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Le projet

Le projet antenne mobile « Soins palliatifs à domicile » est une initiative de la Clinique St Louis d’Ettelbruck au G-D de Luxembourg.

L’idée de respecter le choix du malade en fin de vie, de rentrer chez lui à domicile pour y vivre les derniers instants en toute dignité, sans douleur, entouré par sa famille et ses proches a poussé le personnel soignant et les responsables de la Clinique St Louis à soumettre cette idée comme projet à l’union des caisses de maladie du G-D de Luxembourg (UCM).

L’UCM, ayant marqué son accord, cette initiative est devenue réalité et fonctionne depuis le 1er mars 1999.

Ce projet a obtenu l’engagement de 2.86 postes infirmiers pour sa réalisation.

L’objectif du projet
L’objectif est d’établir un pont, une liaison entre le milieu hospitalier hautement spécialisé et le domicile de la personne soignée, une liaison entre la médecine et les soins palliatifs intra-hospitaliers et tous les acteurs sur le terrain à domicile. Seulement une coopération intense avec le malade, la famille, le médecin généraliste (médecin de confiance du malade), l’équipe des soins à domicile d’une part et les infirmier(ère)s de notre antenne mobile d’autre part, peuvent donner aux patients la sécurité dont ils ont besoin lors de leur passage à domicile. L’équipe de soins palliatifs vient renforcer les équipes de soins à domicile, agit comme une aide complémentaire. 

Tous les problèmes en relation avec le retour à domicile doivent être réduits à un minimum par une aide flexible, cohérente et sans tracasseries administratives.

En milieu hospitalier et à domicile, le malade et son entourage constituent pour nous une unité.

A l’intérieur de l’hôpital le malade est encadré par le médecin traitant et l’équipe soignante. Ceci avec la collaboration d’autres médecins et d’autres intervenants comme ergothérapeute, kinésithérapeute, diététicienne, assistante sociale, assistante pastorale.

Nous sommes également assistés par des bénévoles.

Malgré une prise en charge optimale du patient en milieu hospitalier, son désir le plus cher est souvent de rentrer chez lui. 
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Lorsqu’il est possible de donner une suite favorable à la demande du patient une liaison est établie par l’infirmière de l’équipe mobile des soins palliatifs entre l’hôpital hautement spécialisé et le domicile du patient, où interviennent le médecin traitant de la famille et l’équipe des soins à domicile comme nouveaux acteurs.

La prise en charge

Dès le premier contact avec sa maladie, le malade est pris en charge par les mêmes personnes. Les consultations se déroulent souvent au service d’hospitalisation et ceci ensemble avec un membre du personnel concerné.

Tout le long de son chemin, souvent pénible et douloureux, le malade est accompagné par des personnes de référence. Ceci porte garant de sécurité et de qualité.

Une relation de confiance s’installe au fil du temps, relation indispensable au bon encadrement d’un malade en fin de vie.
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Tout le long de son chemin le malade est accompagné par les mêmes acteurs


Sur le terrain  l’équipe mobile de soins palliatifs se compose de 8 infirmières (ayant toutes une expérience d’au moins 6 ans de travail en  médecine interne et en  chirurgie)

Ces 8 infirmières travaillent au sein du service d’oncologie de la Clinique St Louis.

A tour de rôle et durant 5 jours consécutifs, chacune d’entre elles devient « antenne mobile »: assure la continuité du traitement et la  prise en charge globale du patient rentré chez lui.

Le fonctionnement du service

Le service est fonctionnel  7 jours sur 7  et 24 heures sur 24.

Un numéro de téléphone aboutit au bureau du service d’oncologie et tout appel est transmis à l’antenne mobile.

Les visites à domicile se font en principe 1 à 2 fois / jour. 

La prestation de jour s’étend de 7 à 16 heures.

Une disponibilité, allant de 16°°à 7°°, est assurée par l’infirmière en service à partir de son domicile privé.

Cet arrangement est en fait la réponse à la demande de l’équipe ceci afin de faire face au sentiment d’abandon ressenti en quittant le patient et sa famille en fin de prestation.

