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RESUME

Contexte : 12 ans apres la création d'une équipe de Soalbafifs (SP) ambulatoire
("'Equipe d’Appui Départementale de SP37/ EADSP&Mien que 63% des francais désirent
mourir a domicile, seulement 25% des francais digmea domicile. Pourtant 92% des
médecins généralistes se disent prét a les accompggsqu’au bout. La probable
augmentation du nombre de patients en soins pisjiade par le vieillissement de la
population, le colt des hospitalisations et lerdéss francais nous oblige a réfléchir sur les
aides gu’attendent leurs médecins. L'objectif ddecétude était d’obtenir les attentes des
meédecins généralistes d’Indre et Loire vis a vi'EHADSP37 et d’obtenir un retour de ces
attentes vers 'EADSP37 et le réseau de SP afiméliarer le systeme déja en place.

Méthode : Etude qualitative par entretiens semi-dirigépras de 17 médecins généralistes,
de novembre 2011 a février 2013 avec retranscrigaite intégrale et analyse thématique.

Résultats : Les médecins ont des attentes sur les compé&tesrteSP (avec des conseils
obtenus rapidement par téléphone, coordinatioréesibn de groupe), sur la prise en charge
psychologique des patients et surtout des aidaitgeis, et sur les formations en lien avec
les soins palliatifs. lls souhaitent la réalisatiole réunions de débriefing avec des
psychologues et des médecins de SP. lls souhgitenfEADSP37 soit étoffée et que cette
équipe se déplace. lls attendent que I'‘équipessefaonnaitre. Certains n’ont pas d’attentes.

Conclusion : 12 ans aprés sa création, les médecins conntigagours mal 'TEADSP37.
Leurs attentes sont souvent déja des missions ERDISP37. L'EADSP37 doit se faire
connaitre, s’'étoffer et se rendre plus disponilfile @ répondre de fagon plus adaptée aux
meédecins. Cela va nécessiter la mise en placentts fiinanciers pour étre plus optimal.

Mots clés: soins palliatifs, équipe de soins palliatifs, banatoire, médecin généraliste,
attentes.
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ABSTRACT

Background: 12 years after the creation of a team of ambue®® (the EADSP37) and that
63% of French people want to die at home, only 26%rench people die at home. Yet 92%
of GPs say they are ready to escort them to the Enel likely increase in the number of
patients in palliative care of the aging populatitthre cost of hospitalization and the desire of
the French forces us to reflect on aid expect ttieators. The objective of this study was to
obtain the expectations of GPs Indre et Loire talsahe EADSP37 and suddenly get back to
these expectations and the EADSP37 SP networldigr do improve the existing system.

Method: Qualitative study with semi-structured interviewsth 17 GPs, from November
2011 to February 2013 with full written transcrgotd thematic analysis.

Results : Physicians have expectations SP skills (withdgnce obtained quickly by
telephone, coordination and group decision), thelpslogical care of patients and especially
caregivers, and trainings related to palliativeecarhey wish to achieve debriefing meetings
with psychologists and physicians SP. They wantBA®SP37 be expanded and that team
moves. They expect the team to make themselvesrkr®@me have no expectations.

Conclusiont 12 years after its creation, the doctors alwaysvk the evil EADSP37. Their
expectations are often already EADSP37 missionge EADSP37 must make themselves

known, to grow and to be more available to respmde appropriately to physicians. This
will require the establishment of financial fundsoe more optimal.

Keywords: palliative care, palliative care teamtpatient, general practitioners, expectations
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INTRODUCTION

Le réseau de soins palliatifs de la région Centre

En 2013, 'EADSP37 aura 12 ans. Créées 5 ans &ppgemiere équipe de SP d’Indre
et Loire et 26 ans apres la premiére équipe derSiPrance du Dr Abiven, les EADSP ont
pour but(1)(2) :

- De prendre en charge la fin de vie des patients.

- D’aider leur entourage et les professionnelsateésautour de ce patient.

- D’essayer en coopération avec les équipes deauig et la famille, de permettre de suivre
le projet de « fin » de vie du patient.

- D’aider a rompre l'isolement qui peut se créer.

En Indre et Loire, TEADSP37 est constituée du [RactElisabeth Maillaud lors du
début de ce travail, le poste a ensuite été reger le Docteur Sarah Gley, de deux
infirmiéres, Mmes Marie-France Bouglé et Catherviagnon, d’'une psychologue Marie-
Aude de Menou, et d'une secrétaire, Mme Elodiedliha

Cette équipe vient compléter
- les onze équipes mobiles de SP intra hospitaliéarties sur les six départements de
la région Centre et situées a Bourges, Vierzonr@s Dreux, Chateauroux, Blois,
Venddme, Orléans, Montargis, Tours et Chinon.
- les cing autres EADSP des cing autres départerdertsrégion Centre,
- l'unité de SP (USP ) de Luynes.

Les besoins et les actions a mener dans le départesont évalués par les Comités
Départementaux de soins palliatifs et le Comitéi®&). Le tout est coordonné par I'équipe
de coordination régionale, qui a pour but de :

- Coordonner les activités Départementales ou Rétgs des équipes de SP.
- Aider a favoriser la cohésion entre les équipes.

- Communiquer sur les activités du réseau.

- Inscrire le réseau dans une démarche d’évaluation

Le réseau contribue aussi a développer les missieaglans nationaux de développement
des SP:
Le plan national 2002-2005 (3) des SP cherchaiweldpper les EMSP, USP et les
SP a domicile.
Le plan national 2008-2012 (4) cherche encore &ldgper les structures extra
hospitalieres, améliorer Il'information, le soutieaux proches et la formation des
professionnels de santé.

D’apreés le bilan de 2007(2) du réseau de SP, dud&fandes faites a 'TEADSP 37:
- 45 sont faites par un intervenant du domicileoug@nt par le médecin généraliste). Ce
chiffre n’a pas changé en 2012(5)
- 52 sont faites pour un patient qui va rentreromidile (et sera pris en charge par son
meédecin généraliste).
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En 2004 (6), 75% des médecins généralistes d’latlisire n’avait pas fait appel a
'EADSP37 dont 63% par méconnaissance. Pourtanépgodue 75% des médecins ayant
répondu a cette étude percevait que 'EADSP37 potaaliter leur travalil.

