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INTRODUCTION

L’augmentation de I’espérance de vie de la population et le progreés constant de la médecine
font apparaitre de nouvelles questions éthiques avec des fins de vie de plus en plus complexes
sur le plan médical [1]. La fin de vie reste pour toute personne un moment important de
I’existence qu’il convient d’accompagner. Dans ce contexte, le maintien de la dignité et de
I’autonomie du patient passe d’abord par le respect de son cadre de vie. Il ne s’agit pas de
choisir le lieu ou il va mourir mais de choisir le lieu ou il va pouvoir continuer a vivre en étant

entouré de ses proches.

Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne
atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L’objectif des soins palliatifs est de
soulager les douleurs physiques et les autres symptémes, mais aussi de prendre en compte les
souffrances psychique, sociale et spirituelle [2].

Le cancer étant la deuxieme cause de morbi-mortalité dans le monde apres les maladies
cardio-vasculaires, constitue ainsi un probléme de santé publique. L’OMS estime que les cas
de cancers augmenteront de 60% dans le monde d’ici les vingt prochaines années [1]. Les
soins palliatifs deviennent nécessaires a un certain stade de la maladie pour
I’accompagnement physique, psychologique et social du patient et de sa famille. Chez ces
patients considérés en échappement thérapeutique, la possibilité d’une admission directe ou
indirecte dans un service spécialisé en soins palliatifs est restreinte ou inexistante dans
certains pays, rendant obligatoire 1’orientation vers le service d’accueil des urgences ou un
autre service incapable de les prendre en charge. Selon ’OMS 40 millions de personnes par
an ont besoin de soins palliatifs et 78% d’entre elles vivent dans des pays a revenus faibles ou

intermédiaires et pres de la moitié d’entre eux sont en Afrique [1].

Pour dispenser des soins palliatifs aux patients et soulager leur douleur ainsi que celle de leurs
proches, il est essentiel de mettre en ccuvre des stratégies de santé publique efficaces,

prévoyant une prise en charge au sein des communautés et a domicile.

Le systéme de santé¢ au Mali n’a pas encore intégré cette entité de soins qui est tout nouveau
pour les soignants et les patients. De méme aucune étude n’a encore été menée pour faire un
état de lieux de ces soins au Mali. C’est dans cette optique que notre étude se propose
d'évaluer les besoins en soins palliatifs au service d’hématologie et d’oncologie médicale du

CHU Point G, l'objectif étant de faire un état de lieux en soins palliatifs, afin, d’identifier les
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principales difficultés et de proposer des ébauches de solutions pour faciliter leur intégration

dans la politique des soins du pays.
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OBJECTIFS

Objectif général :
Evaluer 1’état des lieux en soins palliatifs au Mali.

Objectifs spécifiques :
> ldentifier les indications de soins palliatifs
» Déterminer la période de passage des patients en soins palliatifs
> ldentifier les besoins de chaque acteur a chaque étape de I’accompagnement

> Déterminer le ressenti, les difficultés physiques et psychologiques que rencontrent le

patient, sa famille et le personnel soignant
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I. GENERALITES

A. Concepts palliatifs
1. Définition des soins palliatifs
Rappelons les trois premieres définitions des soins palliatifs (SP) :

- 1976 : « tout ce qu’il reste a faire quand il n’y a plus rien a faire » (Dr Thérése Vanier)
[3]
- 1987 : « davantage une attention a la personne qui souffre qu’a la maladie » (Pr René

Schaerer) [4]

- 1990 : « soins actifs et complets donnés aux malades dont I’affection ne répond plus

au traitement curatif » (OMS) [4]

En 2002, I’OMS va donner une autre définition : “‘Les soins palliatifs cherchent & améliorer
la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’une maladie
potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée
précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres

problemes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés’’.

Les soins palliatifs procurent le soulagement de la douleur et des autres symptdmes génants,
soutiennent la vie et consideérent la mort comme un processus normal, n’entendent ni accélérer
ni repousser la mort, intégrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients,
proposent un systéeme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que possible
jusqu’a la mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille & tenir pendant la maladie du
patient et leur propre deuil, utilisent une approche d’équipe pour répondre aux besoins des
patients et de leurs familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil, peuvent
améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre aussi de maniere positive 1’évolution de la
maladie, sont applicables tot dans le décours de la maladie, en association avec d’autres
traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent
les investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les complications cliniques

génantes et de maniere a pouvoir les prendre en charge.[2]

African Palliative Care Association (APCA) considére les soins palliatifs comme des soins
holistiques applicables depuis le diagnostic (ou avant) jusqu'au déces et au-dela, comme des
soins de deuil pour la famille. Il est axé sur les besoins des patients, de leurs familles et des
aidants, et peut étre fourni dans une gamme de contextes et de modeles, y compris les soins a

domicile, les soins en établissement et les soins aux patients hospitalisés et de jour. [5]
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En résumé les SP sont :
» Pour une personne atteinte d’une maladie grave potentiellement
mortelle et son entourage
Actifs (# d’abandon), continus et évolutifs
Avec une prise en charge globale (physique, psychique, social et spirituelle)

Visant I’amélioration de la qualité de vie

vV V V V

Associés a une éthique de soins, un respect de la vie et de la dignité

du patient, savoir écouter et communiquer

Y

Mis en ceuvre précocement

Y

Refusant I’obstination déraisonnable de soins et I’euthanasie

» Incluant la pluri et ’interdisciplinarité de 1’équipe

2. Historique des soins palliatifs

Cette discipline médicale est contemporaine, on doit les préludes a Cicely Saunders
infirmiere, médecin et écrivaine anglo-saxonne dans les années soixante. Le terme exact a été
utilisé pour la premiére fois une quinzaine d’années plus tard par le médecin canadien Balfour
Mount. [6]

Pendant de nombreux siécles, la médecine a di se contenter le plus souvent d’étre une
médecine palliative. Les traitements empiriques ne s’attaquaient pas encore a 1’origine des
maladies et 1a ou certains patients guérissaient par miracle, d’autres continuaient d’étre
soignés avec dévouement par leur médecin a grand renfort de régimes, saignées médicinales.
Les progrées médicaux du XXeéme siecle, avec le développement de la prévention par
I’hygiéne et la vaccination, la découverte des antibiotiques, I’amélioration des techniques
chirurgicales et I’émergence de la réanimation ont fait évoluer la médecine. L’espoir de guérir
le plus grand nombre a rapidement créé des exigences des patients envers les médecins, des
médecins envers la médecine et avec cette recherche de I’immortalité, a conduit

progressivement vers une négation de la mort.

Au XIX®™ siécle est apparu en Grande Bretagne le « mouvement des Hospices ». Ce
mouvement de dimension religieuse était composé d’établissement privés prenant en charge
les malades cancéreux et mourants abandonnés par les hépitaux. C'est dans ce contexte, au
siecle suivant, que se développent les travaux de Cicely Saunders a Londres a la Clinique
Saint Luc. Avec son expérience de l'utilisation de la morphine, elle met au point des
protocoles antalgiques et fait connaitre le maniement des morphiniques par voie orale. Elle

développe le concept d’« équipe interdisciplinaire » dans laquelle les professionnels de santé,
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les bénévoles et les agents des hospices collaborent auprées du patient et de ses proches ainsi
que celui de « souffrance globale » pronant le soutien psychologique des malades, mais aussi
des soignants confrontés quotidiennement & des situations difficiles [7].

Le premier Service de Soins Palliatifs hospitalier nait en Amérique du Nord en 1975 grace au
Dr Balfour Mount, chirurgien au Royal Victoria Hospital de Montréal. Partant du constat
que les patients en fin de vie étaient le plus souvent abandonnés, il effectue une année de
formation au St Christopher's Hospice de Londres afin d’adapter ce nouveau concept dans sa
structure. La prise en charge palliative se différencie alors de celle des hospices pour se

rapprocher davantage de la médecine hospitaliére et universitaire actuelles [8].

La premiére unité mobile de Soins Palliatifs est créée par le Dr Thelma Bates au Royaume-
Uni en 1976.

Malgré I’existence des SP depuis ces années, le rapport Sicard a pointé du doigt le manque de
formation des personnels de santé dans le domaine des soins palliatifs et de la fin de vie
notamment pour la profession médicale. En effet, il a été estimé que 80% des médecins n’ont
recu aucune formation a la prise en charge de la douleur et 63% des médecins déclarent
n’avoir jamais recu de formation sur les limitations de traitement [9]. Dans une étude
américaine de 2012 [10], 88% des médecins interrogés considéraient que la prise en charge
palliative est une compétence importante pour un urgentiste, 79% déclaraient désirer une
formation complémentaire dans ce domaine, notamment, sur la gestion générale de ces
patients, la prise en charge thérapeutique, de la douleur, la limitation et l'arrét des
thérapeutiques. Un article portoricain de 2015 confirme cela : ainsi, 35% des médecins
interrogés ont déclaré ressentir un certain malaise a prodiguer des soins palliatifs aux urgences
et 39,6% étaient d'accord ou fortement d'accord pour dire que leur manque de formation
affecte leur capacité a effectuer ces prises en charge [11]. En 2016, une autre étude américaine
concernant les résidents en médecine d’urgence a pointé du doigt un manque général de

formation aux soins palliatifs alors que cette compétence leur est cruciale [12].

3. Les différentes structures des soins palliatifs
Les SP ont vocation a étre organises dans tous les établissements sanitaires et médico sociaux,
de méme qu’a domicile [9]. On distingue :

- Les USP : unités entierement consacrées a la prise en charge des patients en SP

présentant les situations les plus complexes.
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- Les équipes mobiles de SP : implantées dans les établissements de santé afin
d’apporter un soutien technique et éthique aux équipes de soins impliquées dans la
prise en charge d’un patient en SP. Elles ne réalisent pas d’acte de soin mais
interviennent en appui des équipes médicales et soignantes qui accompagnent les

patients.

- Les lits identifiés : ils peuvent étre mis en place dans les services de soins confrontés a
des situations de fin de vie fréquentes et relativement complexes (mais dont 1’activité
n’est pas exclusivement consacrée aux SP), afin de renforcer puis de diffuser des

compétences spécifiques a I’accompagnement en fin de vie au sein des établissements.

- Les réseaux de SP [13]-[15] : IIs s’adressent a toute personne, quelle que soit son age,
atteinte d’une maladie grave évolutive ou mettant en jeu le pronostic vital, en phase
avancée ou terminale, ainsi qu’a ses proches. Ils contribuent au maintien a domicile
des patients atteints de pathologies graves. Le réseau doit faciliter la continuité du
suivi de la personne sur I’ensemble du parcours de prise en charge, tout en garantissant

au malade le respect de ses droits fondamentaux.

Deux principes sont a respecter : d’une part I’accord du médecin généraliste et du patient est
un préalable et d’autre part 1’équipe de coordination ne se substitue pas auX autres
professionnels impliqués mais travaille avec eux. Le réseau propose sans imposer. Il apporte,
grace au travail en interdisciplinarité et a son expertise, un accompagnement et un soutien
auprés du malade, de ses proches et des professionnels de santé qui I’entourent [14]. Les
services rendus par le réseau sont multiples :

» Pour le patient : soulagement de la douleur et des autres symptdmes, soutien,

relationnel, psychologique et social. Il favorise le suivi dans la continuité des soins ;

» Pour la famille et ou les proches : il guide la participation aux soins et exerce un role
de soutien dans I’accompagnement psychologique. Il évalue les risques d’épuisement
des proches et tente d’y remédier. Il aide I’entourage a gérer sa souffrance pour

appréhender la période de deuil ;

» Pour les professionnels : le réseau permet de rompre 1’isolement et d’anticiper les
situations difficiles de fin de vie, en mettant en place des recommandations et des
protocoles de soins. Il participe a la diffusion de bonnes pratiques et a I’amélioration
de la qualité et de la continuité des soins. Son réle est également de sensibiliser, de

former et d’accompagner les professionnels
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4. Les soins palliatifs au service d’hémato-oncologie du « CHU Point G »
Au service HOM du CHU Point G, les SP sont encore en plein essor. lls sont administrés aux
patients dans le besoin, & I’hopital comme a domicile. Le service est doté d’un bureau de
consultation SP, des salles d’hospitalisation, deux salles pour la consultation de
chimiothérapie, des salles d’hospitalisation de jour, une salle de pansement et un bureau pour
la consultation psychologique. Toutes ces unités font partis intégrants de la prise en charge
palliative a différent niveau. Les visites a domicile (VAD) se font par une équipe composée
de médecins, infirmiére, psychologue. Elles se font deux fois par semaine dont une fois avec
le medecin. Les VAD se font chez des patients chez qui la nécessité se pose :

» Difficulté de se déplacer a cause de 1’état général du patient

> Difficultés liées aux moyens de déeplacement

» Evaluation psycho-sociale

» Patient demandeur des VAD

» Soutien psycho-social du patient et de la famille
5. Les soins de supports :
La terminologie « soins de support » adaptée de I’anglais « supportive care » des années 90
par la MASCC (Multinational Association for Supportive Care in Cancer), a €té retenue par
un groupe de travail pluridisciplinaire dans un article justifiant le choix de ce terme et dans
I’optique de I’inscrire dans le premier Plan cancer [16]. Si on reprend la définition de
cancérologie [17], les soins de support sont définis comme 1’ensemble des soins et soutiens
nécessaires aux personnes malades tout au long de la maladie, conjointement aux traitements
spécifiques lorsqu’il y en a. Ils visent a améliorer la qualité de vie physique, psychologique,
sociale du patient tout au long de la maladie, a diminuer ou & aider & mieux supporter les
effets indésirables de la maladie ou des traitements. Ils permettent également d’anticiper les
besoins des patients et non de les gérer a posteriori. A noter également que les soins de
support ne concernent que les soins oncologiques, alors que les SP concernent aussi les
maladies neurodégénératives et les défaillances d’organes. Les soins de supports sont apportés
par des professionnels de santé: médecins, infirmiers, psychologues, kinésithérapeute,
diététiciens, d’acteurs sociaux, également de bénévoles d’association et de personnes

travaillant dans le secteur du bien-&tre (masseur, coiffeur).
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6. Acharnement thérapeutique

Dans le langage médical, on parle d'acharnement thérapeutique ou d’obstination
déraisonnable lorsque des thérapies sont instaurées sans qu'elles n'aient d’impacts positifs sur
la santé du patient ou sur I'évolution de sa pathologie. Il sagit ici d'une thématique relevant de
I'éthique médicale et qui fait régulierement l'objet de polémiques puisqu'il s'agit d'un sujet
subjectif et extrémement sensible. A partir de quand juge-t-on que I'emploi ou la recherche de
traitements est déraisonnable ? La réponse a cette question varie en fonction de hombreux
parameétres tels que I'dge du patient, la pathologie dont il souffre, les souhaits qu'il a émis en
toute conscience. ..

