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RESUME-ABSTRACT

Introduction : Les personnes déficientes intellectuellement représentent 1 % de la population
mondiale. Leur espérance de vie ne cesse de croitre ces dernieres décennies, conduisant a une
demande accrue en soins palliatifs. Malheureusement, les personnes atteintes de déficience
intellectuelle accedent difficilement aux soins de fin de vie. Il existe différentes raisons a ce
probleme, entre autres la difficulté d’identification du besoin de soins palliatifs chez ces

personnes.

L’objectif principal de ce travail est d’améliorer I'identification des personnes atteintes de

déficience intellectuelle qui pourraient bénéficier de soins palliatifs.

Méthodologie : J’ai choisi de mener une recherche-action dans un centre résidentiel pour

personnes handicapées: la Cité de I'Espoir. Aprés une recherche bibliographique, j'ai
découvert PALLI, qui est un outil développé aux Pays-Bas afin d’aider les médecins a identifier
les personnes atteintes de déficience intellectuelle qui pourraient bénéficier de soins palliatifs.
J'ai choisi de tester la pertinence, la faisabilité et I'applicabilité de cet outil au sein de la Cité.

Nous avons sélectionné 12 résidents pour lesquels nous avons rempli le questionnaire.

Résultats : Nous avons trouvé que le questionnaire PALLI était pertinent et applicable au sein
de l'institution a I'exception de certains items appliqués aux personnes polyhandicapées. La
faisabilité semble bonne : I'ensemble des participants a pu répondre facilement a I'entiereté

des questions.

Discussion : Nous jugeons qu’au sein de la Cité de I'Espoir I'outil PALLI peut aider a identifier
les personnes atteintes de déficience intellectuelle qui pourraient bénéficier de soins palliatifs.
Cependant, la décision de placer le patient en soins palliatifs doit étre laissée au médecin et a
la famille. Cet outil permet d’entamer la discussion sur les soins de fin de vie avec les différents

intervenants.

Mots-clés : soins palliatifs, déficience intellectuelle, résidence pour personnes handicapées,

médecine générale.



GLOSSAIRE ET ABREVIATIONS

AAIDD American Association of Intellectual and Developmental Disabilities
DI Déficience Intellectuelle

Ql Quotient Intellectuel

OMS Organisation Mondiale de la Santé

EAPC European Association for Palliative Care

TFE Travail de Fin d’Etudes

CEBAM Centre Belge pour I'Evidence-Based Medicine

PALLI PALliative care Learning to Identify in people with ID
PSP Projet de Soins Personnalisé
ACP Advance Care Planning

DMG Dossier Médical Global
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INTRODUCTION

1. Le choix du sujet

Pendant ma premiére année d’assistanat, j’ai eu I'occasion de travailler a la Cité de I'Espoir.
La Cité de I'Espoir est un centre résidentiel pour personnes handicapées mentales (de
modérées a profondes) et physiques qui accueille des résidents de tout age (de la petite
enfance a la personne agée). |l y existe peu de criteres d’exclusion et les handicaps
représentés y sont donc tres variés. L'encadrement médical est constitué d’infirmiers, de
médecins spécialistes et de médecins généralistes. Les médecins référents des résidents sont

les médecins généralistes qui assurent une permanence médicale.

Je travaille une demi-journée par semaine dans cette institution. Nous y sommes, comme tout
établissement qui accueille des personnes fragiles, régulierement confrontés a des situations

de fin de vie.

J'ai, comme tout médecin généraliste, accompagné un malade et sa famille pendant une fin
de vie. L'importance de cette prise en charge et la profondeur des relations humaines qu’on
observe pendant cette période m’ont donné envie de m’y plonger. Je suis donc allée un mois
dans une unité de soins palliatifs a Moresnet et je suis en train de suivre une formation de
soins palliatifs organisée par I'UCL. Je me considérais donc, bien que peu expérimentée, bien
informée sur le sujet. Lors de mon premier cas de fin de vie dans l'institution, je me suis sentie
dépourvue. L'approche de la personne handicapée dans les soins palliatifs est trés différente

de celle que je connaissais.

Un cas clinique m’a posé beaucoup de questions : il s’agissait d’un jeune homme de 34 ans,
porteur d’'une trisomie 22, chez qui un carcinome testiculaire agressif venait d’étre
diagnostiqué. Il s’agissait d’'une récidive : il avait déja eu un cancer testiculaire traité par
chirurgie et chimiothérapie et avait énormément souffert des effets secondaires. Le choix était
le suivant: soit une chimiothérapie lourde dont les bénéfices restaient difficilement
prévisibles, soit une abstention thérapeutique qui lui laissait une espérance de vie de moins

de 1 an. Cette situation a alimenté beaucoup de discussions et les avis au sein de I'équipe



médicale étaient divisés. Malheureusement, le handicap du patient ne lui permettait pas de
comprendre la situation et son tuteur légal était un avocat. Le choix du traitement était donc
entre les mains des médecins. L’alternative de I'abstention de traitement fut retenue. Cette
décision fut difficile a prendre mais, avec le recul, il me semble qu’elle était la bonne. Nous
avons instinctivement envie de privilégier le traitement et il faut beaucoup de courage pour
prendre la décision de renoncer a la guérison pour mettre le bien-étre du patient au premier
plan. C'est a ce moment-la que je me suis rendu compte de la complexité de la prise en charge

des soins palliatifs chez la personne handicapée mentale.

2. La problématique

La prévalence de la déficience intellectuelle dans le monde est de 1%(1). La déficience
intellectuelle est définie par I’AAIDD (American Association of Intellectual and Developmental
Disabilities) comme « [...] une déficience caractérisée par des limitations importantes a la fois
dans le fonctionnement intellectuel et dans le comportement adaptatif, qui couvre de
nombreuses compétences sociales et pratiques quotidiennes. Le handicap se développe avant
I'age de 18 ans et est souvent exprimé a l'aide de I'échelle de Ql (avec une DI profonde a légere

couvrant la plage de Ql de 0 a 70). » (2)

Depuis deux décennies, I'espérance de vie des personnes atteintes de déficience intellectuelle
est en hausse constante, elle rejoint lentement I'espérance de vie de la population générale.
On observe une augmentation de 'apparition des maladies chroniques comme le cancer, les
maladies cardio-vasculaires, les maladies respiratoires, etc. Celles-ci deviennent donc des
causes de déces plus fréquentes dans cette population. Cette prolongation de la durée de vie
induit une demande plus importante de soins palliatifs chez les personnes avec des déficiences

intellectuelles. (3-5)

Dans ma recherche de littérature, une des définitions utilisées pour définir les soins palliatifs
est celle de 'OMS en 2002 : « Les soins palliatifs cherchent a 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, par le traitement de la douleur et des autres problémes physiques, psychologiques

et spirituels qui lui sont liés. » (6)



En 2015, I’Association Européenne des Soins Palliatifs (EAPC) a publié un livre concernant les
soins palliatifs chez les personnes déficientes intellectuellement. Ils ont retiré 13 normes de
consensus pour une bonne pratique des soins palliatifs (7). Parmi ces normes, on retrouve
« une égalité d’acceés aux soins de santé ». Or, malgré la législation en vigueur, les personnes
handicapées accedent plus difficilement aux soins palliatifs par rapport a la population
générale. On retrouve différentes raisons a ce probléme : mauvaise orientation au sein d’un
service hospitalier, probleme de communication, équipements médicaux inadaptés, manque
de connaissance et de formation du professionnel et/ou diagnostic tardif. Ce dernier est
généralement di a un manque de dépistage et/ ou « un masquage du diagnostic ». Le
masquage du diagnostic est le fait d’imputer tout changement de comportement a la
déficience intellectuelle plutét qu’a un trouble a explorer. Les patients sont alors dirigés vers
les services de soins palliatifs en phase terminale et n’ont pas la possibilité de bénéficier de

tous les avantages de ce service.

