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Annexe 1 : Criteres d’admissions de 'UMP

Service de soins palliatifs Unité de médecine palliative
et de support 2.1 Accueil et évaluation initiale
Criteres d’admission

pour I'unité de médecine palliative

(UMP) du CHUV

e L'unité de médecine palliative (UMP) accueille des personnes atteintes d'une
maladie évolutive avancée limitant I'espérance de vie et nécessitant un
traitement palliatif spécialisé. Aucune maladie n’est exclue.

e Les patients sont principalement admis pour des raisons médicales (gestion
de crises symptomatiques) et pour des raisons psychosociales et/ou
spirituelles (crise psychosociale/spirituelle).

e Un-e patient-e peut étre admis-e a I'UMP lorsque toutes les ressources a
domicile ou du service accueillant ont été mobilisées, y compris I'intervention
d’une équipe mobile de soins palliatifs.

e Les patients (ou leur représentant thérapeutique) consentent a leur admission
dans I'UMP. IIs sont informés que les traitements curatifs ou les mesures de
réanimation ne sont généralement plus envisagés. Des soins et traitements
privilégiant la qualité de vie seront prodigués.

e Avant leur entrée a I'UMP, les patients et leurs proches sont informés que le
séjour hospitalier est limité dans le temps. L'objectif est I'amélioration ou la
stabilisation des symptdomes en vue d’un retour a domicile ou d’un transfert
dans un autre établissement.

* Pour une demande d’admission

v du CHUV vers 'unité : elle doit faire 'objet d’une consultation par I'équipe
mobile de soins palliatifs intra-hospitaliere, y compris pour les patients
séjournant aux urgences. Les demandes d’admission se font du lundi au
vendredi, de 8h30 a 17h aupres du bip consultant de I’équipe mobile intra-
hospitaliére (079.55.66299).1

v externe : Les demandes se font du lundi au vendredi, de 8h30 a 17h
directement auprés du médecin cadre de I'unité (021.314.02.82).
L'intervention de I’équipe mobile de soins palliatifs du réseau est
souhaitable au préalable mais n’est pas toujours possible.

« Les patients doivent résider dans le canton de Vaud. Toute demande
d’admission pour un patient extra-cantonal doit faire d’objet d’'une demande

1 Selon les directives institutionnelles, en période d’engorgement le Médecin
Cadre des Urgences (MCU) et le médecin cadre des soins intensifs peuvent d’autorité
faire admettre, en tout temps, un patient a I'UMP, y compris si ce dernier ne rempli
pas les critéres d’admission. Dans ce cas de figure, les patients des « lits identifiés »
(SPMH) sont rapatriés a I'UMP prioritairement, d’autorité si nécessaire.
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Service de soins palliatifs Unité de médecine palliative
et de support 2.1 Accueil et évaluation initiale

d’accord aupres de I'assurance du patient et du médecin cantonal du canton
hébergeant.
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Annexe 2 : Questions pour le focus-group

Questions pour le focus-group

Exploration des représentations de I’équipe interprofessionnelle de I'unité de soins
palliatifs du CHUV face a la souffrance existentielle réfractaire dans le contexte d’une
sédation palliative
Etudiant : Mikhael Marazzi — Tuteur : Prof. Gian Domenico Borasio Service de soins palliatifs, CHUV — Cotuteur : Dr.
Michel Beauverd, Service de soins palliatifs, CHUV- Experte : Maya Shaha, PD, PhD, RN Senior lecturer, IUFRS,
Université de Lausanne.

1. Pouvez-vous me raconter d’une sédation palliative qui impliqué un patient en
souffrance existentielle dont vous vous souvenez ?
Questions de relance : Qu'est-ce qu'il s’est bien passé ? Qu’est-ce qu'il s’est mal
passé ?
Comment la prise de décision c’est déroulé ? Est-ce fréquent de rencontrer des
patients en souffrance existentielle ? Comment identifiez-vous ces patients ?

2. Identifiez-vous des enjeux éthiques impliques dans la sédation de patients en
souffrance existentielle ?
Avez-vous l'impression que la sédation dans cette situation s’apparente a une forme
d'euthanasie ? Questions de relance : avez-vous déja entendu le terme « euthanasie
lente » ?

