains exprimaient qu’il leur était difficile d’en parler avec leur famille (IDE 11
« En parler en famille, c'est pas top non plus, donc [rire]. On évite, donc généralement »).

Le chagrin était le sentiment le plus évoqué, méme si cela dépendait de la personne
soignée (IDE 2 «il y a des gens qui vont vous toucher plus que d'autres et ca, ca se
commande pas »).

Il existait aussi de I’impuissance : liée a la mort inéluctable (IDE 11 «on est
impuissant devant la fin donc on fait ce qu'on peut pour I'améliorer mais on ne peut pas
I'arréter ») et & I’évolution de la situation (IDE 10 « Et que la fin & domicile la ¢a prenait,
euh enfin on était a la fin quoi. Mais je trouve que la satisfaction quand méme d'emmener les
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gens le plus loin possible, c'est enfin moi je I'ai ressenti a plusieurs, a plusieurs moments
alors c'est vrai qu'on se sent impuissant »). Elle pouvait étre liée aussi a une difficulté a
pouvoir répondre aux familles (IDE 2 « Bon bah voila, euh on est au domicile, la famille
nous demande, la dame nous demande, qu'est-ce qu'on fait, sachant que c'était peu de temps,
que j'ai lancé le cabinet, on a lancé le cabinet a deux, et j'étais tout seul, tout le temps tous les
jours. Donc quand il nous arrive dans une situation compliquée, méme quand on travaille
pas, on appelle, qu'est-ce qu'on fait ? Tu ferais quoi ? Et la c'était un peu, c'était complique.
Donc voila, ouais c'était ¢a de I'impuissance »).

Une frustration apparaissait s’ils ne pouvaient pas accompagner jusqu’a la fin le
patient (IDE 6 « bah moi tu vois, il y avait un monsieur sur X aussi, qui a été pris en charge
par I'HAD, et ils nous avaient complétement, et moi ¢ca m'a, je I'ai pas vu ce monsieur, je l'ai
vu en lui, on lui a annonce qu'il avait un cancer, de la chimio, donc les prises de sang avant
la chimio, etc., et puis aprés quand il était en fin de vie et du coup je I'ai pas accompagné,
bah il manque quelque chose, ce monsieur que je connais et bah je I'ai pas accompagné
jusqu'a la fin, voila »), ou si la prise en charge n’était pas globale (IDE 11 « puis dire autant
que la personne soit pris dans sa globalité plutot que fractionné et nous ¢a nous apportera,
on va avoir une, on va rester sur notre, sur notre faim »). Elle était parfois en lien avec un
manque de proposition faite par le médecin (IDE 3 « des fois je trouve les médecins un peu
frileux, mais bon ¢a apres c'est facile de dire ¢ca quoi. C'est pas nous qui prenons les décisions
pour les prescriptions mais voila des fois c'est un peu, c'est un peu frustrant »).

Le stress faisait partie de leur quotidien (IDE 6 « faut gérer le stress, ca fait partie du
métier »), surtout dans les situations de fin de vie (IDE 12 « parce que bah nous dans ces
cas-la on a le téléphone a c6té 24h/24h, s’ils nous appellent euh on vient, mais euh c'est assez
stressant »). La gestion de leur temps aggravait ce stress (IDE 12 « le temps. C'est la grande
difficulté parce que nous a domicile, alors il y a des périodes creuses ou bah on se dit la je
vais avoir le temps justement de bien prendre en charge, on peut passer 3- 4 fois dans la
journée et puis euh et puis il y a des moments ou on se dit purée non mais euh je vais pas
pouvoir tout faire, je vais pas pouvoir le prendre correcte »). lls devaient apprendre a
déculpabiliser (IDE 12 « en se disant de toute maniere euh tu tu tu tu fais tout ce que tu peux
déja et ne culpabilises pas, ¢a sert a rien en plus de t'en rajouter »).

Parfois de la colere et de I’incompréhension sur les décisions prises par le médecin
étaient évoquées (IDE 2 « euh ouais du coup, de I'incompréhension, de la colére »). 1l existait
aussi le sentiment d’étre désarmé face a ces situations (IDE 2 « Parce qu'on est vite désarmé.
On est vite désarmé ») et de devoir accepter d’étre embarrassé méme si c’était angoissant
(IDE 2 « accepter d'étre embarrassé, alors au début c'est angoissant, parce que ¢a, ¢a nous
remue, on sait pas ou se mettre »).

Ces prises en charge étaient enrichissantes sur le plan relationnel et technique (IDE
6 «ouais c'est plus technique, c'est des soins plus technique, fort aussi en relationnel, c'est
enrichissant »). Elles pouvaient « faire du bien » (IDE 2 « Mais a c6té de ¢a, c'est paradoxal,
parce que ¢a fait du bien aussi »).

Cela était méme considéré comme apaisant quand le patient était confortable (IDE 8
«si il y aun apaisement, s'il y a un confort, c'est vrai que c'est bah ¢a fait, bon on sait que ¢a
va vers la fin mais c'est c'est apaisant pour nous aussi »).

3.2.3 Le patient et I’entourage :

L’entourage était tout aussi important a prendre en charge que le patient dans les
situations de soins palliatifs a domicile (IDE 3 « I'aidant a une place presque dans les soins
palliatifs, presque égale enfin en tout cas a domicile, faut y faire hyper attention. Presque
autant qu'au patient ») et il devait savoir garder sa posture d’aidant (IDE 3 «les faire
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participer mais qu'a coté de ¢ca chacun garde sa place aussi, c'est-a-dire que la femme est pas
I'infirmiere »).

Les difficultés :

L’entourage était mal a I’aise concernant les décisions a prendre, appeler ou pas le
medecin (IDE 10 « c'est stressant pour eux parce que quand il y a un probleme hop faut
appeler, qu'est-ce que je fais j'appelle le médecin, j'appelle pas le médecin pour eux c'est
aussi difficile mais c'est souvent la volonté de la personne. Donc ¢a met un peu aussi en
porte-a-faux l'entourage qui, qui se sent pas forcément euh apte ouais a faire face »),
notamment en cas de déces (IDE 6 « gu il se dit bah si je le trouve décédé dans la nuit qu'est-
ce que je fais ? Si je me leve au matin et je le trouve dans son lit qu'est-ce que je fais ? »). Il
S’agissait de situations ingérables pour I’entourage (IDE 10 «le patient lui il a envie de
décéder au domicile et pour la famille, pour eux ¢a va étre insurmontable, ¢a va étre quelque
chose de, ils sont, ils se sentent pas, enfin pour eux c'est pas possible, c'est quelque chose
d'impossible & gérer »). Pour I’entourage, le décés a domicile engendrerait des souvenirs
difficiles, qu’il faudrait accompagner (IDE 4 « C'est dur le décés a domicile, parce que du
coup le souvenir de la personne reste ancré dans la piéce dans lequel ¢a s est passe, donc il y
a quand méme, il y a beaucoup de psychologie »). Le patient lui-méme avait peur de ces
images qui pourraient rester (IDE 12 «puis je veux pas mourir chez moi dans mon lit,
parce qu'elle apres elle a sa vie derriere a faire dans notre maison, je peux pas lui laisser
d'image »)

En revanche le patient comprenait souvent la situation, avec une perte d’espoir, ce
qui était difficile pour I’infirmier (IDE 12 « Mais lui je crois qu'il avait, il avait plus d'espoir
lui, par contre il avait tout compris et c'est ¢ca qui était dur, c'est que il se laissait
complétement faire quoi »). Le patient pouvait étre en colere contre les soignants, pouvant
compliquer les soins (IDE 3 « il va y avoir de la colére, ouais de la coléere puis ca va étre de
la colere, déja d'une contre la, celui qui a fait I'annonce, il va vraiment ciblé apres ¢a va étre
contre le soignant, les soignants en général donc apres quand le patient est pas, c'est
compliqué pour faire les soins »).

