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Pour le patient : 

Confort

Pour l’entourage :

Accompagnement/information

Pour les professionnels :

Soutien/information/formation

Les évidences…
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Quand ?

Trajectoire « classique »

 Pas de passage franc d’une phase 
« curative » à une phase « palliative »

 Repères pronostiques « objectifs » à 
identifier

⚫ Généraux (dénutrition, dépendance 
aggravée, troubles de déglutition, escarres…)

⚫ Spécifiques de la pathologie (augmentation 
phases on/off, besoins VNI…) ; 
part de subjectivité, à limiter au maximum



Limites de la trajectoire classique 

curatif -> palliatif

 Avant l’installation des critères 
pronostiques péjoratifs

⚫ Perspective de la mort déjà présente

 Pendant l’installation des critères 
pronostiques péjoratifs

⚫ Période souvent longue « d’allers-retours » 
entre décompensations et récupérations

 Une fois installés durablement les 
facteurs pronostiques péjoratifs

⚫ Comment en être sûr ?



Penser « palliatif » dès le début ?

 Limiter le handicap 

⚫ Moyens techniques plus ou moins invasifs : 
stimulation neuronale ; nutrition artificielle ;  
pompe sc ; etc.

⚫ Moyens humains spécialisés : kiné ; 
orthophonie...etc.

 Accompagner les pertes

⚫ Perte d’autonomie

⚫ Perte de confort physique et psychique

⚫ etc.

Questionnement 

éthique :

Proportionnalité ?



exemple

 Patient parkinsonien 90 ans GIR 3 avec 
comorbidités cardiovasculaires instables 
(insuffisance cardiaque symptomatique). 
Troubles de déglutition importants.=> 
dénutrition légère mais évolutive, prise 
des traitements po aléatoire.

 Gastrostomie ?

⚫ Indispensable ? 

⚫ Disproportionné ? 

⚫ Alternatives ?
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Préparer la réunion avec EMSP

 Eléments médicaux

⚫ Facteurs de vulnérabilité, facteurs 
pronostiques péjoratifs : long et difficile

 Généraux : dépendance, escarres, 
dénutrition…et leur cinétique

 Spécifiques : baisse efficacité antipark, 
majoration effets on/off, efficacité 
dopaminergiques sur douleurs…etc.

 Eléments de contexte psycho-social

⚫ Facteurs de vulnérabilité

 Souhaits exprimés par le patient/son 
entourage



Palliatif dès le début = anticipation

 Perspective de la mort + incertitude 
médicale = ouverture du champ des 
soins palliatifs

⚫ Question de la finitude

⚫ Réflexion sur limites à apporter aux 
interventions médicales

⚫ Réflexion sur souhaits concernant fin de vie 
et décès

 Déceler demande du patient/son 
entourage, à encourager sans brusquer…

Ethique :

Principe 

d’autonomie



La place des Directives anticipées

 Esprit de la loi : 

⚫ Un droit, faire entendre son point de vue en 
tant que patient

⚫ En aucun cas un devoir, ni une obligation 
administrative

 Nécessite un dialogue éclairé avec un 
professionnel

⚫ Temporalité 

⚫ Objectifs (même en l’absence in fine de 
rédaction des DA)

 Comprendre volonté du patient

 Envisager objectifs réalistes



Expérience USA : les MOST

Etude prospective d’intervention d’une 
EMSP auprès de couples patient atteint de 
TNCM évolué/aidant, à l’issue d’une 
hospitalisation pour événement aigu



 MOST : Medical orders for scope of 
treatment

⚫ Positionnement vis-à-vis nutrition, 
hydratation, antibiothérapies, 
réhospitalisations, réanimation

 Les couples « accompagnés SP» rédigent 
des MOST très différemment des couples 
« non accompagnés SP»

⚫ souhaitent moins d’interventions médicales 
et de réhospitalisations

⚫ 70% rédigent des MOST (contre 13% dans 
groupe contrôle)



Autres résultats de l’étude

 Evaluation du nombre de 
réhospitalisations dans les 60 jours (= 
critère principal) : pas de différence 
significative

 Education thérapeutique des aidants

 Evaluation qualité de vie : difficile  



Gestion des symptômes

 Interdisciplinarité

⚫ Technicité élevée : réglages VNI, pompes 
dopaminergiques… -> expertise neuro, 
pneumo, psychiatrie…

⚫ Comorbidités, âge avancé -> gériatrie

⚫ Symptômes spécifiques : ex douleurs du 
Parkinson -> expertise neuro

 Equipe SP peu sollicitée en début 
d’évolution

⚫ Quand les approches spécifiques ne suffisent 
plus



Gestion des symptômes en phase 

évoluée

 Evaluation douleur, dyspnée, détresse 
psychologique…

⚫ Quand autoévaluation n’est plus suffisante

⚫ Quand subjectivité des soignants et des 
proches est requise

 Prise en charge des symptômes

⚫ Interprofessionalité : 

 Interdisciplinarité médicale

 Organisation soins, domicile, institution…

⚫ En fonction de l’évaluation, réalisée si besoin 
lors d’une hospitalisation en USP



En pratique : besoin EMSP ? (1)

 Où ?

⚫ Domicile, établissement médico-social, 
hôpital, clinique…

 Quand?

⚫ Pas que la période terminale

 Pour qui ?

⚫ Patient

⚫ Proches

⚫ Equipes de soin



En pratique : besoin EMSP ? (2)

 Pour quoi ?

⚫ Expertise  : questionnements éthiques; 
symptômes rebelles ; questionnements sur 
orientation lieu de vie/lieu de soins

⚫ Accompagnement : questions liées à 
l’anticipation de l’évolution médicale, suivi 
(pt et/ou proches) sur une durée limitée par 
psychologue ou ass sociale 



En pratique : Besoin EMSP ? (3)

 Comment ?

⚫ Accueil téléphonique : 03 80 29 35 37

⚫ L’IDE (en général) rappelle dans les 24h.

⚫ A fournir (fax: 03 80 29 56 64 ; mail : EMSP@chu-

dijon.fr) :

 Coordonnées précises

 Éléments relatant l’histoire médicale

 Traitements en cours

⚫ En dehors des heures de bureau : médecin 
d’astreinte SP joignable 24h/24 pour un 
conseil téléphonique.

mailto:EMSP@chu-dijon.fr


En pratique : maillage territoire

 Côte d’Or : EMSP de haute Côte d’Or, 
EMSP Dijon, EMSP Beaune -> pas de 
zone blanche

 Collaboration étroite avec HAD, DAC21, 
etc.



Besoin d’USP ? Pour quoi ?

 Accompagnement des derniers jours de 
vie

 Symptôme rebelle

 Parcours de vie : répit entourage, séjour 
de « rupture »…

 Mais toujours 

⚫ avec un projet défini qui soit porteur de 
sens

⚫ pas en urgence, sauf si préparé et anticipé

⚫ Attention : « perte de chance » si 
complication aiguë potentiellement 
réversible. Préférer un autre lieu d’hospit 
dans un premier temps.



Besoin d’USP ? Comment ?

 Dossier TRAJECTOIRE + pièces jointes

 Evaluation par une EMSP avant toute 
admission

 Peut-on visiter l’USP ?

 Comment seront reçus les proches ?

Site internet :

www.usp-lamirandiere.fr