3. La prise de décision est toujours consensuelle ?
Questions de relance : Que faites-vous si I’équipe ne parvient pas a arriver a un
consensus ?

4. L'élaboration ou la mise a disposition dans I'unité de guidelines pour la prise en
charge de ces patients serait-il une valeur ajoutée ? Vous semblerait-elle utile ?

5. Dans la littérature on remarque que on fait recour plus facilement a la sédation
palliative pour des patients atteints par des souffrances physiques (que pour des
souffrances existentielles), qu’en pensez-vous ?

6. Existe-t-il un suivi aprés la sédation palliative ? Une forme de débriefing ?
Questions de relance : Est-ce un manque ? Est-il indispensable ou plutét nécessaire
au cas parcas ?

7. Comment les proches du patient sont-ils impliqués dans le processus décisionnel ?
8. Avez-vous regu une formation spécifique quant a la pratique de la sédation palliative

en générale et plus particulierement pour des patients en souffrance existentielle ?
Questions de relance : comment ces apprentissages sont-ils integres dans les soins ?



Annexe 3 : Formulaire d’Information

Formulaire d’information

Exploration des représentations de I’équipe interprofessionnelle de I'unité de soins
palliatifs du CHUV face a la souffrance existentielle réfractaire dans le contexte d’une
sédation palliative
Etudiant : Mikhael Marazzi — Tuteur : Prof. Gian Domenico Borasio Service de soins palliatifs, CHUV — Cotuteur : Dr.
Michel Beauverd, Service de soins palliatifs, CHUV- Experte : Maya Shaha, PD, PhD, RN
Senior lecturer, IUFRS, University of Lausanne.

Abstract

Un certain nombre de patients palliatifs en fin de vie peuvent présenter un ou plusieurs symptomes qui ne
peuvent pas étre soulagés malgré la mise en ceuvre de tous les moyens a dispositions (symptomes
réfractaires). Dans de telles situations, la sédation palliative (SP) est une possibilité de dernier recours qui peut
étre offerte a ces patients en fin de vie imminente.

La SP peut étre définie comme I'utilisation monitorée de médicaments sédatifs spécifiques dans le but est celui
de soulager des souffrances autrement intolérables (que le patient ne peut plus endurer) en réduisant I'état de
conscience du patient d'une fagon éthiquement acceptable pour le patient, ses proches et pour les soignants .
(1) Une sédation profonde devrait étre considérée seulement au moment ou le pronostic vital est de quelques
heures ou jours.(1)

Bien que généralement assez communément admise dans la littérature, la SP reste toutefois une pratique
clinique controversée. Une des raisons de cette controverse est probablement issue des nombreux enjeux
éthiques, socioculturels de prise décisionnelle que souléve la SP. Certains auteurs remettent la validité éthique
en associant la SP a une forme d'euthanasie déguisée ("Slow euthanasia"). Le seul et unique objectif de la SP
est de soulager une souffrance intolérable et non pas d'abréger intentionnellement la vie du patient. Ainsi la SP
se distincte clairement de I'euthanasie et du suicide assisté.

Les indications a initier une SP les plus communément admises dans la littérature sont : 1) le delirium, 2) la
dyspnée et 3) la douleur. D'autres indications sont la prise en charge de brulures graves ou de procédures
douloureuses et pour soulager le patient au moment d'enlever le support ventilatoire pour les patients en fin de
vie.(1)

La souffrance existentielle, psychologique voire spirituelle est cependant une indication trés controversée dans
la littérature comme indication a initier une SP.(2) Différentes raisons a cette controverse sont a avancer: la
souffrance dite existentielle n'est pas vraiment définie de fagon consensuelle; ce type de souffrance est difficile
a prendre en charge notamment en fin de vie imminente et pouvoir déclarer le caractére réfractaire de ce type
de souffrance est un défi clinique particulierement ardu. La difficulté a différencier la souffrance existentielle de
la dépression et de la souffrance spirituelle et la nature subjective du sujet traitée, soit pour les patients soit
pour les soignants, représentes des ultérieures obstacles a ce consensus (4,3). Ces éléments limitent la
connaissance sur le sujet, sa prise en charge et influencent négativement le processus de décisions qui permet
d'arriver a considérer le recours a une sédation palliative (3,4). Une meilleure connaissance de la souffrance
existentielle et du processus de prise en charge est donc nécessaire.