Les Critères de sélection 

Les Critères de sélection du patient sont: 

· être adulte, atteint d’un cancer en phase terminale.

Remarque:

Nous ne sommes pas en mesure d’assurer la prise en charge d’enfants atteints d’un cancer ; nous n’en avons ni la formation, ni la compétence

· être sans agitation ou confusion 


Un patient qui présente une grande activité psychomotrice, ou qui arrache ses tubulures serait très difficile à gérer à domicile). 

Par conséquent , quand l’agitation du patient se produit à domicile, et que le traitement ordonné pour le calmer est sans effet, on ne peut plus assurer sa sécurité et le patient est réhospitalisé.

· un encadrement familial favorable.

· une prise en charge par un médecin généraliste est indispensable.
Les besoins du malade

Les besoins du malade en soins palliatifs sont:

· combattre la douleur d’une façon optimale

· d’où la grande importance d’une évaluation journalière de la douleur

· de l’exécution des ordonnances médicales (remplissage de pompe PCA, morphine, patch Durogésic...)

· - avoir besoin de l’affection de son entourage

· - avoir besoin d’un temps de soins pour le bien-être ressenti

exemples : soins de base , toucher, massage, exercices de mobilisation, exercices respiratoires

Le fait de s’investir à son bien-être, a pour conséquence de faciliter la communication et l’expression de ce qu’il ressent au fur et à mesure de sa perte d’autonomie. 

· il  a besoin de relations humaines, chaque relation est différente et unique.

· il  a besoin de sécurité, il attend le passage journalier de notre équipe,  il apprécie l’encadrement reçu.

· il  aime être écouté, rassuré, accompagné et soutenu. 

· il préfère parfois aborder certains sujets de conversation avec l’équipe plutôt qu’avec la famille.

En général, ils veulent tous se faire connaître par leurs récits tels qu’ils étaient avant d’être malades.

Prise de contact, la communication

· Rendez-vous avec le médecin-spécialiste pour  la  “mise au point”. 

Un rapport médical de transmission est rédigé à l’attention du médecin traitant.

· L’infirmière rend visite au patient hospitalisé pour lui expliquer le fonctionnement de l’antenne mobile pour l’écouter, le rassurer. Le patient est en général connu de l’infirmière vu qu’elle travaille aussi au  service d’oncologie.

· Une rencontre avec la famille au domicile est fixée et suivant l’infrastructure, un aménagement est prévu pour répondre aux besoins et à la dépendance du patient ( lit électrique, matelas alternating…) .

· La prise de contact avec l’équipe  “soins à domicile” pour informer, préciser et planifier le nombre de passages, le prise en charge du patient. La répartition des prises  en charge du patient dépend de l’importance du travail de l‘antenne mobile.Un rendez-vous est proposé sur place.

Lorsque tout est prêt le patient est transféré .

· Un rendez-vous est fixé avec le médecin traitant dès que le patient est rentré à son domicile.Les différentes ordonnances sont rédigées. 

· Pendant toute la durée de la prise en charge à domicile, le médecin traitant sera appelé suivant l’état du patient. En général une fois par semaine un rapport de l’évolution lui est communiqué.

La prise en charge en chiffres

La durée de la prise en charge

La durée de la prise en charge est hautement variable et se situe entre 1 jour et 280 jours.

Cette variabilité importante s’explique surtout par la nature hétérogène de la population suivie.

En effet certains patients ont été pris en charge uniquement durant la phase terminale alors que d’autres ont été pris en charge durant des phases plus précoces de leurs affections. Ainsi quelques patients ont été visités en phase supportrice ( durant laquelle il ont encore reçu des traitements antimitotiques palliatifs de type chimiothérapie ou radiothérapie). Certains patients ont nécessité des visites nombreuses (jusqu’à trois par jour) alors que d’autres ont été vus seulement deux  ou trois  fois par semaine.

La durée moyenne de la prise en charge

La durée moyenne de la prise en charge est de 48,33 jours.

