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Dans quel lieu souhaitez-
vous finir les derniers
iInstants de votre vie ?

85% des francais répondent « a domicile » (IFOP, 2016)



“l Les modeles théorique du deuil

Le modc¢le psychanalytique (Freud, 2004)

Les approches au regard de la théorie de I’attachement (Bowlby, 1961)

Les modeles en etapes (Huard, 1989)

Les modeles inhérents a 1’approche cognitive et comportementale (Lazarus & Folkman, 1984)

Les liens continus (Molinie, 2024).

=> Le deuil n’est pas pathologique.




“l Risque de complication

* DSM-5 : deuil complexe et persistant apres 12 mois (APA, 2015)
¢ CIM-11 : trouble du deuil prolongé aprés 6 mois (WHO, 2019)

* Pathologies psychiatriques

 Pathologies somatiques

=> le deuil n’est pas pathologique.



“| Facteurs influencant le processus de
deuil

Facteurs de risque Facteurs de protection

* Trajectoires de maladie (Kersting et al., 2011). » La préparation a la mort (Hebert et al., 2009)

» Sentiment de fardeau (Grof3e et al., 2018).  La capacité a exprimer ses émotions.

* Epuisement (Zech, 2006). » Les croyances religieuses.

* Perception d’une mort difficile (Tsai et al.,  Les discussions avec le médecin au sujet de la
2016). fin de vie.

» Soudaineté du déces (Zech, 2006). * Le contrdle de la douleur du patient.

* Symptomatologie anxieuse et dépressive durant » Un accompagnement par une équipe de soins
la période de fin de vie (Hasdenteufel, 2023). palliatifs.

» Sentiment d’horreur 1i¢ a la picce ou se  (Fasse, 2013)

deroulaient les soins (Hasdenteufel, 2023).

» Symptomes de deuil anticipe (Hasdenteufel,
2023).




Il Recherche PRISME

Novembre 2023 The study was approved by local Ethics Committee (IRB00013412, “CHU de Clermont Ferrand IRB #1”°, IRB number 2023-
CF224) with compliance to the French policy of individual data protection.
Objectifs * Recueillir la parole des aidants endeuillés a la suite de I'accompagnement d'un proche en soins palliatifs a domicile.
* Comprendre leur expérience de la prise en charge effectuée par le médecin généraliste, afin d'identifier des axes
d'amélioration et d’adapter le soutien apporteé.
* Déterminer quels comportements du médecin généraliste pourraient favoriser le processus de deuil
Méthode Qualitative, exploratoire
Outils 2 guides d’entretien
Participants * Proches aidants : majeurs, sans troubles psychiatriques ou cognitifs évolués, ayant accompagné un proche majeur décédé
depuis plus d’un mois.
*  M¢édecins généralistes : suivant des patients a domicile.
Recrutement Réseaux sociaux, associations d’aidants, effet boule de neige
Entretiens Visio - 30 minutes
Analyse Théorisation ancrée + Alceste
Ethique Bindmes médecins — aidants
Vulnérabilité des aidants




M| Participants

Type de
Sexe )
relation
F Conjoint
F Parent
F Parent
F Ami
F Conjoint
F Conjoint
F Conjoint
F Parent
F Mere
F Meére
F Conjoint

Durée
accompagnement
> 4 ans

> 4 ans

2 ans

<Tan
< 1an

= 8 ans

<1an

= 8 ans

<1an
< Tan

2 ans

Pathologie

Cancer

Maladie

neurodégénérative

Maladie
neurcdégénérative

Cancer
Cancer

Maladie de
Charcot

Cancer

Maladie

neurodeégéneérative
Cancer
Cancer

Cancer

Distance
depuis
le décés

1-3 mois

Jans

2 ans

1-3 mois
3ans

Jans

1an

Sans

3 ans
Jans

2 ans

ﬁge pendant
I'accompagnement

50-65 ans

50-65 ans

50-65 ans

50-65 ans
> 65 ans

50-65 ans

= B5 ans

50-65 ans

50-65 ans
< 30 ans

30-50 ans

Activité
salariée
Non

Qui

Qi

MNon
Non

Qui

MNon

MNon

Mon
Qui

Qui

Département

64

07

28

34
26

26

26

25

25
44

44



Une relation
qui commence
avant la fin de
vie

0001 - I'accompagnement il n’a pas commencé au moment
de la fin de vie, tu vois il avait commencé bien avant. Et il
s est adapté.