Buts/Objectifs

Le but de ce travail est d'explorer les représentations et les connaissances des professionnels de santé d'une
équipe interprofessionnelle spécialisée en soins palliatifs aigus face a la problématique de I'indication a pratiquer
une SP lorsque le patient présente une SE réfractaire.

Méthode

Etude qualitative exploratoire (focus groupe).

BIBLIOGRAPHIE
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Palliative Care (EAPC) recommended framework for the use of sedation in palliative care. Palliat Med. 2009 Oct
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2. Graeff AD, Dean M. Palliative Sedation Therapy in the Last Weeks of Life: A Literature Review and
Recommendations for Standards. J Palliat Med. 2007 Feb;10(1):67-85.

3. Bruce A, Boston P. Relieving existential suffering through palliative sedation: discussion of an uneasy
practice: Relieving existential suffering. J Adv Nurs. 2011 Dec;67(12):2732-40.

4. Boston P, Bruce A, Schreiber R. Existential Suffering in the Palliative Care Setting: An Integrated Literature
Review. ] Pain Symptom Manage. 2011 Mar;41(3):604-18.

5. Balaid ASS, Zibarzani M, Rozan MZA. A Comprehensive Review of Knowledge Mapping Techniques. J Inf Syst
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6. Tuckett AG. Applying thematic analysis theory to practice: a researcher's experience. Contemp Nurse. 2005
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Annexe 4 : Formulaire de consentement



Nr. (laisser en blanc)

Formulaire de consentement

Exploration des représentations de I’équipe interprofessionnelle de I'unité de
soins palliatifs du CHUV face a la souffrance existentielle réfractaire dans le

contexte d’une sédation palliative
Etudiant : Mikhael Marazzi — Tuteur : Prof. Gian Domenico Borasio Service de soins palliatifs, CHUV -
Cotuteur : Dr. Michel Beauverd, Service de soins palliatifs, CHUV- Experte : Maya Shaha, PD, PhD, RN
Senior lecturer, IUFRS, University of Lausanne.

Nous sollicitons par la présente votre participation a la recherche en titre, qui vise a mieux
comprendre les différentes éléments qui gravitent autour de ce théme des soins palliatifs, dont la
connaissance reste encore lacuneuse, d’'un point de vue clinique et pratique et a explorer les
représentations, le vécu, les émotions ressenties, ainsi que a dégager les enjeux éthiques
observés ou encore a faire émerger les conflits de valeurs rencontrés par les soignants de I'unité
qui sont régulierement confronté aux problémes cliniques et a la complexité de ces situations

e Votre participation a ce projet de recherche consiste a participer a un focus-
group de la durée de environs 90 minutes et éventuellement a une deuxieme
récolte de donnés sous la forme d’un entretien semi-structuré de 30 minutes.

e Les données recueillies par cette étude sont entierement confidentielles et ne
pourront en aucun cas mener a votre identification. Votre confidentialité sera
assurée a travers la conversion de votre identité en code numérique aléatoire.
Les résultats de la recherche ne permettront pas d’identifier les participants.
Les résultats seront présentés dans la thése final du travail de maitrise en titre.
Par la présente vous vous engagez ainsi a respecter la confidentialité des
autres participants au focus-group et a ne pas divulguer les données
recueillies par cette étude.

e Les données recueillies seront enregistrées (enregistrement audio) et
conservées sous clé. Les enregistrements audio seront détruits aprés avoir été
anonymisés et retranscrits et ne seront pas utilisées a d’autres fins que celles
décrites dans le présent document.

e Votre participation a cette étude se fait sur une base volontaire. Vous étes
entiérement libre de participer ou non, et de vous retirer en tout temps sans
préjudice.

e Aucune compensation d'ordre monétaire n’est accordée.

e Sivous avez des questions concernant ce projet de recherche, communiquez
avec Mikhael Marazzi, étudiant en 2eme année de maitrise en médecine,
Tél +41 76 693 29 87, mikhael.marazzi@unil.ch.

e Sivous avez des questions concernant les aspects éthiques de ce projet,

communiquez avec La Commission cantonale d'éthique de la recherche sur I'étre
humain (CER-VD), Tél. + 41 21 316 18 30

Page 1 de 2



Nr. (laisser en blanc)

e \otre signature atteste que vous avez clairement compris les renseignements
concernant votre participation au projet de recherche et indique que vous
acceptez d'y participer.

