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ROLE ET ATTENTES DES MEDECINS GENERALISTES DANS
LA PRISE EN CHARGE DES PATIENTS EN FIN DE VIE A
DOMICILE

RESUME

Alors que 80% des patients en fin de vie souhaitent mourir a domicile, seul 25% y décédent.
Malgré le rdle pivot qui leur est attribué dans le systéme de soins, les médecins généralistes expriment
des difficultés a tenir ce role dans la prise en charge complexe de la fin de vie a domicile et face a la
multiplicité des réseaux et des intervenants. L’objectif de cette étude est d’explorer les représentations
que les médecins généralistes se font de leur role dans la prise en charge des patients en fin de vie, et
de recueillir leurs attentes.

Cette étude est réalisée selon la méthode qualitative par entretiens individuels semi-structurés
aupres de 18 médecins généralistes installés dans le Cher.

La majorité des médecins interrogés estiment que la prise en charge des patients en fin de vie a
domicile est une de leurs missions fondamentales. Leurs représentations de leur réle différent selon
leur interlocuteur, patient ou professionnel de santé. Si certains médecins interrogés estiment que leur
role pivot est en adéquation avec leur exercice, d’autres estiment qu’il n’est que théorique, d’autres le
subissent. Les réseaux de soins palliatifs, bien qu’aidants, perturbent 1’exercice de ce role pivot et
remettent en question la relation médecin-patient. Les médecins généralistes attendent une
revalorisation de leur exercice et du travail pluridisciplinaire. Ils souhaitent encourager un travail
conjoint entre la ville et I’hopital, et étre impliqués dans le développement et I’amélioration des
réseaux de soins palliatifs pour qu’ils soient plus adaptés a leur pratique.

Ce constat conduit a devoir recentrer 1’organisation de la prise en charge de la fin de vie vers
les besoins des patients et fournir les moyens nécessaires aux médecins généralistes pour qu’ils
puissent accomplir pleinement leur role dans cette prise en charge voire au sein du systéme de soins.

MOTS CLES : fin de vie, médecin généraliste, role pivot, représentations, soins palliatifs,
réseaux, pluridisciplinarite.



ROLES AND EXPECTATIONS OF GENERAL PRACTITIONERS
IN THE HOME CARING OF END-OF-LIFE PATIENTS

ABSTRACT

While 80% of end-of-life patients want to decease at home, only 25% do. Despite the central
role ascribed to them in the health care system, general practitioners express the difficulties in exerting
this complex mission while managing the multiplicity of networks and stakeholders involved.

The objective of this study is to explore the representations that general practitioners have of
their role in the care of end-of-life patients, and collect their expectations. This qualitative study is
carried out by semi-structured individual interviews with 18 general practitioners settled in the Cher.

The majority of them feel that the management of end-of-life patients at home is one of their
core missions. Their representations of their different role vary depending on their interlocutor, patient
or health care professional.

While some practitioners surveyed think that their central role is consistent with their exercise,
others feel it is only theoretical or unsuitable. Although the palliative care networks be helpful, they
may disturb the exercise of this central role and challenge the relationship linking the practitioners and
their patients.

The general practitioners expect a revaluation of their exercise and a multidisciplinary work.
They encourage joint work with hospital, and want to be involved in the development and
improvement of palliative care networks to make them more adapted to their practice.

This leads to refocusing the management of end of life toward the patients needs and to
provide the necessary means to general practitioners so that they can fully perform their care mission.

KEYWORDS: end-of-life, general practitioner, representations, palliative care networks,
multidisciplinarity.
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AVANT-PROPOS

Je dois 'admettre, j ai eu la chance au cours de mes études de médecine de recevoir un
enseignement sur l’éthique de fin de vie incroyable, passionnant, révélateur. Pourquoi la fin de vie
aurait elle pu m’intriguer, me passionner autant ? Difficile d’y répondre. J ai cependant l'intime
conviction que la fin de vie ne devrait pas étre considerée négativement par les médecins

mais au contraire, [’accompagnement en fin de vie, méme si difficile,

devrait étre source de richesses pour les soignants.

Malgré ces belles aspirations, l'interne que j’ai été s est rendue compte de la réalité des

choses. Des situations de fin de vie dans les couloirs des urgences, il reste des souvenirs intolérables
qui interrogent beaucoup. Comment cette personne peut elle se retrouver si seule ?

Mais que font les médecins de ville ?

Puis arrive le jour ou l'interne se retrouve brutalement confrontée au quotidien du médecin
géneraliste apres plusieurs années a cotoyer le monde hospitalier. J'ai pris conscience alors de la
complexité du réle du médecin généraliste au ceeur d’un systeme de soins plutot cloisonné et
incompréhensible. J'ai imaginé a ce moment la, la difficulté que pouvait étre celle de gérer ces
situations de fin de vie jusqu’au bout malgré tout l’engagement du médecin.

Actuellement, la fin de vie continue d’intriguer, d’interroger a travers des débats de sociéete.
La préférence des patients de pouvoir finir leur vie dans leur cadre de vie avec leurs repéres, leurs
proches, leurs souvenirs me semble un beau projet a continuer de défendre.
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1 INTRODUCTION

Vivre les derniers instants de sa vie chez soi est un désir de la grande majorité des personnes
en fin de vie. Cependant, la mort a 1’hdpital reste encore une réalité pour un grand nombre d’entre
elles. En effet, si a ’heure actuelle 80% des frangais aspirent a finir leur vie a domicile, seuls 25%
décédent chez eux [1-4].

Afin de rendre possible la prise en charge des patients en fin de vie a domicile, les médecins
généralistes ont un role clé a jouer qu’il est nécessaire de mieux appréhender.

Assurer des soins aux patients en fin de vie a leur domicile est une des missions essentielles
des médecins généralistes. D’aprés la WONCA' [5] les médecins généralistes sont « le premier contact
avec le systéme de soins ». Ils ont la responsabilité de « la continuité des soins dans la durée selon les
besoins du patient », cette continuité des soins étant assurée de la naissance a la mort.

Si les médecins généralistes se disent trés majoritairement préts a accomplir cette mission [6],
ils sont confrontés dans cet exercice a de multiples difficultés. Leur isolement professionnel, leur
manque de temps et de formation, la gestion complexe des urgences a domicile, le défaut de
coordination des soins, la charge psychologique des patients et de leur famille, et la gestion de leurs
propres émotions sont autant de freins a un maintien des patients en fin de vie a domicile [7-11].

Le mouvement des soins palliatifs, issu de I’accompagnement des mourants par Jeanne
Garnier au XIXéme siccle, connait un essor grandissant a partir des années 70 avec les travaux des
Docteurs C. Saunders en Grande-Bretagne et E. Kiibler-Ross aux Etats-Unis [12].

En France, il faudra attendre la loi du 9 juin 1999 pour que I’accés aux soins palliatifs
devienne un droit pour toute personne malade. Les soins palliatifs y sont définis comme étant « des
soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile qui
visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne
malade et a soutenir son entourage » [13].

Le développement de ce mouvement des soins palliatifs a donc amené les médecins
généralistes a repenser leur pratique pour la mise en place de la prise en charge des patients en fin de
vie a leur domicile.

' World Organization of National Colleges, Academies and Academic Associations of General
Practitioners/Family Physicians



Par la suite, deux nouvelles lois fondamentales réaffirment le droit des malades et participent a
la transformation de cette prise en charge spécifique :

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé, dite
« loi Kouchner », rappelle pour une partie les grands principes sur les droits du patient dont le droit au
secret médical. Elle garantit au patient un droit a I’information sur son état de santé, définit les
conditions d’accés a cette information, notamment par le biais du dossier médical et instaure
¢galement son droit au consentement libre et éclairé. Elle rappelle enfin le droit de recevoir des soins
visant a soulager la douleur et d'accéder en particulier a des soins palliatifs et a un accompagnement
[14].