Les différentes phases de deuil pouvaient rendre difficile la prise en charge avec
I’entourage (IDE 2 « Quais I'entourage, il y a beaucoup d'imprévus, ils sont dans les phases
du deuil la plupart du temps, des deuils différents, donc de, de d'amener les choses »). Ils
pouvaient par exemple d’étre agressifs (IDE 2 « Donc ouais non, le le, les difficultés
[réflexion], avec les familles, c'est, les les majeures c'est beaucoup d'agressivité parce que
c'est une souffrance intolérable quoi»), de nier la situation (IDE 12 « Parce que souvent
I'entourage bah voila il nie la mort qui va arriver ») ou au contraire d’étre dans I’espoir (IDE
12 «elle était encore dans I'espoir de »). L’entourage était parfois difficile a gérer du fait de
leurs inquiétudes (IDE 6 « ouais c'est ¢a, c'est souvent c'est le, gérer le euh le I'entourage
quoi, soit le conjoint ou il peut y avoir les enfants, la c'était sa femme ouais, qui était trés
demandeuse de, de, bah qui posait des questions quoi pas mal sur, sur chaque chose quoi, dés
qu'il y avait eu de la fievre, elle était inquiéte ») et de leur anxiété (IDE 6 « Apres il y a des
familles on sent qui sont tres trés inquietes, tres dans I'anxiété permanente. Enfin c'est ¢a qui
est un peu difficile a gérer »). lls trouvaient donc important d’expliquer ce qu’ils faisaient
(IDE 2 « c'est tres angoissant pour les gens, de de voir toutes les machines qui arrivent, les
SAP, tout ce qu'on met a domicile, donc d'expliquer. C'est pas trés compliqué, mais en fait de
prendre le temps d'expliquer tout ce qu'on fait et de le faire sans cesse »).

Il fallait étre vigilant concernant la santé des aidants et notamment de leur
épuisement (IDE 3 « Parce que des fois en plus c'est des, généralement les aidants vont
beaucoup plus cacher ce qu'ils ressentent [...] Donc ouais étre hyper attentif aux aidants »).
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Quand les aidants n’étaient pas rassures que cela se passe a domicile, les soins étaient plus
axés vers eux (IDE 8 « ou la bah finalement la compagne était pas du tout rassurée de I'avoir
a domicile, euh finalement a la fin c'était, on faisait plus de relation d'aide avec elle que de
S0ins au monsieur »).

Il était souvent difficile de « trouver les bons mots » (IDE 4 « eh bah c'est de trouver
les mots déja, c'est pas évident »), pour I’entourage surtout a la fin de vie (IDE 4 « c'est les
derniers jours qui sont compliqués, parce qu'ils se rendent compte qu'ils vont perdre la
personne, donc apres c'est a nous de faire attention a ce qu'on fait, a ce qu'on dit dans ces
moments-la ») et sur le pronostic (IDE 7 « des fois ils nous posent des questions auxquelles
on peut pas répondre, combien de temps ¢a va durer »).

Du fait des difficultés, il leur arrivait parfois d’éluder la question (IDE 12 « J'avoue
et euh c'est pas qu'on, il y a des questions du du patient mais bon il y a des fois on essaie,
c'est pas I'évitement mais on répond pas franchement a la question posée quoi hein »).

La difficulté, autre que la communication, était le confort du patient (IDE 5 « quand
on n’arrive pas a le stabiliser au niveau du confort et de la douleur, ¢ca va étre la
principale »), avec cette incertitude qu’il soit complétement soulagé (IDE 5 « oui voila de
toute facon, méme si on arrive a les soulager, on n’est pas certain que, qu'ils soient pas
douloureux « ).

Le patient et I’entourage rencontraient des difficultés avec les structures de soins a
domicile, compliquant la situation : avec ’HAD par exemple une absence de réponse (IDE
4 « C'est surtout niveau HAD ou ils ont eu beaucoup, beaucoup, beaucoup de mal, parce que
quand ils avaient besoin, ils répondaient pas »), le chamboulement de leur environnement
(IDE 6 « puis un envahissement euh de matériel, ils font bouleverser toute la chambre, le lit
ils changent tout ») ou la multiplicité des intervenants (IDE 6 « aprés des infirmieres qui
tournent qui sont jamais les mémes »). Le SSIAD et sa pharmacie avait posé probleme aussi
(IDE 5 «Donc la ces problémes-la, oui c'est vrai que faudrait que ce soit traité en interne et
pas, que la famille soit pas au courant quoi. Parce qu'ils ont été au courant fatalement par la
pharmacie, enfin parce qu'ils étaient obligés, c'est compliqué pour c¢a»). lls allaient
accompagner le patient pour que cela se passe au mieux avec ces structures (IDE 3 « Je leur
avais, je les avais prévenus en disant vous inquiétez pas ¢a va étre compliqué mais on va faire
en sorte que ¢a se passe bien »).

Les patients devaient méme « se battre pour garder leur infirmier » (IDE 3 «ils se
sont battus aussi, hon non mais nous notre infirmiere ca fait deux ans qu'elle vient, elle
continue & passer quoi »).

L’ignorance de la phase palliative par le patient compliquait la prise en charge (IDE
3 « la difficulté, ¢a peut étre la premiére qui me viendrait, ¢a pourrait étre si le patient est pas
forcément, a pas forcément toutes les connaissances de la situation, s'il a pas été informé d'un
diagnostic, du projet, du projet de vie, du projet de soins pour lui, ¢a va étre la premiére
difficulté, parce que la, s'il a pas de notion de cette dimension palliative, la ¢a va étre
compliqué » ), ainsi que celle de I’entourage (IDE 8 « je pense qu'on sait pas en fait c'est ¢a
ce qui leur a été expliqué, si elle était au courant, elle savait qu'il y avait un cancer mais peut-
étre pas plus, enfin c'était, c'est c'est ce manque de communication effectivement »). En méme
temps 1’annonce était souvent vécue difficilement par le patient (IDE 3 «L'autre, la
deuxiéme difficulté c'est comment a été fait I'annonce aussi. Ca j'ai beaucoup, c'est pas pour
revenir sur le, sur le médecin mais, c'est souvent des choses qui sont tres mal vécues par les
patients »).
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Les satisfactions :

Des liens se creéaient avec le patient et I’entourage (IDE 4 « Donc vous voyez il y a des
liens qui se créent quand méme »), parce qu’ils rentraient dans leur intimité (IDE 1 « Et donc
du coup euh I'on rentre dans I'intimité en fait des familles, de la personne »). lls les voyaient
quotidiennement (IDE 1 « C'est quelgu'un qui fait partie en tout cas de votre quotidien »), ils
étaient « des professionnels de santé de proximité » (IDE 3 «on est des professionnels de
santé de proximité »). Le patient était parfois méme considéré comme « faisant partie de la
famille » (IDE 1 « Euh bah c'est, c'est quelqu'un qui fait partie de votre famille quoi, enfin
pas de votre famille, mais quasiment quoi »).

Une relation de confiance s’installait (IDE 4 « la relation de confiance elle est déja
faite depuis longtemps, donc ils nous font confiance en fait, ils nous laissent faire »), et ils
étaient considérés comme étant « L’infirmier » (IDE 1 « Donc on on n’est pas un infirmier,
on est I'infirmier quoi, on est pour moi X l'infirmier ou, ou le collégue enfin quoi etc. »). lls
considéraient méme avoir une « relation particuliére » avec les patients (IDE 4 « parce
qu'on crée en fait en tant qu'infirmiére libérale, on a quand méme une relation particuliere
avec les gens qu'on soigne »). Un attachement au fil des années apparaissait (IDE 9 « bah
pour certains voila, c'est un attachement, bon bah c'est le lien qui se créer de toute fagcon au
fil des années »). Apres le déces du patient, ils continuaient a étre en lien avec I’entourage
(IDE 4 «oui on garde quand méme contact avec les gens. Méme si au final la personne elle
est décédée »).