Apreés avoir pris connaissance des renseignements concernant ma participation a
ce projet de recherche, jJappose ma signature signifiant que j’accepte librement
d’y participer. Le formulaire est signé en deux exemplaires et j’en conserve une
copie.

Nom du participant :

Signature du participant : Date :

Nom du chercheur :

Signature du chercheur : Date :

Nom du co-tuteur :

Signature du co-tuteur : Date :
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Annexe 5 : Formulaire démographique

Nr. (laisser en blanc)

Formulaire démographique

Exploration des représentations de I’équipe interprofessionnelle de I'unité de soins
palliatifs du CHUV face a la souffrance existentielle réfractaire dans le contexte d’une
. sédation palliative
Etudiant : Mikhael Marazzi — Tuteur : Prof. Gian Domenico Borasio Service de soins palliatifs, CHUV — Cotuteur : Dr.
Michel Beauverd, Service de soins palliatifs, CHUV- Experte : Maya Shaha, PD, PhD, RN Senior lecturer, IUFRS,
Université de Lausanne.

Sexe :

Age:

Profession :

Formation de base :

Formation en soins palliatifs :
Formation continue :

Années de travail :

Années de travail a I’unité de soins palliatifs du
CHUV :

Role au sein de "unité :

Nombre de participation a une sédation
palliative :

Formation concertante la souffrance
existentielle et sa prise en charge :




Annexe 6 : Formulaire de satisfaction

Nr. (laisser en blanc)

Formulaire de satisfaction

Exploration des représentations de I’équipe interprofessionnelle de I'unité de soins
palliatifs du CHUV face a la souffrance existentielle réfractaire dans le contexte d’une
. sédation palliative
Etudiant : Mikhael Marazzi — Tuteur : Prof. Gian Domenico Borasio Service de soins palliatifs, CHUV — Cotuteur : Dr.
Michel Beauverd, Service de soins palliatifs, CHUV- Experte : Maya Shaha, PD, PhD, RN
Senior lecturer, IUFRS, University of Lausanne.

Non Plutd Sans Pluté = Oui
t Non avis t Oui

Etes-vous satisfait du déroulement général de ce Focus Group ? © © © © ©
Pensez-vous que le temps accordé a ce Focus Group était approprié ? ° 0 o ° °
Estimez-vous que I'animation et la gestion du groupe étaient approprié ? ° 0 0 ° °
Trouvez-vous que le confort des participants a été adresse de fagon ° 0 ° ° °
suffisante (snacks, boissons...) ?

Trouvez-vous que les arguments discutez étaient pertinent avec le but de ° ° o o °
la recherche ?

Les arguments soulevez pendant ce Focus Group ont-ils stimulez votre ° ° ° ° °
intérét ?

Avez-vous pu discuter de fagon satisfaisante des arguments qui vous 0 0 0 ° °
intéressaient ?

Ce Focus Group vous a permis de développer de nouvelles connaissances ° ° ° ° °
?

Selon vous ce Focus Group va apporter quelque chose a votre pratique ° ° 0 ° ©
clinique ?

Remarques :

Seriez-vous intéressé a participer a un entretien semi-structuré d’environ 30 minutes pour
approfondir certains aspects des arguments discutées ? (Facultatif)

Oui Non
] .
Désirez-vous recevoir par e-mail la thése finale de ce travail de maitrise ?

Oui Non E-Mail :
= ®




Annexe 7 : Question initiale

Nr. (laisser en blanc)

Exploration des représentations de I'équipe interprofessionnelle de I'unité de soins
palliatifs du CHUV face a la souffrance existentielle réfractaire dans le contexte d’'une

sédation palliative
Etudiant : Mikhael Marazzi — Tuteur : Prof. Gian Domenico Borasio Service de soins palliatifs, CHUV — Cotuteur : Dr.
Michel Beauverd, Service de soins palliatifs, CHUV- Experte : Maya Shaha, PD, PhD, RN Senior lecturer, [IUFRS,
Université de Lausanne.