Ainsi :

· 
28 % des patients furent suivis durant moins de deux semaines 

· 
48 % des patients furent suivis durant moins de quatre semaines ( un mois)

· 
77 % des patients furent suivis durant moins de huit semaines     (deux mois)

Les décès à domicile

Sur les 93 patients suivis nous avons noté jusqu’à présent 82 décès. 

Sur les 82 décès enregistrés 52 ( deux tiers) le furent au domicile des patients. 

La proportion de patients décédés à leur domicile est 70%.

La plupart des patients non décédés à leur domicile ont du être ré-hospitalisés durant les quelques derniers jours de leur vie en raison soit d’une décompensation psycho-sociale de l’entourage soit (plus rarement) en raison d’une détérioration brutale de leur état clinique et en particulier d’une dyspnée importante.

Ceci montre clairement que la mise à disposition d’un „point de retour“ hospitalier pour ces patients hospitalisés à domicile reste indispensable dans la gestion quotidienne des lits d’hôpital.

La collaboration avec le secteur extrahospitalier

Médecins traitants:

L’antenne mobile collabore avec les médecins de famille (37) ou avec des associations d’omnipraticiens.

Il s’agit d’une collaboration unique dans la plupart des cas (22), alors que quatre médecins ont vu deux patients, trois ont été contactés pour 4 patients et cinq médecins ( association d’omnipraticiens) ont collaboré auprès de plus de quatre patients ( 5,6 , 7, 8 et 12 personnes).    

Globalement le suivi d’un patient pris en charge par l’antenne mobile est donc un évènement rare dans la pratique quotidienne d’un omnipraticien donné.

Personnes accompagnatrices:

Le nombre de proches présents (c’est à dire le nombre d’adultes résidant sous le même toit que la personne malade)  est bien-sûr variable d’un cas à l’autre.

On notera que dans plus de la moitié des cas une seule personne a co-résidé avec la personne soignée. Il s’agissait la plupart du temps du conjoint/concubin.

Les cellules familiales nombreuses (plus de trois personnes partageant la même résidence) sont relativement rares.

Dans quelques cas aucune personne n’habitait régulièrement avec le patient et le suivi quotidien a été fait par des membres de la famille résidant à proximité du domicile du patient voire par des  bénévoles.  Le maintien à domicile n’a dans ces cas été possible que durant le début de la phase palliative (35 jours en moyenne). Dans tous ces cas les patients ont du être hospitalisés pour la phase terminale.

Les réseaux de soins à domicile:

La plupart des patients suivis par l’antenne mobile le furent aussi par les réseaux des soins à domicile.

Conclusions :

Après trois années de service, nous pouvons constater que :

1. Les soins palliatifs sont réalisables à domicile

En effet la mise en place d’une équipe pluridisciplinaire, la coopération avec les acteurs travaillant en extrahospitalier et par conséquent l’encadrement des malades en fin de vie sont devenus une réalité. La solution des problèmes en cours de route ainsi que la demande croissante à l’adresse de nos services durant les dernières années démontrent que les soins palliatifs à domicile s’enracinent  dans l’environnement de santé de notre pays.

2. Des journées d’hospitalisation sont épargnées

Notre expérience nous a montré qu’un malade en fin de vie soigné à domicile nécessite des soins spécialisés et que ceci demeure un événement plutôt rare. Il en résulte le besoin d’un encadrement par une équipe spécialisée. Encadrement actuellement seulement disponible au sein de nos hôpitaux. Par conséquent chaque journée de séjour à domicile d’un malade en fin de vie grâce au service de soins palliatifs à domicile correspond à une journée d’hospitalisation épargnée.

3.  La qualité de la relation et de la communication sont bénéfiques au patient.

Mots clefs

Coopération avec tous les partenaires (malades, famille, amis, médecins-généralistes, soins à domicile, services de soins palliatifs à domicile) / Brückenpflege, infirmier(ère)s de liaisons / personnel spécialisé des soins palliatifs / encadrement du malade et de sa famille / respect de la dignité du malade / projet pilote de la Clinique St Louis d’Ettelbruck.
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