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Droits des malades et fin de vie

Enquête menée auprès des professions paramédicales et des bénévoles à propos de la Mission parlementaire d’évaluation de l’application de la loi du 22 avril 2005 sur la fin de vie.

Cette enquête destinée aux professions paramédicales et aux bénévoles associatifs a pour objet de présenter à la Mission parlementaire un état des lieux concernant les réalités de la fin de vie en milieu institutionnel.
Coordination : Nathalie Vandevelde

Cadre supérieur de santé, CHU Saint-Louis/Espace éthique AP-HP

Questionnaire conçu par F. Brulliard, CSS, J. Fournier, CSS, A.M. Lorin, CSS et N. Vandevelde, CSS.
Merci de bien vouloir retourner votre questionnaire de préférence avant le 30 mai 2008 à :

formation.ethique@sls.aphp.fr
ou Espace éthique/AP-HP

CHU Saint-Louis – 75475 Paris cedex 10

Les données tirées de cette enquête seront présentées sur le site :

www.espace-ethique.org

1/1(Vous êtes : 

Femme
(




Homme
 (
Âge :
Aide-soignant
(



Agent hospitalier
 (


Infirmier (





Cadre  (
Kiné/ergothérapeute
(


Psychologue (

Assistant socio-éducatifs
(

Diététicienne (
Bénévoles (




Autre :

1/2(Vous exercez en :

MCO (Hôpitaux de Médecine-Chirurgie-Obstétrique) (      

SSR (Soins de Suite et de Réadaptation) (




USP (Unité de Soins Palliatifs) (
Long séjour (     

Maison de retraite (    

Autre : 
1/3(Vous travaillez :   


Du matin   (  

D’après midi   (   
En grande équipe   (
De nuit   (






Horaire de jour   (
2/1• Connaissez-vous la Loi relative aux droits du malade et à la fin de vie du 22 avril 2005 (dite loi Leonetti) ?
Oui 
(

Non
(
2/2• Quels nouveaux dispositifs apporte cette loi ? 

(Citez les points essentiels)

Arrêt traitement - Directives anticipées - Personne de confiance - Réunions multi disciplinaires - Autres

2/3• Avez-vous bénéficié d’une information relative à cette loi ?

Oui 
(


Non
(
Si oui laquelle ?

Par qui ?


2/4• Avez-vous bénéficié d’une formation spécifique relative à cette loi ?

Oui 
(

Non
(
Si oui laquelle ?

Par qui ?

2/5• Avez-vous été amené à délivrer une information relative à cette loi  à la personne malade ou à ses proches ?

Oui 
(

Non
(
Si oui laquelle ?

Arrêt traitement - Directives anticipées - Personne de confiance - Réunions multi 
2/6• Les personnes malades désignent-elles une personne de confiance ?
Oui 
(

Non
(
Si non, comment l’expliquez-vous ?

2/7• Les personnes malades rédigent-elles des directives anticipées ?
Oui 
(

Non
(
Si non, comment l’expliquez-vous ?

3/1• Avez-vous été confronté à une/des situation(s) difficile(s) de fin de vie ?

Oui 
(

Non
(
Si oui, il y a combien de temps :
Décrivez succinctement la/les situation(s) :

3/2• Cette loi est-elle abordée en staff au moment d’une décision pour un malade en échappement thérapeutique ? 
Oui 
(

Non
(
Si oui, la Loi est-elle intervenue dans l’aide à la décision ?

Oui 
(

Non
(
Si oui, pourquoi ?

3/3• Participez-vous à ces staffs ?  

Oui 
(

Non
(
Si oui :

Toujours  (

Souvent  (

Rarement  (
Jamais  (
En tant que soignant référent du malade ?

Oui 
(

Non
(
En tant que membre de l’équipe ?

Oui 
(

Non
(
3/4• Lors de ces staffs, une décision pluridisciplinaire est-elle recherchée ?

Oui 
(

Non
(
4/1• Avez-vous reçu une formation sur la prise en charge des malades en soins palliatifs ? 

Oui 
(

Non
(
Si oui laquelle ?


En quelle année ?

4/2• Cette formation sert-elle votre pratique professionnelle ?

Oui 
(

Non
(
Si oui, comment ?

Si non, pourquoi ?  

4/3• Avez-vous bénéficié d’une formation sur la prise en charge de la douleur ?

