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Présentation et explication du travail et des entretiens. Précisions pour I’anonymat.

Demande d’enregistrement.

« - Interviewer : De toute fagon, normalement je compte anonymiser toutes les institutions,
donc il n’y aura pas de souci. Si vous voulez, je peux vous le faire parvenir avant.

Direction : Voila, c’est ce que je comptais vous demander ! Si on peut avoir un retour,
c’est toujours intéressant pour nous !

I: Ok, ok.

D : Pourquoi je demande ¢a, c’est parce qu’en fait, nous avons un groupe de travail
« soins palliatifs » au sein de la maison, nous avons une psychologue qui est référente
pour tout ce qui est « soins palliatifs », qui a suivi des formations universitaires pour
cela, et donc on essaie d’améliorer notre projet de vie, et également que tout ce qui est
fin de vie se passe le mieux possible, et justement il y a tout un travail qui se fait par
rapport aux déclarations anticipées. Donc, quand une personne rentre chez nous, la
mort semble encore bien loin ou on ne veut pas entendre parler de la question, et donc,
c’est quand il y a une situation d’urgence qui se pose qu’on voit les familles, on voit
les résidents, et qu’une décision est prise. On aimerait bien pouvoir anticiper cela des
I’entrée du résident.

I: Ok. Ici, je vais un peu reprendre depuis le début. Est-ce que je peux vous demander

dans un premier temps de vous présenter brievement, votre parcours, la formation,
votre fonction ici ?

D : Oui, donc, je m’appelle X, je suis adjointe ici depuis 2014. Au niveau de mon
parcours, je suis a la base diététicienne, et puis j’ai fait une spécialisation en gériatrie,
et le master en santé publique, et c’est suite a cela que je suis rentrée ici.

I : Et donc vous étes ici depuis 2014.

D: Clestca!

I : Super ! Et donc, pour se mettre en situation, quand il y a ici un résident qui présente
une dégradation de son état, qui nécessite des soins d’urgence, et qui est dans
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I’incapacité d’exprimer son avis, comment est-ce que vous voudriez que votre
personnel réagisse pour savoir les souhaits du patient face a cette situation ?

D : Je vais prendre un document pour vous montrer, comme cela on sera plus clairs.
(va chercher le document) Quand on n’a pas de directives anticipées signées, la regle
est de toujours faire le maximum pour la personne. C’est-a-dire que si une
hospitalisation est nécessaire, si jamais le SMUR est nécessaire, si jamais il faut
réanimer ici, au sein de la maison, on le fait. Idéalement, il faudrait que le document
ici (me montre le document) soit toujours complété pour chaque résident; c’est
justement un document qui est mis a jour constamment deés qu’il y a un changement au
niveau de 1’état de santé du résident et qui est demandé des I’entrée du résident, pour
dire ce qu’on fait, quels sont les niveaux de soins qu’on va mettre en place des qu’il y
a une situation critique, et donc ¢’est un document qui est signé par le résident ou son
représentant, et par le médecin traitant. Ceci se trouve dans chaque dossier de soin du
résident et, également, tout notre systeme de soins est informatisé, au nom de chaque
résident et sur nos tablettes, c’est également indiqué. Si la personne est a 1’étage, et
qu’il y a un résident qui a justement un probleme grave, et qu’il faut prendre une
décision dans la seconde, elle regarde sur la tablette et elle sait directement quoi faire.
Quand ceci n’est pas signé, 1a, il faut faire le maximum.

1:Ok.

D : On fait tout. Parfois ce n’est pas évident parce que les familles prennent ca comme
de I’acharnement thérapeutique, elles disent qu’il aurait fallu le laisser partir plus tot,
etc., mais voila, si a un moment donné on n’avait pas fait le maximum, et que les
familles se retournent contre nous, on n’est pas couverts parce qu’on n’a pas fait le
maximum.