Cette proximité permettait une bonne compréhension de la situation et une réaction
plus rapide (IDE 8 «enfin quand je vois les colléegues qui me parlent des patients qu'elles
connaissent depuis 3-4 ans etc. enfin elles voient tout de suite contrairement & moi, qui suis
arrivée la il y a 4 mois, euh elles voient tout de suite que ¢a peut étre di a ¢a, ¢a ou ¢a enfin,
elles ont un, un regard beaucoup plus réactif que moi qui les ai pas connu depuis trés
longtemps et c'est vrai que du coup ¢a permet tout de suite de réajuster au niveau confort, au
niveau au niveau adaptation »).

Les relations étaient donc tres bonnes la plupart du temps (IDE 1 « les relations sont,
sont, sont, sont trés tres bonnes, trés tres bonnes, trés rarement mauvaises, on va dire, trés
rarement mauvaises »). La famille était contente que ce soit I’'IDE qui les prenait en charge,
parce qu’ils les connaissaient (IDE 10 « ils sont bien contents qu'on soit 1a, souvent parce
que, bah déja la plus part du temps ils nous connaissent parce que c'est des patients qu'on
avait déja en charge avant »).

La famille était d’ailleurs plus sereine si le patient était confortable (IDE 5 « Bah
comme une famille qui va perdre quelqu'un mais euh, souvent ils sont sereins aussi parce que
si on arrive a stabiliser la douleur, ils voient que leurs parents partent tranquillement »),
surtout si sa volonté était respectée (IDE 3 « Le mois ou on s'est occupé de lui ¢ca a été fait
avec sérénité et que oui c'est, sa volonté a été respectée »). Ce respect était une satisfaction
pour eux (IDE 3 «sa volonté c'était au cas ou de mourir a la maison, elle a été, je pense
qu'on a pu la respecter jusqu'au bout, donc ouais c'est une satisfaction »).

Les IDE étaient une stabilité pour le patient (IDE 11 « donc on a I'impression d'étre
un lien qui, qui vont avoir finalement pour ou un fil auquel ils peuvent se raccrocher aussi ou
la famille, parce que c'est vrai que c'est pas évident de voir 36 milles intervenants »), en étant
un repere (IDE 2 «Un repere, un repere »). Il s’agissait méme d’un endroit ou les IDE
pouvaient « décompresser » (IDE 1 « Tous les jours, tous les jours chez certains vous buvez
le café tous les matins avec eux, parce que c'est le petit endroit, voila qui est bien précis, ou
VOUS savez que vous avez 5 min pour decompresser parce que c'est quelqu'un qui voila vous
offre le café »).
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3.2.4 Son métier :

Le domicile :

Le retour a domicile était souvent compliqué (IDE 2 «donc du coup la difficulté
majeure c'était ¢a, c'était de, je me rappelle c'était le retour au domicile ») : sur la faisabilité
du retour a domicile (IDE 10 «si c'est possible ou pas quoi le retour a domicile déja »),
I’absence de lien ville-hopital (IDE 10 « mais euh de savoir voila ou on en est, qu'est-ce qui
est envisagé, qu'est-ce qui a été dit a la famille, euh on a I'impression que souvent le relais n'a
pas été fait»). C’était souvent les familles qui informaient I'IDE du retour et des
prescriptions (IDE 9 « que ce soit pas la famille qui nous appelle en disant voila faut venir,
mon mari est sorti ou ma femme est sortie, qu'on ait I'appel de la structure ou enfin avant la
sortie pour établir ensuite le retour a domicile dans des bonnes conditions »). Ils aimeraient
avoir un débriefing avant la sortie d’un patient « lourd », pour pouvoir répondre au mieux
a la demande du patient (IDE 11 « ¢a serait bien si on pouvait avoir un debriefing déja avec
une équipe médicale avant la sortie d'un patient, d'un patient lourd en fait »).

Le maintien a domicile était parfois difficile du fait de leur isolement (IDE 7 « euh
non c'est que des fois, on se sent je pense un peu seul au domicile pour gérer une situation qui
est quand méme assez complexe »), de prendre une décision sur ce qu’il convenait de faire
(IDE 6 «voila c'est pareil qu'est-ce qu'on fait de la fin de vie. Parce que nous on peut pas se
permettre de laisser le patient & domicile s’il décompense, si il y a pas un médecin qui vient
au domicile pour euh, pour s'en occuper. On peut administrer les traitements s’il faut mais,
mais on peut pas prendre la décision de dire bah il va, bah voila je le laisse décompenser
dans son lit, il est chez lui quoi ») et des volontés difficiles a tenir du patient (IDE 7 « bah
oui quand le patient dit non moi je veux rester, je veux pas étre hospitalisé, nous on voit que
ca commence a décompenser, voila on est un peu entre deux parfois »).

Les IDE avaient en plus a gérer d’autres situations, et I’urgence de ces prises en
charge pouvaient étre difficile a intégrer dans leur tournée (IDE 7 « on a tout, toute notre
tournée a geérer plus ce patient-la qui peut décompenser assez rapidement donc c'est vrai que
des fois on est un peu entre deux »). Lorsque le maintien a domicile devenait trop dangereux
pour le patient ou I’entourage, I’IDE essayait de trouver un accord avec lui (IDE 12 « c'est
gu'ils acceptent cette décision, qu'ils finissent par accepter que si ca devient trop trop
compliqué qu'ils I'acceptent »).

L’aidant était indispensable pour le maintien a domicile (IDE 3 « la famille, qui était
hyper importante, surtout enfin & domicile, elle est indispensable, I'aidant est indispensable,
parce que sans l'aidant le patient peut pas rester a la maison »).

Une autre difficulté, ¢’était de trouver un médecin pour faire le certificat de déces
(IDE 6 « c'est embétant c'est aussi quand le patient est décedé, que personne est la pour faire
le bon quoi ») ou de devoir faire déplacer le SAMU (IDE 6 « c'est embétant de déplacer une
équipe 15 pour, pour un déces »).

La mise en place du matériel était parfois difficile, ainsi que I’obtention de certains
traitements (IDE 1 «c'est pas, c'est pas non plus des grandes difficultés, mais c'est une
certaine difficulté parce qu'il faut appeler la pharmacie, il faut étre sir que la pharmacie va
étre disponible pour livrer le lit médicalisé pour la personne, euh la personne pour la
transférer d'un lit si elle est déja alitée dans son lit personnel, de son lit personnel au lit
médicalisé. Euh la euh aprés euh sur certains dispositifs meédicaux d'avoir les d'avoir tous les
produits par exemple. Parce qu'on sait trés bien qu'en officine on n'a pas forcément les
mémes produits qu'en hospitalier »), qui pouvaient retarder les soins (IDE 1 « Donc tous ces
petits détails font que sur la prise en charge de la personne en soins palliatifs on arrive a
avoir du retard »). Le matériel n’était pas entierement pris en charge, contrairement en
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HAD (IDE 3 « Apres voila ¢a rentre encore dans le cadre de I'HAD ou il y a cette histoire
d'enveloppe qui, qui ouvre du matériel en conséquence, on peut avoir des matelas a air a
profusion alors que la nous quand on le demande c'est toujours un peu compliqué parce qu'il
y a une histoire de location, le patient des fois il a quelque chose a charge, c'est toujours un
peu difficile alors que quand c'était I'HAD, on se posait pas la question »). Parfois méme ils
devaient s’adapter sur le matériel (IDE 7 « mais on n’a pas les perfs qui vont avec, des fois
on bricole un peu et c'est pas simple »). lls avaient une difficulté dans la planification des
soins (IDE 1 « Les seules grandes difficultés qu'on peut avoir, c'est finalement comme je vous
disais c'est sur la planification. Ou la par exemple on peut avoir une difficulté, ca peut étre
par exemple une administration morphinique par exemple toutes les 4 heures ou toutes les 6
heures. Donc nuit y compris, nuit compris donc si vous voulez c'est la ou on peut avoir un
petit peu de difficultés »).