0005 - ils avaient sympathisés bien évidemment, donc si vous
voulez, ce n’était pas, que, une relation patient-malade.
Patient-médecin. 1l y avait quand méme une amitié entre eux
deusx.

0005 - il a prolongé, ses fonctions, pour nous. 1l est, arrivé
a la retraite le [date] mon mari est décédé jusqu 'au [date].
Et, il avait dit : je vous accompagnerai jusqu’au bout. Et
c’est ce qu’il a fait quoi. Il a méme été au-dela.

0011 - Elle nous connaissait tres bien. Elle nous suivait
depuis [durée] avec [Prénom)]. Elle savait qui on était, a quel
point on était fusionnelles.

0011 - le lien médical, elle était attachée a nous et c’est un
lien particulier, c’est une relation particuliere. Je ne sais pas

comment [’expliquer.




Donner des
informations
medicales
adaptees

0001 - elle posait a la fois, avec des questions, tout a fait, compréhensibles, pour lui qui n’était
pas du tout du milieu médical

0001 - Elle a commencé a leur dire aussi, ¢ est des personnes qui n’avaient jamais eu de mort de,
proche dans leur entourage [ ...]. Et elle a aussi, fait de la pédagogie, et moi j’en ai profité aussi
bien sur. D expliquer : ¢ca va se passer comme ¢a etc.

0002 - qu’ils puissent anticiper ce, peut-étre un peu se projeter dans le futur, a moyen terme, pas
a long terme, a moyen terme, avec eux, mais pour qu’ils puissent guider aussi la famille aidant.

0005 - il ne me cachait pas, la gravité

0006 - Le médecin amenait bien les sujets, on avait une entiére confiance en lui. Et il, savait bien
amener les sujets avec mon mari.

0007 - Oui des conseils pratiques peut-étre dans [’évolution. Je ne me rendais pas du tout compte,
de la facon dont la maladie allait évoluer et j’ai posé une ou deux questions mais j aurais eu
besoin qu’on m’explique un peu mieux tout ¢a.

0008 - Donc on énongait nos, nos questions elle nous répondait. Elle était tres claire [...], elle
était trés claire sur la situation.

0008 - en des termes de réponses a nos questions au sens de la maladie, au sens de comment
nous devons réagir, pour qu’il ait pas mal, pour qu’il sorte un petit peu de sa maladie, et puis
également dans des gestes de, prévention pour nous.

0008 - Quels étaient le risque pour lesquels elle voulait faire un examen. Donc elle nous tenait au
courant de la situation en des termes compréhensibles par nous.

0008 - On a besoin de messages, qu’on comprenne. Ce n’est pas simplement, la posologie de tel
ou tel médicament, c’est, la posologie mais, quels sont les conséquences ? Est-ce que c’est un
traitement qui réussit a 100% ou il y a un risque de pas d’effet. | ...] Et puis on a besoin pour
l’aidant que le médecin tienne compte en, tienne en compte de nos possibilités de faire face.

0009 - Son médecin généraliste savait quand méme donner des bons conseils. Elle était
compétente. Elle expliquait bien ce qui avait.

0010 - I’annonce, en elle-méme, elle a pris le temps et, elle avait des patients derriere mais elle,
nous a garde, pendant, % d’heure 1 heure. Donc sur le moment, je ne l’ai pas sentie comme
quelque chose d’expéditif ou une formalité parce que parfois ¢a peut étre le risque avec certains
médecins ou ils sont tellement habitués a ce genre de chose que ¢a peut étre vraiment presque
comme a l’usine ou on annonce quelque chose et puis aprés on passe a autre chose, elle a pris le
temps, de répondre a nos questions, de nous expliquer, d’essayer de nous rassurer sans
forcément nous, donner de faux espoirs.