Il désigne également le maintien artificiel en vie d'un patient mourant pour lequel on n'a plus
aucun espoir d'amélioration ou de stabilisation d'un état physiologique jugé précaire. Dans
certains pays, l'acharnement thérapeutique est interdit, car considéré comme contraire au

respect du patient et de I'exigence de son consentement aux examens et aux soins.

a) Acharnement thérapeutique et euthanasie :
La difficulté de la théorie de non-acharnement thérapeutique réside dans sa limite avec
I'euthanasie. En effet, I'euthanasie consiste a conduire a la mort un individu malade. Alors, le
fait de débrancher les machines conduisant & la mort, est-ce de I'euthanasie ou un meurtre par

compassion ?

b) Intérét de la différence
La différence n'est pas sans intérét car l'euthanasie est toujours punie par le code pénal.
L'euthanasie n'est donc aux yeux de la loi qu'un crime. De maniére assez caricaturale, le non-
acharnement thérapeutique peut se différencier par le fait qu'il consiste en une inaction : ne
pas soigner un malade. Cependant, si débrancher une machine est une action, il s'agirait plut6t

d'une euthanasie.

1. Perception des soins palliatifs

a)  Perception des médecins a I’égard des soins palliatifs
L’étude menée par le CREDOC sur les connaissances, représentations et perceptions a
I’égard des SP [18], montre que le terme de SP est rarement spontanément évoqué par les
professionnels de santé dans leur discours sur la prise en charge de la maladie grave et de la
fin de vie. Ces derniers parlent plutdt de traitement anti-douleur et d’accompagnement, termes
plus positifs. Pour I’ensemble des professionnels interrogés, les SP sont rattachés a 1’idée de

mort a court et moyen terme, aux derniers moments de la vie, a 1’accompagnement, au
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soulagement des souffrances psychiques et morales. De méme les USP ont une image
médiatisée d’un lieu ou I’on va mourir. Les soins curatifs jouent un réle de référence dans le
discours professionnel, réle qu’ils conservent méme lorsque la médecine ne peut plus apporter
de guérison. Par opposition, les SP apparaissent comme une « médecine de la mort » et
portent une double connotation négative, en tant qu’équivalent d’une absence de traitement,
mais aussi comme le signe que « c’est bien la fin » [19]. On remarque, du c6té des médecins,
une difficulté a penser les soins en dehors de I’action curative et a considérer I’abstention ou
I’arrét de certains traitements comme de véritables activités médicales. On note aussi la
difficulté a envisager pour certains qu’il y a du temps entre le diagnostic d’incurabilité et la
mort, et donc des projets, un avenir. L’image négative que renvoie le terme SP est trés
certainement un obstacle a la mise en place précoce de ces derniers. Des études réalisées aux
Etats Unis montrent que 57% des praticiens préférent le terme « soins de support », surtout
quand le patient bénéficie encore de soins curatifs, car il connote un espoir de guérison et

diminue le stress 1ié¢ a I’évocation des SP [20,22].

b) Perception de la population a I’égard des soins palliatifs
L’acceptation de la mort est en général liée aux croyances et aux modes de vie. Une enquéte
menée en 2011 aupres du grand public [23] fait apparaitre en premier lieu des demandes de
soulagement de la douleur physique et I’accompagnement des personnes. Les Francais
approuvent a 89% les SP mais 53% se déclarent insuffisamment informés. Ils savent
globalement que les SP consistent a accompagner le malade et a soulager la douleur, mais
seul un tiers sait qu’ils visent aussi a « soulager psychologiquement », 68% des francais ne
savent pas qu’il existe une loi interdisant 1’obstination déraisonnable [24]. Il faut aussi
prendre en compte la réticence a s’intéresser a un tel sujet avant d’y étre personnellement
exposé. Le rapport & la mort est paradoxal, suscitant des représentations et des attitudes

ambivalentes. Entre ce qu’on voudrait, ce qu’on ferait et ce qu’on décide finalement.

8. Du curatif au palliatif

Les soins palliatifs ne commencent pas ou s’arréteraient les soins curatifs. Ils s’inscrivent dés
I’annonce du diagnostic dans une continuité de soins qui voit s’inverser la proportion des
traitements speécifiques, curatifs par rapport aux traitements palliatifs, ils commencent en
amont de la fin de vie a proprement parlé. Séparer soins curatifs et soins palliatifs c’est

provoqué une rupture et c’est une violence faite a la personne malade, source d’angoisse.
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Dans le parcours de soins des patients atteints de cancer, les recommandations actuelles sont
en faveur d’une prise en charge palliative précoce, potentiellement concomitante de la
poursuite de traitements spécifiques. Or 1’admission en unité de soins palliatifs (USP) peut
parfois étre conditionnée par 1’arrét de tout traitement anti-cancéreux.

Plusieurs articles ont analysé I’impact de I’intervention précoce des soins palliatifs dans le

parcours de soins dans 3 domaines [25,28] :

» Clinique
Un meilleur contréle des symptdmes, une amélioration de la qualité de vie, une diminution
des dépressions, et possiblement une meilleure survie, une meilleure information des patients
sur leur pronostic (les patients au stade métastatique considérent souvent que leur maladie

peut étre guérie avec une chimiothérapie ou de la radiothérapie).

> Economique
Les colts de prise en charge sont une réalité a prendre en compte mais ne sont souvent pas la
premiere raison pour prodiguer des soins palliatifs. Néanmoins, les codts globaux ont montré
une diminution des dépenses lorsque les soins palliatifs arrivent tot dans la prise en charge,
diminution des co(ts de traitement, diminution des durées de séjours hospitaliers, diminution

des admissions en unités de soins intensifs, diminution d’examens complémentaires.

» De santé publique
Les soins palliatifs précoces remplissent les 3 objectifs « meilleur santé, meilleurs soins,
diminution des codts ». Une étude nationale francaise a partir des données PMSI (programme
de médicalisation des systemes d’information) sur 3 ans a permis de montrer des résultats
similaires. Plus tot est diagnostiqué le besoin de soins palliatifs intégrés au cours d’un cancer
pulmonaire métastatique et mieux est prévenue 1’obstination déraisonnable avec une réduction
d’un facteur 10 du risque de mourir intubé ventilé [29]. Une expérimentation a été menée a
I’hopital Cochin [30] et retrouve les résultats de 1’équipe d’Harvard [25], en instaurant une
réunion de concertation pluridisciplinaire onco-palliative de délibération entre oncologue et
médecin de soins palliatifs pour juger du rapport bénéfice/risque et du sens du projet medical

et des prescriptions.
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Figure 1 : évolution de la vision des soins palliatifs [31]
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9. Quelques symptémes fréquents en soins palliatifs
a) La douleur [3]
» Définition :

L ’TASP (International Association for the Study of Pain) a permis un consensus sur la
définition moderne de la douleur : « La douleur est une expérience sensorielle et émotionnelle
désagréable, associeée a une lésion tissulaire réelle ou potentielle ou décrite dans des termes
évoquant une telle lésion ».
IIs existent 3 types de douleur :
e Les douleurs par excés de nociception sont accessibles a la succession des
antalgiques suivant les paliers de ’OMS, elles sont localisées dans une région
viscerale ou tissulaire bien définie souvent constantes avec des variations d’intensité.

Elles n’occupent en général pas de topographie neurologique.

e Les douleurs neuropathiques sont différentes dans leur contexte de survenue, dans
leurs caractéristiques cliniques mais surtout dans leur traitement. En le cherchant on
retrouve finalement facilement un facteur étiologique : iatrogene (chimiothérapie,
radiothérapie, chirurgie avec section nerveuse...) ou tumoral (atteinte radiculaire ou
tronculaire, 1ésion nerveuse, épidurite...). La douleur est liée ou aggravée par une

Iésion du trajet nerveux ou d’une zone correspondante du systéme nerveux central.

e Les douleurs psychogénes sont souvent un diagnostic d’élimination mais doivent étre
prises en compte, la somatisation d’une souffrance morale doit également étre prise au

sérieux et traitée.

La « douleur globale » ne doit également pas étre négligée, elle concerne les aspects
physiques, spirituels, sociaux, financiers, familiaux, et peut entrainer de nombreux désordres

physiques et psychologiques (troubles de I’appétit, du sommeil...).

Toute douleur doit faire 1’objet d’une analyse rigoureuse [32]: évaluation de ses causes, de ses
mécanismes, de sa topographie, de son intensité, mais également de son retentissement sur le
comportement du patient, sur son état psychologique ainsi que sur son entourage. Il existe
différentes méthodes d’évaluation de la douleur, elles doivent étre adaptées au patient et au

contexte : EN, EVA, EVS ...

» Traitement antalgique
L’OMS recommande de privilégier la voie orale, d’administrer les antalgiques de maniére

préventive et non au moment de la survenue de la douleur, d’individualiser le traitement et de
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réévaluer régulierement ses effets [33]. Il faut également informer le patient et son entourage
des effets indésirables possibles et mettre a sa disposition des moyens permettant d’y faire
face et d’utiliser les antalgiques selon la stratégie des trois paliers. En notant que des douleurs
intenses peuvent éventuellement justifier d’emblée d’un antalgique de palier 3.

e Palier 1 : Paracétamol et aspirine

e Palier2 : Antalgiques centraux type Nefopam (acupan®), Codeine, Tramadol, Nalbuphine

e Palier 3 : opioides forts : Morphine, Oxycodone, Fentanyl

En cas de traitement par des opioides forts il est recommandé de le débuter par le sulfate de
morphine orale a libération immédiate ou prolongée. Une fois la dose de morphine
quotidienne efficace déterminée (titration morphinique), le relais peut étre proposé soit par
une forme de morphine orale a libération prolongée, soit par du fentanyl transdermique
(patch). En complément du traitement de base il est recommandé de prévoir un supplément

d’antalgie par un morphinique d’action rapide (interdoses).

b)  Ladyspnée [3]
Il est recommandé de rechercher les signes cliniques de gravité (cyanose et fréquence
respiratoire élevée). Dans tous les cas, la dyspnée étant trés angoissante pour le patient et son
entourage, il est recommandé de les rassurer par la parole et la présence des soignants, de
repositionner le patient dans le lit ou le fauteuil pour améliorer la respiration (position demi
assise), de prodiguer des conseils pour éviter la crise de panique, d’utiliser des techniques de
relaxation et de faciliter les flux d’air dans la chambre. Les traitements dépendent du contexte

clinique.

C)  Laconstipation [3]
Elle est quasiment constante chez tout patient en fin de vie, comme chez tout grand malade
alité. De nombreux facteurs favorisent la constipation : alitement, morphine, tricycliques,
anticholinergique, ainsi que le retentissement digestif de pathologies multiples. Il est proposé
de surveiller régulierement la présence de selles et leur facilité d’exonération. Le traitement
sera guidé par I’inconfort ressenti par le patient et les difficultés d’exonération plus que par la

fréquence des selles.

d)  Les nausées et vomissements [34]
Symptémes fréquents chez bien des malades, quelle que soit la tumeur d’origine. Ils sont
pénibles et épuisants et sont accompagnés d’une grande charge d’angoisse. Ils sont souvent

d’origine plurifactorielle. Dans tous les cas il est recommande :
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» De lister les médicaments susceptibles de provoquer et d’aggraver des
vomissements ou des nausées et de proposer des modifications thérapeutiques
adéquates.

» De fractionner les repas et de proposer des petites collations. 1l est recommandé
d’évaluer I’état d’hydratation du patient, surtout s’il existe une diarrhée associée.
En cas de déshydratation rapide en 24/36h, une réhydratation parentérale est a
discuter pour ameliorer le confort du patient. Des traitements symptomatiques

peuvent étre proposes selon le contexte et le mécanisme des vomissements.

e)  Ladiarrhée [34]
Une diarrhée est a traiter rapidement car elle retentie vite sur 1’hydratation et sur I’état
physique et psychique du patient. Il est recommandé de rechercher en priorité une étiologie
médicamenteuse ou un fécalome, responsable de fausse diarrhée. Le traitement d’une diarrhée
médicamenteuse repose sur une diminution des doses ou un changement de molécule quand
cela est possible. Pour les laxatifs, il est proposé de les arréter quelques jours et de les
réintroduire a plus petites doses. Le traitement symptomatique repose sur :

» Une adaptation du régime alimentaire.

» Des soins d’hygiéne et des changes répétés, ainsi qu’une protection de la peau du

périnée et de I’anus par des cremes protectrices.

» L’utilisation d’anti-diarrhéique, apres élimination d’un fécalome. Le lopéramide est
propose en premiére intention, les autres anti-diarrhéiques ne sont utilisés qu’en cas

d’échec du lopéramide.

f) La déshydratation [34]
En I’absence de cause curable, et particulierement en phase ultime, si la réhydratation orale
n’est pas possible, il n’est pas recommandé une réhydratation parentérale systématique. La
réhydratation parentérale n’est proposée qu’en cas de symptomes génants pour le malade
(sensation de soif non contr6lée par les bains de bouche pluriquotidiens, confusion). Si la
décision de ne pas réhydrater le patient est prise, il est recommandé de diminuer
progressivement les posologies des médicaments en particulier les opioides, et d’assurer des
soins de bouches pluriquotidiens. Si une réhydratation parentérale est indiquée, la voie sous-

cutanée est a privilégier. Elle permet un apport de 500 ml a 1 litre par 24 heures.
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9) Les troubles du sommeil [34]
Les troubles du sommeil sont a rechercher, que le patient s’en plaigne ou pas. Ils peuvent étre
un signe d’alerte d’anxiété, de dépression ou d’un syndrome confusionnel. La prise en charge
symptomatique d’un trouble du sommeil commence par une attention au confort et a un
environnement favorable a I’endormissement du patient qui doit pouvoir se sentir en sécurité.
Les habitudes de sommeil et les rites d’endormissement propres au patient doivent étre
respectés. L’instauration d’un traitement symptomatique médicamenteux ne doit pas étre
systématique. Il doit étre discuté avec le patient et son entourage et dépend du type
d’insomnie : zolpidem et zopiclone en cas d’insomnie d’endormissement, benzodiazépine en
cas d’anxiété associée, antidépresseur sédatif en cas de réveil précoce avec signes dépressifs.
Dans les insomnies rebelles un neuroleptique pourra étre proposé. D’autres alternatives telles

que la relaxation peuvent étre proposées, si I’état du patient le permet.

h) Les escarres [34]
La prise en charge des escarres en soins palliatifs a pour objectif de :
» Prévenir la survenue de nouvelles escarres, en sachant que leur survenue est souvent

inévitable en phase terminale.

» Limiter au maximum I’extension de 1’escarre et éviter les complications et les

symptémes inconfortables.

» Limiter localement 1’escarre en étant attentif au confort du patient ainsi qu’au

soulagement de la douleur.

» Maintenir le patient propre et diminuer au maximum [I’inconfort physique et

psychique lié a I’escarre.

) La sécheresse et ’ulcérations buccales [34]
La sécheresse de la bouche et/ou des muqueuses entrainent un réel inconfort voire une
douleur chez le patient et peuvent altérer sa vie relationnelle. 1l est donc recommandé
d’évaluer au moins quotidiennement 1’état des lévres, de la voix, de la salivation, de la
déglutition et de la cavité buccale. Un soin de bouche est a proposer au minimum apres
chaque repas (a distance en cas de nausées) et au mieux 4 a 6 fois par jour en fonction de

I’¢état de la bouche et des souhaits du patient.
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10. Les phases palliatives (oncologie)

Schématigquement, nous avons 3 phases :

» La phase palliative spécifique
Elle commence au moment ou le diagnostic d’évolution locale (récidive) est porté ou
lorsqu’est fait le diagnostic de premiere métastase non guérissable. Des traitements
spécifiques ont une place pour obtenir un ralentissement de 1’évolution de la maladie. Espoir

de soulagement, de stabilisation ou de rémission.