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, appelée aussi « loi
Léonetti » apporte des précisions essentielles a la collégialité de la décision de soins, encourage
I’expression de la volonté du patient par I’instauration des directives anticipées et de la personne de
confiance, impose le respect de la volonté du patient conscient de limiter ou d’arréter tout traitement,
refuse I’acharnement thérapeutique et réaffirme I’interdit de 1’euthanasie [15]. Ces dispositions se sont
vues confortées par le projet de loi de A. Claeys et J. Léonetti de mars 2015, qui refuse notamment la
dépénalisation de I’euthanasie et du suicide assisté, mais donne droit & une sédation profonde et
continue [16].

Maintenant devenus un droit pour les patients, les soins palliatifs sont une priorité de santé
publique et ne cessent de se développer [17,18]. Au-dela de cette volonté de développement des soins
palliatifs a domicile et dans les établissements de santé, la sensibilisation de 1’ensemble du corps
médical a la démarche palliative s’intensifie.

Afin de garantir une meilleure prise en charge des malades en fin de vie, la loi du 19 février
2002 précise I’organisation des soins palliatifs et de I’accompagnement. Un réseau de soins palliatifs
est institué disposant de structures strictement hospitaliéres (les unités de soins palliatifs, les équipes
mobiles de soins palliatifs et les lits identifiés en soins palliatifs) et de structures agissant en
ambulatoire (I’hospitalisation a domicile et I’équipe de soins palliatifs a domicile’, qu’on regroupe
dans cette étude sous le terme de « structures ressources ») [19].

Depuis I'instauration des structures ressources, les médecins généralistes y trouvent un soutien
pour la prise en charge des malades en fin de vie a domicile. Ce soutien se retrouve entre autre dans
I’aide logistique, I’assurance d’une permanence de soin, le travail en équipe et ’accompagnement des
familles. Cependant, la difficulté de communication entre les différents intervenants et la lourdeur
administrative sont de nouvelles difficultés pour les médecins généralistes [20,21].

Plus récemment, le role des médecins généralistes s’est vu réaffirmé comme le « role pivot »
de la prise en charge des patients au travers de la réforme de 2004 relative a I’assurance maladie [22]
et de la loi « Hopital, Patients, Santé, Territoire » de juillet 2009 [23]. Ce role confére aux médecins
généralistes la responsabilité de la mise en ceuvre des fonctions d’entrée dans le systéme de soins
(diagnostic, orientation, traitement), de suivi des patients et de coordination de leur parcours [24]. Ce
role est attribué en toute logique aux médecins généralistes, acteurs du systéme de soins puisque la
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mission de coordination des soins fait partie des principes essentiels de la discipline de la médecine
générale définis par la WONCA [5] et le Collége National des Généralistes Enseignants [25].

A ce titre, réaliser la coordination des intervenants pluridisciplinaires impliqués dans la prise
en charge de la fin de vie a domicile reléve donc de la responsabilité des médecins généralistes.

Actuellement, le réle de coordination des médecins généralistes dans la prise en charge des
patients en fin de vie leur impose d’étre en relation constante avec de nombreux intervenants que ce
soit les médecins spécialistes correspondants hospitaliers ou libéraux, les professionnels
paramédicaux, les pharmaciens ou les structures médicosociales qui ceuvrent autour des patients. Avec
le développement des réseaux de soins palliatifs, les médecins généralistes se trouvent confrontés a de
nouvelles structures ambulatoires qui leur apportent un soutien mais également des contraintes.

Cette multiplicité de réseaux et d’intervenants s’ajoutant aux difficultés inhérentes a la prise
en charge de la fin de vie des patients a domicile, font supposer que les médecins généralistes ne
peuvent pas pleinement tenir ce role pivot.

Dans son rapport de 2013, I’Observatoire National de la Fin de vie estime que la complexité
de la prise en charge de la fin de vie a domicile rend le role pivot difficile a assumer par les médecins
généralistes, compte tenu de leur charge de travail, leur manque de disponibilité, leur accés limité aux
ressources locales et la démographie médicale future préoccupante. Il propose de donner aux médecins
généralistes « une juste place » qui reste a définir et les encourage a s’appuyer sur ’expertise et la
capacité de coordination de ces nouveaux réseaux de soins palliatifs [26].

Dans ce contexte, on peut se demander ce que les médecins généralistes pensent de leur rdle
dans la prise en charge de la fin de vie a domicile, et quelles seraient leurs attentes afin que ce role
puisse s’accomplir pleinement.

L’objectif de cette étude est donc d’explorer les représentations que les médecins généralistes
ont de leur rdle dans la prise en charge de la fin de vie a domicile, et de recueillir leurs attentes.



2 MATERIEL ET METHODE

Cette ¢tude a été ¢laborée au moyen d’une méthode qualitative a partir de dix-huit entretiens
individuels semi-structurés réalisés par la chercheuse auprés de médecins généralistes exercant dans le
département du Cher.

2.1 LA METHODE QUALITATIVE

La méthode qualitative consiste a « explorer le sens et la valeur de phénoménes sociaux dans
leur contexte naturel » [27]. Elle permet également « d’explorer les émotions, les sentiments, ainsi que
les comportements et les expériences personnelles. Elle peut contribuer a une meilleure
compréhension du fonctionnement des sujets et des interactions entre eux » [28].

La méthode qualitative a donc été privilégiée pour cette étude car elle apparait adaptée pour
cerner les représentations que les médecins généralistes ont de leur role et leurs attentes dans la prise
en charge de la fin de vie a domicile.

2.2 CONSTITUTION DE L’ECHANTILLON

La population étudiée était constituée de médecins généralistes exercant une activité
ambulatoire et installés dans le département du Cher. Les médecins remplagants et salariés étaient
exclus de I’étude du fait de leur mode d’exercice différent et non typique.

Les critéres d’inclusion retenus étaient :

— L’exercice de la médecine générale en ambulatoire
—  L’activité exercée au sein du département du Cher
— L’accord du médecin pour sa participation a I’étude

Les critéres d’exclusion étaient :

— L’exercice de la médecine générale en milieu hospitalier ou de fagon salariée

— L’exercice par un médecin généraliste, d’une autre discipline que la médecine générale
(par exemple, pour notre étude, les médecins de soins palliatifs)

— L’exercice dans un autre département que le Cher

—  Lerefus de participer a I’étude

—  Les médecins remplacants



Afin de faire ressortir les divergences, un échantillonnage raisonné [29] a été réalisé, mettant
en avant la diversité de la population traitée et non sa représentativité (I’échantillonnage n’était pas
aléatoire). Celui-ci consistait a sélectionner des participants considérés comme typiques de la
population cible, afin de garantir la validité des résultats, tout en repérant des variables qui les
différencieraient. En effet, « I’objectif de cet échantillon est de permettre la compréhension de
processus sociaux. L’échantillon est destiné a inclure autant que possible les individus porteurs des
critéres pouvant affecter la variabilité des comportements » [30]. Les médecins de I’échantillon se
différenciaient donc par divers critéres :

— lage;

—  lesexe;

— D’année d’installation en médecine générale ambulatoire ;
— la zone d’exercice (rurale ou urbaine) ;

— le mode d’exercice (individuel ou en groupe) ;

— la participation a une formation en soins palliatifs ;

— la participation a un groupe de pairs ;

— la participation a la formation des internes.

L’échantillonnage était multi-sites au sein du département du Cher afin d’obtenir une diversité
liée a I’inégalité de I’offre de soins selon les différentes zones géographiques.

Les premiers médecins recrutés pour ces entretiens étaient des médecins faisant partie de
I’entourage professionnel de la chercheuse. L’échantillon s’est étoffé par la suite a partir des contacts
professionnels des médecins interrogés, selon la technique dite « boule-de-neige » [29]. Ils ont été
contactés soit de vive voix, soit par téléphone, soit via leur secrétariat, soit par courrier électronique.
Lors de cette prise de contact, ils ont été informés de 1’objectif du travail de thése, suite a quoi un
entretien en téte a téte leur a été proposé.

La taille de I’échantillon a été déterminée par I’obtention de la saturation des données [27],
saturation confirmée par deux entretiens supplémentaires qui n’ont présenté soit aucune donnée
nouvelle, soit des données nouvelles mais qui n’apportaient a I’étude aucun élément inédit a la
compréhension du phénomeéne.