Pouvez-vous définir qu’est-ce que c’est pour vous la souffrance existentielle ? (2min)

11



@esiffad B Listen N Write

File

Annexe 8 : Listen N’Write Free®

7 -

0) \{:£§-9\'{Y4 &9

Playback View Options

Donations 7

0:00 / 0:00

¥ Text Editor - Document 1 o %
2 | File Edit
R] epp—
NDeAd@9w®B /I US| ES
eaxsuss g
U
I‘l‘ M
Ab 1“
PECT \
Annexe 9 : RQDA®
O RGui (64-bit) — p4
File Modifica Visualizza Varie Pacchetti  Finestre  Aiuto Q RODA: Qualitative Data Analysis ) O X

New Project

Scrivi

Scrivi

Carico

>

<

Carico i
Carico i
Carico i
Carico i
Carico i

R R Console

*license ()"

R & un progetto di

o 'licence()' per dettagli su come distribuirlo.

collaborazione con molti contributi esterni.

'‘contributors ()" per maggiori informazioni e ‘'citation()'

Scrivi 'demo()’
'help.start ()’
Scrivi 'q()’

il

Use 'RODA()'

pacchetto
pacchetto
pacchetto
pacchetto
pacchetto
pacchetto

richiesto:
richiesto:
richiesto:
richiesto:

per sapere come citare R o i pacchetti di R nelle pubblicazioni.

per una dimostrazione, ‘'help()' per la guida in linea, o
per 1'help navigabile con browser HTML.
per uscire da R.

[Caricato workspace precsdentemente salvato]

> local ({pkg <- select.list(sort(.packages(all.available = TRUE)),graphics=TRUE)
+ if (nchar (pkg)) library(pkg,

i richiesto:
richiesto:

character.only=TRUE) })
RSQLite
gWidgetsRGTk2

RGtk2

gWidgets

cairoDevice

DBI

to start the programme.

[1] "C:\\Users\\Mitch\\Documents\\Focus Group TM.15044607102017.rgda"

Open Project

Close Project

Project Memo

Backup Project Code

Save Project As

Clean Project

Close All Codings

Path of current project:

CifUsers/Mitch/Documents/Focus Group
TM.15044607102017.rqda Journals

Categories

Author: <ronggui.huang@gmail.comz

Help: click to join rqda-help mailing list et

License: BSD
Version: 0.3-0 Year: 2017
About
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Annexe 10 : Marguage du texte avec RQDA®
(@

- O g (g Transcription ad verbatim focus group = O

| INTEKVENANIT 1 @ Cest vral oul.

| L INTERVEMANT 4<Experience/vecu> - EEiSiORBSlsiaEsEnuelc I b- du coup s'ls ont des questions tu y réponds tout
'I Selected File.d.is.] ‘ [

E |Import | Nuovo| Elimina |Apri |Memo |rename Attribute Project

Files de suite puis ben voila tu anticipe un peu leurs questions ou vaila pourquoi je fais ¢a et voila jexplique les choses, mon bute

Transcription ad verbatim focus group g b, ECHE C et e phis
Codes INTERVENANT 5 : apaisant.

:= INTERVENANT ¢ EEifistionsposs - ENNSesonPalisiveEasenteles paisant, oul. Cet a dire que tu peux mieux préparer et

g:td:gories o, puis de préparer aussi que peut-étre i peut avoir un décés qui survient.

— .| INTERVENANT 2 I st quand méme assez souvent qu'ls sont [ les familes.
INTERVENANT 4 : ouai il me semble quand méme hein ?

Attribirtes INTERVENANT 4 <Prise de décision>: oy je ne sais pas sa était discuté et puis que on a décidé au milieu de la nuit ou est-ce
que ...

File INTERVENANT 5 : mais ca avait déja était discuté auparavant. C'est rarement fait comme ca ...

Cotegories |1 INTERVENANT 4 : ouai ouai

journals ANIMATEUR : Est-ce que le patient, les parents et les proches ont un réle dans le processus de prise de décisions ?