1) Les désirs des patients et des médecins génmsied

En 2004 (6) 92% des médecins généralistes d’ladkeire se disaient préts a escorter
leurs patients jusqu’ a la fin a domicile.

Par ailleurs, on rencontre dans les services ditadsgation, de nombreux patients
désireux de « finir leur vie a domicile », quidlament se retrouvent a I'hdpital pour leurs
dernieres heures ou jours. Comme le confirme debneumx sondages comme celui de CERA-
IFOP en 1991(7), 63% des francais désirent moudioraicile. Pourtant, seulement 25% des
francais meurent a domicile et méme seulement 10%gegion parisienne. Pour 25% des
francais, mourir a domicile est associé a une bomor(8).

Selon des études (9),(10),(11), les médecins géstésaont par an un a trois cas de SP
surtout pour des cancers et des patients de ggndEél'on évalue a 2 cas de SP pédiatriques
pour cancer dans la carriere d’'un médecin généra(ik2)

1) Les objectifs de cette théese

Les SP sont corrélés a la mortalité d'une poputail3), elle-méme liée a son
vieillissement. La population francaise étant \ieshnte et les pathologies lourdes et
chroniques en augmentation, les demandes d’accorapemt ou de prise en charge des
personnes en fin de vie ne peuvent donc que siieErdes medecins généralistes sont
impliqués dans toutes les prises en charge a diendieiSP, il semble donc utile

- de connaitre les difficultés que les médecins entontrées et qui amenent a ces
hospitalisations,

- de voir s’ils connaissent les différentes activdéed’EADSP37,

- s'ils ont des attentes envers cette équipe.

L’objectif principal de cette étude était de voirea les médecins d’Indre et Loire,
quelles attentes ils pouvaient avoir de 'EADSP&if) de gérer au mieux leurs patients en fin
de vie, a domicile ou en maison de retraite.

Les objectifs secondaires étaient d’obtenir unwette ces attentes envers 'lEADSP37

et le réseau de SP afin d’'améliorer le systéeme @ejplace, ainsi que de voir comment les
médecins généralistes envisageaient les SP epaitisulierement a domicile.
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MATERIEL ET METHODE

L'objet de ce travail était d’obtenir toutes ledeates des médecins généralistes
d’Indre et Loire vis-a-vis de 'EADSP, s'ils en agat. Ce travail a donc était réalisé par le
biais d’'une enquéte qualitative.

La population étudiée était celle des médecins rgéintes d’'Indre et Loire travaillant
au moins en partie en ambulatoire et ayant degjpest médicales les plus variées possibles,
afin d'obtenir le plus dopinions différentes etadobir une saturation des données
interprétables. Pour cela la liste des médecingrgéstes d’Indre et Loire a été récupérée
auprés du Conseils de I'Ordre d’Indre et Loire. lbeddecins ont été placés sur une carte
d’Indre et Loire avec leur age, sexe et type dvatéti L'Indre et Loire a été découpée en 11
secteurs (annexe 1). Le nombre de médecin intedtagé chaque secteur a été noté au centre
de chaque secteur sur 'annexe 1. Les autres éasditfues des médecins ont été établies a la
suite d’'un questionnaire rempli par linterne aubwke de I'entretien. Apres quelques
entretiens, deux autres caractéristiques ont éiatégs : réalisation de FMC (formation
médicale continue) autre que les SP, activitéBqodieres du médecin (hopital local, maitre
de stage universitaire, coordinateur d’HAD (hodfsgdion & domicile), autres).

On notait 17 médecins interrogés (annexe 2), aitaonze hommes et six femmes dont :
- 1 femme de moins de 30 ans.

- 1 homme entre 30 et 39 ans.

- 2 hommes et de 2 femmes entre 40 et 49 ans.

- 4hommes et une femme entre 50 et de 59 ans.

- 4 hommes et 2 femmes de plus de 60 ans.

Parmi eux 7 travaillaient en cabinet de groupeCeen cabinet seul. lls considéraient avoir
une activité :

- Rurale pour 5 d’entre eux.

- Urbaine pour 4 d’entre eux.

- Semi-rurale pour 7 d’entre eux.

- Rurbaine pour I'un d’entre eux.

lls avaient comme particularités :

- Un meédecin avait eu un cas de SP pédiatrigueg chre jeune patient atteint de
mucoviscidose, un médecin avait eu plusieurs caSRipédiatrique, de par son activité de
médecin coordonnateur d’HAD

- Un médecin ne faisait plus de FMC.

- Huit d’entre eux faisaient des FMC en SP.

- Les autres faisaient des FMC dans d’autres dagsain

- Un d’entre eux avec le DIU (dipléme inter univtase) de SP et un médecin était en cours
de réalisation du DIU

- La plupart avait des patients résidant en madkoretraite.

- Deux d’entre eux étaient médecins coordinatennmmaison de retraite.

- Trois d’entre eux avaient des actions en hojntzl.

- Un d’entre eux était médecin coordinateur d’HAD.

- Deux d’entre eux avaient des actions au seia di@culté de Médecine.

- Quatre d’entre eux étaient maitres de stage tsitaee.
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lls étaient répartis sur 'ensemble du département tenir compte de la distance par rapport
a 'EADSP37 (annexe 1). La distance a 'EADSP3%itltle 3 a 73 km. Six d’entre eux
avaient déja fait appels a 'TEADSP37.

L’ensemble des médecins généralistes a été corgacti&léphone en leur demandant de
participer a un entretien a leur cabinet sur le @om des SP. Seul un médecin a refusé, un
entretien a été annulé pour raison de santé du gimgedet un pour raison de santé de
I'enquéteur. lls ont été enregistrés par un diadaehnumérique Olympus VN-8500 PC. Les
entretiens étaient semi-dirigés avec une trametrgen (annexe 3) qui a été modifiée pour
le troisieme entretien, en ce qui concerne la dquedirise glace « initiale » qui n’était pas
clair pour les deux premiers médecins. Cette traeatretien a été réalisé a partir des
fonctions actuelles de 'EADSP37. (1)(2)

Elle se composait de deux questions brise glade, dd ne pas géner le médecin
interviewé sur un domaine sensible qui est cedgi 9P :
- Comment gérez-vous vos fins de vie a domicileeoumaison de retraite pour les cas
uniquement ambulatoires ? Quelles sont vos halstddeprise en charge des patients en SP ?
Quelles sont vos principales difficultés ?
- Qu’est-ce qui aurait pu vous aider dans les prese charge de ces fins de vie lorsqu’elles
étaient difficiles ?