I: Ok. Et donc, je vois dans votre document, qui est dans le dossier, informatis¢, sur
les tablettes, etc., si donc il se passe quelque chose comme on vient d’en parler,
n’importe qui comme personnel soignant qui a ces directives peut suivre ce
document ? Il n’y a pas quelqu’un de spécifique qui peut prendre la décision, ce peut
étre n’importe qui qui a acces a ce document ?

D : C’est le but, c’est que toutes les personnes soignantes qui travaillent ici, c’est-a-
dire aides-soignantes, infirmiers, le personnel de nuit, 1’équipe paramédicale, tous
aient acces a ce document.
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I: Ok, super. Donc, je vois que vous parlez aussi de médecin traitant qui signe le
document. Quel est son rdle dans I’institution, tous les jours, est-ce que c’est
quelqu’un qui est fort présent a ce niveau-la ?

D : Oui. Alors, le médecin traitant doit vraiment signer cette feuille, il doit étre
informé de 1’évolution de santé de la personne qu’il suit. Généralement, on demande
au médecin d’avoir au moins une visite mensuelle.

1:Ok.

D : Maintenant, s’il y a besoin de plus, c¢’est le médecin qui programme, et on le tient
informé si jamais il y a un souci. Mais pour certains résidents, il n’y a rien a signaler,
ils se portent trés bien jusqu’au moment ou il y a un arrét cardiaque ou autre. Parfois,
le médecin traitant n’est pas trés présent, mais ¢’est vraiment important qu’il y ait une
tragabilité, qu’on puisse 1’appeler régulierement, qu’il puisse venir régulierement pour
une consultation, etc., et qu’il y ait toujours un médecin traitant nommé. Quand une
personne entre en maison de repos et de soins, ce qui se passe fréquemment, c’est que
le médecin traitant habituel qui normalement va continuer a suivre son patient ne soit
pas disponible et ne puisse plus suivre son patient parce qu’il y a des raisons
d’¢loignement par rapport au cabinet médical. Donc 1a, ce qu’on (fait
systématiquement, c’est qu’on propose une liste de médecins traitants qui viennent
habituellement a la résidence ou sur la commune pour laisser le libre choix du
médecin traitant, mais qu’il y ait un médecin traitant ; on est vraiment obligé qu’il y ait
un médecin traitant nommé.

I : Ok. Et donc vous, vous partez surtout sur ce document, comment est-ce que vous le
mettez en place dans votre institution : a quel moment vous abordez le sujet, comment
abordez-vous le sujet... ?

D : Dés I’entrée... en général | Maintenant, il y a certaines personnes qui, quand elles
rentrent, ne veulent pas entendre parler de la mort, et ne vont pas vouloir signer ce
document, ou vont vouloir réaborder la question plus tard, quand il y aura une décision
a prendre, ai-je envie de dire. La, notre role et le r6le du médecin, c’est d’informer les
résidents que si jamais il se passe quoi que ce soit, on fera tout ce qu’il est possible de
faire pour eux, et qu’ils soient bien conscients de cela.

I: C’est ca, et donc, c’est quelque chose qui se fait au premier accueil, ou il y a une
réunion qui est prévue d’office quelques jours apres, ou comment ¢a se passe ?
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D : Pas directement le jour de I’entrée, en tout cas on va dire dans la semaine,
généralement ca se fait au moment ou il y a la premiere visite du médecin traitant.

1:Ok.

D : Donc, légalement, dans les 48 heures de I’entrée d’un résident, il faut que la
personne soit vue par son médecin traitant pour signer toute une série de certificats, de
non-contagiosité, etc., approuver le traitement, etc. A ce moment-1a, en général, quand
le médecin traitant vient pour la premiére fois, si ¢’est un médecin qu’on connait, c’est
facile parce qu’il connait les procédures, si ¢’est un médecin qu’on ne connait pas, on
I’informe d’abord en interne avant qu’il aille voir son patient, et puis comme ¢a on
peut aborder la question avec le patient ensuite.

I: Ok. Je vous entends dire que parfois ils ne veulent pas en parler ; est-ce que c’est
souvent un sujet que vous avez facile a aborder ? Comment est-ce que ¢a se passe?