Une autre difficulté est d’identifier précocement les personnes qui pourront bénéficier des
soins palliatifs. Le diagnostic de fin de vie est difficile a poser. Il existe des échelles
d’identification de fin de vie pour la population générale mais celles-ci ne sont pas adaptées a

la personne handicapée. (8)

Une identification précoce du besoin de soins palliatifs permet de mieux appréhender la suite
des événements. Cela permet au médecin de discuter avec la personne handicapée et sa
famille ou son tuteur légal des différentes possibilités de traitements et leurs souhaits de fin

de vie. (4)

3. Les objectifs

Aprés ma recherche de littérature sur les soins palliatifs chez les personnes déficientes
intellectuellement, je me suis rendu compte de I'immensité du sujet et des nombreux points
gu’on pouvait aborder. J’ai choisi de me concentrer sur I'identification des besoins en soins

palliatifs car c’est la premiere étape d’une bonne prise en charge.



L’objectif principal de mon travail de fin d’études (TFE) est d’améliorer I'identification des
personnes déficientes intellectuellement qui pourraient bénéficier de soins palliatifs a la Cité

de I'Espoir.
Les objectifs intermédiaires sont :

- Sensibiliser les professionnels de la santé a la problématique ;

- Emettre des suggestions applicables en médecine générale.



METHODOLOGIE

La méthodologie pour réaliser mon travail de fin d’études a été axée sur deux méthodes

distinctes et complémentaires.

Dans un premier temps, j'ai effectué une recherche de littérature sur le theme des soins

palliatifs chez les personnes handicapées mentales pour avoir une idée des connaissances
actuelles sur le sujet. Cette recherche m’a permis d’affiner ma question de recherche et de

trouver sous quelle forme rédiger mon TFE.

Dans un deuxieme temps, j'ai appliqué le principe de recherche-action qui est un processus

de collaboration rattaché a la pratique de terrain. J'ai expliqué mon choix de TFE a I'équipe

médicale et paramédicale au sein de l'institut et le principe de la méthode.

Pour me guider dans mon choix de méthodologie, je me suis aidée du guide de rédaction du
TFE en médecine générale (9). J'ai également sollicité I’avis de mes animateurs du séminaire
loco-régional (tous deux lecteurs et évaluateurs du TFE en médecine générale) et de madame

de Rouffignac (notre référente pour le TFE au sein de I’'UCL).

1. Recherche de littérature

Ma recherche de littérature s’est basée sur des données bibliographiques MEDLINE via

I'interface Pubmed et sur Trip Database pro (via le CEBAM).

Les mots-clés utilisés étaient : advance care planning, decision-making, end of life, intellectual

disabilities, medical files, palliative care, attitude to death.

2. Recherche-action

J'ai choisi d’effectuer ma recherche-action au sein de la Cité de I'Espoir. Ce choix permet
d’avoir un échantillon de personnes déficientes intellectuellement plus large ainsi que de
pouvoir compter sur un personnel médical habitué et formé a travailler au contact des

personnes atteintes de ce handicap.

Le corps médical qui m’a accompagnée dans la réalisation de mon projet est constitué de trois

médecins généralistes et de trois infirmiéres cheffes. Mon choix de TFE et mes objectifs ont
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été expliqués a I’équipe. Je leur ai proposé de réaliser une recherche-action au sein de la Cité
avec pour but d’améliorer la prise en charge des résidents en fin de vie en améliorant
I'identification des personnes atteintes d’une déficience intellectuelle qui pourraient

bénéficier de soins palliatifs.

L’équipe a été enthousiaste a I'idée du projet d’autant plus qu’en paralléle une équipe, dont

je fais partie, rédige un guide interne sur les soins palliatifs au sein de la Cité.

La rédaction de la recherche-action s’est appuyée sur le guide de rédaction du TFE (9) et le

Carnet de bord de « I'assurance qualité » (10).

2.1. Analyse de la situation de départ

Avant d’avancer plus loin dans mon TFE, je voulais m’assurer que le probleme étudié était
pertinent au sein de l'institution. Dans ce but, j’ai effectué une revue des dossiers de tous les

patients qui étaient décédés au cours de I'année précédente.

Pour chaque patient, les données suivantes ont été récoltées : age, sexe, lieu du déces,

directives de fin de vie, présence de soins palliatifs et durée de ceux-ci.

TABLEAU 1 : CARACTERISTIQUES DES RESIDENTS DECEDES AU COURS DE L’ANNEE 2018-2019

Lieu du Directives de fin Soins Durée soins

Nom Age Sexe déces de vie palliatifs palliatifs
Patientl 33 ans H Hopital Non Non /

Patient 2 6lans H Cité Non Non /

Patient 3 56 ans F Cité Oui Oui 6 mois
Patient 4 60ans H Hopital Oui en aigu Non /

Patient 5 34ans H Cité Oui Oui 6 mois
Patient 6 25ans F Hopital Oui en aigu Non /

Patient 7 56ans H Cité Oui en aigu Oui 1 semaine
Patient 8 63ans F Cité Non trouvé Non /

Patient 9 63ans H Hopital Non trouvé Non /

Patient 10 62ans F Hopital Non trouvé Non /

Patient 11 53 ans H Cité Oui Non /

Les résultats ont été présentés sous forme de tableau et celui-ci a ensuite été communiqué a
I’équipe lors d’une réunion. En évaluant a postériori les données, nous avons conclu que trois

résidents auraient pu étre reconnus comme étant en fin de vie et bénéficier de soins palliatifs.



Une fois la problématique bien identifiée et reconnue pertinente, je suis retournée vers la

littérature.

Suite a cette deuxieme recherche de littérature, j'ai trouvé un article qui présentait un outil
de dépistage de la détérioration de I'état de santé des personnes atteintes de déficience
intellectuelle (PALLI). Cet outil a été mis au point aux Pays-Bas en 2018 par une équipe de
médecins spécialisés dans la prise en charge de personnes déficientes intellectuellement

(8,11).

2.2.Présentation de I’outil PALLI

PALLI (PALliative care : Learning to Identify in people with ID) est un outil qui a été développé
aux Pays-Bas pour aider les médecins a identifier les personnes atteintes de déficience
intellectuelle qui pourraient bénéficier de soins palliatifs. C’'est un questionnaire de 39
guestions auxquelles on peut répondre par « oui », « non » ou « je ne sais pas ». L'outil tient
compte du déclin physique, du déclin des activités, des changements de comportement
caractéristiques, des déclarations du patient ou de la famille concernant le déclin de la santé,
de I'augmentation et de I'importance des symptémes, de la récurrence des infections, de la

fragilité, de la présence de pathologies graves et de leur pronostic.