Dans une deuxieme partie, la trame d’entretien cengit des questions plus orientées
sur lTEADSP37 :
-Qu’attendriez-vous d’'une équipe de SP ambulatairé,n’agirait qu’en ambulatoire ?

Lorsque les médecins faisaient la remarque qu'alhe équipe existait et évoquaient par eux
méme 'EADSP37, les deux questions suivantes ’p&a posées :

- Connaissez-vous I'équipe d’appui départementalSi ?

- Avez-vous des attentes envers cette eéquipe ?

Puis différents types d’attentes étaient proposées

- Le soutien des patients, de leur entourage diégeipe soignante.

- L’évaluation clinique de I'état médico-psycholqge de ces patients ou de leur entourage.

- La coordination des structures ou des persomtes/enant autour de vos patients en fins de
vie (type HAD, hospitalisation, unité de soins {aifs).

- Des conseils touchant aux SP ou des attentesrohation spécifigue aux SP (exemples de
sujet).

Pour chacun de ces themes, des questions de relppogfondissaient les réponses. Les
entretiens ont été enregistrés apres accord desviewés. Méme si deux médecins
reconnaissaient se sentir un peu mal a l'aise,emdetiens ont été conduits par un unique
enquéteur, interne en sixieme semestre de médgémaale, dans le cadre de ce travail de
thése. Les données non verbales n'ont pas étéilimsueLes entretiens ont eu lieu entre
novembre 2011 et février 2013, puis retransaitrendus anonymes.( annexe 5). Leur
durée allait de 7 a 45 minutes. Les verbatims rpastété relus par les interviewes
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RESULTATS (annexe 4)

Les termes utilisés mot pour mot par les méde@nssotés en italiques.

| Les compétences du médecin spécialisé en SP

I.1 Le médecin référent téléphonique

Les médecins sont dans l'attente dNaméro uniquede soins palliatiftype SAMU ou
«référent infectieuxjyoignable aux heures ouvrables. Ce médecin rappdins I'heure ou
dans la journée (au risque d’'un épuisement du nrédec devrait rappeler plusieurs fois). Ce
meédecin serait la pour desnseils médicaux urgengpécialisés en SP, pourrtase en place
de protocoles médicawou'organisation d’hospitalisation urgente.

|.2 La grille de recueil internet

Cettegrille a remplir sur internetcontiendrait les antécédents médicaux, le trategm
en cours, I'évaluation de la douleur, un commeatdi I'équipe soignante, I'environnement
social et familial du patient ainsi que les somshhiques en cours. Le médecin demandeur y
noterait une plage horaire pour étre rappeléagéiies rappels multiples de part et d’autre.
Cette grille permettrait le rappel dans la %2 jouenéu la journée, afin de donner des conseils
ou protocoles médicaux, ou d’'organiser le déplagenae I'équipe d’appui départementale
de soins palliatifs.

|.3 La coordination des intervenants

s A domicile: afin d’éviter les doubles emplois, la complexied pour rendre les SP
moins chronophageda mise en place éventuelle de « Carelegu dossier papier
patient partagé, et la mise en place des aidesihasa domicileLe médecin traitant
devra tout de méme rester dans une position central

¢ Avec I'hopital : afin defaire le lien avec I'hépitakt les spécialistes.

%+ Sociaux: en mettant en place les aides financiéres.

.4 Un médecin «volant»

Ce médecin se déplacerait a domicile, et appotrteeaicompétences en SP.

1.5 L'avis extérieur et le travail en équipe

Les médecins sont dans l'attente ddeuxieme avis spécialisé en,3i serait extérieur,
plus distancédu c6té émotionnel que peut avoir le médecin awe@atient qu’il connait
souvent depuis longtemps. Cela permettrait ausdédmler a plusieurs ou d’aidex prendre
une décision difficile, de rassurer I'équipe soigigaUn médecin seul ne décide pas de droit
de vie ou de mort sur un patignCet avis extérieurserait complémentaire de celui du
meédecin traitant, et pourrait dans certains cabepalu manque de compétence en SP du
médecin traitant. La réalisation de bilan pégoe en groupe est aussi attendue par les
meédecins.
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Il Le soutien psychologique

11.1 Pour la famille principalement et pour le patient

Il est souhaité la mise en plackun réseau de psychologueiedié aux SP. Ces
psychologues se déplaceraient au domicile, avaayres le déces.

[1.2 Pour I'équipe soighante

Il est souhaité la présence d'un psychologuederseunion de débrifingtype groupe de
péres groupe de paroleréunion de secteur HABupervision de secteur.

[ll La formation

l1l.1 Pas de FMC

Certains meédecins se sentent assez informés anh@ds ou pas assez souvent de SP pour
réutiliser les informations.

[11.2 Dans le domaine médical lié aux soins palliafs
Les médecins attendent des formations sur :

- Information des nouveaux prodyitteesnouveaux matériaux
- Formation a la douleur, a la douleur a la campagantalgie raisonnable.

[11.3 Dans le domaine psychologique des soins patltifs.

Les médecins attendent des formations sur :

- Accompagnement de I'équipe soignante
- Formation pagrille d’évaluation psychologiqueu patient et de la famille.

l11.4 Dans le domaine des lois concernant les soipslliatifs.
Les médecins attendent des formations sur :

- « Ou commence les SP ».
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IV Se faire connaitre

Par laréalisation de dépliantsde réunions d’informationou 'EADSP37 viendraitse
présenter Elle expliquerait leurs difféerentes actions pbks et lesnodalitéspermettant la
mise en placee 'EADSP37.

V Etoffer 'TEADSP37

Les médecins ont I'attente d’'une équipe plus étofiéec plus de moyens par :

- L'augmentation de moyens humaingsédecings aides soignantsréalisation de
gardes de nujtréalisation de médecines dou¢emssage, musicothérapie, hypnose...).

- L'augmentation des moyens financiers a donnerpatients.