Malgré leur manque de temps, ils considéraient, eux les paramédicaux, qu’ils
prenaient plus le temps (IDE 3 « ce que peuvent me dire souvent les familles, c'est que le
paramédical, le paramédical, donc moi j'inclus les aides-soignants, c'est qu'on prend le
temps »). IIs essayaient d’ailleurs de dégager du temps, quand cela était nécessaire (IDE 12
« Et euh et nous souvent on est réputé oh bah les infirmiéres libérales ¢a courent tout le
temps, euh il y a des fois ¢a court mais pour justement euh se dégager plus de temps pour
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Figure 3 : Le domicile.
Leur role :

Leur réle dépassait le soin a proprement parlé (IDE 1 « Mais voila on est aussi, on
est un petit peu, on n'est pas que la pour faire le soin »), ils pensaient avoir un rdle dans le
«non soin » (IDE 12 « quand méme utile et pas dans le soin, enfin dans dans le non soin
mais c'est quand méme une forme de soin »). lls considéraient avoir 2 réles (IDE 9 «j'ai un
double réle ») : leur réle propre ou infirmier (IDE 7 «ca fait partie déja de notre role
propre, voila de faire des soins généraux, donc ¢a englobe aussi ¢a ») et leur réle prescrit
(IDE 4 «on revient a notre role propre, et je pense que c'est tout aussi important que le réle
prescrit »).
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Intégrer la dimension palliative ne semblait pas changer leur attitude (IDE 3 «on
va admettre la dimension palliative, c'est pas, nous ¢a change pas, ¢a change, ¢a change, je
sais pas si change notre facon de faire les soins »), de méme « I’étiquette soins palliatifs »
ne changeait rien, ils s’intéressaient surtout au projet de soins (IDE 3 «on I'entend
régulierement, il a pas été etiqueté soin palliatif, enfin pour moi ¢a veut pas dire grand-chose
parce que tous les soins palliatifs c'est pas une étiquette /.../ nous ¢a nous intéresse pas, nous
savoir le projet de soins du patient »).

Le ro6le principal décrit était I’accompagnement (IDE 4 «bah c'est de
I'accompagnement, c'est un, c'est un rdle d'accompagnement »), en essayant de répondre aux
besoins du patient (IDE 4 « s'ils nous disent bah non c'est a la maison jusqu'au bout et,
donc dans ces cas-la on essaie de de répondre a leurs besoins ») et en respectant leur limite
(IDE 4 « quand ils nous mettent des limites on essaie de, de respecter ces limites ni trop tot ni
trop tard »). lls essayaient de le faire le mieux possible (IDE 10 « oui moi je dirais ¢a oui
accompagner du mieux possible »). Tout cela en essayant d’étre bienveillant (IDE 3
« Comment étre le plus, le plus bienveillant possible »). lls avaient comme une obligation
morale de finir une prise en charge, quand ils s’occupaient avant du patient (IDE 1 « c'est
presque une obligation, dans le sens ou on a débuté une prise en charge pour ce patient la et
on, on va l'accompagner finalement, malheureusement pour lui jusqu'a la fin quoi »),
permettant une continuité dans le soin (IDE 11 «bah c'est une, quelque part c'est une
continuité comme je disais tout a I'heure, c'est une continuité »). Ils se sentaient engagés
aupres du patient (IDE 2 « On ira jusqu'au bout parce qu'on a pris un engagement deés le
début quand tout allait bien, c'est pas quand les choses dégénerent ou se dégradent un petit
peu qu'il faut, c'est un engagement, on peut pas »).

Ils pensaient apporter de I’aide, du réconfort (IDE 4 « bah j'espére apporter un peu
d'aide et un peu de, de réconfort aux gens ») et du confort (IDE 4 « puis enfin aprés c'est du
confort pour eux »). Ils avaient méme pour certains un réle d’encouragement aupres de
I’entourage suite au déces du proche (IDE 11 « ils savent que bon on est la pour les aider, les
encourager et que a un moment il faut bien passer par ces mauvaises étapes la quoi »).

IIs apportaient une écoute (IDE 2 « mais le fait de les écouter, ouais ¢a c'est super
important »), en étant un soutien psychologique (IDE 1 « puis on est un peu la béquille un
petit peu psychologique derriére, a parlé de multiples choses ») et un confident (IDE 2
« c'est les temps d'écoute, ils nous disent des choses qu'ils peuvent pas dire a la famille »).

IIs devaient évaluer la situation (IDE 3 « le rdle il va étre pas mal d'identifier les,
d'identifier tout ce qui va étre de I'inconfort du patient »). lls apportaient des astuces du fait
de leurs expériences (IDE 6 « des petits, ouais des petits trucs de confort aussi, des petites
idées qu'on peut avoir euh pour le bien étre »).

Etre infirmier libéral en situation palliative :

Un surinvestissement pouvait decouler de ces prises en charge (IDE 2 «toujours
qguand on a envie de bien faire les choses, ou on s'investit, on se surinvestit »), parce qu’il
s’agissait de situations « phagocytantes » (IDE 8 « je confirme c'est phagocytant »).

Il leur était difficile de savoir a partir de quand, on parlait d’une situation palliative
(IDE 3 « dans le sens qui avait défini les soins palliatifs ? Est-ce que c'est quelque chose qui a
été pose par les médecins ou voila c'était nous, dans notre facon d'appréhender le patient et
de faire les soins ? »).

Il leur était agréable d’avoir différents types de soins (IDE 4 « Donc c'est, c'est c'est
le changement de rythme en fait qui fait que c'est agréable aussi »).
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Il fallait étre exigeant avec soi-méme (IDE 2 « le minimum c'est d'étre exigeant avec
soi-méme ») et avoir de la conscience professionnelle, méme s’ils faisaient des actes non
rémunérés (IDE 5 «donc on pourra pas coter 6 passages, bon aprés, aprés c'est de la
conscience professionnelle, on comptera que ce qui a été prescrit, hum, voila. Mais ¢a on est
habitué en tant qu'infirmiere libérale »). Finalement ce métier était une vocation (IDE 12
« voila c'est en nous, enfin je crois que je ferais pas ce métier la si j'aimais pas les gens »).

La reconnaissance financiere était régie par la nomenclature de la sécurité sociale
(IDE 4 «euh oui parce que nous en tant qu'infirmiere libérale, on est régie a une
nomenclature, la sécurité sociale a un baréme sur tous les actes de soins, donc chaque,
chaque acte a sa cotation et son, et sa somme qui va avec »), mais ces actes étaient considérés
comme difficilement quantifiables au vu du temps passé ( IDE 12 « c'est pas quantifiable
et on est dans un, on est dans une, on le voit & I'ndpital hein partout, c'est un acte un prix,
voila on est payé pour l'acte, mais tout ce qu'il y a a coté c'est pas valorisant et pas
valorisable et c'est pas quantifiable »). Il y avait la MCI pour les soins palliatifs (IDE 12
« c'est pour ¢a que la CPAM d'ailleurs a reconnu une dot... un MCI comme ils appellent euh
un accompagnement pour tout ce qui est soins palliatifs, tout ce qui est en transmission, tout
ce qui va demander plus de temps »), mais jugée dérisoire (IDE 1 «vous avez 5 euros en
plus. Bon voila pas de commentaires, je trouve que ¢a fait un petit peu juste quoi. Ca fait un
petit peu juste »). Une infirmiére considérait pourtant, que cela s’équilibrait avec les autres
soins (IDE 4 « Bon dans I'ensemble ¢a s'équilibre. On n'a pas, c'est pas, on n'a pas trop a se
plaindre »).

La reconnaissance la plus valorisante était celle du patient et de I’entourage (IDE
12 « bah voila plus plus la valorisation en tant qu'affecte, ce que les gens ce que gue que que
pécuniairement quoi »). Il en ressortait, que méme si ces prises en charge étaient difficiles,
elles étaient gratifiantes (IDE 10 « je dirais que c'est difficile mais en méme temps c'est
gratifiant »). lls se sentaient utiles (IDE 4 « c'est une reconnaissance quand méme, ¢a prouve
que le métier, on fait pas ¢a pour rien quand méme »).