Pour répondre a ces questions, on se réfere a I’état de santé actuel de la personne par rapport

a une période précédente de trois a six mois.
Cet outil a été développé en cinqg étapes :

- Etape 1:97 médecins ont rempli une enquéte rétrospective en ligne concernant leur
dernier patient déficient intellectuel ayant bénéficié de soins palliatifs.

- Etape 2 : Entrevues semi-structurées aupres de 30 médecins qui avaient participé a la
premiere étape.

- Etape 3 : Version préliminaire de PALLI sur base des informations collectées a |'étape
let2.

- Etape 4 : Groupes de discussion avec des médecins, infirmiéres et éducateurs autour
de la version préliminaire de PALLI.

- Etape 5 : Finalisation d’une version préte a étre testée en pratique.



Le score total de PALLI se calcule en divisant la somme des items « oui » par le nombre total
des items « oui » et « non ». Le score final pour chaque personne est compris entre 0 (aucun
élément présent) et 1 (tous les éléments sont présents). On peut le multiplier par 100 afin

d’obtenir un pourcentage.

A noter que I'outil PALLI n’est pas lié a la gravité de la maladie préexistante mais bien a la
dégradation de I'état de santé du patient (8). En effet, plus le score obtenu est élevé plus on

observe une détérioration de I’état de santé.

Les questionnaires dans I'étude réalisée aux Pays-Bas ont été remplis par des médecins, des
infirmiéres et des éducateurs. Les critéres d’inclusion étaient des personnes majeures (plus de

18 ans) ayant une déficience intellectuelle allant de Iégére a profonde.
2.3. Planification

Lors d’une seconde réunion a la Cité, j’ai présenté I'outil PALLI a I’équipe et nous avons réfléchi
ensemble a la maniere d’utiliser cet outil au sein de l'institution. Dans un premier temps, il

fallait vérifier 'adéquation de cet outil a notre pratique médicale.

Pour cela, nous avons décidé de tester le questionnaire sur un nombre réduit de résidents afin

d’expérimenter la faisabilité, la pertinence et I'applicabilité de cet outil.
2.3.1. Création de la liste

Pour sélectionner les résidents, nous avons utilisé la « question surprise » : « Seriez-vous
surpris si cette personne mourrait dans les 12 prochains mois ? ». |l ne s’agit pas de savoir si
on s’attend a ce que la personne décede dans les 12 mois a venir mais si on serait surpris que
la personne décéde dans le courant de I’'année. Une liste provisoire a été dressée en utilisant

ce critere, qui est le méme que celui utilisé lors de I’étude PALLI.

Pour chaque résident séjournant a la Cité de I'Espoir, un médecin et une infirmiere ont
répondu a la « question surprise » de facon indépendante. Si on obtenait deux « non », la

personne était reprise dans la liste.

La liste provisoire reprenait 25 résidents, ce qui était toujours un trop grand nombre. L’équipe
médicale a décidé de limiter la liste : 12 noms ont alors été repris parmi les 25 présélectionnés.

Il est intéressant de remarquer que deux résidents qui se trouvaient sur cette premiére liste



sont décédés lors du délai de trois semaines qui avait été donné a I’équipe médicale pour

répondre a la question.
2.3.2. Remplissage du questionnaire PALLI

Pour chacun des 12 résidents, le questionnaire a été rempli par un médecin et par une
infirmiére de fagcon indépendante. Pour chaque question, ils ont répondu « oui », « non » ou
« je ne sais pas », avec la possibilité de laisser un commentaire a c6té de la question (s’ils le
jugeaient nécessaire). Il fallait se référer a I’état de santé actuel par rapport a une période de

trois a six mois. Par la suite, j’ai repris tous les questionnaires afin de les analyser.
2.3.3. Evaluation
L’évaluation du travail a été divisée en deux parties.

D’un point de vue gualitatif, I'évaluation a été effectuée sur base d’'une enquéte individuelle

et d’'une enquéte de groupe.

- Enquéte individuelle : il a été demandé a chaque participant de répondre a un
guestionnaire concernant la faisabilité, I'applicabilité et la pertinence de I'outil PALLI.

- Enquéte de groupe : mise en commun et discussion des réponses.

D’un point de vue quantitatif, nous avons repris les 24 questionnaires remplis par les médecins

et les infirmiéres et nous les avons analysés de maniere statistique.

3. Ethique

Suite aux discussions avec le corps médical et mon promoteur, nous avons jugé que ce travail
ne nécessitait pas une demande au Comité d’éthique. Tous les questionnaires ont été remplis
sur base des dossiers des patients. Les familles, tout comme les résidents, n‘ont pas été
interrogées durant le processus. Enfin, aucun examen médical n’a été demandé. Le travail a

été réalisé en interne et n’a pas nécessité un partage de données.



RESULTATS

1. Analyse qualitative

1.1. La formulation et le contenu des guestions

L'ensemble des participants a trouvé que les questions étaient formulées avec des termes
clairs, non ambigus. La traduction de I'anglais au frangais n’a pas posé de probléme de
compréhension. Les exemples ont été jugés pertinents, excepté lorsqu’ils concernaient les

personnes polyhandicapées, comme expliqué par la suite.

1.2. Réponses aux questions

En moyenne, il a fallu 20 minutes pour répondre au questionnaire. Par contre, si le participant
devait aller rechercher l'information dans le dossier médical, le temps était estimé a 30

minutes.

La majorité des participants a jugé que leurs connaissances personnelles étaient suffisantes
pour répondre au questionnaire. Les patients qui ont été sélectionnés pour le remplissage de
PALLI sont des patients plus fragiles. Le personnel médical est donc amené a les voir
régulierement et a une bonne connaissance de la situation. Pour approfondir et apporter plus
de précisions a la réponse ou lorsque la question posait probleme, les participants se sont

tournés soit vers les éducateurs soit vers le dossier médical du patient.

La période de trois a six mois pour I’évaluation a été jugée trop courte par un médecin.
Certaines personnes handicapées mentales et physiques présentent une lente diminution de
leur état de santé parfois sur des années. Une période de trois a six mois est donc parfois

insuffisante pour observer cette dégradation.

La majorité des participants a répondu aux questions sans probleme. Cependant, pour une
minorité, il était difficile de répondre a certaines questions. Parmi les questions qui ont posé
probleme, on cite celles évaluant la mémoire et les activités de la vie quotidienne chez les

personnes polyhandicapées.
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Un autre probléme soulevé était I'inadéquation entre la création de la premiére liste et le
remplissage du formulaire. En effet, certains résidents présents sur la liste de départ ont eu
une amélioration de leur état de santé. Donc, a la derniére question de PALLI, le participant a
répondu l'inverse : il serait effectivement surpris si le résident venait a décéder. Pour certains

participants, ce renversement de situation était trés perturbant.