VI Pas d’attentes

Certains médecins considerent que 'EADSP37 faitbtto emploi avec I'HAD. Tandis que
ceux qui ont déja travaillé avec 'EADSP37, soristaits de ce qui leur a été proposé.
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DISCUSSION

L’objectif principal de cette étude était d’explotes attentes que pouvaient avoir les
médecins généralistes d’Indre et Loire a propodEDSP37. Cette étude qualitative par
entretiens semi-dirigés était adaptée a cet objetcyi a répondu.

Concernant la méthode

L’enquétrice a choisi de réaliser les entretiensahinet des médecins généralistes a
I'exception d’'un entretien qui a eu lieu a la faéulle médecine de Tours mais qui était
aussi individuel. Les premiers médecins contacéggiéphone ont tout de suite signalé
leur préférence d'étre interviewés seuls a leuinabCette possibilité avait été évoquée
lors de la commission de thése du 17/02/2011 davameventuelle crainte des médecins
de discuter en focus group d'un sujet difficile comles SP et sur une équipe que peu
connaitraient. Ces entretiens individuels ont dogrenis de gommer une certaine pudeur
ou lI'appréhension des médecins a étre les seutspas connaitre 'lEADSP37 et a parler
de leurs prises en charge des SP difficiles, tel& dans un domaine ou I'éthique et la
|égislation ont évolué il y a encore peu (avemialEONETTI(14)). De plus, le fait que
les médecins aient été prévenus du théme des #®®ait notable que pour de nombreux
entretiens (certains le précisant au moment derlaontre), ils avaient pensé a ce qu'ils
pourraient dire. Nous notons aussi qu’un seul madecefusé de participer a I'étude. La
saturation des données a été obtenue rapidemelfesme entretien, mais il a fallu 17
entretiens pour interroger toutes les catégories@aecins déterminées dans le protocole
d’étude. Cela augmente la force des résultats cgrén la diversité des médecins
interrogés les résultats sont trés homogenes igsvar

Cependant, cette étude présentait quelques limites.

Une seule technique a été utilisée pour le redasildonnées. Une triangulation par un
focus-group aurait peut-étre enrichie les résuli@sice a la dynamique de groupe, les
médecins réservés se seraient peut-étre exprimeantdge en complétant ou en
confortant les discours des autres médecins. Gekitgermis aux médecins timides et
peu bavards de plus parler et aurait permis unngehantre les participants.

Il N’y a eu qu’'une seule enquétrice, non expérier@n étude qualitative, car interne
en sixieme semestre de médecine générale. Il ag@ténwecessaire de se former en étude
qualitative par la biais de manuel et d’ autresséise qualitatives pour saisir les
concepts.(15),(16),(17), (18) ,(19). Le codag€imterprétation n‘ont été réalisés que par
I'enquétrice, il n'y a pas eu de verbatim analyaé ym autre intervenant, ce qui aurait
permis d’augmenter la valeur du travail.

Le travail a été réalisé en Indre et Loire uniquetngui est un département plutot
riche en médecin généraliste et bien doté en litarotés de SP par rapport au reste de la
région Centre.

Le travail a été long et au cours du travail, 'EBBB7 a changé de médecin pouvant
influencer une modification des réponses.
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Comparaison avec les méthodes des études lesiplimies a la ndtre

L’étude de C.BONNOT (6) en 2004 cherchait a comeaies représentations des
meédecins généralistes d’Indre et Loire vis-a-vis 8. L’étude avait éteé réalisée a l'aide
de questionnaire papier envoyés a I'ensemble delecirés généralistes d’Indre et Loire.
Elle en avait profité pour voir si les médecins g@tistes travaillaient avec 'TEADSP37 et
avait des attentes d’elle alors qu’elle était eadoute récente. Elle montrait que I'équipe
était tres mal connue. Ce qui est toujours le lcas attentes qu’elle avait obtenues étaient
tres proches de nos résultats mais dans des pmpordifférentes, car I'écoute
téléphonique et le soutien psychologique ne reptasnt que 14 et 23 % des attentes.
Parmi les obstacles au maintien a domicile qu'elrouvait il y avait le manque
d’intervenant au domicile ce qui a beaucoup évalaé désormais les meédecins ne
I'évoque que peu (en dehors de la garde de nuitléetivent méme une complexité a
gérer tout ce personnel. Ceci est probablement meergence importante de I' HAD.
Par rapport a notre étude nous pouvons penseregumédecins les plus impliqués en
soins palliatifs ont répondus aux questionnaireguetde par la méthodologie les relances
n'étaient pas possibles. Mais il est important deenque 'EADSP37 n’était pas le sujet
de cette thése mais simplement un objectif secondai

L’étude de F.JAUZION (20) en 2009 montrait queresdecins généralistes du Loir et
Cher avaient modifiés leurs pratiqgues en SP apres travaillé avec 'lEADSP41. Les
meédecins voyait une plus value a travailler avBADSP41 qui était décrite comme tres
disponible. Ce qui n’a pas été retrouvé dans nétinde sur 'TEADSP37. Les médecins
considéraient les appels téléphoniques informels, reunions de débriefings et les
comptes-rendus de 'TEADSP41 comme formateurs. Equceoncerne la méthode il avait
utilisé les focus-group avec des médecins géséaliayant déja contacté 'EADSP41.
La faiblesse de cette méthode selon lui est quaniédecins ne voulaient pas froisser
'EADSP41 avec qui ils avaient des contacts ou &etin de 'TEADSP41 qui était un
ancien médecin généraliste trés apprécié.

Notre méthode et/ou notre population était donigckhte de ces études.

Concernant les résultats

Il est intéressant de noter d’emblée que nous @uinoter troiséelles catégories de
meédecins : les médecins faisant appel a TEADSR37/meédecins ne faisant pas ou peu de
SP a domicile de par leur type de patientéle ouchaix personnels, et les médecins ne
faisant pas appel a 'EADSP37 mais faisant desssgalliatifs (qui sont les plus
nombreux). Les deux premiéres catégories avaient gattentes en général de
'EADSP37. Les autres connaissant de nom I'équipdecdépliant, ne connaissaient pas
les activités proposées, mais avaient des attentegent homogéenes.