D : Maintenant mieux parce qu’il y a moins de déni par rapport aux soins palliatifs, il
y a beaucoup plus d’informations, il y a moins de tabous par rapport a la mort qu’a
I’époque de nos grands-parents, et les familles sont de plus en plus familiarisées avec
la problématique de I’acharnement thérapeutique aussi. Si leurs parents en général
n’en parlent pas, ce sont les familles qui vont en parler et qui vont essayer de faire le
lien, et en tout cas, quelqu’un qui est proche du résident.

1:Ok.

D : Maintenant, cela dépend un peu de 1’état de santé de la personne quand elle rentre :
généralement, si c’est déja quelqu’un qui ne va pas bien — c’est rare les personnes qui
entrent en maison de repos et de soin et qui sont en pleine forme ! -, il vient dé¢ja avec
des demandes particulieres. Un résident qui entre et qui est encore en relativement
bonne santé ou en bonne santé, généralement la question est mise de coté pour plus
tard.

1:Ok.

D : Et donc c’est chez ces personnes-1a qu’il faut bien suivre 1’état de sant¢, s’il y a
des dégradations, ¢’est le moment qu’il faut saisir pour réaborder la question.
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I : Donc c’est plutdt vous qui réabordez la question...

D : Oui. Soit a un moment donné, les désirs du résident changent, et 1a on en parle,
soit a un moment donné, si le résident ne revient pas vers nous, c’est nous qui
revenons vers lui. On a la chance d’avoir une psychologue dans la maison et ¢a nous
aide beaucoup.

I : Ok. Et donc vous avez certains moments comme cela, dans lesquels vous vous dites
qu’il faudrait réévaluer ?

D : Oui, souvent quand il y a dégradation de 1’état de santé ou hospitalisation.

I: Ok. Alors, si je parle d’une maniere un peu plus générale, que sont pour vous les
directives anticipées, qu’est-ce que leur définition, quels sont leurs objectifs ?

D : 1l y a plusieurs choses... Légalement, je ne connais pas bien, je vais vous dire,
pour moi, la premicre chose c’est de respecter les désirs de la personne, et ensuite de
définir les niveaux de soins, a savoir si, oui ou non, il va y avoir une question
d’acharnement thérapeutique ou pas, et le fait d’associer cela au médecin traitant et a

la famille.

I: Ok.. Et vous, que pensez-vous de ce concept ? de ces directives anticipées ?

D : Moi j’y suis tres sensibilisée, personnellement, parce que je trouve que c’est tres
important de respecter les désirs de la personne. Personnellement. ..

I: Oui, c’est tres bien. Est-ce qu’il y a ici, au sein de I’institution, quelque chose qui
vous facilite la mise en place de ces directives anticipées ?

D : La communication avec les résidents, parce qu’il est extrémement important qu’on
connaisse nos résidents, qu’on connaisse leur état de santé, qu’on soit a I’écoute, parce
que si @ un moment donné le résident ne se sent pas €couté, il ne va pas oser venir
nous parler de ces points-la, donc cela facilite déja, et alors, en paralléle, ca c’est
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plutot en long terme par rapport au personnel, ¢’est important que le personnel ait la
formation nécessaire par rapport a ¢a, qu’il connaisse déja bien les procédures, mais
aussi la facon d’aborder la question par rapport au résident. Il y a une formation
obligatoire par an, d’une journée, pour tous les membres du personnel soignant et non
soignant sur la question des soins palliatifs, et ce groupe de travail qui a été mis en
place et ou on organise une mini formation mensuelle, davantage pour les soignants.

I: Ok, il y a donc des formations internes prévues sur ce sujet.

D : Oui, et des mini formations d’un quart d’heure a vingt minutes tous les mois, sur
ce sujet particulier, et une formation organisée en externe sur les soins palliatifs, mais
la pour toute la résidence. Donc, chacun dans son domaine, va-t-on dire, coté
soignants et cOté non-soignants.

I : Les principales facilités, ce sont donc la formation et la communication...