Oui 
(

Non
(
Si oui laquelle ?


En quelle année ?

4/5• Cette formation sert-elle votre pratique professionnelle ?

Oui 
(

Non
(
Si oui comment ?

Si non pourquoi ?  

4/6• La thématique « fins de vie » a-t-elle été abordée au décours d’une autre formation ?

Oui 
(

Non
(
Sous quelle forme ?

5/1• Dans votre service avez-vous la possibilité de participer à des groupes de parole ?

Oui 
(

Non
(
Si non, le souhaiteriez-vous ?

Oui 
(

Non
(
5/2• Avez-vous la possibilité de rencontrer un psychologue au sein de votre institution ?

Oui 
(
(
De façon collective  (


De façon individuelle  (
Non
(
(
De façon collective  (


De façon individuelle  (
Si non, le souhaiteriez-vous ?

Oui 
(

Non
(
Si oui, 
De façon collective  (


De façon individuelle  (
6/1• Existe-t-il dans votre institution, votre pôle ou votre service un référent soins palliatifs ?

1e Médical
:
Oui 
(

Non
(
Si oui, faites-vous appel à ce dernier 
Oui 
(

Non
(
Si non, pourquoi ?

2 e Paramédical :
Oui 
(

Non
(
Si oui, faites-vous appel à ce dernier 
Oui 
(

Non
(
Si non, pourquoi ?

6/2• Propose-t-on aux malades en fin de vie dans votre service un accompagnement par l’équipe mobile de soins palliatifs ?

Oui 
(

Non
(
Si oui,  
Lors des derniers jours ou instants de vie (
Lors d’une décision d’arrêt des traitements curatifs (
Si non, pourquoi ?

6/3• Propose-t-on aux malades en fin de vie dans votre service un accompagnement par l’équipe douleur ?

Oui 
(

Non
(
6/4• Appelle-t-on indifféremment l’équipe douleur ou l’équipe mobile de soins palliatifs ?

Oui 
(

Non
(
6/5• Dans votre service, qui annonce au malade son orientation en Unité de soins palliatifs ?
7/1• Avez-vous des difficultés à trouver des lits de soins de suite pour des malades en fin de vie ?

Oui 
(

Non
(
Quel est le délai moyen d’obtention d’une place ?

Combien de centre de soins de suite devez-vous contacter avant d’obtenir une place ?
7/2• Avez-vous des difficultés à trouver des lits en unités de soins palliatifs ?

Oui 
(

Non
(
Quel est le délai moyen d’obtention d’une place ?

Combien d’unité de soins palliatifs devez-vous contacter avant d’obtenir une place ?

7/3• Le retour de ces malades à domicile dans le cadre des réseaux de soins palliatifs pose-t-il problème ?

Oui 
(

Non
(
Si oui Pourquoi ?

8/1• Selon vous la place des proches auprès des personnes malades en fin de vie est-elle reconnue ?

Oui 
(

Non
(
Si non, quelles mesures préconiseriez-vous pour la favoriser ?

8/2• Pensez-vous que les associations devraient jouer un rôle dans l’accompagnement de ces malades ?

Oui 
(

Non
(
8/3• Pensez-vous que la place des associations de bénévoles formés à l’accompagnement des malades en fin de vie devrait se développer à l’hôpital ?

Oui 
(

Non
(
9/1• Pensez-vous qu’une réflexion éthique appliquée aux questions relatives aux fins de vie devrait se développer ?

Oui 
(

Non
(
Si oui : (plusieurs réponses possibles)
(
Au sein de votre service 

(
Au sein de l’hôpital 

(
En inter hospitalier 
(
Entre professionnels paramédicaux 

(
Entre professionnels médicaux et paramédicaux 

(
Avec les proches 

(
Avec des associations d’accompagnements des personnes en fin de vie 

(
Avec des associations d’usagers 

9/2• Quels seraient les thèmes de réflexion éthique appliquée aux questions relatives aux fins de vie à privilégier ?
10/1• Quelles propositions feriez-vous pour améliorez la prise en charge des personnes malades en fin de vie ?

10/2• Pensez-vous que la Loi relative aux droits des malades en fin de vie devrait évoluer ?

Oui 
(

Non
(
Si oui, dans quel domaine ?
11• Les autres points que vous voulez aborder :

Nous vous remercions d’avoir participé à cette enquête.
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