S INTERVENANT 2 -FEEaSionPalisieESenteles o peyt, <Prise de décision> Le patient Iui. Ben c'est d'abord le patient, c'est lui qui

doit considérer si c'est deverBERMBHSRSNESR. insupportable tele quil accepte la sédation qui lui est proposée. Donc le patient
est le premier acteur dans la prise de dédsions.

INTERVENANT 4=Prise de décision> Emnanmanememmeness SN r-:cc-que e danger c'est que justement la famile
ele demande, ele veut telement qui soi endormi parce-que c'est justEEMEHENSNERR: insoutenable, une stuation ofl i est ..
<Experience/vecu>  Moi j'ai eu une situation a [équipe mobie ou c'était les deux fils qui faisaient pression pour que on fasse la
sédation et puis avec une collégue on a pris beaucoup de temps pour essayer de comprendre ce que le patient voulat
vraiment. Et ¢a a pris du temps, vraiment du temps. Parce qu'l ne voulait pas au départ et c'est ¢a qui me posait vraiment
un problérme. BBl Enfin, C'est une part active, cest important d'en tenir compte mais je pense que la mission premigre
c'est que le patient nous dise ce gu'll veut. Enfin je trouvais que c'état difficle d'avorr, vrament tu sentais une pression et puis
i fallait juste " ok on 'a entendu mais ce n'est pas ¢a qui va diriger nos actions enfaite”, c'est ¢a.

INTERVEMNANT 3%Prise de décision> [l On vot beaucoup plus d'influence des familes dans les services autres que les
soins paliatifs, ou vraiment réguliérement ... la ... on a des soignants des médecins qui nous appelent, pour faire, pour avoir
le protocole de sédationEENNIENENSIMBBIEMESEIMEIIES -+ finalement en s'apercott que c'est la famile quile demande. Clest vrai
que on est beaucoup plus viglant dans une unité de soins paliatifs. On voit réguliérement des patients sédates parce-que les
familes 'ont demandé dans les aitres services.

Annexe 11 : Transcriptions Word® des codes

I 4[] = | Codid 5% x
Home Condividi Visualizza (7]
» x ‘ 1} Nuovo elemento - =5 | Apri HH seleziona tutta
N #7 Accesso falitato = [ Modifica Deseleziona tutto
Aggiungiad Copia Incolla | Sposta Copia  Elimina Rinomina = Nuova Proprieta
FgtEs [#] ince in in i el « @ Cronologia O Inverti selezione
Appunti Organizza Nuove Apri Seleziona
<« v > QuestoPC » Desktop » Codici ~ © | Cercain Codici »
Nome Ultima modifica Tipo Dimensione

v 3k Accesso rapido

I Desktop i motions nég code Documento di Mi... 17KB
motions pos code Documento di Mi... 13KB
; Cowsloed ~ Experience-vécu code Documento di Mi.. 16 KB
s Pocumenti  # ormation code Documento di Mi... 12KB
[&=! Immagini 4 imitations probélémes code Documento di Mi... 16KB
Cedici Outils code Documento di Mi... 15KB
Curriculum vitae tise de décision code Documento di Mi... 20Ke
documenti stages roches code Documento di Mi... 17KB
™ rotocole-Guidelines code Documento di Mi... 14KB
éfractaire code Documento di Mi... 16KB
> ¢ OneDrive E code Documento di Mi... 18KB
» B Questo PC Edation palliative existentielle code Documento di Mi... 22KB
= <dation palliative physique code Documento di Mi... 14KB
> ¥ Rete ouffrances Physiques code Documento di Mi... 14KB
ymptome existentiel code Documento di Mi... 15KB
ymptomes physiques code Documento di Mi... 13K8
aleurs code Documento di Mi... 15KB

17 elementi
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Annexe 12 : Codes