D: Oui, la communication et la formation du personnel, la sensibilisation du
personnel, pour faire le lien entre le résident et avec les familles ou le médecin et que
chacun soit attentif a son propre niveau.

I: A contrario, quelles sont les principales difficultés pour vous ? A la mise en place
de ce projet ?

D : Le lien avec le médecin traitant qui n’est pas toujours évident parce que c’est...
c’est quand méme le moteur principal on va dire.

I: Ok, vous m’aviez parlé¢ qu’il venait une fois par mois. C’est quelque chose que
vous vous voulez au sein de I’institution ou c’est quelque chose qui est d’office
respecté parce que, maintenant, vous me dites que c’est quelque chose qui est parfois
difficile.

D : C’est parfois difficile avec certains résidents qui sont encore en bonne santé on va
dire, en bonne forme et la le médecin traitant ne voit pas toujours la nécessité de venir
faire cette visite de contrdle. Mais nous, on nous le demande au moins une fois par
mois pour le systeme de prescription médical parce qu’a un moment donné le médecin
va toujours prescrire un médicament ou autre. Et donc, il doit quand méme venir
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signer ses prescriptions régulierement, approuver le traitement, ne fut-ce que c¢a. Et
donc 1a il faut au moins qu’il vienne une fois par mois et donc c’est I’occasion de faire
le point et de réaborder voila des questions plus générales concernant ses résidents.
Sinon, ce n’est pas toujours évident.

1:Ok.

D : D’ailleurs, 90% des médecins viennent plus d’une fois par mois mais certains...
autres, ont une visite tous les 2 ou 3 mois.

I: Et donc c’est la communication avec eux qui est compliquée ou qu’est-ce qui est
vraiment compliqué avec eux ?

D : (temps de réflexion)

I:Lelien?

D : Le lien, oui. Ca ne va pas toujours 1’intérét de venir faire cette visite de controle.

I: Ok, et donc, c’est vraiment la principale difficulté ou vous en voyez d’autres ?

D : Non, alors, déja ¢a : le lien avec le médecin traitant. Et alors, le fait que ce soit
encore... méme si voila la communication s’est ouverte a ce niveau-la, ¢a reste un
sujet tabou pour les personnes agées en général.

I : Ok. Vous avez souvent des réticences a parler de ¢a avec vos résidents ?

D : Dans les personnes plus agées, oui. Dans les derniers résidents qui rentrent sur la
maison et qui sont plus jeunes, moins. C’est vraiment... ¢’est au cas par cas.

1:Ok.
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D : Mais bon, a un moment donné, si la personne ne veut vraiment pas en parler, on ne
peut pas 1’y obliger. A part se montrer ouvert et disponible.

I: Ok, donc, les difficultés, c¢’est vraiment le lien avec le médecin traitant et le sujet
qui est difficile a aborder ?

D : Oui et alors, pour la mise en place, je vais dire que méme si le résident a marqué
son accord, que le médecin a donné son accord, parfois c’est difficile de communiquer
avec les familles par rapport a la décision de leurs parents.

1:Ok.

D : Et dans les deux sens. Donc, soit qu’ils ne comprennent pas pourquoi leurs parents
ne veulent pas étre hospitalisés en cas d’aggravation de ’état de santé... Parce qu’ils
ont du mal a voir partir leurs parents et voila, je peux comprendre mais... soit
I’inverse. Parfois, le résident demande a ce que le maximum soit fait pour lui et la
famille trouve ¢a trop pénible pour le parent.

I: Et c’est quelque chose qui est d’office communiqué aux familles ? Ou c’est par
rapport a4, un moment, une décision qui se prend, que les familles sont mises au
courant ?

D : Alors, sauf si le résident demande a ce que ce ne soit pas communiqué a ses
proches, alors on ne le communique pas. Si le résident n’a pas de desiderata par
rapport a ¢a, c’est d’office communiqué aux proches. Ou en tout cas, au représentant
légal.

I: Ok. D’accord, donc la, la famille, sauf opposition du résident, est toujours au
courant de ce projet.