Former une
equipe avec
Paidant

0001 - elle acceptait de questionner, c’est quelqu 'un qui sait douter aussi, un médecin qui n’est pas
dans sa toute-puissance, a dire c’est moi qui sais

0001 - ¢ était aussi, important pour nous, qu’elle puisse nous dire la je ne peux pas vous dire

0002 - coup le médecin, me faisait quand méme trés confiance pour adapter la posologie de maman
[...] me faisait confiance pour les baisser trés progressivement c était possible et de les remonter si
de nouveau [ ...] ce médecin m’a toujours suivi dans les préconisations que j ai eu pour ma maman
[...] ¢’était comme un dialogue facile entre nous entre le médecin et moi.

0004 - le doute me parait étre, essentiel, dans, [’attitude d 'un médecin ! C’est-a-dire que c’est
quelqu’un qui peut se tromper, qui a le droit de se tromper. Et qu’il exprime le doute ! et I’ouverture
d’esprit, peut continuer a cheminer avec le patient. C’est-a-dire, pas qu il exprime des excuses, mais
au moins qu il puisse dire : oui, effectivement, je n’avais pas tout ¢a. [...] apres [’écoute. Ca semble
essentiel, d’essayer de comprendre en écoutant le patient [...]. Ensuite ’humanité !

0006 - Pour les arréts maladies, il a été trés complaisant. Pour le certificat de maladie longue durée
et il a fait tous les papiers qu’on lui demandait. 1l était trés a I’écoute et en fait il faisait ce qu’on lui
demandait. Il ne nous mettait pas des batons dans les roues et parce que c’est une maladie trés, grave
et, puis fatale.

0006 - je suis allée voir le médecin et je lui ai, demandé d’étre précautionneux avec mon mari, de ne
pas étre brutal avec lui ni rien a ce niveau-la. Parce que j'avais peur que mon mari fasse une bétise.
Et le docteur a tout a fait compris, que mon mari ce n’est pas quelqu’un a qui on pouvait dire : vous
allez mourir dans telle et telle condition. Donc il a, complétement accepté ma demande | ...]

0006 - Je lui disais ce qu’il fallait. Et il faisait les ordonnances qui allaient bien. Parce que, j’avais
un kiné, spécial poumons, qui venait. Et qui me disait : il faudrait tel appareil. Donc apreés j'en
référais a mon médecin généraliste, qui me faisait I’ordonnance sans probleme.

0011 - un réle au-dela du médical. A nos cotes.




Etre présent
apres le
déces

0001 - Donc ¢a n’a pas avoir avec ce que tu demandes mais ¢a a du sens que le
généraliste ait pu faire ¢a [signer certificat de décés], ¢ca a été précieux pour nous. Alors
non seulement par rapport au fait qu’elle nous connaissait, elle nous avait accompagnés,
déja elle nous avait déja dit un certain nombre de choses chaque fois qu’elle venait, et elle
nous avait dit je serais la aussi au moment du déces, et donc c’est dans ce tissage de cette
relation la qu’elle s inscrivait, en faisant ce qu’elle avait dit.

0002 - j’ai été quand méme je peux dire un peu choquée, que ce médecin ne me rappelle
pas pour présenter ses condoléances.

0005 - Je ne sais pas comment je m’en serai sortie si il avait pas été la, au début méme
apres le décés

0007 - Elle m’a, téléphoné, apres le déces, pour me, présenter ses condoléances.

0010 - le fait d’étre retournée voir par contre le médecin de ma maman plus tard, je I’ai
revu deux trois fois depuis ¢a m’est arrivée d’aller la voir, quand j’ai des problemes d 'une
dimension plus psychologique je sais que je vais plutét aller la voir elle. Parce qu’elle m’a
dit que je pouvais continuer d’aller la voir donc il y a vraiment eu un suivi, peut-étre plus
de sa part a elle, que de la part de mon propre médecin traitant. Psychologique apres du
deuil.