La reconnaissance des autres professionnels se faisait ressentir sur une confiance
mutuelle (IDE 7 «c'est une confiance mutuelle ») et le fait que le médecin pouvait s’en
remettre a eux (IDE 3 « il s'en remet & nous, on suggére souvent une prescription, parce
qu'on a I'habitude »).

Entourage/
patient

Des autres
professionnels

Reconnaissance
Se sentir
utile
valorisant

Figure 4 : Valorisation de I’IDE.
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4. Discussion :

L’objectif principal de cette étude était d’explorer le vécu des infirmiers libéraux dans
une prise en charge de soins palliatifs a domicile.

4.1 A propos de la méthode :

Pour répondre a cette question, une étude qualitative* avec des entretiens semi-
dirigés* semblait adaptée. Il s’agissait d’un travail exploratoire. En effet peu d’études ont
traité ce sujet ou en tout cas de cette facon. De nombreux travaux de theses avaient par contre
traité du vécu des médecins généralistes sur une situation de soins palliatifs, celui des patients
eux-mémes voir méme de I’entourage. Du fait du caractere subjectif du vécu, il semblait
important d’explorer cet aspect & I’aide de questions ouvertes.

Les entretiens réalisés étaient plutdt longs, méme si deux d’entre eux 1’étaient moins :
le premier par manque d’expérience de 1’enquéteur et le cinquiéme ou I’infirmiére ne semblait
pas avoir de difficultés. L’enquéteur a essayé d’étre le moins directif possible lors des
entretiens. Son inexpérience I’a parfois conduit & intervenir de fagon inadaptée.

La population était diversifiée, avec des infirmiers tout récemment installés ou
installés de longue date, avec des expériences antérieures diverses, des modes d’exercice
divers (seul ou en association, en cabinet médical ou pas). Le premier interviewé a été
proposé par la directrice de thése, parce qu’il s’agissait d’un infirmier libéral investi dans
I’accueil des stagiaires, réalisant des prises en charge palliatives et qui semblait facilitateur
pour un premier entretien. Le choix des autres infirmiers était aléatoire, selon les pages jaunes
en diversifiant les communes. Un recrutement involontaire a eu lieu par proposition d’intégrer
les associés a I’entretien ou de fixer un rendez-vous ultérieur. Un biais* de recrutement
pouvait étre présent, malgré 1’impression d’une population diversifiée. En effet travailler dans
un méme cabinet pouvait étre responsable d’une vision commune des soins et de difficultés
partagées.

Les entretiens étaient de différentes formes, individuels ou a plusieurs. Les entretiens a
plusieurs permettaient une dynamique et une interaction au sein du groupe. D’ailleurs le seul
focus group de cette étude a permis une relance plus facile entre les différents interviewés. Il a
méme eu une fonction de groupe d’échange des pratiques, voire de groupe de parole ou les
infirmieres avaient parlé librement. Elles avaient méme confié a 1’enquéteur a la fin, le
caractére bénéfique de cet échange.

L’ensemble des entretiens s’était déroulé au cabinet des infirmiers, pour faciliter la
rencontre, au vue de leurs amplitudes horaires. Une seule question faisait appel a des
souvenirs, mais il s’agissait de la question brise-glace, donc pas de biais* de mémorisation
rencontré.

Le codage et D’interprétation ont entierement été réalisés par 1’enquéteur, sous
supervision du directeur de these, mais sans réel double codage. Les préjugés de 1’enquéteur
ont pu conditionner le codage, le biais* d’interprétation ne peut pas étre exclu. La suffisance
des données a été obtenue avec le focus group et vérifiée par le dernier entretien individuel.
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4.2 A propos des résultats :

4.2.1 Les relations interprofessionnelles :

Les infirmiers avaient évoqué que le type de relation avec le médecin généraliste avait
son importance. En effet si antérieurement, il n’y en avait peu ou pas, la prise en charge se
trouvait compliquée. En revanche, de bonnes relations et surtout 1’association dans une
maison de santé amélioraient leurs échanges. Le médecin géneraliste manquait cependant de
disponibilité, voire d’investissement. Les IDE pensaient que les médecins manquaient de
formation spécifique. Dans le travail de Cavagno G.(12), 56 % des infirmiers identifiaient des
difficultés a travailler en équipe avec le médecin. Les raisons évoquées étaient le manque
d’intérét, I’absence de projet commun et 1’absence de formation des médecins, comme dans
notre étude. Cependant pour les infirmiers dans la majorité des cas, les relations se passaient
bien.

Le manque de temps du médecin généraliste et sa moindre disponibilité, obligeaient
les IDE a étre autonomes. L’ordre national des infirmiers (13) expliquait ainsi le nouveau réle
des IDE : « C’est le seul professionnel de santé en mesure de le faire de maniere globale, au
plus pres de [’activité médicale mais aussi dans le cadre d’'un exercice autonome ».

Le médecin avait aussi des difficultés a déléguer a des équipes de soins palliatifs. Dans
le travail de Calmels L.(14), explorant la pratique des soins palliatifs dans le Maine-et-Loire,
un médecin généraliste sur deux ne sollicitait pas les réseaux ou équipes de soins palliatifs.
Cela était encore plus marqué chez les nouveaux médecins. Pourtant, dans ce travail, les
infirmiers considéraient que ces équipes facilitaient la prise en charge et permettaient de
mieux vivre ces situations. En revanche, les infirmiers les utilisaient peu, parce qu’ils
manquaient d’informations. Pourtant une autre étude montrait que la collaboration des
infirmiéres libérales avec un réseau de soins palliatifs entrainait une diminution de
I’épuisement professionnel, contrairement aux infirmiéres de I’HAD (4).

Les prises en charge conjointes avec I’HAD semblaient plus difficiles, pourtant elles
permettaient de déléguer des soins plus lourds en termes de temps ou de complexité. L’HAD
était la plus présente des structures de prise en charge de soins palliatifs a domicile. Dans le
travail de Boudy C.-A.(15), ’HAD était la ressource externe la plus évoquée par les médecins
généralistes. Ce travail montrait, que ’HAD, selon les médecins, apportait une aide technique
et matérielle, une aide décisionnelle, un soutien psychologique, rompait 1’isolement, allégeait
le temps de travail et facilitait I’instauration des traitements. Les soins palliatifs représentaient
d’ailleurs I’activité la plus importante de ’HAD en 2013, a hauteur de 25.1 % de Dactivité
totale (16).

Alors que les soins palliatifs ne se congoivent pas autrement qu’en pluridisciplinarité,
la présence de multiples intervenants rendait plus difficile la prise en charge. Les IDE
devaient donc dégager du temps de coordination, plus chronophage. Le manque de
coordination pourrait étre responsable de la mauvaise circulation des informations (12). Ils
souhaitaient en majorité la présence pour le domicile d’un coordinateur. Le Dossier Médical
Partagé (DMP) est un dossier numérique, qui permet une coordination des soins et favorise la
prévention, la qualité et la continuité des soins (17). Il est mis en place et géré par le médecin
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traitant (18). En cours de développement, le DMP pallierait a ce manque de communication,
mais nécessiterait une coopération de I’ensemble des professionnels pour le remplir (19). Cela
expliquerait-il la difficulté de la mise en place, depuis de nombreuses années du DMP ?
Faudrait-il un systeme de partage des données médicales simplifié ?

Avec [I’hopital, les infirmiers décrivaient peu d’échanges voir des relations
inexistantes, compliquant leur prise en charge, par manque d’informations et responsables
d’un sentiment d’isolement et d’abandon. Ils affirmaient cependant que c’était le plus souvent
avec les infirmiéres des services qu’ils communiquaient. Dans le travail de Cavagno (12),
41.2% des infirmiers n’avaient aucun échange avec les équipes hospitaliéres. Plusieurs
publications ont montré que 1’éducation des infimiers hospitaliers sur le réle, les pratiques et
la fonction des IDE libéraux, améliorait le transfert des malades (20).