» La phase palliative symptomatique
Espoir de soulagement mais plus de rémission. Les traitements sont ceux des symptomes ; ils
sont a visée antalgique et de soulagement, parfois, les patients sont encore en cours de
traitement spécifique (chimiothérapie ou radiothérapie) qui n’est réalis¢ alors, qu’a but
palliatif et pour améliorer certains symptémes. Le pronostic de vie est de quelques mois a
quelques semaines. L’indication de certains traitements ou d’examens complémentaires est a

discuter.

» La phase palliative terminale
Elle est déterminée par la perte d’au moins une fonction vitale (respiratoire, hépatique,
rénale...). C’est la phase de la maladie ou le déces est inévitable et imminent, le pronostic de
vie est menace a tres court terme, il est évalué en jours (parfois semaines), les traitements sont
symptomatiques. On privilégie les soins de confort et I’accompagnement du patient et de son
entourage. Pas d’indication d’examens complémentaires. C’est la phase pré agonique ou

phase agonique.

11. Les besoins fondamentaux de la personne soignée
Virginia Henderson née aux Etats-Unis en 1897 est une infirmiere qui a élaboré un modele de
soins infirmiers, qui repose sur les besoins de la personne soignée. Ce modéle part de trois
postulats : [35]

» La personne est un ensemble, avec 14 besoins fondamentaux

» L’insatisfaction d’un besoin affecte la personne dans son intégrité et fait d’elle un

étre humain moins « complet »
» Toute personne désire son indépendance. Dans ce cadre, le role de I’infirmicre est de

suppléer le patient ou de lui procurer les moyens de réaliser ses besoins sans aide.
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Les 14 besoins fondamentaux qu’elle cite sont les suivants :
- Respirer normalement
- Boire et manger de fagon appropriée
—  Eliminer
- Se mouvoir et se maintenir dans la position souhaitee
- Dormir et se reposer
— S’habiller et se déshabiller, choisir des vétements appropriés
- Maintenir la température de son corps dans les limites de la normale
- Garder son corps propre et soigné, protéger ses téguments (peau, muqueuses)
~ Eviter les dangers, ne pas nuire a autrui
- Communiquer avec les autres en exprimant ses émotions, besoins, peurs ou opinions
- Pratiquer sa religion selon ses croyances
- S’occuper de fagon a se sentir utile
- Jouer ou avoir des loisirs
- Apprendre, découvrir ou satisfaire sa curiosité, utiliser les ressources de santé

disponibles

Pour Henderson, ces besoins sont d’importance équivalente et interdépendants, et le soignant
doit faire preuve d’une observation « fine et minutieuse » pour prendre en charge le patient : «
I’observation continue et I’interprétation des réactions du malade, confrontée a la fagon dont
le malade envisage 1’aide qui lui est nécessaire et 1’action qui en découle sont garantes de la
meilleure efficacité de soins ». Quatre éléments en particulier concourent a une modification
de ces besoins fondamentaux : I’age du patient, son caractére ou son humeur passagere, ses

caractéristiques socio-culturelles et ses capacités, tant physiques qu’intellectuelles [35].

12. Besoins et attentes présumées des patients en fin de vie
Cicely Saunders a montré que les patients en fin de vie ont une multiplicité de besoins. Alors
que les traitements ne sont plus efficaces pour éradiquer la maladie, voire simplement pour
ralentir son évolution, elle explique qu’il est possible de soulager leurs symptomes et de leur
apporter confort et réconfort. L’ Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé
(ANAES) a publié en 2004 un texte consensuel sur I’accompagnement des personnes en fin
de vie et de leurs proches [36]. Les principaux besoins d’accompagnement des personnes en
fin de vie, définis, sont les suivants :

- Besoin d’intégration de leurs choix et de leurs ressources et des capacités de leur

entourage
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- Besoin d’étre reconnues dans leur humanité, leurs valeurs et leurs droits

- Besoin d’intimité et de confidentialité

- Besoin de choisir les relations qu’elles souhaitent maintenir ou renouer

- Besoin d’étre protégées face aux contraintes et aux pressions exercées par des proches
- Besoin d’anticipation des phases de rupture par 1’équipe soignante

- Besoin de prise en compte des demandes qu’elles (ou leurs proches) formulent

- Besoin de prise en compte de leurs spécificités (traditions, culture, attachements)

- Besoins spirituels (présence de représentants des cultes, cérémonies religieuses.

B.  Etats de lieux des soins palliatifs

1. Dans le monde
Selon ’OMS, a I’échelle mondiale, environ 14% seulement des personnes ayant besoin de

soins palliatifs en bénéficient actuellement [1].

Avec des pratiques largement définies par le systeme Medicare, un programme d'assurance
sociale aux Etats-Unis et d'autres fournisseurs d'assurance maladie, les soins palliatifs sont
disponibles aux Etats-Unis pour les patients de tout 4ge avec un pronostic terminal qui sont
médicalement certifiés pour avoir moins de six mois a vivre. En 2007, le traitement palliatif a
été utilisé par 1,4 million de personnes aux Etats-Unis. Plus d'un tiers des Américains
mourants utilisent le service. Les perceptions erronées courantes concernant la durée pendant
laguelle un patient peut recevoir des soins palliatifs et les types de maladies couvertes peuvent

entrainer une sous-utilisation des soins palliatifs.

Aujourd’hui en France, d’apres les chiffres de la SFAP, il existe :
e 52 unités de soins palliatifs (USP)
o 426 équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)
e 2 équipes mobiles de soins palliatifs pédiatriques
e 17 équipes ressources régionales pédiatriques
e 107 réseaux de soins palliatifs
e 122 hospitalisations a domicile (HAD)
o 352 associations de bénévoles

o 5057 lits identifiés soins palliatifs répartis dans 835 établissements

Les soins palliatifs sont pris en charge par I’assurance maladie et ont pour objectifs de

soulager la personne malade et d’accompagner les proches.
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2. Les soins palliatifs en Afrique
En Afrique, les soins palliatifs sont institutionnalisés au début du XXléme siécle
principalement avec les pays anglophones comme 1’Ouganda. En 1993, lorsque Dr. Anne
Merriman arriva en Ouganda pour commencer les soins palliatifs, rien n’était connu en soins
palliatifs, bien que le besoin existat. Elle avait 3 personnels : un médecin, une infirmiére et un
chauffeur. Aujourd’hui 1’Ouganda est classé parmi les pays qui ont bien intégré les soins
palliatifs grice a une éducation suivant 1’approche de la Santé publique (Education,
disponibilité des médicaments, engament de gouvernement). Il y a eu une avancée sur trois
points a savoir :

- Les soins palliatifs sont implantés dans 95 districts sur 112

- Les soins palliatifs sont intégrés dans les curricula de formation des médecins et

infirmiers
- La morphine est reconstituée localement et distribuée gratuitement a tous les patients

qui en ont besoin, ceci grace au Partenariat Public-Privé avec Hospice Africa Uganda.

L’Ouganda est le tout premier pays de I’ Afrique sub-saharienne & modifier sa loi permettant
aux infirmiers formés a prescrire la solution orale de morphine, cela a eu un impact positif sur
la gestion de la douleur. A la suite de ces progrés, il y a eu beaucoup de formations de courte
durée telles que la formation d’initiation pour les pays francophones, une initiative qui, en
Ouganda, existait déja depuis les années 2000 pour les anglophones. Elle dure cing semaines
et se déroule de la maniere suivante : 2 semaines théoriques, 2 semaines de stage et une

semaine pour la formation des formateurs.

Cette formation a pour objectif d’apporter aux professionnels de la santé les connaissances et
compétences nécessaires a ’initiation des soins palliatifs durables de hauts standards et de
mener des actions de plaidoyer vis-a-vis de leurs gouvernements et autres acteurs essentiels.
La formation rassemble en Ouganda des spécialistes de nombreux pays, de sorte qu’ils

puissent apprendre les uns des autres de leurs difficultés et de leurs réussites au sein de leurs
pays.[37]

Depuis 2012, les Programmes Internationaux de Hospice Africa Uganda ont mené 8
formations pour D’Initiation des Soins Palliatifs pour I’Afrique francophone. A ce jour,

Hospice Africa a formé 153 corps-soignants dont les médecins, les infirmiers et les

pharmaciens issus de 20 pays d’Afrique sub-saharienne et des Caraibes.
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En Afrique francophone chaque année, environ 912.000 personnes ont besoin de SP dont
214.000 sont des enfants. La demande de ce service de santé essentiel est susceptible
d’augmenter de manicre sensible au cours des prochaines années, car on estime que le
pourcentage des personnes agées de plus de 65 ans, le segment de la population le plus
affecté, devrait plus que doubler en Afrique francophone d’ici 2050 [38], [39] . Cependant, la
disponibilité de services de SP est trés limitée dans cette région. Parmi les raisons qui
expliquent le fossé existant entre les besoins en SP et leurs disponibilités figurent I’absence de
promotion des SP dans les politiques de santé, 1’absence de formations adéquates de cette
discipline pour les personnels de sant¢ et les difficultés d’approvisionnement en médicaments

utilisés en SP [40,41].

L’ Association congolaise accompagner (ACA), créée en 1996 par Sceur Eliane qui avait initié
un programme de soins palliatifs et d’accompagnement bénévole Brazzaville est soutenu par
I’ACA2. L’ACA2 est devenu I’association pour le développement des soins palliatifs en
Afrique (ADESPA) avec les mémes objectifs qu’initialement: répondre aux diverses
demandes émanant de 1’Afrique dans le cadre des SP, aux appels a projet internationaux,
suivre et aider les réalisations des locaux sur le terrain lorsqu’ils sont demandés de maniére

ponctuelle ou plus prolongé.

A titre d’exemple, plusieurs programmes ont démarré ou sont en cours de préparation a
Douala au Cameroun :

- Un projet de diplédme universitaire sur 2 sessions en 2021.

- L’installation d’un laboratoire de morphine.

- La formation d’agents de sant¢ communautaire déployés dans les quartiers et villages

afin de dépister les situations palliatives graves

Au Bénin, I’histoire des SP a commencé en avril 2014 lorsque deux médecins du service de
Médecine Interne du CNHU HKM (Centre National Hospitalier et Universitaire Hubert
Koutoukou Maga) ont accepté de prendre part au troisieme cours francophone sur les soins
palliatifs organisés par Hospice Africa Uganda (HAU). A leur retour, ils ont mis sur pied les
premieres équipes de Soins Palliatifs (une au CNHU-HKM de Cotonou et une a 1’hopital de
Zone de Come) avec ’appui de volontaires engagés. Ils prennent en charge les patients
venant de différents services de 1’hOpital mais aussi d’autres centres hospitaliers. Les
consultations et les soins sont prodigués en hospitalisation, en hopital de jour et lors de visites

a domicile.
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Ainsi naissait le 01 avril 2015, 1’ Association Béninoise pour les Soins Palliatifs (ABSP) dont
la mission principale est de faire des plaidoyers dans le but d’obtenir les ressources
nécessaires pour la mise en ceuvre des soins palliatifs. Les principaux défis actuels du
programme sont : la formation du personnel soignant a la prise en charge de la douleur, la
pérennisation de la fourniture d’intrants pour la fabrication de la morphine orale,

I’organisation des visites a domicile et la mise en place des soins palliatifs pédiatriques [37].

3. Cas du Mali

Au Mali, le nombre de patients cancéreux en besoin de soins palliatifs est a la hausse. Ce
constat s’explique par I’insuffisance du systéme de santé malien a prendre convenablement en
charge les cancers, par une croyance socio-culturelle de la population « mystifiant » les
cancers et dirigeant les patients vers une médecine traditionnelle. Comme dans la majorité des
pays africains, ce sont des ONG, les confessionnelles et les communautés qui assurent les
soins palliatifs sans mécanisme de durabilité intégrée. C’est dans cette optique que depuis
novembre 2018, MSFF est installé au service d’hémato-oncologie médicale du CHU Point G
ou en association avec le personnel soignant, ils fournissent en partie des soins palliatifs et de

support gratuit aux patients et également au domicile de certains patients [42].

De méme, aucune évaluation ou étude n’a encore ¢t¢é menée pour situer la position des soins

palliatifs dans le systeme de santé du pays.
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Il. PATIENTS ET METHODES

A. Cadre d’étude et lieu de I’étude
Notre étude s’est déroulée au service d’hémato-oncologie du CHU Point G situé dans la
commune 3 du district de Bamako. Le service dispose de :

» 06 chambres doubles : 12 lits

03 chambres simples : 3 lits
Des salles pour hospitalisation du jour : 04 fauteuils et 14 lits
02 salles de consultation médicale
02 salles de consultation de chimiothérapie
01 salle de réunion
01 salle de consultation psychologique
01 salle de pansement
01 salle de préparation de chimiothérapie
01 salle de consultation soins palliatifs
01 salle infirmiere
Des bureaux médecins
Bureau major
Salle d’accueil

Salle d’archive

YV V.V V V V V V V V V V V V V

Salle d’interne

B.  Type et période d’étude
Pour atteindre nos objectifs nous avons mené une étude transversale et prospective sous
forme d’une enquéte évaluant les besoins des patients bénéficiant des soins palliatifs, leur
famille et le personnel soignant impliqué dans leur prise en charge, sur une période allant du
01 juin 2021 au 30 novembre 2021 (06 mois).

C. Population cible de I’étude
L’étude a été réalisée aupres :
> Des patients du service d’hématologie et d’oncologie médicale du CHU Point G qui
sont suivis pour cancer et en soins palliatifs a I’hopital ou a domicile,
» Un membre de la famille de ces patients

> Le personnel soignant implique dans leur prise en charge.

Thése de doctorat en médecine 2022

26
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D.  Critéres d’inclusion

> Les patients atteints de cancer solide ou d’hémopathie maligne et suivis au service
d’hématologie et d’oncologie médicale du CHU Point G et/ou a domicile pour soins
palliatifs ayant consenti de participer a 1’étude

» Un accompagnant de chaque patient ayant accepté de participer a I’é¢tude

» Tout le personnel soignant impliqué dans la prise en charge de ces patients pendant

notre période d’étude et ayant accepté de participer a 1’étude

E. Criteres de non-inclusion
Les patients incapables de s’exprimer et/ou hon consentants
Les patients non atteints de cancer solide ou d’hémopathie maligne

Les accompagnants non consentants

Y V V V

Les personnels de soignant non consentants

F.  Collecte des données
Notre étude a été réalisée a partir d’un questionnaire standardisé adapté a chaque groupe
(patients, accompagnants, personnels soignants) et des données supplémentaires du patient
ont été recueilli a partir du dossier patient. Chagque questionnaire comportait 5 parties : la
premiére pour les données sociodémographiques, la deuxieme portait sur le concept soins
palliatifs, la troisieme sur le suivi du traitement, la quatrieme déterminait les difficultés

rencontrées et une derniére partie était destinée aux commentaires libres.