2.3 RECUEIL DES DONNEES

La collecte des données a été réalisée au travers d’entretiens individuels semi-structurés de
septembre 2013 a juillet 2015. Le choix de I’entretien individuel a été retenu du fait du caractére
sensible et intime des informations recueillies [27].

Les entretiens se sont déroulés au cabinet des médecins dans la majorité des cas, a leur
domicile ou dans un lieu de restauration pour certains. Chaque entretien a duré de 23 a 100 minutes.

Les entretiens se faisaient en face a face et en une seule fois. Les entretiens étaient
intégralement enregistrés. L’accord oral des médecins interrogés était obtenu en début d’entretien



aprés que le projet d’étude leur ait été présenté. Les médecins interrogés étaient également mis au
courant de la confidentialité et de ’anonymat des données recueillies.

Les entretiens sont dit semi-structurés car une grille d’entretien préétablie de questions
ouvertes avec des idées de relance a été utilisée [27]. Cette grille d’entretien a été élaborée a partir
d’hypotheses inspirées des données de la littérature.

Au préalable, cinq grilles d’entretien sensiblement différentes ont été testées aupres de cing
médecins au sujet du théme « Vécu et ressenti du médecin généraliste dans la prise en charge d’un
patient en fin de vie a domicile ». Ces entretiens ont provoqué auprés de certains des interviewés une
charge émotionnelle forte ou au contraire une certaine retenue devant le caractére trés personnel du
sujet. L’éventualité de mettre mal a 1’aise les médecins interrogés et par 1a de diminuer la quantité
d’information exploitable a remis en question la poursuite des entretiens sur ce théme. De plus, au
travers de ces entretiens s’est dégagée une préoccupation et un intérét net vis-a-vis du développement
des structures ressources ainsi qu’une remise en question du réle du médecin généraliste a travers cette
nouvelle offre de soins.

C’est pourquoi une nouvelle hypothése a été émise conduisant a s’interroger sur « le role et les
attentes du médecin généraliste dans la prise en charge de la fin de vie a domicile ». Une nouvelle
grille d’entretien a alors été congue et enrichie au fur et & mesure des entretiens. En effet, du fait
d’interactions nécessaires entre le recueil et I’analyse, la grille d’entretien a été amenée a évoluer de
facon réguliére. A noter que les données obtenues au travers des cingq premiers entretiens ont été

conservées, analysées et intégrées a cette étude.
Au final, I’entretien semi-structuré a ét¢ divisé en trois temps :

— La premiére partie avait pour objectif de permettre aux médecins généralistes d’évoquer
leur prise en charge de la fin de vie a domicile et leur vécu, les amenant a élaborer une
réflexion sur leur propre expérience.

— La deuxiéme partie consistait a recueillir leurs attentes par rapport a la prise en charge de
la fin de vie & domicile par rapport a leur fonctionnement personnel puis de fagon
générale.

— La troisiéme partie aboutissait a un questionnement sur le réle per¢gu des médecins
généralistes dans la prise en charge de la fin de vie a domicile du fait de leur rdle pivot au
cceur du systeme de soins.

2.4  ANALYSE DES DONNEES

Les enregistrements des entretiens ont été textuellement retranscrits intégralement de facon a
obtenir des verbatims. Ces verbatims obtenus ont été anonymisés, une lettre étant attribuée a chaque
médecin interrogé (de A a R), classés selon le recueil chronologique des entretiens. Les noms propres
apparaissant dans les verbatims ont été¢ masqués et remplacés par la lettre X.

L’analyse du contenu a été menée sous forme d’analyse thématique [29] et inductive selon le
principe de la théorisation ancrée [31]. Les verbatims ont été découpés en unités de sens correspondant
a des codes (la décontextualisation). Ces codes ont été ensuite catégorisés et classifiés en thémes. Les



données croisées ont alors abouti a une matrice d’interprétation (la recontextualisation). La
thématisation a été continue, c’est-a-dire effectuée tout au long du recueil des données. Les extraits de
verbatims ont été identifiés par une lettre et un numéro de page correspondant respectivement au
verbatim et au numéro de page.



3 RESULTATS

3.1 CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION

Dix-huit médecins généralistes ont été interrogés entre septembre 2013 et juillet 2015. Les
caractéristiques des participants sont résumées dans le tableau 1. Le tableau 2 présente la distribution
des ages et des sexes de I'échantillon.

Tableau 1 : Caractéristiques principales de 1'échantillon

Médecin ~ Sexe  Age Apnée . Zone . Mode . Groupe Formation des
d'installation d'Exercice d'Exercice de Pairs  Internes
A H 64 1982 Rural En groupe Non Oui
B F 60 1979 Rural Seul Non Non
C H 63 1979 Rural En groupe*  Non Oui
D H 51 2005 Urbain En groupe Non Oui
E H 58 1986 Urbain En groupe Oui Non
F F 55 1989 Rural Seul Oui Non
G F 36 2007 Rural En groupe Oui Oui
H H 60 1984 Rural En groupe*  Non Oui
I F 33 2012 Rural En groupe Non Non
J F 33 2013 Rural En groupe Non Non
K F 33 2011 Rural En groupe Oui Oui
L H 59 1989 Urbain Seul Oui Non
M F 64 1979 Urbain En groupe Oui Non
N H 65 1977 Urbain En groupe Non Non
O** H 49 1999 Rural En groupe Oui Oui
P H 59 1983 Urbain En groupe*  Non Oui
Q H 38 2008 Rural En groupe Non Non
R H 53 1990 Urbain Seul* Non Oui
* depuis moins de cinq ans. ** DU de soins palliatifs

Tableau 2 : Distribution de 1'échantillon par sexe et par classe d'age.

Age H F
>60 4 2
>55 3 1
>45 3 0
>40 O 0
> 35 1 1
>30 O 3




3.2 ANALYSE THEMATIQUE DES DONNEES

A  THEORISATION DE LA FIN DE VIE PAR LES MEDECINS
GENERALISTES

Al Une définition complexe de la fin de vie

Afin de débuter ces entretiens, le regard des médecins généralistes sur la fin de vie a été
évoqué en premier lieu. Certains médecins ont tenté d’élaborer une définition mais pour la la plupart,
il s’agissait d’un exercice difficile.

D6 définir la fin de vie, c'est pas toujours facile.
M3 C'est une impression... pas forcément medicale, strictement...
G3 Heu... (rires), trés vague.

La difficulté provenait en particulier dans le fait de définir la période de la fin de vie.
D4 a partir de quand on dit que quelqu'un est en fin de vie c'est pas tres, trés clair a définir.

La distinction entre le lieu de fin de vie et le lieu de décés est a prendre en compte selon les
médecins interrogés.

G5 C'est pas que mourir quoi, c'est a dire, c'est tout l'accompagnement les semaines
précédentes ou les mois précédents en amont qui est important.

D6 tu vas gérer finalement dans une logique de fin de vie et que tu ne géreras pas la finalité
de la fin de vie entre guillemets, enfin le final.

Pour quelques uns d’entre eux, la fin de vie s'apparente surtout a la fin des traitements

curatifs.
P5 manifestement quand tout traitement de la pathologie est devenu inutile, c'est ¢a je crois
mon critére, c'est que vraiment on peut plus rien apporter en traitant le malade, et que on peut
méme plus retarder, on peut méme plus allonger sa vie quoi, tout ce qu'on va faire ¢a sert a rien
si ce n'est compliquer les choses.

A2 Regard des médecins généralistes sur la mort

A.2.1 La société et 1a mort

Parler de la fin de vie, c’est parler en particulier de son impression sur la mort. Dans cette
démarche, les médecins généralistes estiment nécessaire de commencer par analyser la perception de
la mort par la société actuelle. En effet, selon eux, la société actuelle aurait des difficultés a
appréhender la mort, ou méme des craintes.

Lo la société a du mal a gérer ca.

Cl0 C'est encore dans notre culture judéochrétienne ou on a peur de parler de ¢a, la mort,
¢a a toujours fait parler a tout le monde, ¢a renvoit a notre... a un tas de... a sa propre angoisse
de mort, etc.



La notion de mort taboue persiste encore dans la société.