Le manque de temps, la difficulté parfois a gérer ce manque et leur envie de donner
plus de temps étaient clairement décrits par les infirmiers libéraux interrogés. De plus, ils
considéraient difficile de refuser une prise en charge méme lourde, surtout si le patient était
suivi antérieurement. Dans 1’étude du Professeur Truchot (21), I'un des stresseurs de
I’épuisement professionnel ou méme du burn out des infirmiers libéraux était la charge de
travail. Il expliquait que le travail & plusieurs dans un méme cabinet réduisait les risques du
burn out en diminuant la charge de travail. D’ailleurs, dans les interviews, les infirmiers
affirmaient que les associes étaient des soutiens en formant tout d’abord une équipe et
permettant, quand la situation était difficilement gérable pour I’infirmier, un relais pour le
collegue.

Les infirmiers évoquaient facilement leurs émotions, souvent secondaires a 1I’empathie
développée envers le patient. Il s’agirait d’un facteur protecteur de I’épuisement professionnel
(21), en donnant du sens a leur travail. C’est en effet ce que les infirmiers expliquaient,
puisqu’ils considéraient que ces prises en charge étaient enrichissantes. Les membres du focus
group* ont confié a I’enquéteur, hors de I’enregistrement, que I’échange avait eu un bénéfice,
il avait eu fonction de groupe de parole, ce qui €était peu mis en pratique pour eux. Dans
I’étude de 'INPES menée par le CREDOC sur la connaissance, la représentation et la
perception a I’égard des soins palliatifs et ’accompagnement (22), les infirmiéres décriaient
un manque de groupe de parole, pour « se décharger émotionnellement ».

Les difficultés émotionnelles énoncées étaient le chagrin, I’impuissance, le stress et
parfois la frustration. Ces difficultés étaient en lien avec la mort et 1’évolution inéluctable de
la situation. Les difficultés d’ordres psychoaffectives étaient de I’ordre de 75,4% des IDE
libéraux interrogés dans le travail de Cavagno (12).

L’expérience professionnelle était une des ressources les plus importantes, un des
infirmiers comprenait méme pourquoi avant de s’installer, il fallait une expérience minimum.
En effet, selon la convention des infirmiers libéraux, il faut justifier d’une expérience de 24
mois ou 3200 heures équivalentes temps pleins dans les 6 années précédentes pour s’installer
(23). lls estimaient cependant, que leur formation initiale était insuffisante concernant les
soins palliatifs. Avant la réforme des études infirmieres de 2012, il n’y avait en effet pas de
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module dédié aux soins palliatifs en dehors de modules optionnels. A ce jour, les soins
palliatifs sont enseignés au 5°™ semestre (24).

En ce qui concerne le développement professionnel continu (DPC) des infirmiers
libéraux, depuis le 1* janvier 2016, les professionnels de santé doivent justifier sur 3 ans d’un
engagement dans un DPC (25). Les IDE libéraux peuvent bénéficier d’une contribution par
I’agence nationale du DPC. Comme a souligné un infirmier interviewé¢, il nécessite d’étre pris
sur leur temps personnel. Pourtant en 2009, 33% des infirmiers libéraux avaient une
formation courte en soins palliatifs (26). Il existe une sous utilisation des DU (Dipléme
Universitaire) et DIU (Dipldome InterUniversitaire) en soins palliatifs et en douleur chez les
infirmiers libéraux, de méme que pour les aides a domicile (4). Les DU et DIU, trés
chronophages, ne devraient-ils pas s’adapter, par exemple, en formations de une ou deux
journées répétées dans le temps, comme pour les médecins ? La modification prochaine du
statut universitaire des études infirmiéres va-t-elle changer le développement de leur
compétence ou de 1’accessibilité aux formations ?

4.2.3 Le patient et I’entourage :

Au-dela du souhait du patient, I’entourage était important pour la réalisation des soins
palliatifs. La SFAP (Société Francaise de Soins Palliatifs) estime, que pour la réalisation des
soins palliatifs a domicile il faut avoir une équipe de proximité et un entourage capable
d’assurer le maintien (2). Cependant 75% des personnes nécessitant des soins palliatifs, ne
peuvent pas y accéder ou de facon insuffisante (27) en raison de la disparité des équipes
soignantes au domicile.

De méme, il faut étre vigilant a 1’égard de la santé des aidants, ils s’oubliaient souvent.
L’épuisement de 1’aidant est donc a identifier, I’observatoire national de la fin de vie (6)
propose 3 facteurs pour lutter contre : le confort du patient, de garder du temps pour soi et la
confiance dans les professionnels de santé (6). L’épuisement de 1’aidant peut étre un facteur
de réhospitalisation, comme le montraient ces études, ou de 10 a 36% des cas de
réhospitalisation étaient dus a I’épuisement des aidants (20).

Ils pensaient que le décés a domicile était difficile, a la fois pour le patient et
I’entourage, pour différentes raisons : la derniére image qui resterait, sur ce qu’il conviendrait
de faire et qui appeler en cas d’urgence. L’étude sur la fin de vie menée par 1’observatoire
national de la fin de vie, en interrogeant le grand public, avait mis en évidence que 69% des
frangais interrogés avaient peur d’étre confrontés a la souffrance de I’autre et 53 % avaient
peur d’étre inutiles (6). Il faudrait pour lutter contre cela éduquer I’entourage (sur les
traitements, les symptomes d’aggravation, les soins...). Alors que 81% des francais
souhaiteraient « passer leurs derniers instants de vie chez eux » (6), I’opinion de 1’entourage
sur I’accompagnement est contrasté. Finalement une fin de vie a domicile est-elle toujours le
meilleur choix ?

La confiance réciproque faisait partie des satisfactions évoquées, en parlant méme

d’une relation particuliere avec un lien créé au fil du suivi. Ils se considéraient comme un
professionnel de proximite, ce que la société francaise de soins palliatifs nommait une équipe
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de proximité (2) (souvent composée du médecin généraliste et de I’infirmier libéral). Ils se
voyaient méme comme étant un repére pour le patient et I’entourage.

Les structures de soins a domicile étaient parfois mal vécues par le patient et
I’entourage, du fait d’une absence de réponse si besoin, d’un chamboulement brutal de leur
environnement ou de la multiplicité des intervenants. Pourtant dans un travail de 2006 (28),
ils affirmaient que ¢’était les 15 premiers jours qui étaient les plus difficiles en HAD, dus a la
rotation du personnel (considéré comme le temps nécessaire pour connaitre 1’équipe). Leur
quotidien était cependant bien bouleverse. Pourtant le patient privilégie des interlocuteurs
connus et choisis (27). La multiplicité des intervenants du domicile et leur juxtaposition
complexifient la situation pour le patient et I’entourage, il serait donc important de demander
au patient, quels sont les intervenants qu’il préfeérerait.

4.2.4 Son métier :

La faisabilit¢ du retour a domicile n’était pas toujours verifiée, notamment due a
I’absence du lien ville-hopital. Certains souhaiteraient d’ailleurs, qu’un débriefing avant la
sortie d’un patient lourd, puissent se faire entre I’équipe de 1’hopital et 1’équipe ambulatoire.
Une étude qualitative montrait, que pour les soins complexes ou inhabituels en soins
palliatifs, voir le patient avant la sortie était utile (20). Ce manque d’échange est dans les deux
sens, avec le manque d’anticipation des hospitalisations.