G.  Saisie des données
Les données collectées sur les fiches d’enquétes ont été saisies et analysées sur le logiciel Epi
info 7. Les traitements de texte et de graphique ont été faits sur les logiciels Word et Excel de
Microsoft office 2016 de. L’association entre deux variables qualitatives a été recherchée a

I’aide du test exact de Fisher. Le seuil de signification statistique était fixé a 0,05.

H. Considération éthique
Les principes d’anonymat et de consentement libre et verbale ont été scrupuleusement
respectés. A chaque questionnaire était attribué un numéro d’anonymat par ordre
chronologique d’utilisation des questionnaires. Un pseudonyme avait été attribué a chaque
questionnaire patient pour nous permettre de retrouver le dossier patient, pseudonyme qui

était supprime par la suite.Les donnees collectées étaient confidentielles et ont eté utilisées
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uniquement pour notre travail. L’accés aux données était strictement réservé a 1’équipe de

travail.

B Déroulement de I’étude
Chaque questionnaire portait un numéro en fonction de 1’ordre de distribution, ce qui
permettait de garder I’anonymat.
Pour les accompagnants nous avons choisis ceux qui avaient un patient inclus dans I’étude. Ils
remplissaient le questionnaire en notre présence et des explications étaient apportées en cas
d’incompréhension. Concernant le lien avec le patient, parent regroupait le pére et/ou la mere
du patient, enfant était ascendant direct du patient.
Le questionnaire pour le personnel soignant a été distribué a tout le personnel présent,
impliqué dans la prise en charge des patients pendant notre période d’étude. L’anonymat était
respecté avant la distribution des questionnaires a 1’aide d’un numéro attribué a chaque
questionnaire. Un délai d’une semaine avait été donné avant de récupeérer le questionnaire.
Certains soignants avaient perdu leur questionnaire et n’ont plus voulu prendre un autre,
d’autres n’ont méme pas voulu participer a I’enquéte.
Pour les patients il s’agissait d’un entretient semi-dirigé, qui se passait souvent en présence de
I’accompagnant au domicile des patients ou a I’hdpital. Un climat d’empathie devait se créer
dans le but d’encourager le patient a se dévoiler, en essayant d’intervenir le moins possible
pour ne pas influencer les réponses. La derniere partie a été remplie a partir du dossier
médical du patient. La population définie comme « douloureuse » comprenait les patients qui
ressentent une douleur et les patients qui ne signalent pas de douleur, mais qui ont un
traitement antalgique. Nous avons donc distingué deux grandes catégories de douleurs : les
douleurs ressenties (le patient dit qu’il a mal) et les douleurs non ressenties (le patient dit qu’il

n’a pas mal et le patient regoit un traitement antalgique).

J. Variables étudiées
» Variables liées au patient, accompagnant et soignant : age, sexe, résidence, lieu de

suivi, profession, les difficultés financieres, lien avec le patient, statut dans le service

» Variables liées au concept soins palliatifs : la connaissance du concept, la definition

des SP, information sur le suivi des soins, la formation en SP

» Variables liées a la maladie : le type de cancer, indication des SP, stade palliatif
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» Variables liées au traitement spécifique/symptomatique : connaissance du contenu des
soins, la qualité des soins, les symptomes les plus fréquent, les conditions de travail,
colt de la prise en charge

» Variables liées a la prise en charge palliative : délai entre le début du traitement

spécifique et des SP, la gestion de la douleur, arrét du traitement spécifique

» Variables liées a I’aspect social : soutien familial, représentation de la maladie,
perception familiale de la maladie, place dans la vie sociale, difficultés de

I’accompagnant
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RESULTATS
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I11.  RESULTATS

A.  Résultats de Peffectif patient
Sur une période allant du 1 juin au 30 novembre 2021, soit 6 mois, nous avons enregistré 118
patients pour notre étude a partir d’un questionnaire semi-dirigé.
Pour 58,47% des patients le questionnaire a été répondu en consultation de chimiothérapie ;
17,80% en consultation soins palliatifs ; 15,25% en hospitalisation ; 5,08% en VAD (visite a

domicile) et 3,39% en consultation externe.

1. Données socio-démographiques
> Sexe
L’effectif patient était majoritairement constitué¢ de femmes, avec 76,27% ; Pour un sex ratio

de 0,93.

Masculin
24%

Féminin
76%

Figure 2: répartition des patients en fonction du sexe

La moyenne d’age était 47,40+ 15,16 ans, avec comme extrémes 18 et 78 ans

m Effectif
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Figure 3: répartition des patients en fonction des tranches d’age
Les tranches d’age] 28-38] et] 58-68] ans, représentaient 22,03% chacune
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Figure 4: répartition des patients selon la profession

Autres : contréleur routier, pompiste, monitrice, éleveur.

Les ménageres et femmes au foyer (FAF) étaient trés majoritairement représentées avec
49,15%

Tableau | : répartition des patients en fonction de leurs lieux de résidence

Résidence Effectif Pourcentage (%)
Bamako
83 70,94
Kayes
) 8 6,78
Sikasso
) 6 5,08
Kita
) 4 3,39
Ségou
_ 4 3,39
Mopti
4 3,39
Tombouctou
) 3 2,54
Koulikoro
o 3 2,54
Guinée
3 2,54
Total 118 100,00

La majorité des patients résidaient a Bamako, soit 70,94%
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> Lieu des soins

Tableau 11 : répartition des patients en fonction de leur lieu de suivi

Lieu de suivi Effectif Pourcentage (%)
Hépital 106 89,83
Domicile 2 1,69
Hopital et domicile 10 8,47

Total 118 100,00

Les patients étaient suivis dans la majorité des cas a I’hdpital, soit 89,83%

2. Concept palliatif
» Connaissance du concept SP

Oui
\
6%

Figure 5: répartition des patients selon la connaissance du concept soins palliatifs
Dans 94% des cas les patients ne connaissaient pas le concept SP

Non
19%

Om/
81%

Figure 6 : répartition des patients selon I’information regu sur leur du suivi
Les patients étaient informés de leur prise en charge dans 81% cas.
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3. Suivi du traitement

> Niveau de connaissance des soins

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

0

Non Oui
m Effectif

Figure 7 : répartition des patients selon leur connaissance du contenu des soins

Les patients connaissaient les soins qui leur étaient prodigués dans 76,27% des cas

» Relation avec les soignants

Tableau 111 : répartition des patients en fonction du type relation avec les soignants
Type de relation Effectif Pourcentage (%)
Bonne 93 78,81
Excellente 19 16,10

Mauvaise 6 5,08

Total 118 100,00

Plus de la moitié des patients avaient une bonne relation avec leurs soignants, soit 78,81%

> Ecoute et respect des patients

Tableau IV : répartition des patients selon s’ils se sentaient écouté et respecté

Réponse Effectif Pourcentage (%)
Non 5 4,24

Oui 113 95,76

Total 118 100,00

Dans 95,76% de I’effectif les patients se sentaient écoutés et respectés.
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» Suivi psychologique

Oui

77%

Figure 8 : répartition des patients selon le suivi par un psychologue

Seulement 23% des patients avaient un suivi par un psychologue
Sur les 77% patients qui n’étaient pas suivis chez un psychologue, 42,86% avaient exprimé le
besoin de voir un psychologue.

Oui
8%

n
92%

Figure 9 : répartition des patients selon s’ils avaient noté des manquements dans leur

prise en charge

Pour 92 % des patients, aucun manquement n’a été observé dans leur prise en charge

Tableau V : répartition des patients en fonction de la présence de la douleur

Douleur Effectif Pourcentage (%)
Non 35 29,66
Oui 83 70,34
Total 118 100,00

La douleur était présente chez 70,34% des patients
Pour 42 patients la douleur était présente malgré le traitement antalgique, soit 35,59% des
patients.
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> Préférence dans le lieu de suivi

Domicile
38%

Hopital
62%

Figure 10: répartition des patients selon leur lieu de suivi de préférence
L’hopital était le lieu préféré par 62% des patients

4, Perception sociale

« Perception initiale de la maladie

60
50
50
40 32,2
30
17,8

20

0

Une maladie comme les autres Une maladie cruelle Une maladie mystique

Figure 11 : répartition des patients en fonction de la perception initiale de la maladie

Une maladie comme les autres ressortait dans 50% des cas

0,

< Impact sur P’activité quotidienne

Oui
26%

Non
74%

Figure 12 : répartition de I'effectif patient selon I’arrét des activités du quotidien
Les patients avaient arrété leurs activités quotidiennes dans 74% des cas
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Tableau VI : perception familiale de la maladie selon le patient

Perception familiale Effectif Pourcentage (%)
Une maladie comme les autres 66 55,93

Une mauvaise maladie 35 29,66

Une maladie mystique 13 11,02

Une maladie contagieuse 4 3,39

Total 118 100,00

Une maladie comme les autres » représentait 55,93% des réponses

Oui
95%

Figure 13 : répartition des patients selon le soutien familial

Les patients avaient un soutien familial dans 95% des cas

«» Place dans la société

102

(=}
i

ACCEPTE REJETE

Figure 14 : répartition des patients selon leur ressenti dans la société
Les patients se sentaient acceptés, dans 86,44% des cas
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+« Souffrance spirituelle

Oui
24%

Non
76%

Figure 15 : répartition des patients selon la souffrance spirituelle

Non était la réponse majoritaire avec 76%

5. Aspect financier
% Cout de la prise en charge
Tableau VII : répartition des patients selon la perception du codt de la prise en charge

Aspect financier des soins Effectif Pourcentage (%)
Tres chers 55 46,61
Chers 50 42,37
Abordables 13 11,02

Total 118 100,00

La réponse « trés cher » représentait 46,61% des réponses

« Affiliation ou non a une assurance maladie

Non
61%

Figure 16 : répartition des patients selon I’affiliation a une assurance maladie

La majorité des patients, n’étaient pas affili€¢ a une assurance maladie, soit 61%
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«» Etat des finances

Tableau V111 : répartition des patients en fonction de leur évolution financiére

Etat financier Effectif Pourcentage (%)
Epuisé 53 44,92
Diminué 52 44,07
Stable 13 11,02

Total 118 100,00

Epuisé était cité par 44,92% des patients

6. Caractéristiques cliniques

% Cancer primitif

Tableau IX : répartition des patients en fonction du cancer primitif

Cancer primitif Effectif Pourcentage (%)
Cancer du sein 52 44,06
Cancers digestifs 17 14,40
Cancers gynécologiques 16 13,56
Sarcomes 9 7,63
Cancers des voies urinaires 7 5,93
Cancers des voies respiratoires 3 2,54
Hémopathies malignes 3 2,54
Autres 11 9,32

Total 118 100,00

Autres : cancer de la thyroide (2), thymome (1), parotide (1), mandibule (1), joue (1), gencive (1), CHC (2),
coude (1), prostate (1)
Les primitifs majoritairement représentés étaient: cancer du sein (44,06%), les cancers

digestifs (14,40%) et cancers gynecologiques (13,56%)
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% Stade palliatif

Tableau X : répartition des patients selon le stade palliatif

Stade de la maladie Effectif Pourcentage (%)
Palliatif symptomatique 56 47,46
Palliatif specifique 42 35,59
Palliatif terminal 20 16,95
Total 118 100,00

Le stade palliatif symptomatique représentait 47,46%

La moyenne d’age des patients en soins palliatifs terminaux était de 47,25 ans, plus faible que
celle des patients en soins palliatifs symptomatiques 43,98 ans et celle des patients en soins
palliatifs spécifique 48,90 ans.

Tableau XI : répartition des patients selon le traitement recu au moment de I'enquéte

Traitement actuel Effectif Pourcentage (%)
o _ 97 82,20
Chimiothérapie
) _ 13 11,02
Traitement symptomatique
) 8 6,77
Soins d'accompagnement et de confort
Total 118 100,00

La chimiothérapie était majoritairement représentée, soit 82,20%

Tableau XII : caractéristique des patients selon le stade palliatif et I'arrét du traitement

spécifique
Traitement spécifique arrété ?

STADE Non Oui Total
Palliatif spécifique 42 0 42
Palliatif symptomatique 48 8 56
Palliatif terminal 7 13 20

TOTAL 97 21 118

P-valeur = 0,0005
Il existait un lien statistique significatif entre le stade palliatif et I’arrét du traitement

specifique.
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+«+ Soins palliatifs précoces/ soins palliatifs tardifs

soins palliatifs
tardifs
41%

soins palliatifs
précoces
59%

Figure 17 : répartition des patients selon la période d’instauration des soins palliatifs

Pour 59% des patients les soins palliatifs avaient été instauré précocement
48 mois étaient le plus long écart entre le début du traitement spécifique et le début des soins

palliatifs.

®,

% Indication des soins palliatifs
Tableau XI11: répartition des patients en fonction de I'indication des soins palliatifs

Indications des soins palliatifs Nombre de fois mentionné
Controle de la douleur 74
Chimiothérapie palliative 53
Soutien psychologique du patient 38
Soin de la plaie tumorale 29
Evaluation sociale 21
Contrdle des symptdmes génants 20
Accompagnement en fin de vie 13
Soutien psychologique de la famille du patient 13
Dégradation de 1’état général 4
Discussion éthique 1

NB : chaque patient pouvait avoir plusieurs indications des soins palliatifs

Pour les indications des soins palliatifs, le contr6le de la douleur revenait a hauteur de 74,
suivi de la chimio palliative mentionnée 53 fois et du soutien psychologique du patient (38

fois).
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% Traitement antalgique

Tableau X1V : répartition des patients en fonction du traitement antalgique

Traitement antalgique Effectif Pourcentage (%)
Palier | 5 4,31

Palier 11 26 22,41
Palier 111 73 61,86

Pas de traitement antalgique 14 12,07
Total 118 100,00

Les antalgiques du pallier 11l représentait 61,86%. Au total 88,58% des patients en soins
palliatifs avait un traitement antalgique et le pallier 11l représentait 70,20% de ce traitement

antalgique

Tableau XV: caractéristique des patients selon le stade palliatif et le traitement

antalgique
Traitement antalgique
STADE
Palier I  Palier Il Palier 111 P_as de Total
traitement

Palliatif spécifique 2 14 15 11 42
Palliatif symptomatique 3 12 32 3 56
Palliatif terminal 0 0 19 0 19
TOTAL 5 26 73 14 118

P-valeur = 0,0281

Il existait un lien significatif entre le stade palliatif et le palier de 1’antalgique utilisé
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Tableau XVI : prise en charge de la douleur des patients

Type de douleur Effectif Pourcentage (%0)
Douleur calmée par la prise du traitement antalgique 41 34,74
Douleur malgré le traitement antalgique 42 35,59
Pas de douleur, sous traitement antalgique 21 17,80
Pas de douleur, pas de traitement 14 11,86
Total 118 100,00

Les patients n’étaient pas soulagés par les antalgiques instaurés dans 35.59% des cas
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B. Résultats de I’effectif accompagnant

1. Caractéristiques sociodémographiques

» Sexe
Dans notre période d’étude qui s’est deroulé du 01 juin au 30 novembre 2021, nous avons

enregistré au total 44 accompagnants, parmi lesquels nous avons eu 28 hommes soit 63,64 %

et 16 femmes soit 36,36 %, pour un sexe ratio de 1,75.