1.3. Applicabilité et pertinence

L’ensemble de I'équipe médicale a trouvé le questionnaire PALLI pertinent a part pour certains
des items moins adaptés aux personnes polyhandicapées. Par exemple, il est difficile d’évaluer

une dégradation de la mémoire chez une personne n’ayant pas acces a la parole.

Les participants ont jugé I'outil utilisable au sein de la Cité de I'Espoir, surtout dans des
situations peu claires ou qui divisent le personnel soignant. La majorité des participants estime

avoir les connaissances nécessaires pour répondre aux questions.

Pour la plupart d’entre eux, le fait de remplir le questionnaire a fait réfléchir sur la situation
du patient et a mené a une prise de conscience. Pour d’autres, le questionnaire ne leur a rien
appris de nouveau sur I'état de santé du patient mais leur a permis d’approfondir la situation

de celui-ci.

2. Analyse quantitative

2.1. Les patients

Au total, 25 résidents ont été sélectionnés au sein de la Cité de I'Espoir sur base de la
« question surprise ». Pour des questions d’ordre pratique, nous avons décidé, avec |’'équipe
médicale, de réduire cette liste a 12 résidents. A noter que deux résidents sélectionnés au

départ sont décédés avant que nous réduisions la liste.

11



TABLEAU 2 : CARACTERISTIQUES DE L’ECHANTILLON

Critéres N=12
Age moyen 49,167
Sexe

Féminin 66 % (n=8)
Masculin 34 % (n=4)
Niveau de démence

Léger 0
Modéré 8 % (n=1)
Sévere 8% (n=1)
Profond 76 % (n=9)
Inconnu 8 % (n=1)
Cause du handicap

Syndrome génétique 8 % (n=1)
Syndrome métabolique 0%
Lésions cérébrales

acquises 84 % (n=10)
Inconnu 8 % (n=1)

2.2.Les médecins et les infirmiéres

Les questionnaires ont été remplis par trois médecins et trois infirmieres. Chaque participant
avait quatre questionnaires a remplir. Pour chaque résident, deux questionnaires ont été
remplis : 'un par une infirmiere et I'autre par un médecin et ce, de facon individuelle, ce qui

fait un total de 24 questionnaires.

2.3.'applicabilité

Les médecins ont répondu « je ne sais pas » plus souvent que les infirmiéres avec une
moyenne par questionnaire de 3.16/ 39 questions versus 2.41. Le score moyen obtenu par les
médecins par questionnaire est de 0.37 et celui des infirmiéres est de 0.32. On n’a pas obtenu

deux fois le méme score pour une méme personne.

L’équipe médicale n’a pas rencontré de problémes pour remplir les questions concernant les

parties plus médicales du questionnaire (fragilités, infections, comorbidités, ...). On observe

12



une plus grande proportion de « je ne sais pas » concernant |'évaluation de la mémoire, les

activités et les habitudes alimentaires des résidents.

Malheureusement, nous n’avons pas eu |'occasion de répéter le questionnaire a différents
intervalles de temps. De ce fait, nous ne savons pas juger de son évolution et de sa valeur

prédictive au sein de la Cité de I'Espoir.
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DISCUSSION

Il existe, dans la littérature, une augmentation de l'intérét pour les soins palliatifs chez les
personnes déficientes intellectuellement. Malgré tout, il y a encore énormément de lacunes

sur le sujet et des recherches supplémentaires seront nécessaires.(3)

Dans le cadre de ce TFE, j’ai voulu explorer les possibilités qu’offrait I'échelle PALLI dans un
centre résidentiel pour personnes handicapées. Avec I'équipe médicale, nous avons testé sa

pertinence, son applicabilité et sa faisabilité et avons pu discuter des débouchés potentiels.

1. Applicabilité et faisabilité

1.1. Les résultats des études autour de I’outil PALLI aux Pays-Bas

Avant d’ouvrir la discussion sur les résultats obtenus dans mon travail, je trouvais important

de mentionner en premier les résultats des deux études menées aux Pays-Bas sur PALLI.

Ces études ont montré des résultats prometteurs concernant la faisabilité et la validité de

PALLI. Les participants ont répondu facilement aux questions et ce, en peu de temps. (8)

Concernant la valeur prédictive, les études ont trouvé des preuves moins nombreuses et

mitigées. (8)

Les questions ont été jugées claires et pertinentes dans I'étude (11) mais il a été relevé que
certains éléments n’étaient pas toujours applicables car ils présumaient d’une baisse de
capacités ou de problemes qui ne s’appliquait pas a la personne en question ou parce que la

période rétrospective (trois a six mois) n’était pas appropriée (11).

Concernant I'applicabilité, les deux études mentionnent que I’outil PALLI peut étre applicable
aux personnes déficientes intellectuellement plus vulnérables ou plus agées avec un niveau
de dépendance élevé et/ou vivant dans des centres. Les auteurs ne savent pas si les résultats
sont généralisables aux jeunes déficients intellectuels ou a ceux qui ont un faible niveau de

dépendance (qui vivent avec leur famille ou seul avec un soutien logistique). (8,11)

Les deux études reconnaissent un éventuel biais suite a I'utilisation de la « question surprise ».
Celle-ci peut avoir provoqué un effet de sélection, en incluant les personnes qui étaient plus

susceptibles de mourir dans I'année comme les personnes plus fragiles et/ou agées. (8,11)
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Pour conclure, d’autres études sont encore nécessaires pour tester la mise en ceuvre de I’outil
dans la pratique. PALLI est applicable comme mesure de détérioration de la santé et peut
servir comme outil de dépistage pour identifier, en temps opportun, les personnes
handicapées mentales qui pourraient bénéficier de soins palliatifs. Cela permettrait alors de

créer un consensus sur la planification des soins palliatifs. (8,11)

1.2. Comparaison des résultats obtenus dans mon étude versus littérature

Dans le cadre de ce travail, je n’ai pas cherché a évaluer la validité et la valeur prédictive du
guestionnaire PALLI, d’une part parce que celui-ci a déja été validé par un comité de
chercheurs aux Pays-Bas, d’autre part parce que, n’ayant pas eu |'occasion de répéter le
guestionnaire sur notre échantillon de départ aux temps T1 et T2, nous ne pouvons pas juger

de la valeur prédictive.

Concernant la faisabilité, I'ensemble de I'équipe médicale a pu répondre a la majorité des
guestions par « oui », « non » ou « je ne sais pas » dans un court laps de temps (en moyenne
20 minutes). La majorité de I'équipe a jugé qu’elle avait les connaissances nécessaires pour
répondre aux questions mais a éprouvé des difficultés pour répondre aux questions référant
aux activités de la vie quotidienne et a la mémoire. Ces observations rejoignent celles

obtenues dans le cadre des études réalisées aux Pays-Bas (8).

Un autre point commun est que |'outil PALLI n’est pas lié¢ a la lourdeur du handicap (8).
Effectivement, on observe des scores trés faibles chez certains patients polyhandicapés et des
scores plus élevés chez d’autres résidents présentant des handicaps plus légers. Une
explication possible est que PALLI se concentre sur le comportement et la charge des
symptomes et moins sur les maladies en tant que telles (8). PALLI permet de juger I'évolution
de I'état de santé du patient, que ce soit une dégradation ou une amélioration, en dehors de

la gravité des maladies préexistantes(8).