@@ RQDA: Qualitative Data Analysi O x @ 28 retrieved codings: "Experience/vecu” from 1 file J @R 24 retrieved codings: "Refractaire” from 1 file - O
.ij.:q Transcription ad verbatin (@ 15 retrieved codings: "Protocole/Guidelines” from 1 file = m] x [l
Back Recode Unmark
Files Mol je peux commencel Transcription ad verbatim focus group [10445:10633] L] |
E z Back Recode Unmark ]
Selected.code.id.is.13_15.codings commencer, il y a trois a
Emations Nég Codes Srtolérables:qubry anivasl et puis il famlepeutfne aussi .....| parce-que il y a pas de b;n de ,, unl: 3]
B | Emotions pas . XXXXX pour les autres symptémes mais.... Peut-&tre pas de protocol

[t SR etk oo trés défini sur comment on prend la décision 4 -
Experience/vecuy Categories I assez compliqué parce qi s symptomes de
Fmetion Cases | aulong de la sédation on ) actaire ou en a
Limitations/problémes/difficultés méme si ce n'étatt pas a Transcription ad verbatim focus group [49222:49766] remment la question, se

- = Back Recode Unmark

Oiitis Attributes vrai que cétat.... la situz S > bilan on fait du soutien
Prisede décicion premiére sédation mais ¢

File ¥ 3 & & ?
Priches &29,,,;.5 présence des proches qu AMMA{"FE,L'J: Es;:e T,u’i y a i;n suivi aprés ces sédations paliative ? Une
Protacole/Guidelines — long de la sédation.... ay forme débriefing dans féquipe ? 1]
Refractaire Hma Iy a eu quelque pause INTERVENANT 5 : On peut en avoir
SEdanaT PAlIE i ient g Settings finalement le patient étatt TR ERVENARET; 15618 m el Jue on dirait que c'est un

Sedation Palliative Physique
Souffrance Existenticlle
Seuffrance Physique
Symptome existentiel
Symptome physique
Valeurs

INTERVENANT 5 : déja entre nous. Pour commencer entre nous et puis
si on veut on peut en avoir 3 travers lintermédiaire d'un psy qui vient
nous voir régulérement. 9]
ANIMATEUR : Pour vous c'est quelque chose d'indispensable, ou
nécessaire ou C'est plutdt quelque chose au cas par cas ? D'avoir ce

quily a vécu encore env

Transcription ad verbatim
Back Recode Unmark

¢ est ca c est ca. Mais je

357
décidée et initice donc je debriefing aprés 7 . ,
qUE e je me souvien INTERVENANT 2 : Non je pense que c'est au cas par cas. 6]
sédation.

Transcription ad verbatim focus group [49803:49845]
Back Recode Unmark

onier ou
Transcription ad verbatim Ji est du service quia

Back: Recode Unmark Puisque parfois il y a besoin vraiment....

en me rappelant cette s

autant que soignant t'as Transcription ad verbatim focus group [49883:50221] 1]

Back Recode Unmark

Code.Category
01-5édation palliative
02-Souffrance Existenticlle
03-Sphére émotienelle
04-Seutfrance physique
05-En pratique clinique
06-Elements Nég.
07-Elements Pos.

Codes.of This.Category

Code
Categories

Cases
Attributes
File
Categories

Journals

Settings

... puis des fois c'est... .

tribuirlo.
terni.
ation()’

cazioni.

bida in linea, o

= TRUE)), graphics=TRUE)

102017.rgda”
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Annexe 14 : Graphique des codes et des catégories de code réalise par RQDA®

Sedation Pall @ |Existentielle
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Annexe 15 : Carte conceptuelle
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Annexe 16 : Prise en charge des souffrances physiques dans 'unité

Prise en charge plus rapide

symptome
physique

Plusieurs expériences personnelles

Charactéristiques

Bonne formation sur I'évaluation et la
caractérisation

Outils d’évaluation (ex. EVA)

Signes obijectifs (par ex. signes
de détresse respiratoire en cas
de dyspnée)

Plusieurs (AINS, morphiniques, paracétamol, etc.)