Féminin
36%_\

Masculin
64%

Figure 18: répartition des accompagnants selon le sexe

» Age

|

< 122-32] 132-42] 142-52] 152-62] 162-69]

Figure 19: répartition des accompagnants selon 1’Age

La moyenne d’age était de 40,52 + 10,82 ans avec comme extrémes 22 et 69 ans. La tranche

d’age 132-42] était majoritairement représentée avec 38,64%.
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» Lien avec le patient

Tableau XVII: répartition des accompagnants en fonction du lien avec le patient

Lien avec le patient Effectif Pourcentage
Parents 15 34,09
Fréres/ Sceurs 10 22,73
Conjoint(e)s 9 20,45
Enfants 4 9,09
Autres 4 9,09
Amis 2 4,55
Total 44 100,00
Autres : tante (2), coépouse (1), niéce (1)
34,09% de I’effectif étaient des parents de patients
2. Connaissance du concept palliatif
Oui
14%
Non
86%

Figure 20: répartition des accompagnants selon la connaissance du concept soins
palliatifs
86% des accompagnants ne connaissaient pas le concept soins palliatifs

3. Suivi du traitement

> Information sur le traitement
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Tableau XVIII: répartition des accompagnants selon la réception de I’information

Informations sur le suivi Effectif Pourcentage (%)
Oui 34 77,27

Non 10 22,73
Total 44 100,00

nants étaient informés sur la prise en charge de leurs patients

> Lieu de suivi de préférence
Tableau XIX: répartition des accompagnants en fonction du lieu de préférence

Lieu de suivi de préférence Effectif Pourcentage (%)
Hopital 30 68,18
Maison 14 31,82
Total 44 100,00

17,
27
%

des

acc

om

pag

La majorité des accompagnants préférait un suivi a 1’hdpital pour leurs patients, avec 68,18%

> Besoin d’assistance

Tableau XX: répartition des accompagnants en fonction du besoin d'assistance

Besoin d’assistance Effectif Pourcentage (%)
Non 29 65,91
Oui 15 34,09
Total 44 100,00

65,91% des accompagnants disaient ne pas avoir besoin d’assistance

» Type d’assistance
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Tableau XXI: répartition des accompagnants selon le type de besoin d’assistance (n=15)

Type d’assistance Effectif Pourcentage (%)
Psychologique 8 53,33
Financiere 3 20

Plus d’information 2 13,33
Déplacement 2 13,33

Total 15 100

L’assistance psychologique était majoritairement représentée, avec 53,33%

25
20
15
10
: .
1
0 - ||
Problémes  Pas de probleme Probleme de Problémes Autres
financiers communication sociaux

avec le patient

Figure 21: représentation des accompagnants selon la nature du probleme le plus

rencontré
Autres : probleme avec des soignants sans empathie (1)

Le probleme financier était cité a hauteur de 52,27%

Tableau XXII: répartition des accompagnants selon I'état moral

Etat d’esprit Effectif Pourcentage (%)
Confiant 26 59,09
Désespéré 9 20,45
Abattu 9 20,45

Total 44 100

Les accompagnants étaient confiants dans la plupart des cas avec 59,09
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C. Résultats de I’effectif personnel soignant
Sur 36 questionnaires distribués sur une période allant du 1 juin au 30 novembre 2021, 30 ont
été retournés, soit un taux de réponse estimé a 83,33%

Tous les questionnaires retournés ont été exploitables.

1. Données sociodémographiques
Parmi les 30 personnes de 1’équipe de prise en charge des patients en soins palliatifs, 53,33%

étaient des hommes, pour un sex ratio de 1,14.

L’age moyen était 31,27 + 6,53 ans avec 23 et 53 ans comme extrémes.

Thése de doctorat en médecine 2022

48



Evaluation des besoins en soins palliatifs au service d’hémato-oncologie du CHU du point G

> Statut

Tableau XXI11: répartition des soignants selon le statut dans le service

Statut dans le service Effectif Pourcentage (%)
Infirmiers 10 33,33
Internes en médecine 6 20,00
Médecins spécialistes 4 13,33
Externes en medecine 4 13,33
Médecins généralistes 2 6,67
Médecins en spécialisation 2 6,67
Psychologues 2 6,67

Total 30 100,00

Les infirmiers étaient majoritairement représentés avec 33,33%

2. Concept palliatif
Sur 30 personnels, 21 avaient donné une définition des soins palliatifs et 7 n’avaient pas
donné de définition. La phrase qui revenait le plus souvent était : accompagnement en fin de

vie.
Questionnaire 35 : « mesure d’accompagnement des patients en fin de vie »

Questionnaire 30 : « ensemble des soins de confort prodigué a un patient en paralléle ou en
dehors des soins spécifique »

Questionnaire 28 : « ce sont des soins holistiques qui concernent le patient et sa famille »

» Formation en soins palliatifs

Oui
20%

Non
80%

Figure 22: répartition des soignants selon la formation en soins palliatifs
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80% du personnel soignant n’avait jamais fait une formation en SP

B Formation en SP ® Formation en SP

Externe % 0

Psychologue =g

(<)

Interne 6

@®
N

Infirmier
Médecin en spécialisation —=———Pem—g)
Médecin généraliste =g

N
N

Médecin spécialiste
0 2 4 6 8 10 12

Figure 23: répartition des soignants en fonction du statut et la formation en soins
palliatifs

6 soignants avaient eu une formation en SP soit 2 médecins spécialiste, 1 medecin
généraliste, 2 infirmiers et 1 psychologue. La quasi-totalité (29/30) du personnel soignant
inclus dans I’¢tude, pensaient que le module soins palliatifs devrait étre ajouté au programme

du cursus de médecine générale.

3. Suivi traitement
La totalité des pensaient qu’il devrait avoir des USP dans nos hépitaux et que des formations

en soin palliatifs devraient étre organisés pour le personnel soignant, soit 100%

T

PEU SATISFAISANTE MAUVAISE INEXISTANTE
B Fréquence M pourcentage

Figure 24: répartition des soignants selon la perception des soins palliatifs dans nos
hdpitaux
Pour 70% des soignants, la prise en charge palliative dans nos hopitaux était peu satisfaisante
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» Capacité de prise en charge

Tableau XXIV: répartition des soignants selon I’incapacité dans la PEC d’un patient en

soins palliatifs

Réponse Effectif Pourcentage (%)
) 17 56,67
Oui
13 43,33
Non
Total 30 100,00

Dans 56,67% des cas, les soignants se trouvaient incapables de prendre en charge un patient.
Tableau XXV: répartition des soignants en fonction de ce qu'ils pensaient des conditions

de travail (matériel approprié y compris)

Conditions de travail Effectif Pourcentage (%)
Moyennes 21 70,00
Mauvaises 5 16,67
Bonnes 4 13,33

Total 30 100,00

Moyenne était la réponse majoritairement représentée avec 70,00%

» Acces a la morphine
La morphine était citée par tous les 30 soignants comme étant ’antalgique le plus utilisé
pour la prise en charge de la douleur.

Tableau XXVI: répartition des soignants en fonction de la facilité d'acces a la morphine

Est-elle facilement accessible Effectif Pourcentage (%)
Non 17 56,67
Oui 13 43,33
Total 30 100,00

La morphine n’était pas accessible dans plus de la moitié des cas, soit 56,67%
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Tableau XXVII: répartition des soignants selon le statut et ce qu'ils pensent de
I'accessibilité a la morphine

Est-il facilement accessible ?

STATUT Oui Non Total
Médecins spécialistes 3 1 4
Meédecins généralistes 2 0 2
Meédecin en spécialisation 1 1 2
Infirmiers 3 7 10
Internes en médecine 0 6 6
Psychologues 1 1 2
Externes en médecine 3 1 4
TOTAL 13 17 30

P-valeur=0,0373
Il existe un lien statistique entre le statut du soignant et ce qu’ils pensent de la disponibilité de

la morphine

» Evaluation de la douleur

Tableau XXVIII: répartition des soignants en fonction de I'échelle utilisé pour

I'évaluation de la douleur

Echelle de la douleur Effectif Pourcentage (%)
EN 20 66,67

EVA 8 26,67

EVS 2 6,67
Total 30 100,00

La majorité des soignants évaluait la douleur a I’aide de 1’échelle numérique, soit 66,67 %
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Tableau XXIX: répartition des soignants en fonction des symptdomes les plus rencontrés

Symptoémes Nombre de fois cité
Douleur 30
Trouble du transit intestinal 13
Dyspnée 11
Nausées et /ou vomissement 10
Troubles nutritionnels 10
Agitation 8
Agonie S)
Secheresse buccale 3

NB : chaque personnel soignant devait citer 3 symptémes fréquents

La douleur était citée 30 fois parmi les symptomes les plus fréqguemment rencontrés en soins

palliatifs.

Tableau XXX: répartition des soignants selon la capacité a PEC des symptomes

Aisance dans la PEC des symptomes Effectif Pourcentage (%)
Bien 8 26,67
Assez bien 8 26,67
Passable 8 26,67
Moyenne 6 20,00
Total 30 100,00

Les soignants ¢étaient équitablement répartis dans [’aisance de la prise en charge des

symptdmes, soit 26 ,67% chacun
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4, Perception sociale

15
10

5 -

0 —

Soutien familial Détresse Probléme financier Aspect réligieux
psychologique du
patient
B Effectif

Figure 25: répartition des soignants selon I'aspect le plus difficile a gérer
L’aspect financier a été le plus difficile a prendre en charge par 40% des soignants
» Aspect éthique

Non

— 27%

Oui_—
73%

Figure 26: répartition des soignants selon la nécessité d’une discussion éthique
Discussion éthique (refus de soins, conflit avec 1’entourage, appréciation d’obstination

raisonnable...)

Dans 73% des cas, les soignants étaient confrontés a une problématique éthique

» Aspect spirituel

Non

— 43%

Figure 27: répartition des soignants en fonction de I’aspect spirituel
Aspect spirituel (religion, présence de personne de culte, spiritualité au sens large).

Dans 57% des cas I’aspect spirituel faisait défaut dans la PEC des patients.
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Tableau XXXI: répartition des soignants en fonction de I'état émotionnel

Etat émotionnel Effectif Pourcentage (%)
Faible 14 46,67
Bien 13 43,33
Abattu 3 10,00
Total 30 100,00

Les soignants étaient emotionnellement faibles face aux patients dans 46,67% des cas
» Besoin d’assistance psychologique

Non
7%

Oui
93%

Figure 28: répartition des soignants selon leur besoin en assistance psychologique

Pour 93% de I’effectif, le personnel soignant avait besoin d’une assistance psychologique

> Notion de burn-out

Oui
43%

Non
57%

Figure 29: répartition des soignants selon s’ils ressentaient souvent un burn-out
Dans 57% des cas, les personnels n’avaient jamais présenté un burn-out
Tout le personnel soignant participant a 1’étude, soit 100% avaient mentionné étre souvent

confronté aux patients qui sont dans 1’incapacité de payer leurs soins
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COMMENTAIRES
ET DISCUSSION
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V. COMMENTAIRES ET DISCUSSION

Limites et difficultés de I’étude
Pendant la phase préparatoire de notre enquéte et au cours de celle-ci, nous avons été
confrontés a quelques difficultés. 11 n’a pas toujours été facile de convaincre les
accompagnants et le personnel soignant de répondre au questionnaire contrairement aux
patients qui étaient toujours disposes a le faire. Plusieurs patients n’avaient pas aussi

d’accompagnants avec eux.

Nous n’avons pas abordé le sujet de 1’accompagnement au deuil qui fait pourtant partie de la

prise en charge palliative.

11 était plus difficile de rencontrer des patients quand ils n’étaient pas hospitalisés, par ce qu’il
fallait prendre quelque minute pendant 1’'une de leur consultation pour le questionnaire :

consultation chimiothérapie, consultation externe, consultation soins palliatifs ...

Plusieurs patients n’étant pas lettrés, il fallait leur lire chaque question pour qu’ils puissent

répondre et la compréhension de la question était souvent difficile.

Le biais d’orientation des réponses : le questionnaire comportait principalement des questions
fermées sans possibilité de texte libre ce qui a peut-étre limité les réponses. L’entretient avec
certains patients prenait souvent la forme d’une discussion ouverte, montrant ainsi le désir du

patient d’exprimer son ressenti.

Le biais de sélection : nous avons uniquement cherché a interroger des accompagnants dont
les patients faisaient partie de I’étude. L’interrogatoire du patient se faisait souvent en

présence de son accompagnant ce qui aurait peut-étre influencé les réponses.
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A.  Effectif patient

1. Caractéristiques sociodémographiques

> Sexe
Dans notre étude, les patients étaient majoritairement de sexe féminin avec 76,27%
contrairement & celle de Hoang et al en USP de Trevoux en 2017 ou il y avait une
prédominance masculine a 54,8% [43] . La prédominance féminine chez les patients peut
s’expliquer par le fait que les femmes représentent plus de la moitié (65,8%) des personnes

souffrant de cancer au Mali [44].

> Age

La moyenne d’age des patients lors de I’inclusion était 47,40 ans avec 18 et 78 ans comme
extrémes. Effectif trés jeune pour des patients en soins palliatifs, par rapport aux résultats
retrouvés par Hoang et al : moyenne d’adge 72 ans pour des extrémes de 38 et 98 ans
¢galement plus petit que la moyenne d’age des patients de Boulhiam et al au Maroc en 2019
avec une moyenne d’age a 56,8 ans [45] . Deux tranches d’age avaient le plus d’effectif, ]28-
38] et

158 -68] avec chacun 22,03%, tandis que les deux tranches d’age les plus représentées dans
I’étude de Boulhiam et al étaient ]50-59] et ]60-69] [45].

Ce résultat peut s expliquer d’une part par la population jeune des patients cancereux au Mali
avec 31,9% pour la tranche d’age ]46-60] [44] et d’autre part par le retard diagnostic de ces

patients favorisant I’évolution rapide de la maladie vers un stade avancé .

> Lieu de résidence
Dans notre étude 70,94% des patients résidaient a Bamako (zone urbaine), supérieur au
résultat dans 1’étude de Boulhiam et al ou 57,02% de I’effectif résidaient en zone urbaine
[45]. Ceci peut étre expliqué par le fait que dans notre étude Bamako pouvait juste étre une
résidence temporaire pour certains patients, pour étre proche de 1’hopital étant donné que les

services de prise en charge des cancers se situent tous dans cette capitale.

2. Le défaut d’information
La quasi-totalit¢ des patients de notre étude soit 94%, n’avaient pas connaissance de ce
qu’étaient les soins palliatifs. Ceci peut s’expliquer par le fait que ce concept est encore

méconnu tant dans la population générale que médicale au Mali.

Thése de doctorat en médecine 2022

58



Evaluation des besoins en soins palliatifs au service d’hémato-oncologie du CHU du point G

Dans notre étude 81% des patients affirmaient avoir été informé sur comment allait se
dérouler le suivi du traitement. A I’inverse 19% des patients disaient que les détails du suivi

du traitement ne leur avaient pas été expliqués.

A I’hopital, I’information est élevée au rang de « droit ». La charte du malade dans les
établissements hospitaliers dans son Art 13 stipule que « le malade a le droit d’étre informé
de son état. [...]. Cette information doit permettre d’obtenir un apergu complet de tous les
aspects medicaux et autres, de son état et de prendre lui-méme les décisions ou de participer

aux décisions pouvant avoir des conséquences sur son bien-étre » [46].