Avec I’équipe médicale, nous avons jugé I'outil PALLI pertinent et applicable au sein de la Cité
de L'Espoir a I'exception de certains items qui étaient moins pertinents chez les personnes
polyhandicapées. Effectivement, certaines questions n’étaient pas applicables aux personnes

polyhandicapées du fait de leur condition de départ. Par exemple, il est difficile d’évaluer une
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diminution de prise d’initiatives chez une personne qui présente un handicap moteur majeur

avec un haut niveau de dépendance !

Concernant la période rétrospective de trois a six mois, elle a été jugée trop courte par un
médecin. Les études conseillent d’utiliser une période de comparaison plus longue si celle-ci

est jugée nécessaire. (11)

Durant la réalisation de ce travail, il a fallu aussi tenir compte de la traduction du questionnaire
de I'anglais au frangais. Ayant moi-méme traduit le questionnaire, il peut contenir des erreurs
de traduction et des divergences de signification pour certaines questions. Cela a pu influencer

les réponses.

J'ai également utilisé la « question surprise » pour sélectionner les résidents pour lesquels on
allait remplir le questionnaire ; ceci a certainement participé a produire un effet de sélection,
comme dans les études menées aux Pays-Bas, incluant alors des personnes plus dgées ou plus
fragiles. En effet, la moyenne d’age des patients ayant participés a I'étude est de 49 ans, ce

gu’on peut considérer comme étant déja 4gé chez une personne handicapée.

2. En pratique

Apreés avoir fait remplir le questionnaire, nous avons eu un débat au sein de I'équipe médicale
pour savoir comment appliquer PALLI. Tout le monde a estimé que PALLI était une bonne base
et pouvait apporter « un plus » dans la prise en charge des soins palliatifs chez la personne

atteinte de déficience intellectuelle.

2.1.Parqui?

Dans un premier temps, les médecins et les infirmiéres ont rempli le questionnaire avec leurs
connaissances personnelles. Par la suite, il s’est avéré qu’ils avaient besoin des éducateurs
pour pouvoir répondre a certaines questions concernant la vie de tous les jours (alimentation,
activités, comportement, ...). L'équipe éducative a une meilleure connaissance du résident et
a appris a communiquer avec celui-ci. Elle est donc un précieux atout. Nous avons alors
convenu que le questionnaire serait rempli par I'ensemble de I'équipe, c.-a-d. un médecin,

une infirmiere et I'’éducateur référent.

Nous nous sommes également posé la question de I'implication de la famille. Certains
résidents retournent régulierement chez eux le week-end. Dans ce contexte, la famille ne
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pourrait-elle pas remplir le questionnaire au méme titre que les éducateurs ? Sur ce sujet, les
avis divergent : certains participants a I'étude évoquent un probléme de subjectivité, d’autres
estiment que la partie plus médicale du questionnaire ne concerne pas la famille ni les
éducateurs. Pour remédier a ce probleme, il a été suggéré de scinder le questionnaire en deux
parties : une partie médicale remplie par le médecin et une partie éducative (hydratation,
alimentation, activités, ...) remplie par I’éducateur référent et/ou la famille. L'infirmiére est

I'intermédiaire entre les deux parties.

2.2.Pour qui?

Nous nous sommes demandé pour quels résidents il fallait remplir le questionnaire et si nous
devions garder la « question surprise » pour créer un premier filtre. Aprés concertation des
participants, nous avons choisi de ne pas la garder. Premiérement, la « question surprise »
était déja reprise dans le questionnaire. Deuxiemement, nous trouvions que la question
« Seriez-vous surpris si cette personne mourrait dans les 12 prochains mois ? » pouvait préter

a confusion et risquer d’étre mal interprétée par la famille et les éducateurs.

Nous avons déterminé que le questionnaire pourrait étre utilisé dans deux cas de figure. La
premiere possibilité se présente chez les résidents pour lesquels on observe une lente
dégradation depuis des années. Le fait de remplir ce questionnaire a différents intervalles de

temps nous permettrait de chiffrer cette détérioration et ainsi d’assurer un suivi.

L'autre possibilité se présente lors d’un cas aigu. Il arrive, dans certaines situations, qu’une
partie du personnel soignant trouve qu’un résident va moins bien alors que I'autre partie des
soignants pense le contraire. Dans ce cas, le questionnaire serait rempli en équipe et servirait
de base pour avoir une discussion constructive afin d’éclaircir les différents points de

désaccord sur I'état de santé du résident. Comme disait une infirmiére :

« C’est un moteur pour approfondir quand on a des doutes sur I'état de santé du patient ou

pour partager avec ceux qui ne pensent pas de la méme facon ». (Infirmiere cheffe de la Cité)
2.3.Quand?

Pour savoir quand remplir le questionnaire, il faut distinguer s’il s’agit d’un suivi chronique ou

plutdt d’un cas aigu.
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Pour les suivis chroniques, il a été proposé de remplir le questionnaire pendant le projet de
soins personnalisé (PSP). Pour chaque résident, un PSP est réalisé tous les deux ans avec
I’ensemble de I'équipe (médicale, éducative, assistante sociale, famille, ...) et permet de faire
une mise au point de la situation. L'ajout du questionnaire PALLI au PSP préexistant
permettrait de se questionner régulierement sur la situation de vie ou de fin de vie d’un
résident. Par contre, I'intervalle de deux ans pourrait étre trop long et on perdrait alors le

bénéfice du suivi.

Pour les cas aigus, il n’y a pas de moment précis qui a été fixé. Une réunion médicale a lieu
tous les lundis avec les médecins, les infirmiéres cheffes et la directrice paramédicale durant
laquelle les différents points médicaux de la semaine sont abordés. Il serait possible de remplir
le questionnaire a ce moment-la. Une infirmiére a également proposé de se pencher sur la

guestion une fois par mois.

2.4.Concréetement...

Nous sommes au début de I'utilisation du questionnaire au sein de I'établissement. Comme le
soulignait une infirmiere : « c’est un nouvel outil qu’on va devoir apprendre a utiliser ».
L’équipe ne sait pas encore exactement l'intégrer a la pratique. Au début, je pense que nous
fonctionnerons au cas par cas (en fonction de la famille, de I'éducateur, ...). Les différentes
propositions seront testées afin de trouver comment intégrer PALLI de fagcon plus durable au

sein de la Cité.

Pour que le questionnaire fonctionne en pratique, il faut qu’il remplisse certaines conditions :
ne pas étre chronophage, ne pas étre imposé comme une procédure supplémentaire a
I’équipe et, surtout, étre un atout pour le suivi du résident. Sans ces trois conditions, le
guestionnaire ne sera pas viable sur le long terme car 'objectif est d’aider le personnel

soignant et pas de leur imposer une charge administrative supplémentaire.