Les principales attentes des médecins interrogéspat leur récurrence dans les
verbatims étaient :
- le numéro téléphonique unique de SP ou médedirert téléphonique joignable
rapidement et donnant une réponse rapide ;
- le soutien psychologique aux familles par un aéseée psychologues dédié aux SP se
déplacant au domicile ;
- la coordination a domicile et le lien avec I'litdph
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Le médecin référent téléphoniqgue a été demandé atgene quasi unanime. Les
meédecins se plaignent de la difficulté a joindéglipe, et d’étre rapidement décourageés,
alors gu'ils attendent une réponse urgente, soudans les «derniers moments», ou le
meédecin se sent parfois désarmé face a la fanhidlerecours a un avis d’expert était
retrouvé dans I'étude de F.JAUZION(18) par la reche de conseils et aussi de la
validation du travail déja effectué. Les médeciasdtte étude décrivaient leur solitude a
gérer ces situations.

L'attente d'un avis extérieur, distancé, ainsi daedécision collégiale sont aussi
retrouvé dans les différentes études (6), (13)). R@r ailleurs ils exprimaient, la plupart
du temps en début d’entretien, la prise en chahge gmple en maison de retraite ou en
hopital local du fait du travail en équipe et depas avoir la sensation d’étre seul, de ne
pas décider tout seul, comme le montre leur eneieélnion de débriefing avec un
psychologue et le reste de I'équipe. L'étude deRMDIGUET(13) montre que le travail
avec les réseaux de SP type AMADEUS est ressentimeo une plus-value par les
meédecins et les patients. L'étude de C.BONNOT (6htmeoque les médecins d’Indre et
Loire associait les soins palliatifs a la plurididioarité des différents intervenants
compétents. L'étude de F.JAUZION(20) montre méme kps médecins ressentent ces
réunions de débriefing, les appels téléphoniquiEsnrels et les rapports de lTEADSP41
comme une forme de formation

La grille de recueil internet, qui aurait un acesasple d’utilisation, est une solution
rapide et peu codteuse. Le médecin a avoir parlgette solution y avait bien réfléchi et
travaille beaucoup avec I'équipe ce qui montre lmemme dans I'étude de C.BONNOT
(6) que les médecins les plus formés aux SP onwidams plus construites des soins
palliatifs.

La famille ou aidants naturels ont été décrits tles entretiens en question brise-glace
comme la difficulté premiere au maintien a domiciés patients en SP souhaitant rester a
domicile. Ces données sont souvent retrouvéesldargudes sur les SP. Les maintiens a
domiciles des personnes en fin de vie ne sont lplessque si la famille ou I'entourage
proche en exprime la volonté et I'accepte.

L’'autre principale attente est le soutien psychigjog, envers les familles et les
aidants naturels. Les médecins expliquent qu’ilst qmarfois trop impliqués ou trop
proches de leur patient et de leur famille et m& pas toujours les meilleurs, pour la prise
en charge psychologique du patient ou de son eageuy ni méme pour dépister cette
souffrance. Tout comme P.CNOCKAERT (revue du piextic le précisait, la prise en
charge psychologique des patients en fin de vidquarmeédecin généraliste est difficile
car il a connu son patient dans la bonne santé das démarches préventives et I'a
accompagné dans des épisodes de vie difficilesegdéativorce...). Par ailleurs le bilan
d’activité de I'EADSP37 2012(5) montre une fortegmentation de son activité de
soutien aux proches ce qui va dans le savec une forte attente.

Les médecins aimeraient que 'EADSP37 ait un r@eabrdinateur au domicile, afin
d’éviter les double-emplois, la complexité lié amambreux d’intervenants. Les soins
palliatifs a domicile sont souvent vus par les ncéte lors de ces entretiens dans la
question brise-glace comme chronophages, complexeas) ils se sentent parfois mis a
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I'écart. Le caractére chronophage est souventuetralans les études, et y est souvent
associé a la difficulté de mise en place des SR ttacadre de I'exercice libéral, et au
manque de compensation financiére de ce caradigsaaphage (6), (13) .

La présence de 'HAD est vécue de facon différeeten les médecins et les secteurs
d’HAD. Parfois elle est ressentie comme une avaiméispensable a la réalisation des
soins palliatifs & domicile, et facilite la coordtion a domicile surtout dans les secteurs
éloignés de I'hopital. Parfois elle est vue commenpnt la place du médecin traitant,
comme dictatrice, contraignante, envahissante,ecsét (méme si les chiffres réels sont
en sa faveur (21)) et comme une perte de repéréféitent pour la famille. Les médecins
interrogés aimeraient donc que la coordination @idite soit gérée par 'lEADSP37 en
laissant le médecin traitant au centre de la @nseharge.

Par ailleurs ils aimeraient qu'elle fasse le liare@ I'nopital. lls expriment pour
certains, des difficultés a organiser des hospétibns en urgence sans passer par le
service des urgences. Mais surtout a la sortieh@eital ils ont I'impression que celui-ci
ne peut plus rien pour leur patient et le médecaloas une sensation denaintenant
débrouillez-vous».

La demande de formation dans des domaines treésveoirespond a la variété des
difficultés décrites par les médecins lors de lasgjion brise glace. Les demandes de
formations couvrent les domaines de la douleur, pssibilités techniques actuelles, et
des questions éthiques et législatives. Nous @mas comme dans la thése de
C.BONNOT (6) que les demandes de formations suioldeur émanent principalement
des médecins d’origine rurale (3 des 4 médecirmurude notre étude et 1 médecin semi
rural et aucun des médecins urbains). Cela avaiatftibué dans cette étude a la gestion
de I'agonie qui était associé aux représentati@ss3P des médecins ruraux. De la méme
facon nous constatons que les demandes de formmationle domaine éthique émanent
des médecins les plus formés en SP (1 médecin @uatelr d’ HAD et un médecin trés
formé en SP faisant beaucoup de SP et travaikautlierement avec 'TEADSP37).

L’'EADSP37 doit mieux se faire connaitre, ce quirespond a la réalité de la
connaissance de I'équipe car peu de médecins csemiivraiment 'TEADSP37 et ses
activités. D’autant plus que la quasi-totalité déentes des médecins sont déja dans les
missions de 'EADSP37. Cette mission de TEADSP37 donc toujours insuffisante car
en 2004(6), 63% des meédecins généralistes ne datspias appel a 'TEADSP37 par
méconnaissance.