M5 Mais souvent y a souvent de non dits, c'est pas verbalisé facilement tout ¢a hein, c'est
pas... C'est pas verbalise souvent.

Bi4 C'est peut étre pas encore trés bien per¢u.
Di2 on a une societeé qui planque la mort hein, qui occulte pas mal de choses.
Mais ce constat aurait tendance a montrer des signes d’amélioration selon certains.

c7 la médecine a fait beaucoup de progres, y a moins de tabous, y a plus de fagons de
s'exprimer, les gens refusent de souffrir aussi.

Par ailleurs, il est indéniable que I’aspect culturel ou spirituel influence la vision de la mort
de la société.

L6 dans certaines societés, par exemple les asiatiques, j'ai vu que, en tout cas les
générations anterieures, celles qui sont arrivées, ils gerent ¢a différemment.

c7 Avant c'était presque dans l'ordre des choses judéochrétien, on souffre pour gagner son
paradis, y a des gens qui ont pensé ¢a.

Une des difficultés importantes a laquelle les médecins doivent faire face dans la société
d’aujourd’hui est P’attitude des proches qui n’acceptent pas cette situation de fin de vie ou qui n’y
sont pas préparés.

N27 Donc la famille elle est pas toujours préte a lacher prise.
On parle aussi de déni de « mort naturelle » [32].

Q7 ils ont toujours espoir et c'est ¢a qui est curieux dans les soins palliatifs, c'est que a
chaque fois, les gens nous demandent le reméde miracle pour guérir, pour aller mieux.

On pourrait également associer ce déni de mort par le patient ou ses proches a une tentation
d’obstination déraisonnable, « renforcée par une attente excessive a 1’égard de la médecine » [32].

D10 C'est assez curieux on est dans une société ou on veut aider les gens a mourir, mais on
veut les laisser en vie alors y a dés fois, c'est un peu, je dis aux gens « il faut arréter quoi, il faut
savoir ce que vous voulez » (rires).

N27  Les gens ils pensent que on va faire toujours de la médecine lourde.

Parall¢lement et paradoxalement d’ailleurs, on remarque que les malades ont une bonne
connaissance de leur pathologie, sans doute favorisée par la multiplicit¢é des moyens de
documentation et 1’obligation 1égale d’information des patients par le médecin [14].

M6 Maintenant ils parlent beaucoup plus de leur maladie, les gens qui ont de la cancéro, ils
savent que c'est de la cancéro ils savent ou ils en sont, le stade, les métastases et tout ¢a quoi.

Le fait d’étre bien au courant de son état de santé permettrait alors une meilleure
appréhension de la mort pour le malade et sa famille, et une préparation a la fin de vie plus sereine.

M6 donc je pense qu'ils peuvent se préparer éventuellement a mettre des mots dessus quoi,
s'organiser.

M4 je pense qu'il y a des pathologies, ot les gens sont plus préts. La cancéro, les
diagnostics sont posés, les traitements ont été faits, la famille a eu le temps un petit peu de
digérer.

10



A.2.1 Les médecins et 1a mort

La prise en charge de la fin de vie d’un patient est forcément influencée par la représentation
de la mort chez les médecins.

QUESTIONNEMENT PERSONNEL SUR LA MORT

i) En tant qu'individus

En effet pour les médecins, en tant qu’individus, les situations de fin de vie soulévent un
questionnement personnel sur la vieillesse.

020 l'avantage de l'dge, c'est que bon, on perd en avoir, on est moins fort, on est moins
résistant, on perd ses cheveux enfin y a plein de choses qui arrivent mais on s'éléve un petit peu
enfin la vie c'est un peu ¢a, c'est s'élever en tant qu'étre humain, donc le priviléege de l'dge de
dire finalement on se recentre sur l'essentiel.

Elles soulévent aussi par conséquent un questionnement sur la mort.
L6 c'est quelque chose qui interpelle tout le temps la question de la mort en fait.
016 mourir c'est pas n'importe quoi.
Pour certains médecins généralistes, la question de la mort est clairement occultée.
C8 moi y a que la vie qui m'intéresse, que la vie, la mort ne m'intéresse pas du tout.
En tant qu’individus, les médecins s’interrogent sur le sens donné a I’existence.

L21 Tout de suite, vous pouvez pas aborder la question de la mort sans aborder la question
de la vie.

020  c'est quoi la vie, c'est quoi le sens de la vie, qu'est ce qu'on fout la, pourquoi on est la,
vers quoi on va ?

Chacun a sa fagon de réagir face a la mort. Il peut y avoir une attitude de résignation ou bien
de terreur.

021 le réel c'est qu'on va mourir donc... voila, il faut essayer de l'accepter.
Bl Jje crois que je vois la mort entrer par la porte, je saute par la fenétre!

Dans ce rapport a la mort, I’individu est renvoyé a I’image de sa propre mort.
D9 a travers de ¢a, t'as aussi, ta propre angoisse de la mort.

Al j'ai 64 ans, y a des moments tu te dis dans ta vie tu as encore la moitié a faire mais la
j'ai plus la moitié a faire bah, des fois ¢a me pose question [...] plus tu vieillis, on le voit bien
dans tout mes patients qui sont vieux, ils attrapent des maladies, des cancers, des truc, la, bon ¢a
va, donc des fois j'y pense, oui... je me dis oui tiens ¢a va arriver la fin...

Ils imaginent ce que serait leur mort s’ils avaient le pouvoir d’en décider I’issue.

AlS si je meurs j'aimerais que je sois digne dans ma fin de vie, mais bon ¢a c'est ce que
oui... je sais pas peut étre que j'aurai peur et que j'emmerderai le monde. Non mais c'est vrai des
fois t'as envie de faire ¢a, de mourir de mourir brutalement...
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Bi6 Ces vieux qui sont toujours ronchons. Mon Dieu comment on sera, on a dit a nos
enfants de nous pousser dans les escaliers et ne pas se rater | Ca fait longtemps qu'on leur dit,
¢a fait tres longtemps qu'on leur dit ¢a.

IIs imaginent aussi 'accompagnement de leurs proches en fin de vie a domicile.

D19  se dire qu'on peut gérer la fin de vie de ses parents a domicile, c'est aussi quelque
chose... je sais pas si on est tous préts a faire ¢a, moi je me vois pas faire ¢a.

Pour certains médecins, les convictions personnelles, religicuses en particulier, influencent
leur approche de la mort.

D8 Personnellement je pense que d'avoir des convictions religieuses, ¢a aide dans ces
histoires la, dans la gestion de tout ¢a. Moi je pense que ¢a aide forcément.

De méme, le vécu de la fin de vie d’un proche, laisse une empreinte sur la vision de la mort.

A9 Moi j'ai mes parents qui sont morts, je suis toujours ému...

ii) En tant que professionnels

Si en tant qu’individus, les médecins font état d’un questionnement similaire a celui de la
population, en tant que professionnels de santé, les médecins possédent un rapport particulier a la

mort.
C8 oui en tant que médecin on a un regard sur la mort complétement différent de, du
commun des mortels.
En effet, on peut dire qu’ils ont une relation singuliére avec la mort en y étant réguliérement
confrontés.
co on est confrontés a la mort hein nous les médecins, tous les jours...
A9 Tu sais des morts on en voit, on en voit nom d'un chien! Parce que la on parle des morts

des fins de vie... les suicides, les accidents de la route.
Ce constat amene les médecins a prendre un certain recul par rapport a la mort.

ES8 Jy suis quand méme confronté suffisamment souvent pour... l'analyser peut étre
différemment et puis parce que le c6té un peu a distance n’a rien a voir avec la réalité de ce que
Jje peux percevoir quand c’est un de mes proches qui meurt. Obligatoirement oui, j’'ai un
regard... donc j’ai un regard professionnel différent du regard, oui, oui bien siir.

Di2 on la cotoie... on l'accepte a la limite parce qu'on la cotoie.

La mort, bien que techniquement et scientifiquement définie, reste un concept face auquel les
médecins ne se sentent pas a I’aise.

Di2 on a un regard sur la technicité de la mort, qui est déja le notre, qui est pas déja simple
déja en soi parce que la définition de la mort c'est quand méme pas déja trés simple pour nous.