D : Voila, sauf opposition du résident.

I: Ok. Cava.
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D : Sauf s’il y a quelques cas particuliers. Par exemple, les personnes qui rentrent et
qui sont sous tutelle. Qui ont donc une protection des biens et de la personne, 1a on a
un cas particulier comme ca... une dame qui est sous tuteur et elle n’a pas le choix par
rapport a ¢a.

1:Ok.

D : C’est le tuteur qui décide. Voila.

I:Oul.

D : Il décide pour elle et ¢a, ce n’est pas toujours évident.

I : Ok, mais la personne, est au courant du projet ? Ou... ?

D : Oui, bien sur.

I : Dongc, elle sait que quelqu’un a décidé pour elle.

D : Voila, mais ce n’est pas pour autant qu’il n’y a pas une communication entre le
tuteur et la personne protégée. Mais voila, il y a quand méme plus de démarches
administratives, il faut ’avouer. Et donc, 13, ¢a n’aide pas toujours non plus.

I : Ok, d’accord. Donc les difficultés, je résume a chaque fois, c’est : 1) le lien avec le
médecin traitant, 2) le sujet difficile a aborder et parfois avec la famille...

D : Voila, avec le médecin traitant, avec la famille qui ont du mal a accepter la
décision de leurs parents et le cas, bon ¢a c’est assez rare, mais des tuteurs légaux.

I: Ok, et qu’est-ce qui vous faciliterait la mise en place ? Dans un monde idéal que
voudriez-vous changer pour que ce soit plus facile a mettre en place ?
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D : (temps de réflexion). Ce qui nous aide, c’est vraiment I’information en général.
Donc, par exemple, récemment, c’était I’an passé, on a organisé une formation avec
« PalliaBru ». Et, le fait d’avoir des informations régulieéres de personnes extérieures et
qui font partie d’un organisme, eh bien, ca sensibilise aussi, et le résident, et les
membres du personnel, et les familles, a la problématique. En tout cas, a la question.
Et alors, la formation du personnel, le fait que les personnes puissent échanger sur le
sujet, c’est important parce qu’on est tout de méme des étres humains... Chacun a sa
sensibilité, chacun vient parfois de cultures différentes aussi, par exemple, chez nous,
on a des personnes qui sont de culture arabe ou africaine alors que chez les Africains,
la mort ¢a fait peur. Donc ¢’est quelque chose, pour les membres du personnel, outre
la formation, qu’ils doivent pouvoir échanger entre eux.

I : Ok, donc la formation ¢’est vraiment quelque chose qui vous aide... ?

D : Le fait d’en parler en tous cas.

1:Ok.

D : Que chacun puisse avoir des réponses a ses questions. Qu’ils puissent étre
informés et qu’ils puissent aussi se décharger par rapport a leur travail quotidien.
Parce que bon, en maison de repos et de soins, en général, on a quand méme des
personnes qui ne vont pas bien. Qui sont en soins palliatifs ou en soins de confort. Et
donc, c’est vrai que ca peut étre difficile dans le travail quotidien. Et... bah c’est
important aussi euh... voila, qu’en équipe, qu’on puisse en parler et évacuer un peu la
pression, j’ai envie de dire.

I: Ok, donc vous trouvez que la maintenant, au rythme actuel que vous avez avec ces
formations mensuelles internes et les formations externes, ¢a suffit ? Ou est-ce que
vous seriez désireuse d’avoir plus ?

D : Ca c’est plus pour le personnel qui est, allez, je vais dire qui est a temps plein et
qui est l1a habituellement. Mais c’est vraiment important de sensibiliser chaque
nouveau membre du personnel et d’avoir des formations continues.

I : Donc la c’est vraiment votre point, I’information et la communication ?
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- D : Oui, la communication en général.

- I: Ok, super, parfait, Eh bien, vous avez déja répondu a toutes mes questions !Merci
beaucoup en tout cas ! »

Proposition de relecture de I’entretien une fois re-transcrit, échanges de coordonnées de
mails pour ce faire et remerciements.