L’étoffement de 'TEADSP37 et 'augmentation des reoy en place est nécessaire
pour répondre a la disponibilité attendue. L’'étutte F.JAUZION(20) montre que la
disponibilité excellente de TEADSP41 crée un lida proximité avec les praticiens et
permet une bonne utilisation de I'équipe. Mais tgoydation d’Indre et Loire nécessite
probablement plus de moyens humains pour obtemm@me disponibilité. lls attendent
une offre au niveau du domicile avec plus d’aidggrsants, des gardes de nuit (exprimant
une des difficultés régulierement notées qui estgbisse de la nuit du patient et de son
entourage et de la grande dépendance des« dejouess). lIs attendent aussi plus de
moyens de médecins car certains m’ont bien prégisde nombre de SP du département
nécessite plus d’'un poste équivalent temps pleirr p® département. lls attendent que
'EADSP37 organise la demande d’aides socialesa é#hit déja noté dans I'étude de
C.BONNOT (6) qui montrait une association entreS€set les besoins psychosociaux.
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CONCLUSION

Cette étude a montré que les médecins généralisteaissaient toujours mal
'EADSP37 et ses missions. Elle doit donc mieuxfaiee connaitre. La plupart de ses
attributions sont de réelles attentes des médgénéralistes d’Indre Loire.

lls attendent surtout les compétences d’'un médaTi8P trés disponible pouvant leur
donner des conseils rapidement en cas de diffi@iée leurs patients en SP, dans des
situations d'urgence au domicile. Ce médecin deitdeplacer en cas de besoin au
domicile du patient et doit pouvoir étre joignapbe un numeéro unique rapidement.

lIs ont des attentes sur le soutien psychologdpseaidants naturels et de leur patient
car ils ne se sentent pas toujours les mieux plamésn’ont pas toujours le temps
nécessaire pour le faire. lls aimeraient avoir agcen réseau de psychologues dédié aux
SP.

Pour la plupart des médecins, le nombre géré denpaten SP reste mesuré, hormis
pour des médecins ayant une grosse activité eromalis retraite. lls décrivent ces cas
comme « chronophages » et aimeraient que 'EADS@&7fasse gagner du temps entre
autre par la coordination des intervenants au dtemet en faisant le lien avec I'hopital et
les partenaires sociaux

lls décrivent I'envie dans certains des cas de '8/ recours a un avis extérieur et
plus distancé du coté émotionnel qu’il peut y aymarfois entre médecin généraliste et
patients/entourage. lls aimeraient discuter a nigtades affects que certains cas ont pu
engendrer avec la présence d’'un médecin de SRrepdychologue.

lls ont des attentes sur la formation : principaatrsur la douleur, sur I'éthique et les
lois.

lls attendent que cette équipe soit étoffée sptde humain, afin de mieux répondre a
leurs attentes. Cela va nécessiter une augmentatgsn fonds financiers ou une
réorganisation des taches au sein du réseau de SP.

Perspectives

Cette étude mériterait d'étre complétée par unéedsur les attentes des patients et des
aidants naturels vis-a-vis de 'EADSP37. Il seaaissi utile de réaliser une étude sur la
vision des SP en gériatrie chez les médecins gétésacar la plupart des médecins
considéraient avoir peu de cas de soins palliakifis qu’ils reconnaissaient quasiment
tous avoir une activité de patient en fin de vien&ison de retraite.

Grace a cette étude, je pense gu’'une réorganisditBEADSP37 est a envisager, mais
gue le manque de moyen financier va clairementrpos@robleme. Ce travail peut
éventuellement y aider afin de donner des objeptisis sur les attentes réelles. Malgré
tout, cela ne suffira peut-étre pas. Une des pitisS#pourrait étre de décharger certaines
taches aux équipes intra-hospitalieres (mémees sthnt déja trés occupées) comme la
réponse aux grilles internet.
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ANNEXE 2

CATEGORIE DE MEDECIN INTERROGES

HOMME

FEMME

Travaille en cabinet de groupe

Travaille en cabinet seul

Est agé(e) de 30 ans

Est agé(e) de 30 a 40 ans

Est agé(e) de 40 a 50 ans

N |O|00

NIO|IFL|IN

Est 4gé€ de de 50 a 60 ans

Est 4gé(e) de > 60 ans

N

Travaille en milieu rural

N

Travaille en milieu urbain

Wwihs

[ERN

Travaille en milieu semi-rural

Travaille en milieu rurbain

A déja eu des soins palliatifs pédiatriques ambires

Ne fais pas ou plus de FMC

Fais des FMC dans d'autres domaines

Fais des FMC sur les soins palliatifs

A le DIU de soins palliatifs

e]l cours

A des patients résidents en maison de retraite

4

Est médecin coordinateur de maison de retraite

0

A des actions en hopital local

1

Est médecin coordinateur d’'HAD

1

A des actions a la Faculté de médecine / orgamseséminaire

sur les soins palliatifs dans le cadre de la facult

~

D

[ —

[ERN

Est maitre de stage

Travaille en ZONE 1

Travaille en ZONE 2

Travaille en ZONE 3

Travaille en ZONE 4

Travaille en ZONE 5

Travaille en ZONE 6

Travaille en ZONE 7

Travaille en ZONE 8

Travaille en ZONE 9

Travaille en ZONE 10

Olo|R|R|IR|RIRININ|FN

P IR|IOIRPRFRIFLOOIOIOIN

Travaille en ZONE HYPERCENTRE

Patientéle agé

[ —

o

Patientele enfant / femme enceinte

A déja fait appel a 'TEADSP
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ANNEXE 3

Nom du médecin :
Age :

Sexe:

Lieu d’exercice :

Type d’exercice : Groupe / Seul
Urbain / Rural / Semi-rural / Rurbain
Patientéle / SP pédiatrique

Formations réalisés : pas ou plus de FMC / FMCeautFMC soins palliatifs / DIU de SP

Particularités : Maison de retraite / Hopital locilaitre de stage / Autres

1) Comment gérez-vous vos fins de vies a domicileromaison de retraite, c'est-a-dire
les cas uniqguement ambulatoire / extrahospitali€uglles sont vos habitues de prise en
charge des patients en soins palliatifs ? Queties\ws principales difficultés si vous en
avez ?

2) Qu’est ce qui pourrait vous aider, ou auraitvpus aider dans la prise en charge dans
ces fins de vie lorsque cela a été difficile ?

3) Qu’attendriez-vous d’une équipe de soins p#li@mbulatoire, qui n'agirait donc
gu’en extrahospitalier ?