3. Relation patient / soignant

Pour 78,81% des patients, ils avaient une bonne relation avec le personnel soignant. La
qualité de I’accompagnement et de 1’abord relationnel est importante. Selon les « palliativistes
», les patients et leurs proches sont d’autant plus sensibles aux qualités humaines de I’équipe
soignante qu’ils traversent une période difficile. Dans ce cadre, les aspects relationnels
constituent une composante essentielle de prise en charge : ils permettent de faire savoir aux
patients et a leurs proches que leur étre sera respecté (dignité, confort), et qu’ils peuvent, s’ils

le souhaitent, exprimer leur peur et leurs émotions [47].

4. Suivi psychologique des patients
Une grande majorité des patients (77%) n’étaient pas suivis par un psychologue. Sur les 91
patients qui n’étaient pas suivis chez un psychologue, 39 avaient répondu oui a la question de

savoir s’ils sentaient le besoin de voir un psychologue contre 52 qui avaient répondu non.

La souffrance psychologique des malades en fin de vie est également fréquente. En 2000,
Hollender L. de I’Académie Nationale de Médecine, a rappelé que la moitié des personnes en
fin de vie éprouvent des souffrances psychiques, liées a une «impression d’abandon et de
solitude» [47]. Bien que fréquente, la souffrance psychologique des patients hospitalisés est
rarement prise en charge. Trois facteurs expliquent ce phénomene : les limites de la médecine
moderne, qui a longtemps réduit la personne souffrante a «un corps malade» [48] , la
difficulté particuliére a diagnostiquer ce type de symptdmes (il faut établir avec le patient une
approche relationnelle qui I’incite a parler de ce qu’il sent et de ce qu’il ressent), bien que
I’accompagnement psychologique des patients soit désormais reconnu COmMme une nécessité
[36] cette tache est délicate (la personne malade met, en effet, en place, de fagon consciente

ou inconsciente, des mécanismes de défense).
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5. Insuffisance de prise en charge de la douleur

La prise en charge de la douleur est une composante essentielle des soins palliatifs. Plus de la
moitié de nos patients (70,34%) ressentaient des douleurs. Parmi eux, 35,59% avaient des
douleurs malgré le traitement antalgique et 11,86% ne recevaient pas de traitement antalgique.
Nos résultats sont globalement concordants avec diverses études réalisées, qui constatent une
insuffisance de prise en charge de la douleur, méme si les méthodologies utilisées sont
différentes (méthodes de mesure notamment). Boute et al dans leur étude avaient trouvé 38%
des patients qui ressentaient la douleur dont 25,3% qui avaient des douleurs malgré le

traitement antalgique et 12,7% qui ne recevaient pas de traitement.

On notait egalement que 87,93% des patients étaient sous traitement antalgique parmi lesquels
61,86% recevaient un antalgique de palier 111 ; 22,41% le palier 1l et 4,31% le palier I. Ces
résultats different de ceux de Boute et al ou 43,8% étaient sous traitement antalgique et 31,2%
de ceux qui avaient des douleurs malgré le traitement antalgique étaient sous antalgique de
palier 111 [49]. On a de part et d’autre une insuffisance dans la prise en charge de la douleur,
maitre symptdme en soins palliatifs, probléme qui persiste depuis dans le systeme médical.
Une étude américaine de la Robert Wood Johnson Fondation portant sur 4 301 patients et
publiée en 1996 révélait que 50 % des patients conscients qui décédent a 1I’hopital ont, d’apres
I’interrogatoire de la famille, des douleurs modérées a intenses au moins la moiti¢ du temps
[50], ce qui confirmait que le traitement de la douleur est inadéquat. Les auteurs jugeaient

nécessaire une réforme pour changer les pratiques, la formation des soignants.

6. Perception sociale

Sur 118 patients de notre étude, 59 soit 50% avaient percus leur maladie comme étant une
« maladie comme les autres », tandis que 38 patients la voyaient comme «une maladie
cruelle » et 21 comme une « maladie mystique ». La découverte d’un cancer va le plus
souvent entrainer chez le patient une recherche de sens, soit par interprétation de I’événement
ou par attribution d’une signification et la mise en place de croyances, de pensées magiques et
de comparaisons sociales. La représentation que le malade se fait de sa maladie est importante
car c’est en fonction de cette représentation que le patient décidera de venir a I’hopital ou de
suivre le traitement comme il se doit, une certaine image de la maladie peut prédisposer le

patient a une douleur psychologique.

Dans notre étude, 74% des patients ne pouvaient plus réalisés leurs activités du quotidien.

Pour certains, ils disaient devenus dépendant de 1’entourage ce qui provoquait des frustrations

Thése de doctorat en médecine 2022

60



Evaluation des besoins en soins palliatifs au service d’hémato-oncologie du CHU du point G

chez ces malades, ils se sentent diminue, étre un fardeau pour la famille, ce qui contribue

également a une souffrance psychologique du patient.

Dans cette méme optique, nous avons trouvé que 13,56% des patients se sentaient rejetés ou
mis a part dans la vie sociale. Marie-Sylvie Richard parle dans ce cas de I’altération de
I’image corporelle du fait de la maladie et/ou des traitements, la rupture de I’équilibre
quotidien, I’humiliation liée a la dépendance croissante aux autres et au regard qu’on leur
porte, la vulnérabilité, le sentiment d’exclusion ou de marginalisation, des peurs diverses (de
souffrir, des circonstances de la mort, de la séparation, de I’avenir de ceux qu’on laisse...)

[47]

Juste 24% des patients ressentaient une souffrance spirituelle, une minorité a prendre, d’autant
plus qu’aucun n’accompagnement n’est fait pour la souffrance spirituelle. C’est un sujet qui
ne fait pas partie des priorités des missions des médecins ou des soignants paramédicaux
confrontés a ces patients. Les « soins de support » eux-mémes, identifiés dans le Plan cancer,
comprennent le traitement symptomatique, le soutien psychologique et social, les soins de
kinésithérapie mais pas clairement les « soins spirituels ». La reconnaissance et la prise en
compte du réle fondamental des aspects spirituels dans les processus décisionnels seraient un
gage de la liberté du patient et du respect de sa singularité comme le montre Fraisse P. dans
un article sur les besoins spirituels des patients souffrants de cancer bronchique en fin de vie
[51].

7. Besoins et attentes

Dans notre étude, 62% des patients préféraient étre suivis a I’hopital et 38% avaient une
préférence pour le domicile.

Patient 7 : « le déplacement est difficile et cher »

Patient 9 : « car je me sens a I’aise chez moi, sans 1’odeur de 1’hopital »

Patient 75 : « I’entourage, la présence de la famille »

Patient 24 : « le personnel soignant est sur place, c’est rassurant »

Cependant seulement 8,47% des patients sont suivis autant a I’hopital et a domicile et 1,69%
uniquement a domicile car notre systéme de santé n’a pas encore intégré la politique de soins
a domicile pour les patients. Ce résultat montre qu’il y’a bien plus de patients qui aimeraient
rester dans I’entourage familiale, pour des raisons diverses : déplacement difficile, couteux,

confort familial... De méme une étude de Haute Autorité de Santé (HAS) avaient trouvé que
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80% des patients désiraient mourir ou ils résident, alors que les hospitalisations sont

fréquentes [52].

Dans notre étude 46,61% des patients trouvaient leur prise en charge trés chere. On note
¢galement que 61% des patients n’avaient pas d’assurance maladie dans notre étude
contrairement a celle de Boulhiam et al qui avaient juste 5,44% de patients sans couverture
sociale[45]. Cette situation conduira souvent a un abandon des soins par les malades faute de

moyens financier.

8. Aspects cliniques

Dans notre étude le cancer du sein était le cancer le plus représenté avec 44,06% suivi des
cancers digestifs avec 14,40% et des cancers gynécologiques avec 13,56%. Résultats
différents de ceux trouvés par Boulhiam et al avec le cancer du poumon comme le cancer le
plus fréquent (16,87%) [45]de méme que Hoang et al avec 24,7% pour le cancer
pulmonaire[43]. Ce résultat peut s’expliquer par le fait que notre effectif était en majorité

féminine et que les cancers du sein sont les plus fréquent au Mali avec 28,8% [44].

Dans notre effectif patient 35,59% étaient en soins palliatifs spécifiques, 47,46% en soins
palliatifs symptomatiques et 11,56% en soins palliatifs terminaux. Ceci differe des résultats de
Bouté et al qui avaient 46,8% des patients en soins palliatifs spécifiques, 21,9% en palliatifs
symptomatiques et 31,3% en palliatif terminal [49] . Un peu moins d’un patient sur deux est
en soins palliatifs symptomatiques donc plus de rémission possible, le traitement est celui des
symptdmes mais traitement spécifique toujours possibles pour certains patients, on peut
s’interroger la sur le mode de prise en charge le plus adapté. Leur prise en charge de méme
que ceux des autres patients est un accompagnement global nécessitant un grand besoin qui

est une bonne formation du personnel soignant.

Dans notre étude, 97% des patients recevaient encore un traitement spécifique parmi lesquels
36,84% des patients en soins palliatifs terminaux et 14,55% des patients en soins palliatifs
symptomatique. Il existait un lien statistique significatif entre le stade palliatif et 1’arrét du
traitement spécifique. Reésultat proche de celui de Bouté et al avec 40% des patients en soins
palliatifs terminaux recevant encore un traitement curatif. Ceci pose un délicat probleme
d’acharnement thérapeutique. Selon le Dr Delbecque, « les soins palliatifs et les traitements
curatifs sont complémentaires. Dans la maladie cancéreuse, lorsque 1’évolution n’autorise
plus I’espoir de la guérison, la possibilité d’une rémission autorise 1’agressivité de traitements

curatifs. Par contre, s’il s’agit d’une prolongation de quelques jours ou plus, au prix de
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traitements dépassés et inefficaces, la décision de privilégier la qualité de vie justifie I’arrét

d’examens et de soins jugés excessifs, disproportionnés et pénibles » [53].

La gestion de la douleur était 1’indication la plus présente (74 fois), ensuite la chimiothérapie
palliative (59 fois) et le soutien psychologique du patient (38 fois). Dans 1’étude de Levy et al
I’angoisse et 1’anxiété étaient les symptdémes les plus fréquent avec 65,5% ensuite venait la
douleur intense (douleur nécessitant la prise d’antalgique de palier III) avec 62%. Ce qui est
différent de nos résultats car nous avons considéré la douleur totale peu importe le traitement

antalgique pris par le patient.

9. Intérét des soins palliatifs précoces

Chez 59% des patients de notre étude les soins palliatifs ont été instaurés précocement et chez
41% ils ont été tardifs. Les soins palliatifs précoces sont maintenant recommandeés dans les
lignes directrices internationales. Une méta-analyse combinant sept études randomisées a été
publiée en 2007. 1l confirme que les soins palliatifs précoces améliorent la qualité de vie des
patients et réduisent le fardeau des symptémes. Il existe également une tendance a la
réduction du trouble dépressif et a I’augmentation de la survie globale. D’autres études
montrent que les soins palliatifs précoces améliorent la qualité de vie des proches des patients
et réduisent ’agressivit¢ des soins de fin de vie. La plupart du temps, les soins palliatifs

précoces sont introduits des que le diagnostic de cancer avancé est posé.

B. Effectif accompagnant
1. Caractéristiques socio-démographiques
> Sexe

Dans notre étude, les accompagnants étaient en majorité de sexe masculin avec 63,64%
contrairement a celle de Voiry et al en 2017 en Occitanie avec 55% de femmes [54], de
méme que 1’étude de Track et al avec 58% de femmes [55]. Ce résultat peut étre di au fait

que la population frangaise est en majorité féminine avec 51,65% [56].

> Age
L ’age moyen des accompagnants était de 40,52 ans plus bas que celui trouvé par Voiry et al
ainsi que Track et al qui étaient respectivement de 57 ans [54] et 64,8 ans [56]. Ceci peut

s’expliquer par le fait que dans leurs études étre mineur était un des criteres de non-inclusion.

> Lien avec le patient
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Les parents étaient les plus représentés avec 34,09% tandis que Voiry et al avaient les
conjoints plus représentés dans leur effectif avec 55% [54], pareille que dans 1’étude de Track
et al avec 52,94% de conjoints [55]. Ces résultats peuvent s’expliquer par le fait que dans
leurs études, 1’accompagnant était 1’aidant principal du patient (la personne la plus investie

dans I’accompagnement du patient en fin de vie) vivant au quotidien avec le patient.

2. Axe accompagnant / soignant

Dans notre étude, 86% de I’effectif ne connaissaient pas les soins palliatifs et n’en avaient
jamais entendu parler. Ce résultat peut étre d0 au fait que le personnel soignant n’explique pas
I’évolution de la maladie, le suivi du patient aux accompagnants ou du fait d’une mauvaise
compréhension des accompagnant. Les accompagnants ont besoin d’une information
transparente de la part des soignants. lls sont souvent en recherche de « Vérité » avec des
informations adaptées a leurs capacités de compréhension.

Dans notre étude 77,27% de I’effectif accompagnant affirmaient recevoir assez d’information
de la part du personnel soignant. Néanmoins 22,73% des accompagnants pensaient ne pas étre
assez informé, une minorité a prendre en compte sachant que la bonne communication entre le
personnel soignant et les accompagnants est bénéfique pour la prise en charge du patient
comme le notait Voiry et al dans leur étude : les aidants souhaitaient étre régulierement tenus
informés par les soignants de 1’évolution de la pathologie et de son pronostic, afin de se
préparer aux évenements a venir [54]. Tous ont insisté sur la nécessité d’une communication
de qualité afin de recevoir un discours clair, détaillé et sans mensonge. Le manque de
communication avec les médecins responsables de la prise en charge du patient a été de
nombreuses fois mis en avant et les aidants ont parfois d( rechercher par eux-mémes les

informations, notamment via 1’utilisation d’internet [54].

La difficulté de communication, peut étre lié a quatre éléments : le fait que les prises en
charge soient traditionnellement centrées exclusivement sur la personne malade, le manque de
disponibilité et/ou de formation des soignants, la peur d’annoncer de mauvais diagnostics ou
pronostics a des familles parfois éplorées et d’une fagon générale, le manque d’accueil que la
societe réserve aux personnes en deuil. Notons ici que les échanges avec les familles ne
consistent pas uniquement a les informer de la situation de leur parent ; c’est aussi et surtout
I’occasion d’évaluer leur propre souffrance et de les inciter a exprimer leurs émotions

(sentiment d’ambivalence a I’égard du malade, fatigue, craintes), ces ¢léments étant

susceptibles de faciliter le travail de deuil qu’ils auront a faire.
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3. Axe accompagnant / patient

Dans notre étude 68,18% de 1’effectif accompagnant préféraient que leur patient soit suivi a
I’hopital contre 31,82% qui étaient pour un suivi a domicile. Contraire a 1’étude de Voiry et
al, ou les accompagnants présentaient pour la majorité une ambivalence concernant le lieu de
la fin de vie [54]. Celle-ci était per¢ue comme plus difficile au domicile qu’a I’h6pital. Malgré
les nombreuses difficultés, la grande majorité des aidants ont été unanimes quant a leur
souhait de garder leur proche au domicile et de respecter ainsi leurs derniéres volontés lorsque
celles-ci sont formulées. Le domicile est aussi assimilé a un lieu de mort « plus naturelle ».
Ces souhaits sont cependant fluctuants et peuvent se modifier avec 1’évolution de la situation,

passant du domicile a I’hopital [57].