Le rapport de I’Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS) de 2017 (27)
expliquait la «qualité décevante » de certaines prises en charge de soins palliatlifs a
domicile, par I’instabilité provoquée par les intervenants multiples, que le patient doit souvent
organiser son propre parcours de soins avec un réseau informel et enfin de la difficulté des
soins la nuit, les week-ends et les jours fériés favorisant les hospitalisations. Si les conditions
nécessaires au retour au domicile ne sont pas vérifiées, le risque de réhospitalisation a court
terme augmente. L’HAS en 2016 (20) avait donc émis une recommandation pour la sortie de
I’hopital d’un patient en soins palliatifs, pour améliorer le retour, avec les fiches parcours. De
méme de nombreuses fiches de liaison, entre infirmier hospitalier et infirmier libéral, ont vu le
jour.

IIs exprimaient clairement, que le domicile pour la fin de vie oui, mais pas dans
n’importe quelles conditions. Ils estimaient, qu’il fallait fixer des le départ un cadre, sur ce qui
est possible ou non au domicile. Pour les IDE, il était important aussi de faire adhérer le
patient aux limites du domicile. Il faudrait donc, avant d’envisager tous soins palliatifs a
domicile, anticiper avec le patient, en amont de la phase terminale d’un projet de soins. Par
exemple, il faut clarifier les attentes et le soutien du patient : qu’a dit le patient sur son souhait
de mourir a domicile ?, ce souhait est-il connu et partagé par 1’entourage ?, I’entourage est-il
suffisant pour partager les soins ?, est-il possible de prédire le pronostic, pour aider la famille
a se projeter (terme de jours, semaines, mois)? Quel est le plan si le patient ou les aidants se
trouvent en difficulté ? Puis dans un second temps s’assurer que le retour a domicile soit
faisable dans de bonne condition (sécurité et confort) (29).

Les IDE decrivaient difficile de ne pas tenir la volonté du patient de la fin de vie a
domicile. C’est ainsi que le rapport de I’'IGAS (27) montrait que 40% des patients avaient eu
les conditions de décés qu’ils souhaitaient. Ce faible respect des volontés du patient montre la
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difficulté a stabiliser la prise en charge a domicile des soins palliatifs. Lors de
décompensations du patient, ils leur étaient difficile de savoir quoi faire. La prescription
anticipée serait un bon moyen pour y pallier, mais malheureusement peu utilisée par les
médecins généralistes, peut-étre par manque de formation (6) ou est-il possible de tout
anticiper ? Cette difficulté était aussi en lien avec la continuité de soins difficilement
réalisable, affirmée par le travail de Cavagno (12), ou 82.5% des IDE rencontraient des
difficultés pour assurer la continuité des soins. Cette difficulté était expliquée par la charge de
travail, le manque de reconnaissance financiere et les problémes de permanence médicale.

La fiche SAMU PALLIA (annexe 2) (30) serait un outil intéressant. Cette fiche
permettrait en cas de situations d’urgences, de transmettre au médecin, qui assure la
continuité des soins, les informations nécessaires pour prendre la meilleure décision. Ainsi en
cas d’urgence, I'IDE pourra échanger plus facilement sur la situation avec le médecin
urgentiste ou régulateur. Il faut aussi des propositions en cas d’aggravation (prescription
anticipée, avoir des médicaments d’urgence disponibles au domicile, modalité d’évaluation
des symptomes par I’IDE et le médecin...) (29).

Le matériel n’était souvent pas mis en place avant la sortie, nécessitant une adaptation
et une perte de temps pour le coordonner. Ils expliquaient méme que la mise en place du
matériel était plus difficile pour eux qu’avec une structure comme I’HAD. Dans le travail de
Cavagno (12), 58% des IDE affirmaient avoir des difficultés pour obtenir le matériel
specifique au domicile. Les causes alors évoqueées étaient : les prescriptions incorrectes ou
incomplétes d’abord, puis le domicile inadapté, les problémes de livraison week-ends et jours
fériés et enfin les délais d’obtention supérieurs a 24 heures.

Les IDE identifiaient clairement leur double role : prescrit et propre. L’article L.4311-
1 du code de la santé publique (31), affirme qu’« Est considérée comme exercant la
profession d'infirmiére ou d'infirmier toute personne qui donne habituellement des soins
infirmiers sur prescription ou conseil médical, ou en application du réle propre qui lui est
dévolu ». Le rdle propre infirmier étant définit comme (32) : « les soins liés aux fonctions
d'entretien et de continuité de la vie et visant a compenser partiellement ou totalement un
mangue ou une diminution d'autonomie d'une personne ou d'un groupe de personnes. Dans ce
cadre, l'infirmier a compétence pour prendre les initiatives et accomplir les soins qu'il juge
nécessaires /.../ 1l identifie les besoins de la personne, pose un diagnostic infirmier, formule
des objectifs de soins, met en ceuvre les actions appropriées et les évalue. Il peut élaborer,
avec la participation des membres de I'équipe soignante, des protocoles de soins infirmiers
relevant de son initiative. Il est chargé de la conception, de I'utilisation et de la gestion du
dossier de soins infirmiers.». Le rdle prescrit lui correspond a 1’application de la prescription
médicale ainsi que de la surveillance des effets secondaires ou de complications, mais en
faisant preuve de critique si besoin envers la prescription.

L’ordre national des infirmiers affirmait donc « le rdle pivot indispensable joue par
les infirmiers, en collaboration avec les médecins » (13).

Ils considéraient avoir un rdle d’accompagnant, d’évaluation de la situation,
d’amélioration du confort du patient, d’aide, de soutien, d’écoute et de réconfort pour
I’entourage et le patient. C’est en effet ce qui est décrit dans le code déontologique des
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infirmiers sur la prise en charge en fin de vie. lls ont ainsi (11) : « le devoir d’aider le patient
dont l’état le requiert a accéder a des soins palliatifs et a un accompagnement », « 1l doit
accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments, assurer par des soins et mesures
appropries la qualité d’'une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité de la personne soignée et
réconforter son entourage », « L infirmier communique au médecin toute information en sa
possession susceptible de concourir a [’établissement du diagnostic, ainsi que de permettre la
meilleure adaptation du traitement ou de la prise en charge », «en toute circonstance,
l’infirmer s efforce, pas son action professionnelle, de soulager les souffrances du patient par
des moyens appropriés a son état et [’accompagner moralement. L infirmier a le devoir, dans
le cadre de ses compétences propres et sur prescription médicale ou dans le cadre d’un
protocole thérapeutique, de dispenser des soins visant a soulager la douleur ».

La reconnaissance par 1’entourage et la famille de celui-ci était largement décrite par
les infirmiers et cela était valorisant, de méme la reconnaissance interprofessionnelle, par la
confiance mutuelle. En revanche la reconnaissance financiére était encore jugee insuffisante
par certains IDE. Comme le montrait le travail de Cavagno (12) pour la difficulté de la
continuité des soins due au manque de reconnaissance financiére. Le rapport sur 1’état des
lieux en soins palliatifs de 2010 (33) avait ce méme constat d’une valorisation tarifaire des
IDE insuffisante. Depuis le 20 décembre 2011 est entrée en vigueur la MCI (Majoration de
Coordination Infirmier) (34), elle s’applique pour les soins infirmiers concernant une situation
palliative ou pour un patient avec des pansements lourds ou complexes, et n’est applicable
qu’une fois par intervention. Pour étre appliquée, cette MCI ne nécessite pas de prescription
médicale. La MCI est de 5 euros.
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5. Conclusion :

Les infirmiers libéraux sont un pivot de la prise en charge a domicile des soins
palliatifs, et, avec le médecin genéraliste, souvent le seul binbme au domicile. Leur vécu était
hétérogene, mais pour la majorité d’entre eux la prise en charge se passait bien. Un sentiment
d’isolement émergeait des entretiens et semblait étre lié aux manques d’informations
médicales et a I’ignorance de la situation. Ce sentiment était d’autant plus fort, que I’'IDE
travaillait peu avec le médecin généraliste. Un sentiment d’impuissance et une difficulté a
trouver les mots pouvaient en résulter. Lorsque I’infirmier avait ’habitude de travailler avec
le médecin généraliste, une relation de confiance se mettait en place, facilitant les échanges
réguliers, d’autant plus s’ils travaillaient dans une maison de santé. Le médecin genéraliste
manquait de temps d0 a sa charge de travail, mais les IDE remarquaient un manque
d’investissement de leur part par défaut de formation spécifique.