0011 - Parce qu’elle m’a vu plusieurs fois, puisque moi j’ai eu [’occasion de me mettre en
danger et du coup comme elle s’inquiétait elle déclenchait aussi des coups de fil de sa
secrétaire pour prendre de mes nouvelles. C était, apres le déces de [Prénom].

0011 - Mais c’est pour ¢a que je vous disais tout a I’heure, je sais que je peux compter sur
elle, qu’elle est la. Avant de me demander pourquoi je viens la voir des fois elle me

demande comment je vais, en ce moment.




Respecter le
choix de fin de
vie a domicile

0001 - je, ressentais [...] une grande fatigue et [...] une
grande consolation, [...] d’avoir été la, tous, ensemble, avec
lui, et de [’avoir fait. D avoir, je, le mot satisfaction n’est pas
tres adapté mais c’est un peu ¢a quand méme. Tu vois
d’avoir réussi a faire ¢a, et que, cet homme, que j ai
beaucoup aimé, on ait pu faire quelque chose de bien pour
lui, tous ensemble avec ces enfants. Et ¢a me, faisait, un
baume au cceur si tu veux quand méme.

0002 - c’était un soutien je dirai plus parce qu’elle
comprenait pourquoi je voulais garder maman a la maison.

0002 - c’était une grdce immense pour moi d’avoir pu étre la
a son dernier souffle d’avoir pu accompagner ma MAMAN
de ne pas avoir du, la placer dans un établissement.

0004 - notre grande, fierté, c’est qu’elle y soit, elle n’y est
pas restée longtemps [1 journée a I’hdpital avant de mourir]




Avoir une
vision globale

0001 - Ce n’était pas juste un accompagnement relationnel.
C’était aussi physique, avec les plaintes qu il pouvait avoir.

0002 — [suite a une séparation] et vous comment vous allez ?

et est-ce que vous avez des nouvelles ? Et, tout le temps par
rapport a moi, comment j étais, la-dedans | ...] Est-ce qu’il est
revenu ? [...] Elle me demandait des choses comme ¢a mais c’est
tout. Mais on n’en discutait pas c’était un oui c ’était un non,
mais j’'ai trouvé, que quelque part, il y avait une attention, une
humanité aussi, quand méme, on n’est pas des numéros on est
dans [’humain quand méme, donc tout ce qui peut toucher un
humain peut jouer aussi sur la santé, globale des uns et des
autres.

0005 - Elle a été trés humaine, je pense qu’elle a été un petit peu
au-dela du domaine médical

0005 - 1l est venu tout de suite, pour parler la plus sur un plan,
philosophique, un peu spirituel aussi. Et puis d’autre part il a été
aussi tres présent quand sont arrivés des problemes d’ascite.

0008 - De prendre en compte, bien siir, la situation de mon papa
et des besoins qu’il avait, en terme, médicaux, mais aussi
moraux. Monter le moral et tout ca. Mais aussi nos besoins a
nous.




Faire un
travail de
coordination

0001 - il était tres, tres relié quand méme a toutes les autres équipes, enfin
en tout cas aux soins de support

0003 - il faudrait dire, aux médecins traitants, qu’ils fassent le lien pour
["hospitalisation a domicile.

0005 — [A1’USP] le médecin généraliste n’était pas la il suivait les choses
par téléphone

0005 - le médecin c’est vraiment la plaque tournante. De tout ce qui se
passe, dans un événement comme ¢a. C’est lui qui nous a mis en relation
avec [’hopital [...] c’est lui qui a pris, contact avec [’oncologue. Il nous a
pris les rendez-vous.

0008 - Je crois qu’en premier lieu il y a un besoin de coordination de toutes
les interventions |...] Mais je crois qu’on a besoin d’une, coordination, et
donc d’une position de message, un peu cohérent.

0011 - son role de médecin en tant que, soignant, était un peu mis a l’écart.
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I Analyse textuelle
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M| Discussion

Diversité des expériences

Poids du quotidien

Attentes a I’égard du médecin

Adéquation de la méthode




M| Perspectives

* Croisement des données
 Pistes pour améliorer les pratiques
* Formations

 Recherches
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