La mort aux yeux des médecins, apparait toujours comme un échec de la médecine. Elle reste
une vérité difficile & admettre dans leur exercice.

Di2 on l'accepte pas parce que c'est l'échec de notre métier mais enfin voila c'est un peu
compliqué hein, c'est un peu compliqué...

A4 c'est difficile, justement c'est ce que je dis, je suis devant un échec, c'est un échec de la
médecine. Normalement je suis la pour guérir les gens.
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11 existe notamment des fins de vie moins faciles a appréhender.

D8 ce qu'on vit moins bien, beaucoup moins bien en médecine comme la famille, c'est les
choses auxquelles on est pas préparés, les déceés subits ou les choses qui sont pas dans l'ordre
naturel des soins.

ES8 le probleme n’est pas le méme quand c’est un enfant, quand c’est une femme jeune,
c’est pas pareil.

ATTITUDE DES PROFESSIONNELS FACE A LA FIN DE VIE

Dans ce contexte de fin de vie, chaque médecin a sa propre facon de faire face a la mort.

D8 en médecine, on a chacun notre fagon de réagir, notre facon d'étre [...] on peut peut-
étre avoir des comportements qui évoluent mais je pense qu'on pratique la médecine avec la
fagon qu'on est, ses convictions ou un certain nombre de choses.

Le cas singulier du médecin malade qui a sa propre réaction face a la mort en est un exemple.

c8 je reconnats qu'il y a des médecins qui ont eu des maladies et la il la voit pas la mort
parce qu'ils ne voient pas la maladie qui peut étre grave, qui ont probablement construit tous des
barrieres intellectuelles et qu'il y a un message qui passe pas dans notre cerveau aussi hein.
Donc le médecin malade, I'homme malade, c'est encore différent, probablement.

Au cours de cette période de fin de vie particuliérement difficile pour le malade et sa famille,
les médecins se doivent d’avoir une attitude adaptée jonglant entre le statut de professionnel de santé
distant et 1’étre humain sensible.

E4 Jje suis a la fois professionnel et a la fois dans ["humain et aimant I’humain.

c9 tout nous touche en tant qu'homme ou en temps que femme, apres en tant que médecin
aussi. Je suis pas qu'un professionnel quand méme.

Au travers de cette ambivalence, la difficulté réside a trouver le juste équilibre, entre le déni
et le surinvestissement.

L7 Y a un coté, il y a une technicité et cet aspect humain [... | il y a une question de... la
mort. Le médecin est parfois confronté a cette question et il a deux facon de se défendre, en fait,
soit t'es, soit il est dans une sorte de... de déni et il est lancé dans une sorte de technicité ou il fait
Juste des choses mécaniques, techniques [... | il va étre dans une espéce de cynisme en disant, de
toute fagon c'est foutu donc il y a pas grand chose a faire etc, bon il faut juste que je discute le
cas avec la famille et puis voila c'est fini, bon alors que... l'accompagnement ce n'est pas que ¢a
quoi, enfin, c'est entre les deux.

Malgré tout, les professionnels de santé se doivent de rester réaliste par rapport a la situation.

020 accompagner quelqu'un en fin de vie, c'est ne pas se fermer les yeux, c'est affronter le
reel donc effectivement ¢a engage ¢a.

A3 la je suis confronté a quelque chose d'inéluctable puisqu'ils vont mourir.

Ils se doivent aussi de rester réaliste par rapport a la limite de leurs capacités a soutenir le
malade.

D20 la tu fais humainement, [...]est ce que tu peux changer les choses, t'es quand méme que
médecin, tu peux pas changer on peut pas faire plus que, on peut pas changer les dynamiques
familiales, on peut pas changer les enfants, on peut pas gérer, il faut quand méme faire
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attention, notre métier, il a quand méme, il a des ressources limites Tu peux pas lui faire faire
plus qu'on peut faire.

Cependant, la fin de vie d’un malade peut déclencher chez les médecins un sentiment
d’impuissance et de crainte, crainte de ne pas avoir pu tout entreprendre pour son malade.

All  je pense qu'il faut, quand les gens sont en fin de vie, si jamais ils ont besoin d'un autre
avis, méme si ¢a sert a rien du tout, il faut le faire pour qu'il sache que tout a été fait. Voila. Bon,
peut étre que moi aussi je me dis comme ¢a je suis siur que la médecine a fait tout ce qu'elle
pouvait faire et qu'y avait pas un truc particulier.

Les médecins ne se sentent pas forcément a 1’aise pour parler de la mort avec les patients.

J3 c'est quelque chose qui me fait peur parce que... parce que voila, ¢a touche la mort, ¢a
touche des choses, enfin un questionnement que les gens peuvent me demander, que je vais sans
doute refuser, sur bah l'euthanasie ou, voila.

04 Jlessaye de... leur faire comprendre, la difficulté c'est d'étre dans l'authenticite et
d'arriver a parler de la fin de vie aux gens par rapport a leur maladie assez tot, et a anticiper, et
moi j'ai un peu de mal a ¢a.

Ils ont méme plutdt tendance a esquiver le sujet.

BI13 Y en a qui me disait « Je vais mourir »... c'est vrai que je répond pas trop. Y en a qui
me dit en ce moment « je suis cuit, je vais mourir » bah, je dis pas... je lui dis pas ni oui ni non,
mais c'est vrai qu'il va mourir, mais, le pauvre, il en est encore pas la mais ... je répond pas,
clest vrai.

Certains s'interdisent de parler de la mort avec le patient pour rester dans une dynamique
positive.

A5 Moi j'y allais pas pour dire «Bonjour Madame vous allez mourir comment va...». Moi je
parlais de la vie [...]. Je parle pas, je vais pas leur dire comment va la maladie? ... Comment
envisager la mort? non je fais pas ¢a. J'ai jamais posé la question.

D’autres médecins éprouvent plutét une facilité a aborder le sujet.

ES par rapport a la mort, dans le cadre du professionnel, je me sens assez a I'aise je dois
dire, c’est-a-dire je peux assez facilement parler et a [’environnement et a la personne et
accompagner, je me sens assez, j'ai presque envie de dire, j’en suis étonné moi-méme, mais je
me sens assez a l’aise par rapport a ce contact.

LE VECU DU DEUIL DANS L'EXERCICE DE LA MEDECINE GENERALE

Quand la mort fait partie du métier des médecins, en particulier des médecins généralistes, elle
clot une histoire de vie entre le patient et son médecin.

co6 avoir fait une étape avec la vie d'un patient, de se dire on termine cette étape la et on en
fait une autre avec quelqu'un d'autre.

BI5 Depuis trente ans que je suis la, je me dis mais... ces gens la, je vais pas les voir
mourir. Je me dis ¢a maintenant. Enfin je veux dire, ce sera pas moi qui les verrai mourir. Ce
sera pas moi qui serai la, ce sera un autre médecin.

Ces tranches de vie laissent automatiquement un souvenir aux médecins.
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Cs5 Alors de temps en temps, quand on va dans le grenier ou quoi et qu'on retrouve des
dossiers, han... y a tout qui me revient en mémoire et qui me sensibilise parce que y a des choses
qui sont marqués dans la mémoire.

020 tu vois, tu passes en voiture et tu penses a des personnes qui sont plus la, ¢a m'arrive
régulierement moi. Je circule et puis je vois une maison, « tiens c'était la maison de telle
personne » et je me souviens de l'histoire qu'on a eu ensemble.

Malgré la distance qu’établissent les médecins en tant que professionnels, la mort d’un patient
est un deuil a vivre.

020  Au bout de quinze ans, on a perdu pas mal de monde, y a beaucoup de gens qui meurent
hein... et c'est autant de deuils a affronter, des gens auxquels on s'attache. C'est pas anodin quoi.

Le deuil d’un patient souléve des interrogations de la part des médecins sur la conduite a
tenir vis-a-vis des proches.

D20  je pense que c'est comment on va gerer la famille derriére et tout ¢a, qu'est ce qu'on
doit faire ou pas faire, ensuite c'est au coup par coup, c'est au coup par coup en fonction de ta
disponibilite, du temps que tu as, de pleins de contextes, de la facilité que tu as a communiquer
ou pas avec les gens, y a pleins pleins de déterminants.