3. Les débouchés

Aprés avoir débattu sur PALLI, nous nous sommes demandé ce que le questionnaire

apporterait en plus a notre pratique.
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3.1. Prise de conscience

Quand on consulte le livre blanc de I'EAPC sur les « normes de consensus relatives aux soins
palliatifs des personnes atteintes de déficiences intellectuelles en Europe », les professionnels
de la santé travaillant avec les personnes handicapées doivent étre en mesure de reconnaitre

les situations nécessitant une prise en charge palliative.(7)

Or, il n’est pas toujours facile de reconnaitre les signes. Quand on remplit le questionnaire
PALLI pour un patient, on peut vérifier de facon objective s’il y a une dégradation de I'état de
santé ou non. S’il y a effectivement une dégradation, I'outil PALLI nous permet d’en prendre

conscience.

3.2. Ouvrir la discussion

Le questionnaire permet également d’ouvrir la discussion.

« Si on constate que I’équipe est fort inquiéte par rapport a I’état de santé d’un résident et que
nous ne le sommes pas, il y a une discordance qu’il faut aplanir et avoir une réunion avec eux. »

(Médecin de la Cité)

Les personnes handicapées mentales qui vivent dans un centre sont entourées par une équipe
pluridisciplinaire (éducateurs, infirmiers, médecins, assistantes sociales, psychologues, ...).
Dans la prise en charge, il y a un grand nombre d’intervenants avec des préoccupations

différentes. Ce qui inquiéte I'éducateur n’inquiétera pas forcément le médecin et vice versa.

En cas de doute, on peut remplir le questionnaire en équipe. Cela va permettre d’avoir une
idée plus précise de la situation actuelle et va permettre aux différents intervenants d’interagir

sur les points de discordance.

Une fois le questionnaire complété, cela permettra d’obtenir un point de vue plus objectif sur
la situation et pourra alors servir de référence pour de futures discussions sur les soins

palliatifs.

Il ne faut pas oublier de placer le questionnaire dans une perspective de fin de vie. Le
guestionnaire est un indicateur du besoin de soins palliatifs. Il n’y a pas de valeur qui indique
guand placer la personne en soins palliatifs ni les différents traitements a mettre en route. Il

faut penser les soins palliatifs comme une approche progressive avec la notion de « prédiction
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des besoins plutét que le pronostic exact » (8). La décision de placer le patient dans un
processus de soins palliatifs est laissée aux praticiens, a la famille et au patient (quand c’est

possible). PALLI permet d’ouvrir le débat.

3.3.Inclusion de la famille

Il n’est pas toujours évident d’aborder le sujet des soins palliatifs avec la famille des résidents.
Il y a trois situations familiales qu’on rencontre fréquemment a la Cité. Soit la famille est
complétement absente et un avocat est le tuteur du résident. Soit celle-ci est toujours
présente et vient voir le résident de facon sporadique. Soit elle est fort investie dans la prise

en charge et a un contact régulier avec le pensionnaire.

Dans un cas comme dans l'autre, la famille ne comprend pas toujours la situation de fin de vie
dans laquelle se trouve le patient. Le questionnaire peut aider la famille a comprendre la
situation en donnant des exemples concrets : il mange moins, il boit moins, il dort beaucoup,
... Ce sont des observations objectives relevées par le personnel qui démontrent a la famille

gu’il y a une dégradation de I'état de santé.

Une autre possibilité, mentionnée ci-dessus, est de remplir le questionnaire avec la famille et

ainsi débattre sur la situation.

3.4. Consensus sur la fin de vie

Une fois le sujet abordé, il est intéressant d’arriver a un consensus sur les soins palliatifs pour

le patient.

Actuellement, a la Cité, il y a peu de déclarations anticipées répertoriées sur la fin de vie. Les
médecins se retrouvent régulierement dans des situations aigués pour lesquelles ils ne savent

pas quelle conduite adopter.

« On a souvent les urgentistes qui téléphonent : « Bonjour, on a Mr X qui est dans un état
grave : quelle est la prise en charge ? Jusqu’ou faut-il aller ? Faut-il le mettre aux soins intensifs

ou non ? ... » (Médecin de la Cité)

Le mieux serait de connaitre les préférences et les besoins du résident et de son entourage
avant qu’une situation aigué ne se présente. C'est un sujet de discussion difficile qui demande

du temps et de la réflexion.
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Dans la population générale, on observe de plus en plus la mise en place des ACP (Advance
Care Planning) c’est-a-dire la planification anticipée des soins. La planification anticipée des
soins est un processus de concertation entre le patient, ses proches et les dispensateurs de
soins en vue de définir une orientation commune des soins et des traitements a mettre ou
non en ceuvre. L’ACP vise a fixer un objectif thérapeutique basé sur les valeurs et les priorités
du patient. C'est une démarche proactive et anticipative qui facilite les prises de décision dans
les situations d’urgence ou lorsque le patient n’est plus en état d’exprimer clairement ses

volontés. (12)

L’idéal serait de pouvoir également mettre en place les ACP chez les personnes atteintes de
déficience intellectuelle. Bien qu’on dispose, actuellement, de peu d’informations sur les
bénéfices de la mise en place d’ACP chez les personnes handicapées, il a été prouvé dans la
population générale que celle-ci permettait au patient d’avoir une fin de vie plus conforme a
ses désirs et de limiter les actes invasifs et hospitalisations en fin de vie.(4) Pour que cette
planification anticipée des soins soit mise en place de facon adéquate, il faut prendre le temps
de le faire précocement (d’ou une bonne identification des besoins en soins palliatifs). Chez la
personne déficiente intellectuellement, la discussion se déroule malheureusement souvent
suite a un probléme aigu : les personnes concernées n’ont dés lors pas le temps de se poser

pour y réfléchir.

4. Les difficultés soulevées par le sujet

Durant la rédaction de ce TFE, j’ai rencontré toute une série de difficultés liées aux soins
palliatifs chez les personnes handicapées. Il serait trop long de toutes les aborder ; j'ai donc

choisi de me concentrer sur les deux difficultés que j’estime étre les plus importantes.

4.1. La communication

La communication, a tout point de vue, peut poser probléme : difficulté de communication
avec la personne déficiente intellectuellement, avec la famille ou entre membres du
personnel. J’ai choisi de me focaliser sur les difficultés de communication avec la personne

handicapée mentale.

Les problemes de communication avec une personne atteinte de déficience intellectuelle

entrainent des difficultés dans sa prise en charge y compris pour les soins palliatifs.
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D’une part, le personnel soignant a du mal a identifier et a évaluer ses symptoémes, y compris
la douleur. D’autre part, la personne peut présenter des difficultés de compréhension et ne
pas savoir exprimer son consentement concernant son traitement. C'est d’autant plus vrai
chez les personnes n’ayant pas accées a la communication verbale. Cette difficulté a été relevée

par le personnel infirmier lors du remplissage du questionnaire.