4) Connaissez-vous I'Equipe d’Appui Départementiesoins Palliatifs ?
5) Avez-vous des attentes envers cette équipe ?

6) Avez-vous des attentes envers cette équipe goi@ncerne :

- le soutien des patients, de leur entourage diégeipe soignante et lesquelles ?

- L’évaluation clinique de I'état médico-psycholqge de ces patients ou de leur
entourage ?

- La coordination des structures ou des persomtes/enants autour de vos patients en
fin de vie, type unité de soins palliatifs, hosition, lits dédiés aux soins palliatifs ?

- Des conseils touchant aux soins palliatifs, ou ateentes de formations spécifiques
aux soins palliatifs (avez-vous des exemples detsqgui vous intéressent ?) ?

7) Alafin de cet entretien avez-vous d’autresratis envers cette équipe d’appui
départementale de soins palliatifs.
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ANNEXE 4

Les compétences du médecin

spécialisé en soins palliatif ;

« le médecin référent téléphonique »

Un numéro unique soins palliatifs joignable
dans la journée

Rappelant au plus tard dans la journée

Pour conseils-médicaux urgent spécialisé en
SP/protocoles médicaux et hospitalisation
d’urgence

« La grille de recueil internet »

Grille a remplir par le médecin demandeur
avec informations sur le patient

Permettant le rappel au plus tard dans la
journée afin de donner des conseils,
protocole, ou d’organiser le déplacement de
I’'EADSP.

« La coordination des intervenants »

A domicile

Eviter les doubles-emplois, la complexité, et
rendre les SP moins chronophage en laissant
le médecin

Avec ’hopital : faire le lien avec [’hdpital et
les spécialistes

Sociaux : mettre en place les aides
financieres

« Un médecin « volant »

« L’avis extérieur et le travail en équipe »
-deuxieme avis, extérieur, plus distancé du
coté émotionnel que peut avoir le médecin
avec un patient,

-décision collégiale ou d’aider a prendre une
décision difficile

-réalisation de bilan périodique en
collégialité

La formation

Pas de FMC se sent assez informé/ ne fais peu ou pas de soins
palliatifs Plus de moyens :
FMC médical liée au SP- info nouveaux produits/matériel étoffer I’équipe
- douleur /douleur a la
campagne/antalgie raisonnable
FMC domaine psychologique des SP
- accompagnement équipe soignante

- Plus de moyens humains :
médecins, ide, aides-soignant
garde de nuit, médecine douc
(massage, musicothérapie,

- m:cm d’évaluation v.m%oro_omwn:macc hypnose...)
patiente et de la famille - Donner des aides financiéres
patients

FMC lois SP

- «ou commence les Soins Palliatifs

Attentes l Le soutien psychologique

e pour la famille+++ et le

des médecins patient
;o . - réseau de psychologue dédié
généralistes e
d’ Indre et Loire * pour Péquipe soignante
- présence d’un psychologue lor
de réunion de débriefing
) 4

Se faire connaitre :
- dépliant
- réunion d’information
- expliquer les modalités de mise en
place

Pas d’attentes :
- apriori double emploi avec 'HAD

- satisfait de ce que lui a déja proposé
I’EADSP
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ANNEXE 5 : entretient d’'un médecin retranscrit

Donc, dans les questions que je n'avais pas des¢s un cabinet de groupe ou un cabinet
seul ?

- Cabinet seul

Seul

Si vous considérez votre exercice comme urbainlRgeami rural, rurbain ?

- Rural

Si vous avez un type de patientele dans votremiatee plutét une patientele jeune, agee,
diversifiee ?

- Je dirais diversifiée.

Est-ce que vous avez fait des FMC, dans les sailiatds, autres que les soins palliatifs ou
pas du tout de FMC ?

- Pas récemment

Mais vous en avez déja fait ?

- Oui mais il y a plusieurs années,

Dans d’autres domaines ?

- Oui voila'!

Ok

Est-ce que vous avez des actions en maisons déeetu en hopital locaux ?

- Les deux

La premiére question c’est :

Comment gérez-vous vos fins de vie a domicile ourmemison de retraite pour les cas
uniquement ou c’était ambulatoire. Vos habitudespdse en charge et les principales
difficultés que vous pouvez avoir ?

- Alors, comment je les gere, Je me fais parfaikerapar les équipes mobiles, c’est relatif,
aprés donc il y a les infirmiéres quand méme a dibamiil y a 'HAD. Voila, tous dépend s'il

y a besoin de kiné ou pas. Nous l'avantage a >t ¢je’on a un hopital mobile

Un hopital local

- Avec un service de médecine ou I'on peut hodpdaldes gens en fin de vie, quand c’est
vraiment trop lourd, trop difficile & gérer a doitecavec la famille on les prend en charge a
I'hdpital.

D’accord

- C’est un avantage certain

Qu’est ce qui pour vous, pose les principalesatifés pour la prise en charge a domicile ?

- La douleur, généralement

La douleur

- Et puis, la toilette, tout ce qui est un peu,spge, aprés forcement ce n'est pas toujours
evident pour la famille

Souvent les réponses que j'ai c'est la famille.

Qu’est ce qui pourrait vous aider, ou aurait pusvaider dans les prises en charge dans les
cas ou cela a éte difficile ?

- C’était une équipe pluridisciplinaire, c’est urmangue de personnel, pour aider la famille en
général. C’est les moyens. Quand on les hospitadipees il y a les soins. Les moyens
arrivent. Les infirmieres qui sont la en permanedosc on est moins sollicité aprés

D’accord
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Qu’attendriez-vous d’'une équipe de soins palliaifdulatoire dans les cas a domicile ?

- Plus de disponibilité, parce que c’est vrai, tggederniéres fois que je les ai appelés, elles
m’ont dit : « on vous propose par téléphone, maig'oa pas le voir, on ne peut pas ». Donc
la, maintenant je les appelle moins, ou pas osiqent plus, car cela fait deux trois fois que
jai cette réponse la, a quoi cela sert

Sur I'équipe mobile, I'équipe de SAINT CYR

- L’équipe mobile, je parlais

Vous la connaissez

Auriez vous des attentes de cette équipe la, qur fimstant qui serait autre que la
disponibilité, des choses auxquels, qui vous pamiitile ?