Certains médecins n’hésitent pas a présenter leurs condoléances.

C5 moi systématiquement j'envoyais un petit mot ou je marquais «je vous présente mes
sinceres condoléances, vous félicite de la prise en charge que vous avez eu vis a vis de votre
mari ou quoi, et vous adresse sa sympathie» hein, un truc comme ¢a je faisais «amicalementy.

Rares sont ceux qui se sont rendus aux obséques.

D7 c'est un des rares patients ou je suis allé a ses obséques, ¢a aussi c'est un truc assez
étonnant, hein, quelle attitude on doit adopter et qu'est ce qu'on fait dans nos contraintes
horaires apres les déces et tout ¢a.

Rares sont ceux également qui ont aidé la famille et les soignants a préparer le défunt.

c9 il m'arrive aprés a la fin de la vie des gens, ¢a se fait un peu moins mais dans les années
80 aussi, le nombre de gens que j'ai pu habiller et aider les familles, heu, c'était trés trés trés
fréquent d'habiller les gens, méme a l'heure actuelle, il m'arrive avec l'infirmiere, je ne
l'abandonne pas je m'en vais pas.

Par ailleurs, le constat de décés est un acte qui interroge car il n’est plus forcément réalisé par
les médecins généralistes.

D9 Tres souvent d'ailleurs c'est pas nous qui constatons les déces hein.
La question de la gratuité du constat de décés peut se poser pour certains.

c9 Je n'ai jamais fait payer un acte de déces, je trouve que c¢a faisait partie, y a un tel
contrat et justement parce qu'il n'est plus vivant, il n'est pas capable de payer donc il m'est
jamais venu a l'idée de réclamer une quelconque somme pour un certificat de déces, jamais
Jjamais.

Pour quelques médecins, constater la mort du malade est a I’origine de stress.

Di2 on décide d'ailleurs que les gens sont administrativement morts ou pas, ce qui est quand
méme aussi un autre grand probleme d'ailleurs, c'est quand méme il y a des fois angoissant hein
d'établir le diagnostic de mort d'une patiente ou pas hein.

15



Au cours du deuil, les médecins peuvent se voir remettre un cadeau ou des remerciements de
la part de la famille a la demande du défunt.

D7 J'ai dans le cabinet, un certain nombre d'objets qui ont été offerts par des malades de
leur vivant, qui m'ont été donnés apres leur décés. Ca c'est assez curieux, ouais, y en quatre dans
le cabinet, c'est assez étonnant.

Cette démarche peut s'avérer quelque peu disproportionnée au regard des médecins.

Al8 ¢a m'est arrivé pour qui... ils ont mis sur le faire part, ils m'ont mis sur le journal, si si
c'est vrai, t'es content mais finalement j'en avais pas fait plus que d'autres.

Dans le travail de deuil des familles, il arrive que les médecins tiennent une place particuliére,
en étant assimilés a la cause de la maladie et donc a la mort du malade.

L7 je me rends compte que nous faisons partie apres du deuil des personnes qui entourent
le défunt ou celui qui est en fin de vie, [...] il y a toujours le fait que on va rendre responsable
quelqu'un de ce que, si il y a une fin de vie, s'il y a une mort, c'est parce que il y a quelque chose
qui s'est mal passé, ce n'est pas normal qu'on meure quoi, on peut pas accepter ¢a quoi. Et dans
ce mouvement de deuil parfois le médecin, c'est lui qui est cible, enfin souvent, d'ailleurs c'est lui
qui est ciblé dans cette société comme étant le, comment dire, le facteur finalement qui est, qui
est trés prépondérant dans les choses qui se sont finies comme ¢a.

C3 Et en fait, apres il m'a fallu du temps pour comprendre que je leur rappelais des trop
mauvais souvenirs, que je suis rattaché a la maladie de leur mari...

Ce phénoméne entraine un éloignement de la famille du médecin.

LS Donc souvent il y a un détachement de la famille trés rapidement du médecin.

B ROLE DES MEDECINS GENERALISTES DANS LA PRISE EN
CHARGE DE LA FIN DE VIE A DOMICILE

B.1 Particularités de la prise en charge de la fin de vie 2 domicile

La prise en charge de la fin de vie présente des caractéristiques particuliéres, notamment
lorsqu’elle s’établit au domicile, ce qui requiert une démarche spécifique de la part du corps médical.

B.1.1 Un contexte particulier
La prise en charge de la fin de vie posseéde un contexte qui lui est propre.
Elle se met en place dans un cadre particulier, dans une relation tripartite.

03 c'est comme une relation a trois souvent, comme en pédiatrie hein, l'enfant, les parents,
le médecin, la c'est le malade, la famille et le médecin.

Les médecins ne sont plus dans une démarche curative mais de soins et d’accompagnement.

03 Le diagnostic est fait, y a pas besoin de faire des examens complémentaires, y a pas
besoin de rechercher en fait le diagnostic.
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Pas une seule situation de fin de vie ne se ressemble, ce qui rend en soi la prise en charge

unique.

D6 c'est quand méme des sujets, des situations qui sont tres, tres diverses.

L’issue de la fin de vie est imprévisible.

14 on peut jamais dire quand va mourir le patient, hein, donc la fin on sait jamais quand
elle est la.
RS la situation la, elle est pas mal aujourd’hui, elle peut étre catastrophique demain, a

nouveau bien apres demain.

La symptomatologie des patients est riche, ce qui rend la prise en charge tout aussi

complexe.

C2 Entre la part de l'organique, la neuropathie, la douleur coronarienne, la douleur
cancereuse, c'est compliqueé.

On remarque que la prise en charge de la fin de vie, a domicile en particulier, concerne des

catégories de patients bien caractérisées. En effet, on citera les sujets agés, les patients atteints de
cancers, les patients atteints de maladies neurodégénératives, les patients atteints de maladies

chroniques.

D3 la réalité d'aujourd'hui, c'est quand méme que, les patients qui décédent en fin de vie
sont des patients 4ges.

Fll et ce qui reste surtout en soins palliatifs a la maison c'est des gens, cancers en stade
terminal.
Po6 la SLA, j'ai deux malades qui ont la SLA, c'est vraiment un truc un peu a part ¢a.

Al6  Mais des fois on pense a la fin de vie, on pense au cancer maintenant je trouve qu'y a
quand méme de plus en plus de grosses insuffisances cardiaques.

Pour finir, la prise en charge de la fin de vie d’un patient a domicile crée un contexte

extraordinaire par la dimension forte des relations humaines.

B.1.2

o7 c'est aussi des moments riches.
K14 mais humainement c'est magnifique.
G3 C'est trés beau.

D5 vy a des situations ou tu vas vivre des choses entre guillemets extraordinaires pas
forcément, forcément trés négatives hein, [...], c'est quand méme des choses qui marque hein.

Une dimension supérieure de la médecine

La prise en charge de la fin de vie pour les médecins généralistes ne s'apparente pas a une

banale prise en charge dans leur exercice. En effet, pour la majorité de ces médecins, la prise en

charge de la fin de vie d’un patient en fait la grandeur de leur métier.

0l4 on touche dans l'accompagnement palliatif des gens a l'essence méme, a la noblesse du
métier, quoi j'oserais dire, c'est un grand mot mais on est la. Prendre un patient, l'accompagner,
et l'accompagner a domicile, c'est la noblesse de notre métier mais vraiment.

NIl6 c'est l'essence méme de la médecine générale.
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Cette dimension supérieure de la prise en charge de la fin de vie dans I’exercice de la
médecine résulte de la relation humaine forte qui demeure au sein de cette prise en charge.

E4 [’aspect humain est tellement présent que... je pense qu’il y a pas beaucoup de métier
comme ¢a, pas tellement hein... donc c’est une chance.

Sachant que le respect de la personne humaine est une valeur fondamentale de la
déontologie médicale [33], des lois de bioéthiques et méme de notre civilisation depuis la déclaration
universelle des droits de I’homme [34], cette prise en charge apparait comme sublimée.