Il a été reconnu que les services de soins traditionnels n’arrivent pas toujours a répondre aux
besoins de communication spécifiques des personnes déficientes intellectuelles qui
présentent un cancer ou se trouvent en soins palliatifs (7). Or, il est indispensable que la
personne déficiente intellectuelle ait acces a une information compréhensible afin de pouvoir
prendre une décision éclairée concernant ses choix de traitement. Une information claire et
compréhensible permet d’aborder la suite des événements de maniere plus efficace, avec

moins d’anxiété et une meilleure compliance.(7)

Les personnes handicapées mentales sont souvent tenues a I'écart des décisions de fin de vie.
Cependant, diverses études ont montré leur envie et leur capacité a participer de fagon active

aux prises de décisions. (3,4,7)

On peut retrouver dans la littérature des conseils et des astuces pour aider a communiquer
avec les personnes atteintes de déficience intellectuelle notamment par I'utilisation de

pictogrammes. (13)

4.2.'incertitude diagnostique

Il est difficile pour les soignants de savoir a quel moment il faut placer la personne atteinte de
déficience intellectuelle en soins palliatifs. Souvent, ces personnes bénéficient de soins
palliatifs quand elles arrivent a un stade avancé de la maladie. Pourtant, pour bénéficier de

soins palliatifs de qualité, il est essentiel d’établir une prise en charge précoce.

Différentes raisons expliquent cette difficulté. Tout d’abord, il y a le « masquage du
diagnostic » comme expliqué plus haut. Il s’agit d’imputer tout changement de comportement
a la déficience intellectuelle plutét qu’a un trouble a explorer. Ce fait peut étre di a un

mangque de connaissances ou de formation du personnel soignant.
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Ensuite, il faut ajouter la présence de polypathologies chez les personnes handicapées.
Nombre d’entre elles présentent déja des comorbidités, requérant des soins de santé
complexes dés la naissance. De plus, avec le vieillissement de la population, apparaissent des
maladies chroniques telles que le cancer, les problemes cardiaques, les problemes
respiratoires, etc. qui se superposent aux pathologies congénitales préexistantes. |l n’est donc
pas aisé de savoir a quel moment les soins continus doivent s’orienter vers une démarche

palliative.

Tous ces éléments rendent tres difficile la connaissance exacte de 'ensemble des problemes
de santé présents chez la personne handicapée et encore plus la prévision de leur évolution.
Durant la réalisation du travail, une partie des résidents ont présenté une amélioration de leur
état de santé et non une dégradation comme nous pouvions nous y attendre. Certains
résidents au sein de la Cité ont un état de santé fluctuant : ils peuvent aller trés mal a un
moment, au point ol on appelle la famille, et, 48 heures plus tard, étre a nouveau en forme !
Dans ces conditions, il est effectivement trés difficile de se prononcer sur la suite des
événements. Il est donc important de ne pas trop se fier aux indicateurs pronostiques (7). En
mettant l'accés sur les caractéristiques comportementales et non le pronostic, le

guestionnaire PALLI aide les soignants dans leur réflexion.

5. Et la médecine générale ?

Jai demandé aux médecins de la Cité s’ils utiliseraient le questionnaire PALLI dans leur
pratique en tant que médecin généraliste. lls ont eu quelques difficultés a se prononcer sur
le sujet. En théorie, oui, ils trouvent que le questionnaire peut étre utilisé dans la pratique

mais tout dépend de la situation.

Tout d’abord, les cas sont nettement moins fréquents ; ils ont peu de patients atteints de
déficience intellectuelle dans leur patientéle et certains médecins n’en ont aucun. Ensuite, les
médecins connaissent bien la situation dans laquelle se trouvent leurs patients. Ces patients,
qui vivent a la maison, sont bien encadrés par leurs familles et ce sont celles-ci qui informent
le médecin en cas de probléme. Dans ce contexte, les médecins généralistes de la Cité ne
pensent pas qu’il soit utile de remplir le questionnaire PALLI vu gu’ils connaissent déja la
situation des patients et la suite de la prise en charge. Cependant, le contexte n’est pas

toujours aussi simple. Le questionnaire peut étre utile quand la situation familiale est difficile.
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Une autre possibilité est le patient atteint de déficience intellectuelle qui séjourne dans une
maison de repos. C'est une situation similaire a la Cité de I'Espoir, le patient est pris en charge
par une équipe pluridisciplinaire. Dans ce cadre-1a, le questionnaire peut étre utile pour
améliorer les soins de fin de vie. Un médecin a suggéré qu’on pourrait intégrer le

guestionnaire PALLI dans le DMG du patient et le remplir une fois par an pour faire le bilan.
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CONCLUSION

Dans le cadre de ce TFE, j'ai cherché a améliorer I'identification des personnes atteintes de
déficience intellectuelle qui pourraient bénéficier de soins palliatifs au sein de la Cité de
I’"Espoir. Pour ce faire, j’ai testé I'applicabilité, la faisabilité et la pertinence de I'outil PALLI au
sein de I'établissement. Avec I'équipe médicale, nous avons jugé 'outil PALLI pertinent et
applicable au sein de la Cité de L'Espoir, a I'exception de certains items qui étaient moins
pertinents chez les personnes polyhandicapées. Concernant la faisabilité, I'ensemble de
I’équipe a pu répondre aux questions dans un court laps de temps. Dans le cadre de la Cité de
I’'Espoir, nous avons conclu que PALLI est un outil capable de mesurer la détérioration de I'état
de santé du résident et de servir comme outil de dépistage pour identifier, en temps opportun,
les personnes atteintes de déficience intellectuelle qui pourraient bénéficier de soins palliatifs.
Cependant, il ne permet pas de juger quand placer le patient en soins palliatifs. En effet, la
décision de placer le patient en soins palliatifs et les traitements a administrer doivent étre
laissés au corps médical et a la famille du résident. Nous pensons que le questionnaire PALLI
peut aider a ouvrir la discussion sur les soins de fin de vie et aider les différents intervenants
a trouver un consensus sur les soins palliatifs. Cette démarche permet ainsi d’améliorer la

qualité des soins palliatifs chez les personnes atteintes de déficience intellectuelle.

Bien que mon TFE s’achéve ici, ce n’est pas la fin de mon aventure : je souhaite continuer a
utiliser le questionnaire PALLI au sein de la Cité. D’ici la fin de mon assistanat, j'aimerais
commencer a intégrer I'outil PALLI lors des prochains PSP. En paralléle, avec I’équipe médicale
de la Cité de I'Espoir, nous souhaitons poursuivre ce travail en remplissant le questionnaire
dans six mois (T1) et dans un an (T2) pour les 12 résidents sélectionnés afin d’avoir une

meilleure idée de I'évolution de PALLI sur le long terme.

L’écriture de ce travail m’a beaucoup apporté tant sur le plan professionnel que personnel. Il
m’a permis de développer mon esprit critique a travers une démarche scientifique. De plus, je
suis contente d’avoir pu contribuer, a mon échelle, a améliorer les soins de fin de vie chez la

personne handicapée. C'est un sujet qui me tient a cceur.
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ANNEXES

1. Annexe 1 : Questionnaire PALLI en francais

Physique (comment est la situation actuelle par rapport aux 3 & 6 mois précédents ?)

1. La personne a-t-elle une moins bonne condition physique ou est-elle fatiguée plus
rapidement ?

2. La personne a-t-elle passé plus de temps au lit ?

3. La personne est-elle plus endormie ou somnolente ?

4. La personne est-elle moins capable de bouger ?

(Par exemple : besoin de plus d'aide pour les déplacements, plus de chutes)

Activités (comment est la situation actuelle par rapport aux 3 a 6 mois précédents ?)
5. La personne prend-elle moins d’initiatives ou est-elle plus difficile & motiver ?