- Non parce que chaque fois qu’ils se sont déplatgge n’ai pas eu de problemes. Jai eu la
réponse a mes attentes,

D’accord

- Non les critiques récentes c’est la disponibilité

C’est la disponibilité

- J'ai I'impression soit ils sont débordés, sost’trop loin, je ne connais pas la raison. Mais
sinon a chaque fois qu’ils sont venus, je ne lag pon plus appelés 50 fois ou de nombreuses
fois. J’ai eu quelques cas ou ils se sont déplagegs ils nous font un compte rendu, je n'ai
pas eu de demandes ...

Pas de soucis particuliers

Je vais essayer de cibler plus précisément,

En ce qui concerne cette équipe est ce que volezaies attentes plus précises au niveau du
soutient des patients, de leur entourage ou deipé soignante ?

-Non. Mais de I'entourage probablement. Pour lgepat’est difficile. Le patient est toujours
demandeur, plus il y aura de soutient plus setserapour lui

Et par quels moyens ?

- Pour la famille c’est psychologique, le soutipgychologique apres il peut y avoir des aides
financiéres mais je ne pense pas que ce soit laidendes soins palliatifs, mais pour le
patient c’est tout ce qui concerne la fin de vienale soutient personnel, si on pouvait avoir
plus d’aides soignantes qui viennent, qui passeans parler des soutient médicamenteux.
Mais notamment pour les massages, des moyens elgekst

Et aussi sur les méthodes alternatives

- Mettre tous le monde a l'aise en fait le plus gilole donc. Sur les massages, la
musicothérapie, toute les alternatives

- Cela aide, cela détend et puis cela soulagei kRutamille, parce que les gens sont moins
stressés, si elles ont I'impression que I'on s'gecde leur conjoint ou de leur famille : du
patient

Ok

En ce qui concerne I'évaluation clinique, que cé s@dicale ou psychologique des patients
ou de leur entourage, est ce que vous auriez tieged de cette équipe la ?

- Clinigue moi cela me géne moins, parce que, p&yshologiques oui alors la je signe tout
de suite oui il y a aucun probléeme

Quels types d’aide ? Qu'il y est un psychologuevignne, des grilles qu'’il y ait des ... ?

- Voila Des grilles mais c’est moins pratique ; salil y avait un psychologue disponible
alors la cela m’aiderait moi.

Un réseau de psychologues qui viendrait

- A la fois pour la famille et pour le patient,rje sais pas si cela ne concernait que le patient
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Abréviations

EADSP : équipe d’appui départementale

EADSP37 : équipe d’appui départementale d’Indreogéte
GPS : General partitionné

FMC : formation médicale continue

HAD : hospitalisation a domicile

DIU : diplébme interuniversitaire

USP : unité de soins palliatifs

EMSP : équipe mobile de soins palliatifs

SP : soins palliatifs
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RESUME

Contexte: 12 ans apreés la création d’'une équipe de SP latobre ('TEADSP37) et bien que
63% des francais deésirent mourir a domicile, seal@n?5% des francais décedent a
domicile. Pourtant 92% des médecins généralistaiseat prét a les accompagner jusqu’au
bout. La probable augmentation du nombre de pati@m soins palliatif, de par le
vieillissement de la population, le colt des hadigiations et le désir des francais nous oblige
a réfléchir sur les aides gu’attendent leurs médedi'objectif de cette étude était d’obtenir
les attentes des médecins généralistes d’Indreiet kis & vis de 'EADSP37 et du coup,
d’obtenir un retour de ces attentes vers 'lEADSEBTe réseau de SP afin d’améliorer le
systéme déja en place.

Méthode : Etude qualitative par entretiens semi-dirigépras de 17 médecins généralistes,
de novembre 2011 a février 2013 avec retranscrigaite intégrale et analyse thématique.

Résultats : Les médecins ont des attentes sur les compé&tesrteSP (avec des conseils
obtenus rapidement par téléphone, coordinatioréeisin de groupe), sur la prise en charge
psychologique des patients et surtout des aidaitgeis, et sur les formations en lien avec
les soins palliatifs. lls souhaitent la réalisatiole réunions de débriefing avec des
psychologues et des médecins de SP. lls souhgitenfEADSP37 soit étoffée et que cette
équipe se déplace. lls attendent que I'‘équipessefaonnaitre. Certains n'ont pas d’attentes.

Conclusion : 12 ans aprés sa création, les médecins conntitagours mal 'TEADSP37.
Leurs attentes sont souvent déja des missions ERDISP37. L'EADSP37 doit se faire
connaitre, s'étoffer et se rendre plus disponilfile @ répondre de fagon plus adaptée aux
meédecins. Cela va nécessiter la mise en placentts fiinanciers pour étre plus optimal.

Mots clés: soins palliatifs, équipe de soins palliatifs, banatoire, médecin généraliste,
attentes.
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ABSTRACT

Background: 12 years after the creation of a team of ambue®® (the EADSP37) and that
63% of French people want to die at home, only 25%rench people die at home. Yet 92%
of GPs say they are ready to escort them to therallikely increase in the number of
patients in palliative care of the aging populatitre cost of hospitalization and the desire of
the French forces us to reflect on aid expect thedtors. The objective of this study was to
obtain the expectations of GPs Indre et Loire talsdahe EADSP37 and suddenly get back to
these expectations and the EADSP37 SP networldigr @0 improve the existing system.

Method: Qualitative study with semi-structured interviewsh 17 GPs, from November
2011 to February 2013 with full written transcrgstd thematic analysis.

Results: Physicians have expectations SP skills (witlidgnce obtained quickly by
telephone, coordination and group decision), thyelpslogical care of patients and especially
caregivers, and trainings related to palliativeecarhey wish to achieve debriefing meetings
with psychologists and physicians SP. They wanBABSP37 be expanded and that team
moves. They expect the team to make themselvesrkr®@me have no expectations.

Conclusion 12 years after its creation, the doctors alwaysxkthe evil EADSP37. Their
expectations are often already EADSP37 missions.HADSP37 must make themselves

known, to grow and to be more available to responde appropriately to physicians. This
will require the establishment of financial fundsae more optimal.

Keywords: palliative care, palliative care teamtpatient, general practitioners, expectations
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Résumé:

Contexte: 12 ans apreés la création d’une équipe de SP latore (TEADSP37) et bien que
63% des francais désirent mourir & domicile, seal@n25% des francais décedent a
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