019 Ce sont des humains qui sont en face de nous, c'est des étres humains, c'est précieux un
étre humain.

09 on est quand méme attachés, on respecte l'étre humain qu'ils sont et la personne et leur
dignite.
La prise en charge de la fin de vie d’un patient ne peut se faire sans une relation médecin-

malade solide.

04 c'est quand méme beaucoup basé sur la relation médecin traitant malade, une relation
de confiance.

Dans cette prise en charge, cette relation médecin-malade y trouve toute sa place.

E6 on peut se concentrer sur finalement ce qui la correspond bien au ceeur de notre métier,
c’est I’échange humain, et la, vraiment on joue pleinement.
La relation médecin-malade est tellement profonde que le patient autorise le médecin a
pénétrer son domaine intime.

D7 Ca crée des liens, le fait qu'on pénétre dans l'intimité aux gens, dans leur vie de couple
aussi. [...], la aussi tu peux prendre une place que tu ne devrais pas prendre.

B.2 La prise en charge de la fin de vie & domicile: une des missions des médecins
généralistes

Si I’on interroge les médecins généralistes sur leur propre vision de leur réle dans la prise en
charge de la fin de vie a domicile, ils répondent de fagon quasiment unanime qu’il s’agit sans
ambiguité de la mission méme des médecins généralistes.

N24 Alors c'est vrai pour moi l'accompagnement de fin de vie a domicile, c'est... c'est, ¢a répond
tout a fait a la spécificité de l'exercice de la médecine générale.

A4 c'est dans l'ensemble du métier ¢a, c'est dans l'ensemble de la profession, je parle pas
de vocation ou truc comme ¢a, t'es médecin, pour moi un medecin on accompagne du debut a la

fin..
L’objectif de cette mission est bien précise : obtenir le confort du patient.

011 moi la priorité pour moi, c'est le patient, c'est que ¢a se passe bien pour le patient.

Certains, d’ailleurs évoquent des valeurs communes fortes entre la médecine générale et la
médecine palliative.

014 Mais la médecine, l'accompagnement palliatif, c'est de la médecine générale la démarche
palliative, ce sont des éléments, comme la médecine générale, c'est quoi ? C'est la démarche
centrée patient, c'est la prise en charge globale, tout ¢a c'est des mots qui nous parlent, les
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meédecins de soins palliatifs, ils parlent comme nous hein, c'est le méme langage, centré patient,
meédecine globale, prise en charge globale, humanité, voila, parler a la personne plutot qu'aux
symptomes, hein parler a la personne plutot qu'a l'organe, c'est la médecine génerale, et c'est
aussi la médecine palliative.

Quelques nuances peuvent étre faites sur le terme « mission » révélé par les médecins. En
effet, selon les paroles des médecins, cette mission peut étre assimilée a une vocation.

c8 Nous on fait tout tout tout pour que les gens restent en vie, enfin c'est notre role en tous
cas et on attend rien de ¢a.

Elle peut étre aussi assimilée a un service.

L17  je le fait parce que c'est un service que j'offre a mes patients, et je considere ¢a fait
partie de mon job.

H3 Je pense que c'est un peu un geste je dirais parfois un geste de charite.
Pour d’autres cela fait référence plutét a un devoir.
08 Je ferai le maximum pour l'accompagner jusqu'a la fin, donc pour moi c'est un devoir.
114 mais on est la pour ¢a aussi, il faut le faire aussi.
Ki2 c'est des gens ou il y avait un lien et c'est inconcevable de dire non aussi.
Pour d'autres encore, cela évoque une responsabilité.
K11  j'ai eula sensation que si je faisais pas ¢a, il y avait plus personne pour le faire.

08 Si je voulais laisser la main a quelqu'un d'autre ? Pour le prendre en charge ? Alors
J'aurais une impression d'abandon.[...] donc j'assume, c'est un peu notre métier, j'assume
Jjusqu'au bout.

A5 c'est mon, le devoir le devoir, (soupir), je sais pas le terme le devoir ¢a fait un peu
drole... Non, c'est de notre responsabilité, c'est donc il faut l'assumer dans les choses comme ¢a
aussi.

La mission des médecins généralistes qui consiste & prendre en charge le patient en fin de vie
se vit de différentes manicres.

1l ressort des paroles des médecins un certain dévouement vis-a-vis de leur patient.

A3 moi profondément, [...Jmoi j'essaye d'améliorer les gens, je veux qu'ils soient en bonne
santé et qu'ils aillent mieux. [...] la je suis confronté a quelque chose d'inéluctable puisqu'ils
vont mourir mais par ma formation et dans ma téte, bon donc je vais faire mon maximum pour
qu'ils soient le mieux possible.

Une vision humaniste dans cet engagement peut également apparaitre.

0l5 la plupart des collegues que je connais moi, voila, c'est des humains quoi, des humains
qui sont trés engages.

c9 tout nous touche en tant qu'homme ou en temps que femme, [...Ji. Je suis pas qu'un
professionnel quand méme.

Un intérét porté a cette mission est mis en évidence.
018 enfin moi c'est un sujet qui m'intéresse beaucoup.

04 c'est une bonne legon de vie hein. C'est intéressant.
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Une exigence que s’impose le médecin est a noter.
c8 j'ai la vie des gens en jeu.
A5 sije le fais pas je serais malheureux.

Enfin, les médecins peuvent présenter parfois méme une résignation a accomplir cette

mission.

Bi1 On le sait quoi, on le sait que ¢a va étre comme ¢a donc... bah c'est pas facile, mais
c'est pas facile non, bon l'épuisement, faut repartir mais je pense pas ... on peut pas tout arréter,
nON, NON NON.

En paralléle, certains médecins rappellent que cette mission ne contient toutefois pas de
caractere obligatoire.

G20  si tu choisis de le faire, tu peux le faire je pense, si tu veux passer la main je pense que
tu peux aussi le faire [...]c'est toujours compliqué d'imposer quelque chose s'ils sont pas
d'accord... et, si il s'en sent capable quoi, c'est quand méme pas des choses faciles.

Par ailleurs, les médecins généralistes se défendent de mener a travers cette mission un réle de
coordinateur, ou de psychologue.

Fl14  faut pas qu'on soit le coordonnateur, de toute fagon c'est pas notre réle.

D9 on est pas trop dans le partage d'émotions avec les patients, et heureusement d'ailleurs
hein, c'est pas notre boulot d'ailleurs, y a d'autres gens qui sont la pour ¢a, c'est pas notre
boulot, y a les psychologues, y a la famille, c'est pas notre boulot.

B.3 Les Médecins Généralistes, acteurs dans la prise en charge de la fin de vie a domicile

B.3.1 Origine de la prise en charge de la fin de vie a domicile

Au regard des médecins généralistes, 1’orientation vers la mise en place d’une fin de vie a
domicile se dessine lorsque 1’état de santé du malade se dégrade, ou lorsque le patient perd en

autonomie.
06 en fait, on suit un patient, il a son cancer, ¢a évolue, les choses s'aggravent.
A2 ¢a vient comme ¢a, parce que la personne se retrouve de plus en plus dépendante.
Cette mise en place s’opere de facon spontanée et progressive.

K4 C'est vrai que ¢a s'est fait, un peu genre c'est comme ¢a que ¢a va se faire, c'est naturel
et c'est évident pour eux.

F4 ¢a s'est fait petit a petit hein, c'est pas du jour au lendemain...

A2 ¢a se fait progressivement, parce que ¢a monte en puissance, au debut on bricole ¢a va
bien et apreés on s'apercoit que c'est de la prise en charge sérieuse, ¢a vient progressivement, y a
pas un moment, enfin moi je sens pas un truc qui passe de 'un a l'autre.

Elle s'effectue aussi aprés un long travail en amont.
G5 Enfin ¢a se passe bien... mais tout le travail c'est certes, il est fait bien avant quoi.

La mise en place de la prise en charge de la fin de vie a domicile fait souvent suite a une

hospitalisation.
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B5 ils sont plusieurs fois hospitalisés, et c'est a I'hopital qu'on leur propose.

Elle fait suite aussi généralement a la décision des médecins spécialistes correspondants qui
estiment 1'absence d'indication a la poursuite d'un traitement curatif.