6. La personne refuse-t-elle plus souvent de faire ou d’entreprendre des choses ?
(Par exemple : sortir du lit, bouger, activités organisées, travail, activités quotidiennes)

7. La personne est-elle moins capable de faire elle-méme des activités dans la vie
quotidienne (AVQ), ce qui oblige les aidants a en faire plus ?

8. Y a-t-il des signes indiquant que la personne ne gére pas les activités ou la routine, le
travail ou les activités quotidiennes aussi bien qu'avant, ce qui oblige les soignants a l'aider
davantage ?

Comportement caractéristique (comment est la situation actuelle par rapport aux 3 a 6
mois précédents ?)

9. La personne établit-elle plus ou moins de contacts ou établit-elle le contact d'une maniére
différente ?

(Par exemple : réagit differemment a la présence d'autres personnes, moins bavarde/
communicative)
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10. La personne est-elle plus passive ou apathique ?

(Par exemple : est devenue plus docile, apathique, moins capable ou moins encline a faire
des choses, diminution de la joie de vivre)

11. La personne se retire-elle plus souvent ?

(Par exemple : plus souvent besoin de paix et de calme)

12. La personne affiche-t-elle un comportement plus récalcitrant ou agité ?
(Par exemple : plus irritable, obstinée, agressive ou en colére)

13. La personne présente-elle une baisse d’humeur ou est-elle déprimée ?
14. La personne est-elle plus anxieuse ?

Déclarations (Cela concerne des choses qui ont été dites au cours des 3 a 6 mois
précédents)

15. La personne a-t-elle dit quelque chose qui indiquerait un changement d'état de santé ?
(Par exemple : «je sens... », «je ne veux plus... », « jai peur... »)

16. Les membres de la famille / les proches ont-ils dit quelque chose qui indiquerait un
changement de son état de santé ?

(Par exemple : "ne se sent pas bien", "il n'est pas lui-méme", "il se passe quelque chose", "il
appréciait ¢ca, maintenant plus")

Signes et symptomes (Comment se passe la situation actuelle par rapport aux 3 a 6 mois
précédents ?)

17. La personne a-t-elle perdu du poids ou est-elle en train de maigrir ?
18. L'apport alimentaire de la personne a-t-il diminué ?

(Par exemple : moins d'appétit, ne peut pas ou ne veut pas manger autant, préférence pour
un certain type de nourriture)
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19. L'apport en liquide de la personne a-t-il diminué ?

(Par exemple : ne peut pas ou ne veut pas boire autant, préférence pour certaines boissons)
20. La personne a-t-elle plus de problémes de déglutition ?

21. La personne a-t-elle plus de problémes de transit gastro-intestinal ?

(Par exemple : constipation, diarrhée)

22. La personne a-t-elle plus de probléemes de nausées ou de vomissements ?

23. La personne présente-t-elle davantage de signes de malaise ?

(Par exemple : agitation (nocturne), mouvements agités, expressions faciales, sons,
mouvements caractéristiques d'inconfort)

24. La personne ressent-elle plus de douleur ou parait-elle plus douloureuse ?
25. La personne est-elle plus confuse ?
26. La mémoire de la personne s'est-elle détériorée ?

(Par exemple : elle présente des pertes de mémoire, moins orientée dans le temps et
'espace, perte de compétences pratiques)

27. La personne a-t-elle plus de problemes de sommeil ?

(Par exemple : problemes d'endormissement, changements du rythme de la journée / de la
nuit)

28. L’épilepsie est-elle pire ou moins bien contrblée ?
29. La spasticité est-elle pire chez la personne ?
30. La personne est-elle plus déshydratée ?

(Par exemple : moins de production d'urine)
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31. La personne ressent-elle plus d’essoufflement ?
(Par exemple : respiration clairement audible, respiration plus rapide, difficulté a respirer)

Infections ou épisodes de fievre (comment se passent les choses en ce moment par
rapport aux 3 a 6 mois préceédents ?)

32. La personne a-t-elle des infections récurrentes ou des épisodes de fievre ?
(Par exemple : pneumonie, cystite, autres infections ou épisodes de fievre)
33. L'effet des antibiotiques diminue-t-il a chaque infection ou épisode de fievre ?

34. La personne récupere-t-elle moins bien ou a-t-elle une période de récupération plus
longue apres chaque infection ou épisode de fievre ?

Fragilité

35. Existe-t-il plusieurs problemes de santé qui, ensemble, augmentent la vulnérabilité de la
personne a un (nouveau) déclin de sa santé ?

(Les problemes de santé sont liés au bien-étre physique, psychologique et social)
Trouble ou maladie

36. Existe-t-il un diagnostic ou une forte suspicion d'existence d'une maladie grave
(chronique) ?

(Par exemple : démence, maladie pulmonaire, maladie cardiovasculaire, diabéete,
rhumatisme ou cancer, etc.)

37. Existe-t-il une maladie grave (chronique) qui ne peut pas étre traitée ou pour laquelle un
traitement n'est plus indiqué ?

(Par exemple : il n’y a pas de traitement ou le traitement n’a aucun effet, la personne ne
répond pas au traitement en raison de complications ou d’effets secondaires, le traitement ne
peut pas étre exécuté ou la lourdeur du traitement dépasse les bénéfices de la qualité de vie
résiduelle)
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Pronostic
38. L'espérance de vie est-elle raccourcie et la personne approche-t-elle de la fin de sa vie ?

(Quelle est votre évaluation, peut-étre basée sur des changements dans la santé ou le
diagnostic d'une maladie grave (chronique) ?)

39. Seriez-vous surpris si cette personne mourrait dans les 12 prochains mois ?

(Il ne s'agit pas de savoir si vous vous attendez a ce que la personne décede, mais si vous
seriez surpris que cette personne décede dans un délai d'un an.)
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Annexe 2 : Questionnaire analyse qualitative

Formulation des questions :

- Les termes utilisés sont-ils clairs ?

- Comment trouvez-vous la formulation des questions ?

- Avez-vous rencontré des difficultés de compréhension ? Des mots ou des phrases
peu clairs ?

- Les exemples sont-ils appropriés ?

Réponse aux questions :

- Vos connaissances seules étaient-elles suffisantes pour répondre au
guestionnaire ?
Si non : de quelles ressources avez-vous eu besoin ? (dossier médical, avis d’'un
collegue, ...)

- Avez-vous rencontré des difficultés a évaluer I’évolution a 3 ou 6 mois d’écart ?

- Combien de temps faut-il pour répondre au questionnaire ?

- Est-ce que certaines questions vous ont posé probléeme ?

Que pensez-vous de la faisabilité et applicabilité de I'outil PALLI au sein de la Cité ?

- Cet outil est-il pertinent au sein de la cité ?

- Estimez- vous avoir les connaissances nécessaires pour répondre au
guestionnaire ?
Si non : qui serait le mieux placé pour y répondre ?

- Ce questionnaire est- il utilisable dans votre pratique ?

- Avez-vous d’autres commentaires ?
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