4, Epauler le proche dans son accompagnement : besoins et difficultés

Pour 65,91% des accompagnants le besoin d’assistance de la part du personnel soignant ne se
faisait pas ressentir et parmi les 34,09% qui pensaient avoir besoin d’assistance 53,33%
mentionnaient I’assistance psychologique comme celle désirée. Le soutien des proches du
malade en fin de vie est présenté comme un devoir incombant a tout médecin. L’article 38 du
Code de déontologie médicale stipule, en effet, que «le médecin doit accompagner le mourant

jusqu’a ses derniers moments [...] et réconforter son entourage» [58].

Le probleme financier était présenté par 52,27% des accompagnants comme la principale
difficulté rencontrée, ce résultat est semblable a celui de I’étude de Track et al ou les aidants
mentionnaient également avoir besoin de soutien financier et social du pouvoir public pour

assurer le maintien a domicile dans les situations palliatives et en fin de vie [55].

« La maison des aidants », un centre de formation et d’information dédié aux aidants
familiaux recense quatre principaux besoins formulés par les aidants [59]:

» Trouver un lieu d’écoute et d’échange

> Etre informé et formé

> Etre soutenu moralement et physiquement

> Bénéficier de période de répit
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C. Effectif personnel soignant

1. Caractéristiques socio-démographiques

> Age
La moyenne d’age du personnel soignant était de 31,27 ans, echantillon plus jeune que celui
d’Astier et al a Nice qui était de 50 ans. Ce résultat peut s’expliquer par le fait que les

médecins de leur étude avait en moyenne 22 années d’exercice [60].

> Statut
Dans notre étude, les infirmiers étaient le plus représenté avec 33,33%. Les autres études sur
le personnel soignant, se limitaient uniqguement aux médecins sans inclusions des infirmiers

qui sont des acteurs importants dans la prise en charge palliative.

2. Les difficultés

a) Le défaut de formation et d’information
Dans notre effectif juste 20% du personnel avaient recu une formation en soins palliatifs,
parmi lesquels 3 médecins (60%) sur 5 et 2 infirmiers sur 8 (25%). Une étude menée par
Astier et al a Nice sur 14 médecins, on retrouvait 9 medecins avec une formation en soins
palliatifs (64,28%) [60]. Ce résultat peut s’expliquer par le fait que les soins palliatifs ne sont

pas encore intégrés dans la politique sanitaire du pays.

Dans notre étude, 70% du personnel avait donné une définition aux soins palliatifs. Pour la
plupart la définition se limitait a la prise en charge du patient, a un accompagnement en fin de
vie ou encore a des soins de confort. Les médecins de I’étude de Astier et al mentionnaient
plus dans leur définition : « soins de confort » ou encore « arrét du traitement curatif » [60].
Nous constatons donc que la notion de « total pain » ou de « soins holistiques » ne ressortent
pas, deux notions a prendre en compte pour comprendre la prise charge des patients en soins

palliatifs.

b) Difficultés liées a la prise en charge du patient
Dans notre ¢tude 56,67% du personnel soignant signalaient avoir déja été dans I’incapacité de
prendre en charge un patient en soins palliatifs. Le manque de moyens financiers, de
compétences techniques ou encore de matériels adéquats étaient les raisons les plus

mentionnées comme mettant en difficulté la prise en charge des patients.

Soignant 30 : « manque de place, de moyens financiers ou de produits adéquats »

Soignant 33 : « manque de compétence technique »
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Les problémes financiers étaient également mentionnés par 40% de 1’effectif comme étant
I’aspect le plus difficile a gérer, ensuite la détresse psychologique du patient (36,67%) et enfin
le soutien familial (20%). Dans I’étude de Astier et al, le maintien a domicile était I’aspect le
plus difficile a gérer par les médecins, ensuite ’utilisation des thérapeutiques spécifiques et la
prise en charge de I’entourage familial [60]. Ce résultat s’explique par le fait que leur étude
était orientée sur la mise en place des soins palliatifs & domicile.

C) Difficultés psychologiques du soignant
Certaines situations palliatives sont douloureuses pour le médecin traitant, qui suit la plupart
du temps le malade depuis des années et qui s’y est attaché. Il n’est donc pas surprenant de
voir que 46,67% du personnel soignant se sentaient souvent faible émotionnellement face aux
patients et que 43% du personnel disaient ressentir souvent le burn-out. Astier et al avaient
également dans leur effectif 28% des médecins qui exprimaient une souffrance émotionnelle
et une grande solitude [60]. Similaire & I’¢tude de Stipon ou 19% de I’effectif étaient impacté
dans leur vie personnelle et familiale [61]. Tout cela déclenche beaucoup d’anxiété chez les
médecins, formés pour « guérir, soigner », mais pas a accompagner, avec en ligne de fond
cette incertitude sur le déroulement des derniers instants. L’« attachement » aux patients, avec

une « angoisse de la mort », rend difficiles ces accompagnements.

Face a ces difficultés, les soignants mettent en place, généralement de facon inconsciente, des
mécanismes de défense pour se protéger des nombreuses situations d’angoisse, de stress et
d’impuissance rencontrées au quotidien et auxquelles ils n’ont pas été préparés au cours de
leur formation. Ces mécanismes relévent de stratégies d’adaptation individuelles. Elles ont été

identifiées et décrites par M. Ruszniewski [62] et P. Canoui [63].

d) Gestion de la douleur
Dans le cadre des soins palliatifs, la prise en charge de la douleur est fondamentale pour
assurer au patient une bonne qualité de vie et un maintien serein au domicile. Dans les années
2000, on retrouvait une certaine résistance des médecins a prescrire des opiacés pour des
douleurs en fin de vie [64] et il semble que I’évolution s’est faite rapidement dans le bon sens.
La totalité du personnel soignant de notre étude citait la morphine comme étant 1’antalgique le
plus utilisé, mais pour 56,67% d’entre eux cette derniére n’était pas facilement accessible. La
rupture fréquente du stock était posée comme probléme a I’accessibilité de la morphine ce qui
rendait difficile la gestion correcte de la douleur des patients. Cela s’explique par le fait que le

Mali comme beaucoup d’autres pays d’Afrique ont un acces limité voir souvent nul a la
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gestion de la douleur bien que 1I’Organe International du Controle des Stupéfiants (OICS)
indiquent que la demande mondiale est pleinement satisfaite. Néanmoins certains obstacles a
la disponibilité ont été fréquemment identifiés, notamment un manque de formation et de
sensibilisation professionnel de la santé, la peur de la dépendance, les ressources financieres

limitées, les problemes d’approvisionnement [65].

3. Les besoins et les attentes

Pour plus de la moitié du personnel soignant (70%) la prise en charge dans nos hépitaux est
peu satisfaisante avec des conditions de travail moyennes. Et pour presque tout I’effectif soit
96,67%, le module soins palliatifs devrait étre instauré dans le programme du cursus de
médecine générale. Tout le personnel souhaitait que des formations en soins palliatifs soient
organisées de méme que la création des USP. Ces besoins sont presque similaires a ceux
exprimeés par les soignants de I’étude de Astier et al : la premiere attente, exprimée par 64%
des médecins interrogés, était 1’augmentation des moyens financiers, matériels et humains
[60]. Ces résultats refletent les besoins du personnel soignant nécessaires pour une meilleure
prise en charge des patients. L.’augmentation des moyens techniques et humains, par 1’acces
aux médicaments, aux soins techniques, matériel médical, est treés essentiel pour favoriser

I’accés aux soins palliatifs [66].
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CONCLUSION
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CONCLUSION
Cette étude a été initiée dans 1’optique d’identifier les besoins en soins palliatifs au service
d’hémato-oncologie médicale du CHU Point G ou ils sont encore en plein essor. Par cette

¢tude il a été possible d’établir un apergu de la pratique palliative.

Elle a souligné la nécessit¢é d’amélioration de la communication et de 1’information
transmisses aux patients et aux familles des patients en soins palliatifs, elle souligne
également la nécessité de prendre en compte la souffrance des accompagnants dans la prise en

charge palliative.

Les principales indications des soins palliatifs étaient la gestion de la douleur qui n’est pas
encore totalement maitrisé par les soignants, la chimiothérapie palliative et la prise en charge

psychologique des patients.

Les principales difficultés se trouvaient au niveau financier, et on notait également une
insuffisance dans le soutien psychologique tant des patients et de leur famille que des

soignants.

Les principaux besoins identifiés étaient surtout relatifs aux moyens financiers, matériels et

humains.

Ce travail, pourrait étre une base a 1’évaluation de la pratique palliative dans les CHU au
Mali, dans le but d’apporter une réponse adaptée aux besoins parfois méconnus des soignants,
des patients et de leurs familles.
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RECOMMANDATIONS

»  Aux structures hospitalieres

Elargir le champ de I’étude a des services classiques et 4 domicile

Elaborer un programme de formation continue et de sensibilisation pour les

professionnels de santé

Mettre en place des dispositifs de partage d’expérience entre les patients et

entres les accompagnants

(Euvrer pour I’affectation des ressources nécessaires (humaines, médicaments,

dispositifs médicaux, matériels et flottes téléphoniques)

Renforcer le programme par la motivation et la prévention du burn-out chez les

soignants

Etendre la réflexion des soins palliatifs a d’autres pathologies non

oncologiques

» Aux autorités sanitaires

Intégration des soins palliatifs dans les programmes de bases destinés a la
formation de tous les nouveaux professionnels de santé, ainsi qu’une action

éducative aupres du grand public

Mettre en place une politique pharmaceutique garantissant la disponibilité
constante des médicaments essentiels pour la prise en charge des symptémes,

notamment les analgésiques opioides

Etudier la possibilité de mise en place d’une équipe mobile a domicile pour

I’accompagnement palliatif

Etudier la possibilité de fabrication de la morphine orale au Mali
Intégrer les soins palliatifs dans la politique de santé du pays
Créer des unités de soins palliatifs dans les hdpitaux

Disposer d’un noyau de formateurs

Assurer un financement pérenne pour le programme des SP

Assurer un approvisionnement constant en opioides et anticancereux
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> Au personnel soignant
e Assurer le partage d’information et une communication claire avec le patient et

sa famille
e Etendre la prise en charge palliative & la famille du patient

e Intégrer ce concept nouveau a la prise en charge quotidienne des patients et

vouloir se former davantage

e Penser a instaurer les soins palliatifs de facon précoce dans la prise en charge

des patients

» Alapopulation

e Participer aux campagnes de dépistage

e Consulter directement a I’hdpital lorsque vous penser que quelque chose ne va

pas

e Démystifier le cancer
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ANNEXES

Annexe 1 : commentaires libres (impressions/ histoires vécues/ témoignage/ suggestions)

Accompagnant 7 : « plus d’accompagnement et surtout moins de négligence des patients »
Accompagnant 31 : « j’apprécie les soins de 1’équipe du service et tous les efforts fournis »

Accompagnant 33 : «nous avons besoins de 1’aide et du soutien permanent du personnel

soignant »

Soignant 35: « les SP font partie intégrante de la prise en charge des cancers. Il est
indispensable que les médecins soient formés dans cette discipline et que les patients y soient
orientés rapidement deés le début des symptdmes afin d’établir une bonne relation patient-

personnel soignants et accompagnant, seul garant de la réussite de la prise en charge »

Soignant 6 : «il y’a beaucoup de compétences dans le service pour une prise en charge
palliative. Malheureusement d’autres difficultés font barriere, notamment économique.

Nécessité de collaborer avec les tradipraticiens, trés important pour les patients »

Soignant 33 : « il reste important de renforcer le lien avec les associations de lutte. Avec
I’appui du service, elles peuvent faire des plaidoyers pour bénéficier de certains avantages et

peuvent constituer un soutien énorme pour certains patients »

Soignant 29 : « I’accés aux SP est indispensable. Besoin de formation des agents de santé sur
les SP »

Soignant 28 : «nous avons besoin d’une amélioration du plateau technique en nombre, du

personnel soignant (en nombre formé) et I’approvisionnement constant en médicament »
Soignant 31 : sous le coup de I’émotion, j’ai di dire a un patient qu’il n’avait pas de cancer »
Patient 6 : « remerciement au personnel soignant »

Patient 11 : « plus de compassion de la part de certains soignants »

Patient 16 : « gérer le coté psychologique et la vie sociale avec un cancer n’est pas une chose

facile »
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Patient 34 : «a mon avis dés que je verrai une autre atteinte de ce mal, je lui prodiguerai

d’aller immédiatement se faire soigner a I’hopital »

Patient 57 : « je remercie le personnel soignant.je pense qu’on devrait sensibiliser la
population pour le dépistage, ne pas négliger la santé. Ma maladie est comme un nouveau
départ qui m’a permis de comprendre beaucoup de choses apres la souffrance par laquelle ma
famille est passée (guerre...). Ma meére est notre seul soutien. J’avais peur de la
chimiothérapie par ce que les gens me disaient que ¢’est mauvais (surtout que je ne suis pas
mariée et je n’ai pas d’enfant), ce qui a retardé ma décision de suivre un traitement médical,

retard que je regrette aujourd’hui »

Patient 74 : «j’ai pris ma maladie avec foi, je remets tout entre les mains de Dieu. Il est celui

qui apporte la guérison »
Patient 83 : « je pose la question de savoir si la maladie va finir, je me suis résignée »

Patiente 106 : « il y’a des patients venus de loin qui ne peuvent pas faire leur chimiothérapie
a cause de I’heure dépassée et sont obligés de passer le weekend a Bamako pour attendre le

lundi »
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Annexe 2 : fiche de demande d’intervention soins palliatifs

o
<

LT L

=
’r“ 'H%Enfﬂd‘v{nmss

CHU DU POINT G

FICHE DE DEMANDE D'INTERVENTION : DE L'EQUIPE SOINS DE SUPPORT OU DE SOINS PALLIATIFS

Service demandeur Nature de la demande Nom et téléphone du
demandeur & ...
Urgente O Mon urgentec
Salle ..o
Nom/prénom du patient : Numéra du Résidence....................
dOSSIBr i
Téléphone du Patient ou
Accompagnant ..
AER i
Pathologie - stade curatif 0O Comorbidités: ...
Stade palliatif O
Motif de la demande (1) Motif de la demande (2) Motif de la demande (3)
Contrdle de la Douleurc Soutien Psychologigue du Evaluation sociale 0
Patient O
Contréle d'autres symptomes Evaluation et soutien spirituelo
EENANES O e Soutien psychologique de la
famille o
Soins de plaie tumorale O
Discussion éthique o
Dégradation de I'état général 0
Accompagnement de fin de
vied
La personne est au courant de son diagnostic ? ouid nonO de son pronostic ? ouid non O
La famille est au courant de son diagnostic ? ouild nonO de son pronostic ? ouild non O
Demande traitée par : Date du jour: Signature :
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Annexe 3 : dossier visite a domicile

DOSSIER VISTE A DOMICILE

Nom et prénom : N° Dossier :

Age : Sexe :

Téléphone :

Diagnostic : Médecin traitant :
Quiartier : Commune :
Proximité :

Date 1°° VAD Date de DC :

Traitement en cours :

Annexe 4 : fiche de visite a domicile
FICHE DE VISITES A DOMICILE NOM ET PRENOM :

Prochaine consult SP

Comprimés donnés

Prochain pansement

Commentaire (observation,pansement)

Kit

Morphine

Evolution

Dimension

Odeur

Hémorragique

Infectée

Exsudat

Profondeur

Type plaie

Lieux plaie

Motif visite

Date
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Annexe 5 : questionnaire accompagnant

Dans le cadre de notre travail, une étude sera réalisée sur les besoins en soins palliatifs.
Remplir ce questionnaire ne vous prendra que quelques minutes et conservera votre

anonymat.

