Vécu des aidants de patients en soins palliatifs a domicile inclus dans le
réseau de soins palliatifs en Ariege (ACCORDS 09) — étude qualitative
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Introduction et objectifs : En France, les réseaux de soins palliatifs (SP) développés dans chacun des plans nationaux
sont une des réponses de L’Etat pour aider le médecin généraliste (MG) et les proches aidants dans 'accompagnement
des personnes en fin de vie a domicile. Cependant il existe une forte hétérogénéité d’activité entre les différents réseaux
de SP avec des objectifs difficiles a identifier et un acces inégal. La prise en charge est souvent rapportée comme non
optimale par les patients. Les proches aidants ayant un role essentiel dans ces prises en charge, leurs liens avec ces
réseaux restent a explorer. L'objectif de cette étude est d'explorer le ressenti des proches aidants de patients en SP a
domicile inclus dans le réseau ACCORDS 09.

Méthode: Etude qualitative menée par deux chercheurs a toutes les étapes. Le recueil des données s’est fait par
entretiens individuels semi-dirigés auprés de proches aidants de patients inclus dans le réseau de SP ACCORD 09 en
2016-2017. Une analyse thématique des données a été réalisée.

Résultats: Onze entretiens ont été réalisés. Les aidants ont un ressenti hétérogene. lls apprécient la globalité de
I'accompagnement dans le respect du bien-étre des patients mais ils sont dégus car le réseau n’a pas le role d’effecteur
de soins qu’ils attendent. Par ailleurs, il intervient trop tardivement au cours de la prise en charge et ses délais
d’inclusion sont longs. L’assistance sociale et le soutien psychologique sont trés appréciés. Enfin, le réseau semble
davantage s’adresser aux professionnels de santé qu’aux aidants, qui le trouvent peu présent et difficile a joindre.

Discussion/conclusion: Les limites de cette étude sont la faible expérience des chercheurs en recherche qualitative, les
éventuels biais de mémorisation et de désirabilité lors du recueil des données. Les forces de cette étude sont la diversité
de I'échantillon d’aidants et le respect rigoureux des critéres de la méthode qualitative.

Le role de coordinateur et de conseiller du réseau ACCORDS 09 pourrait étre mieux expliqué aux aidants afin d’éviter
les attentes disproportionnées. Un travail de communication pourrait étre mené aupres des professionnels de santé et
notamment du MG, afin de permettre une inclusion plus précoce des patients.
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