Les liens hopital-ville étaient insuffisants voir absents, aggravant ce sentiment
d’isolement. La superposition de plusieurs structures (HAD, SSIAD) complexifiait la prise en
charge, mais ils s’engageaient & accompagner le patient pour que cela se passe au mieux. Ils
devaient coordonner, d’ailleurs beaucoup des IDE souhaitaient un coordinateur unique pour le
domicile, a fin de faciliter les prises en charge.

Alors que les équipes d’appui étaient peu sollicitées, les IDE qui avaient pu travailler
avec elles, avaient mieux vécu la situation et se sentaient soutenus. Malheureusement ils
manquaient d’informations concernant ces équipes.

Ces situations étaient difficiles sur le plan émotionnel. Le chagrin et I’impuissance
secondaires a 1’évolution inéluctable de la situation étaient prépondérants. 1ls en retiraient
cependant une grande satisfaction avec la reconnaissance de 1’entourage et du patient. Un
sentiment d’utilité en ressortait. Le soutien, le plus important rapporté, était les associés
infirmiers. Ils étaient une équipe, ils se relayaient s’ils en avaient besoin.

La formation initiale était insuffisante, ils se documentaient, avaient eu des formations
informelles intra-hospitaliéres. Certains d’ailleurs souhaitaient une formation concernant les
soins palliatifs.

Le suivi au long cours des patients entrainait une proximité, avec une difficulté a
lacher prise et un surinvestissement qui, avec le manque de temps, favorisaient stress et
frustrations. Ils ne pouvaient pas toujours accompagner jusqu’a la fin le patient au domicile,
mais il leur semblait important de discuter avec le patient jusqu’a quand le domicile était
faisable. Cette faisabilité du domicile n’était pas toujours vérifiée par les hopitaux, les mettant
en difficulté. 1l était cependant important pour eux de faire au mieux et de les aider a rester au
domicile le plus longtemps possible.

IIs considéraient avoir un role d’accompagnant, d’évaluation de la situation, d’aide, de
soutien, d’écoute et de réconfort. Leur role dépassait celui du soin & proprement parlé.

Finalement méme s’il s’agissait de prise en charge plus difficile émotionnellement et
physiquement, elle était valorisante et permettait de changer de leurs soins habituels.
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Ce travail était exploratoire, il a permis de comprendre un peu mieux comment
pouvaient étre vécus les soins palliatifs au domicile par les infirmiers libéraux. Notamment
sur leurs relations interprofessionnelles, sur le registre personnel, avec le patient et
I’entourage mais aussi sur la représentation de leur métier. La derniére question des entretiens
cherchait a savoir ce qu’il leur manquerait pour prendre en charge un patient relevant de soins
palliatifs. Il ne s’agissait pas de 1’objectif principal de ce travail, il serait un axe intéressant a
creuser pour essayer de répondre aux difficultés du domicile sur ces prises en charge.
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6.Glossaire(35-38) :

Biais : selon I’investigation, il peut exister des modifications des résultats. Ils sont inévitables.

Canevas d’entretien : Il correspond au guide de I’interview, qui oriente 1’entretien et permet
de stimuler les échanges si besoin.

Entretien semi-dirigé : C’est un entretien par questions ouvertes en face a face, basé sur le
canevas d’entretien, les questions ne sont pas forcément abordées dans 1’ordre.

Etude gualitative : elle ne cherche pas a quantifier ou a mesurer, mais elle consiste a recueillir
des données verbales pour aller jusqu’a une démarche interprétative. Elle permet de répondre
aux questions de type « pourquoi ? » et « comment ? ».

Focus group : Il s’agit d’une technique d’entretien de groupe, permettant de collecter des
informations sur un sujet donné. Il se rencontre dans une étude qualitative. 1l permet
d’instaurer une dynamique et une interaction au sein du groupe et les échanges permettent une
émergence des opinions, des réactions comme une réaction en chaine.

Questions ouvertes : 1l s’agit d’une question ou la personne interrogée répond comme elle le
souhaite.

Verbatim : C’est le compte rendu intégral de I’interview mot pour mot.
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8. Les annexes :

Annexe 1 :
Questions pour le canevas d’entretien :

Bonjour, je suis interne de médecine générale, je souhaite réaliser une thése sur votre
vécu des soins palliatifs au domicile. Il s’agit d 'un entretien qui sera anonyme, enregistre et
retranscrit a [/ ’exact. Je vous remercie d’avoir accepté cet entretien. Nous allons commencer

1-

2-

Racontez-moi la derniére fois que vous avez eu a suivre a domicile un patient en
soins palliatifs ?

a- Lesdifficultés ?

b- Les satisfactions éventuelles ?

c- Appel a un intervenant extérieur ?

d- Les relations interprofessionnelles ?

e- Ce qui s’est bien passé ?

De maniére plus générale, quelles difficultés rencontrez-vous lors de ces prises en
charge?

a- Sur le plan financier ?

b- Les ressources personnelles ou extérieures ?

c- Relations interprofessionnelles et entre associés ?

d- Etsur le plan personnel ?

Comment cela se passe-t-il avec le médecin généraliste ? La famille ? Le patient ?
Les réseaux/structures de soins palliatifs ?

Pourquoi vous acceptez de suivre ces patients relevant de soins palliatifs ?
a- Qu’est-ce que cela vous apporte? (humain, personnel, technique,
relationnel)

Qu’est-ce que vous pensez que vous apportez, en tant qu’infirmier dans ces
situations ?

a- Quel est votre role ?

Finalement est-il difficile pour vous de prendre en charge un patient relevant de
soins palliatifs ?

Qu’est-ce qu’il vous mangue pour prendre en charge un patient relevant de soins
palliatifs ?
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Annexe 2 :
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Contexte : Les soins palliatifs évoluent vers la gestion d’un plus grand nombre de situations a
domicile. Le médecin généraliste est le coordinateur a domicile. Néanmoins I’infirmier libéral est
souvent au premier plan, avec un passage gquasi-quotidien. Selon une thése de 2004, 75% des
infirmiers libéraux interrogés exprimaient des difficultés psychoaffectives. Contrairement aux
médecins généralistes, leur vécu de ces situations n’a été que peu exploré dans la littérature.

Objectif : Explorer le vécu des infirmiers libéraux dans la prise en charge a domicile d’une situation
complexe relevant de soins palliatifs.

Méthode : Enquéte qualitative par entretiens semi-dirigés de 12 infirmiers libéraux. Enregistrement,
retranscription intégrale et analyse thématique de contenu avec émergence d’une théorie.

Résultats : Un sentiment d’isolement a émergé des entretiens et semblait étre 1ié aux manques
d’informations médicales. Ce sentiment était d’autant plus fort que I’infirmier travaillait peu avec le
médecin généraliste. Dans le cas contraire, une relation de confiance se mettait en place, facilitant les
échanges réguliers. Ces situations étaient difficiles sur le plan émotionnel. lls en retiraient cependant
une grande satisfaction avec la reconnaissance de 1’entourage et du patient. Cette proximité entrainait
aussi une difficulté a lacher prise et un surinvestissement qui, avec le manque de temps, favorisaient
stress et frustrations.

Conclusion : 11 s’agissait de prises en charge plus difficiles émotionnellement et physiquement, mais
elles étaient valorisantes. Il serait intéressant d’essayer d’identifier les attentes des infirmiers libéraux
pour améliorer ces prises en charge.

Mots clés : infirmiers libéraux, soins palliatifs, soins primaires, domicile, vécu.
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Contexte : Les soins palliatifs évoluent vers la gestion d’un plus grand nombre de situations a domicile.
Le médecin généraliste est le coordinateur a domicile. Néanmoins I’infirmier libéral est souvent au
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