Votre aide nous est plus que précieuse pour essayer d’améliorer la qualité des soins palliatifs
et les rendre effectifs dans les structures sanitaires du Mali. Merci d’avance.
A. A propos de vous

B.

C.

1. Votre sexe : o masculin 0 féminin

2. Votre age :

3. Votre profession :

4. Votre lien avec le patient : O conjoint (¢) 0 parent 0O enfant O ami
Dautre :

Concept palliatif

1. Connaissez-vous le concept soins palliatifs ? : o oui O non

2. Quel est votre état émotionnel face a cette situation ? : oconfiant odésespéré
Dabattu  Dautre

Suivi traitement

1. Connaissez- vous le contenu des soins recu par le patient ? : coui O non

2. Pensez-vous recevoir assez d’informations sur le suivi des soins ? : Doui

onon
3. Pensez-vous avoir aussi besoin d’assistance de la part du personnel soignant ? :
O oui 0 non

Si oui de quelle sorte :

4. Pensez-vous qu’il est mieux pour le patient de suivre ses soins ? :
o a I’hopital o a domicile

Pourquoi ? :

D.
1.

F.

Perception sociale
Quelles difficultés rencontrez-vous le plus au quotidien en tant qu’accompagnant ?
e Problemes financiers
e Probleme de communication avec le patient
e Problémes sociaux
e Absence de soutien
e Autre (préciser) :
Aspect financier
1. C’est vous qui prenez en charge les soins ? : oui onon
2. Comment trouvez-vous les soins : O trés cher O cher o abordable 0 peu
couteux
Commentaires libres : vous pouvez laisser ici vos impressions et histoires vécues
et /ou témoignage ou suggestions :

Annexe 6 : questionnaire personnel de soignant
Dans le cadre de notre travail, une étude sera réalisée sur les besoins en soins palliatifs.
Remplir ce questionnaire ne vous prendra que quelques minutes et conservera votre

anonymat.

Votre aide nous est plus que précieuse pour essayer d’améliorer la qualité des soins palliatifs
et les rendre effectifs dans les structures sanitaires du Mali. Merci d’avance.

A. A propos de vous

1. Votre sexe : 0 masculin o féminin

2. Votre age :
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3. Votre statut au service : 0 médecin spécialiste 0 médecin généraliste O
médecin DES o infirmic¢re(er) O interne O externe O psychologue 0O autre :

B. Concept palliatif

1. Quelle est votre définition des soins palliatifs ? :

2. Avez-vous bénéficié d’une formation en soins palliatifs ? : o oui 0 non

3. Dans votre vie personnelle avez-vous déja accompagneé une personne en fin de vie ? :
O oui O non

4. Pensez-vous que le module soins palliatifs devrait étre ajouté au programme du cursus
de médecine générale ? : O oui 0 non

C. Suivi du patient

1. Que pensez-vous de la prise en charge palliative dans nos hopitaux ? : oOsatisfaisante
Opeu satisfaisante Omauvaise Oinexistante

2. Pensez-vous qu’on devrait avoir des unités en soins palliatifs dans nos hopitaux ? : o
oui 0 non

3. Vous étes-vous déja retrouvé dans I’incapacité de prendre en charge un patient en
soins palliatifs ? : 0 oui 0 non

Si oui pourquoi ?:

4, Pensez-vous qu’une formation devrait étre organisée pour le personnel ? : coui onon

5. Que pensez-vous des conditions de travail (matériel approprié y compris) ? : Otrés bonnes
Obonnes Omoyennes  Omauvaises

6. Quelle(s) échelle utilisez-vous pour I’évaluation de la douleur :

° EVA (Echelle Visuelle Analogique)

° EN (Echelle Numérique)

° Autres :
10.  Quel antalgique est le plus utilisé dans la gestion de la douleur de vos patients ? :
11. Est-il facilement accessible ? : oui  onon

Si non pourquoi ? :

12. Quels sont les 3 symptdmes le plus rencontré chez les patients en palliatif ?

La douleur o

La dyspnée o

La secheresse buccale o

Nausée et / ou vomissement O

Trouble du transit intestinal O

Troubles nutritionnels (dénutrition, anorexie, dysgueusie...)

Agitation O

Agonie O

13. Comment évaluez-vous votre capacité a prendre en charge ces symptémes ? :

O Tres bien Obien  Dassez-bien O moyenne O passable  Omauvais
Perception sociale

Que trouvez-vous le plus difficile a gérer au quotidien ? :

Soutien familial o

Détresse psychologique du patient o

Dialogue avec le patient O

Probléme financier o

Aspect religieux O

Avez-vous déja été confronté a des situations au cours desquels une discussion éthique
etalt nécessaire (refus de soins, conflit avec I’entourage, appréciation de la notion
d’obstination déraisonnable) ? : O oui O non

N.....!—‘U
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3. Pensez-vous que 1’aspect spirituel fait aujourd’hui défaut lors des prises en charge de
fin de vie ? (Religion, présence de personne de culte, spiritualité au sens large) : ooui
onon

4, Comment vous sentez vous émotionnellement face aux patients ? : obien ofaible
Dabattu

5. Pensez-vous qu’une assistance psychologique est nécessaire pour les patients ? : doui
Oonon

Pour le personnel soignant : coui onon

6. Ressentez-vous souvent le « burn-out » (syndrome d’épuisement professionnel) ? :
ooui gnon

E. Aspect financier

Etes-vous généralement confronté aux patients qui sont dans I’incapacité de payer
leurs soins ? : Coui onon

D. Commentaires libres : vous pouvez donner vos impressions et histoires vecues et/ou
témoignages :
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Annexe 7 : questionnaire patient

Dans le cadre de notre travail, une étude sera réalisée sur les besoins en soins palliatifs.
Remplir ce questionnaire ne vous prendra que quelques minutes et conservera votre
anonymat.

Votre aide nous est plus que précieuse pour essayer d’améliorer la qualité des soins palliatifs
et les rendre effectifs dans les structures sanitaires du Mali. Merci d’avance.

A. A propos de vous

1. Votre sexe : 0 masculin O féminin

2. Votre age :

3. Votre profession :

4. Résidence : 0 Bamako O autre

5. Ou se passe votre suivi ? : 0 hopital 0 domicile

B. Concept palliatif

1. Connaissez-vous le concept « soins palliatifs » ? : O oui 0 non
2 Avez-vous été informé sur votre suivi ? : O oui O non

C. Suivi du traitement

1. Connaissez-vous le contenu de vos soins ? : 0 oui  Onon

2. Quelle relation avez-vous avec les soignants ? : oexcellente oObonne  Dmauvaise
3. Vous explique-t-il les soins qu’ils vous prodiguent ? : coui  Onon

4, Vous sentez vous écouter et respecter ? : Doui  0Onon

S. Avez-vous un soutien psychologique ? : doui  onon

Si non sentez-vous le besoin d’en avoir ? ; Doui Onon

6. Avez-vous des douleurs : coui O non
7. Avez-vous des douleurs malgré les médicaments antalgiques ? : toui O non
8. Avez-vous notez des manquements dans votre prise en charge ? : doui Onon

Si oui lesquels ? :
11.  Vous pensez qu’il serait mieux que vous soyez suivi ? : 0a ’hopital ~ oa domicile
Pourquoi ? :

D. Perception personnelle et sociale

1. Comment avez-vous percu votre maladie au début ? : oune maladie comme les autres
oune maladie cruelle 0 une maladie mystique

2. Est-ce que vous continuez vos activités comme avant (travail, école, vie sociale ...) ? :
ooui onon

3. Avez-vous le soutien de votre famille ? : coui 0 non

4. Comment vous sentez vous dans la vie sociale ? : O accepté O rejeté o
autre :

5. Comment votre famille percoit cette situation ? : oune maladie comme les autres
dune maladie mystique o Une mauvaise maladie o une maladie contagieuse

6. Ressentez-vous une souffrance spirituelle ? o Oui o Non

E. Aspect financier
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1. Qui prend en charge votre suivi ? :
0 Vous O votre conjoint(e) O parent(s) o enfant(s) o0ami(s) o Famille
O Autre

2. vos soins sont selon vous : O trop chers O chers 0 abordables O peu couteux
3. Avez — vous une assurance maladie ? coui O non

4. Ou en étes-vous financierement par rapport au déebut de vos soins ? :

O épuis€¢ 0O diminué¢ 0O stable

F. Commentaires libres : vous pouvez donner vos impressions, vos suggestions, des
histoires vécues et/ou témoignage :

G. Informations du dossier patient : ne rien écrire ici

1. Numéro de dossier :

2. Pseudonyme :

3. Age :

4. Sexe:

5. Diagnostic :

6. Stade : o Palliative spécifique O palliative symptomatique O palliative
terminale

7. Traitement :

8. Date de début du traitement spécifique :

9. Traitements anticancéreux arrétés ? Oui 0 Non 0. Si oui pourquoi ?

10.  Date de début des soins palliatifs :

11.  Indication des soins palliatifs :

12.  Patient sous morphine : o oui onon

13.  Patient interrogé en: oconsultation chimiothérapie O consultation externe
o0 Hospitalisation o Consultation soins palliatif o VAD
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RESUME

Notre étude avait pour but d’évaluer les besoins en soins palliatifs au service d’hémato-oncologie
médicale du CHU Point G.

Il s’agissait d’une étude transversale et prospective qui s’est déroulé sur 6 mois ; elle a inclue 118
patients, 44 accompagnants et 30 personnels soignants.

Les patients étaient majoritairement de sexe féminin (76,27%) et suivis a I’hopital (89,83%) avec une
préférence de prise en charge hospitaliere dans 62%. Le primitif le plus fréquent était le cancer du sein
(44,06%). On notait que 94% des patients ne connaissaient pas le concept soins palliatifs et que 77%
des patients n’avaient pas de suivi psychologique. La douleur était le symptome le plus présent et la
prise en charge de celle-ci était I’indication de soins palliatifs la plus représentée, cependant 35,59%
des patients ressentaient de la douleur malgré le traitement antalgique. La majorité des patients étaient
en soins palliatifs symptomatiques (40,68%). Il existait un lien significatif entre I’arrét du traitement
spécifique et le stade palliatif (Pv= 0,0005). Les soins palliatifs ont été initiés précocement chez 59%
des patients. Plus de la majorité des patients (61%) n’avaient pas de couverture sanitaire responsable
d’un épuisement financier dans 44,92%.

Les accompagnants, représentés dans 34,09% par les parents (pére/mére), ignoraient le concept
palliatif dans 86% des cas bien qu’ils étaient informés sur le suivi du patient dans 77,27%. Ils ont
exprimé une préférence de suivi hospitalier pour leurs patients dans 68,18% et un besoin
d’accompagnement par les soignants de fagon générale dans 69,91% et surtout psychologique
(53,33%). Le probléme le plus rencontré par les accompagnants était le probléme financier (52,27%)
et 59,09% restaient confiants face a la maladie du patient. Les soignants de notre étude,
majoritairement composés des infirmiers (33,33%), n’avaient pas eu de formation en soins palliatifs
dans 80% et 70% ont rapporté 1’inexistence de cette discipline dans nos hopitaux ; avec des conditions
de travail moyennes. Pour 56,67% des soignants la morphine n’était pas facilement accessible bien
que la douleur était le symptome le plus fréquent. L’échelle numérique était I’outil d’évaluation de la
douleur la plus utilisée (66,67%).

Les soignants avaient une fragilité émotionnelle face aux patients dans 46,67% nécessitant une
assistance psychologique dans 93% et avaient manifesté des signes de burn-out dans 43%.

Les principaux besoins ainsi identifiés étaient surtout relatifs aux moyens financiers, matériels et
humains.

Les soins palliatifs encore a 1’état d’ébauche et méconnus de plusieurs sont une nécessité dans nos
établissements de santé. La structuration de ces derniers permettrait au systéme de santé de jouir des
avantages liés a ces pratiques.

Mots clés : cancer, besoins, soins palliatifs, CHU Point G, accompagnants.
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SUMMARY

The purpose of our study was to assess the need for palliative care in the hemato-oncology medical
department of the CHU du point G.

This was a quantitative/qualitative, prospective, and cross-sectional study that took place over 6
months; it included 118 patients, 44 supporting patients and 30 medical staff.

The majority of patients were female (76.27%) and followed in hospital (89.83%) with a hospital
management preference in 62%. The most common first organ affected was breast cancer (44.06%). It
was noted that 94% of patients did not know the concept of palliative care and 77% of patients did not
have psychological follow-up. Pain was the most representative symptom, and its support was the
most represented palliative care indication, however 35.59% of patients felt pain despite analgesic
treatment. Most patients were in symptomatic palliative care (40.68%). There was a significant link
between discontinuation of specific treatment and palliative stage Pv=0.0005). Palliative care was
initiated early in 59% of patients. More than the majority of patients (61%) had no health coverage
responsible for financial exhaustion in 44.92%.

Supporting patients, represented in 34.09% by parents (father/mother), were unaware of the palliative
concept in 86% of cases, although they were informed about the follow-up of the patient in 77.27%.
They expressed a preference for hospital follow-up for their patients in 68.18% and a need for support
by medical staff in 69.91% and especially psychological (53.33%). The problem most encountered by
supporting patients was the financial problem (52.27%) and 59.09% remained optimistic about the
patient's illness.

The medical staff in our study, mostly represented by nurses (33.33%), had no training in palliative
care in 80% of cases and 70% of them reported the non-existence of this discipline in our hospitals;
with average working conditions. For 56.67% of medical staff morphine was not easily accessible
although pain was the most common symptom. The numerical scale was the most widely used pain
assessment tool (66.67%). Medical staff had emotional fragility in 46.67% requiring psychological
assistance in 93% and 43% had shown signs of burnout.

The main needs identified were related to financial, material, and human resources.

Palliative care, which is still in its draft stage and is not well known to most, is a necessity in our
health facilities. Structuring the latter would allow the health system to enjoy the benefits associated
with these practices.

Keywords: cancer, palliative care, CHU Point G, supporting patients.
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menace, je n‘admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales

contre les lois de I'humanité.

Respectueuse et reconnaissante envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants

I'instruction que j'ai recu de leurs péres.
Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses.
Que je sois couverte d'opprobre et méprisée de mes confreres si j'y mangue.

Jelejure!
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