Bonne formation sur la connaissance théorique et
I'utilisation de ces thérapies

Dépistage

Palpables
Objectifs
Compréhensibles
Focaux

Mieux quantifiables

Bonne formation sur le
dépistage des symptomes
physiques

Dépistage facilité par les
caractéristiques des
symptomes et leur
expression

Outils d’évaluation (ex. EVA)

Réfractaire

Bonne connaissance des thérapies disponibles, de leur efficacité, demi-
vie, limites, indications, contrindications

? Facile de savoir quand tous les traitements a disposition ont été

épuisés

Sédation
palliative

Recour plus fréquent a la sédation palliative car plus de
patients avec des souffrances physiques réfractaires ou

multifactorielles

Pas de recour plus facilement par rapport a des
souffrances existentielles réfractaires
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Annexe 17 : Prise en charge des souffrances existentielles dans I'unité

-Vague, vaste

-Multidimensionnelle (somatique, psy, sociale, etc).
-Absence de définition consensuelle

-Peu/pas d’expériences personnelles
-Multifactorielle

-Grand coté émotionnel

Interprétation personnelle avec des éléments en
| commun:
-perte de sens
-insoulagéable
-intolérable.
Dépend de I'dge, I'expérience, I'empathie. etc

-Personnelle (valeurs, vécu, empathie, sensibilité contexte,
transcendance).
Difficile a comprendre et cerner

Souffrance

Pas une entité en soi

existentielle

symptome
existentiel

Charactéristiques

Dépistage

'

Tristesse, pleurs, cris, désir de mort,

Signes subjectifs, variables
et aspécifiques
Difficilement quantifiables
Peu palpables

Pas mortels

Peu/pas de formation sur le

P dépistage des symptomes

Dépistage compliqué par les
caractéristiques des symptoémes

Peu/pas de formation sur
I'évaluation et la

physiques

inconfort, douleur, symptomes

et leur expression

caractérisation
Peu/pas d’outils d’évaluation

A4

physique va

Si multifactoriels la cause

étre retenue.

Vérbalisation

Répetition des plaintes

Moyens thérapeutiques limités.
Peu/pas de formation sur la connaissance
théorique et |utilisation de ces thérapies

Traitement

v

| Exclusion de causes physiques/somatiques

Efficacité

Peu/pas d’outils d’évaluation
Amélioration peu palpable

.

Considéré plus

rapidement réfractaire

Pas tous les soignants sont présents

Décision non partagée A.

Peu/pas de connaissance des thérapies disponibles
Difficile de savoir quand tous les traitements a disposition ont été épuisés
Perception du seuil du réfractaire variable pour chacun

A

———————————————p| Considéré plus

tardivement réfractaire

Pas de réévaluation systématique
Impossibilité de formaliser des oppositions

Décision prise au
moment de la visite €
médicale

Recueil de Iavis des
différents soignants

Incompréhensions, malaises

| Pas si pronostique long |

|

Absence de guidelines, transmission orale

Recour moins fréquent a la sédation palliative pour des questions statistiques
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Comment lire de fagon critique...

Pédago gi Mérdicale

Figure 1 : Grille de lecture critique d'un article
de recherche qualitative en médecine

(Grille C6té-Turgeon)

+ Non

Lintroduction

1- La problématique est bien décrite et est en lien avec I'état actuel des
connaissances.

2- La question de recherche est clairement énoncée et est pertinente
pour une recherche qualitative (ex : processus de prise de décision,
relation médecin-patient, expérience de soins).

Les méthodes

3- Le contexte de I'étude et le role des chercheurs sont clairement décrits
(ex : milieu dans lequel se déroule 1'étude, biais).

4- La méthode est appropriée a la question de recherche
(ex: phénoménologique, théorisation ancrée, ethnographique).

5- La sélection des participants est justifiée
(ex : informateurs-clés, cas déviants).

6- Le processus de recueil des informations est clair et pertinent
(ex : entrevue, groupe de discussion, saturation).

7- L'analyse des données est crédible
(ex: triangulation, vérification auprés des participants).

Les résultats
8- Les principaux résultats sont présentés de facon claire.

9- Les citations favorisent la compréhension des résultats.

La discussion
10- Les interprétations des résultats sont vraisemblables et novatrices

11- Les limites de I'étude sont présentées (ex : transférabilité).

La conclusion

12- La conclusion présente une synthése de I'étude et des pistes
de recherche sont proposées.

REVUE INTERNATIONALE FRANCOPHONE D'EDUCATION MEDICALE

Annexe 18 : Grille de lecture critique d’un article de recherche qualitative en médecine
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