NIi3 Le diagnostic a été fait a I'hopital et puis... le diagnostic d'incurabilité est prononcé et
apres donc le patient reste a domicile...

Mais cette mise en place suppose un choix des malades de rentrer a la maison.
Kil ils ont pas été jetes de l'hopital hein, c'était leur choix aussi de rentrer a la maison.

La mise en place de la fin de vie & domicile est donc concomitante de la décision de la prise en
charge palliative. En général, cette décision est prise par les médecins spécialistes correspondants de
facon collégiale.

P5 chaque pathologie il y a une équipe quoi, hein y a... bon a l'initial y a la RCP. [ ]
P6 C'est une decision collegiale c'est jamais moi qui décide « tiens on passe en palliatif ».

Dans le cadre d'une décision de prise en charge palliative a domicile, une concertation entre
les médecins spécialistes correspondants et les médecins généralistes a lieu, ainsi qu'entre les médecins
et les aidants.

H3 parfois avec I'hdpital quand le malade est hospitalisé, qu'on leur a proposé de les
garder jusqu'a la fin et que la famille souhaite les reprendre donc on discute systématiquement
avec le service hospitalier savoir comment on va pouvoir gérer ¢a si c'est d'abord réalisable.

H3 Donc c'est une discussion souvent avec la famille, hein
Quelquefois, la mise en place d’une hospitalisation a domicile est directement effectuée.
L9 I'hopital en fait apres organise un maintien a domicile, fait une HAD mais bon...

Pour certains patients, la mise en place de la fin de vie se fait en relais d'un autre médecin
généraliste souvent de facon soudaine et sans concertation. La raison principale du changement de
médecin par les patients est le déménagement vers un lieu de fin de vie de leur choix ou de confort,
que ce soit pour les patients ou pour les aidants.

J4 son médecin traitant de Paris lui a dit « Allez chez vous dans votre maison de
campagne et restez y jusqu'au bout », et donc moi je suis arrivée la dessus.

D7 Parce que c'était I'été, le médecin responsable était pas la, parce que le malade, il est
délocalisé pour sa fin de vie aussi parce que les gens, ils sont rapprochés des enfants et autres et
tout un tas de choses, ¢a aussi donc ils perdent l'équipe soignante ou ils étaient avant, ils
arrivent dans d'autres situations.

B.3.2 Les médecins généralistes : des acteurs aux multiples facettes dans la prise en charge
de la fin de vie & domicile

Les médecins généralistes apparaissent comme des acteurs incontournables de la prise en
charge de la fin de vie a domicile.

N24 c'est vrai que dans l'accompagnement en fin de vie a domicile, on sent bien que
l'importance du généraliste, [ ...] c'est capital.
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Suite a la décision de prise en charge palliative au domicile, le role des médecins généralistes
prend alors tout son sens. En effet, les voila protagonistes dans la mise en place de cette prise en
charge au domicile.

ACCOMPAGNEMENT DES PATIENTS ET DE LEURS FAMILLES

Pour commencer, les médecins généralistes prennent le temps d’échanger avec les patients et
leurs familles sur le choix de cette prise en charge au domicile. De ce fait, on leur attribue volontiers
un réle de médiateurs.

Ils s’assurent en premier lieu que I’objectif émis par les patients correspond bien a une
volonté de finir sa vie a la maison, méme si cet objectif peut étre amené a évoluer.

Go6 y'en a c'est clair, c'est clair et net, moi je veux mourir dans mon lit.
K3 leur grosse priorité c'était de rester a la maison quelle que soit aprés ce qui s'y passait.
G5 Rester le plus longtemps possible, c'est souvent le mot qui est utilisé. Tu vois, c'est pas

forcement jusqu'a la mort.

Ils s’assurent également que ce choix appartient bien aux patients et a leurs familles, car il
s’agit d’un choix qui dépend de chacun.

G19 ¢a reste avant tout je pense la démarche du patient et de la famille.
H3 il faut surtout pas le rendre systématique.
M4 Faut pas généraliser.

Pour que ce choix soit bien clair pour chacun, médecins tout comme patients, les médecins
n’hésitent pas a vérifier leur bonne compréhension.

GS8 Jje pense qu'il faut qu'elle soit méme reformulée plusieurs fois méme si c'est pas la méme
personne. Cest a dire que moi, j'essaye de faire reformuler les gens et s'ils arrivent pas a
reformuler, a leur faire reformuler leur proposition.

Ils n’hésitent pas non plus & proposer que cette décision soit remise en question si nécessaire.

13 J'évoque toujours la possibilité d'un changement de derniere minute ou il y a une
hospitalisation.
Go6 c'est des décisions qui sont a remettre en question aussi de temps en temps parce que

v'a pas mal de gens qui se rendent pas compte de ce que c'est en fait.
Pour cela, ils proposent des temps d’échange pour remettre a jour les désirs de chacun.

M5 Si ils ont pas d'idée trés déterminée, on discute, on voit, on s'adapte, je veux dire apreés
effectivement ¢ca demande des actualisations permanentes.

Les médecins s’engagent a respecter et a s’adapter aux désirs des malades et de leurs
familles.

H3 c'est un petit contrat qu'on se passe ensemble « on est bien d'accord, c'est bon, on va
organiser, et c'est promis et on le fera ».

M4 Moi je m'adapte en fait, quand je connais les gens, je m'adapte a leur demande. Je
pense qu'elle est prioritaire par rapport, par rapport a moi quoi c'est...
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Les médecins essayent d’encourager la prise en charge de la fin de vie a domicile.

E3 mais c’est vrai que je vais étre, je vais essayer d’étre favorisant sur par exemple un
maintien au domicile quelquefois sur une situation de fin de vie, donc j’essayerai d’étre
convaincant comme tOUjours.

Al2  j'aime bien garder les gens, non. Faut les garder a la maison le plus longtemps
possible.

Mais ils ont bien conscience que leur volonté n’est pas prioritaire par rapport a celle des
patients ou de leurs familles.

E3 enfin ¢a a toujours éte mon role, c’est de me plier aussi aux convictions des autres, pas
tellement de proposer les miennes bien stir.

Les médecins s’assurent qu'une personne de confiance [14] soit désignée par les patients.

P6 Et je demande aussi quelquefois quand c'est pas facile, qu'il y a plusieurs intervenants,
je demande a la malade ou le malade de me désigner sa personne de confiance, quel est mon
interlocuteur quoi, parce que souvent entre tous les enfants, ils sont pas tous d'accord sur la
conduite alors je dis au malade « dites moi quel est votre interlocuteur, votre personne de
confiance parmi vos enfants ». Bon c'est délicat.

IIs tiennent compte des directives anticipées du patient [15,35] bien que certains médecins
n’en ont jamais eu connaissance.

LY Qu'est ce que tu appelles déclarations anticipées, ah donc voila un terme que j'apprend
(rires).

Les seules directives anticipées recueillies sont rares et peu formalisées.

A8 mais c'est la seule qui a écrit ses directives anticipées. Ca veut dire qu'elle est
consciente je vais mourir, j'écris, je veux qu'on fasse ¢i et ¢a, c'est la seule.

H4 Oh, dans les discussions comme ¢a, les gens nous disent « bon je veux pas, moi, de toute
fagon si un jour je suis comme ¢a je veux pas qu'on s'acharne ».

Bien souvent ces directives anticipées sont d’ailleurs abordées seulement lorsque les patients y
voient un intérét, c’est-a-dire quand ils se retrouvent en fin de vie.

P6 Et c'est quand ils se rendent compte qu'il vont jamais étre en rémission, ou qu'ils vont
Jjamais guérir, qu'ils abordent ¢a un peu spontanément,voila.

M5 Par rapport au directives anticipées, des gens qui les fassent en n'ayant pas de
probléemes de santé, moi j'en connais pas.

Par contre, les directives anticipées sont généralement recueillies dans les EHPAD.

J4 apres on en entend parler parce que en maison de retraite c'est des choses qui sont
faites.
Au sein de cette relation avec les malades et leurs entourages, les médecins généralistes jouent

un role en quelque sorte d’investigateurs afin de cerner leur niveau de connaissance concernant le
diagnostic établi et les objectifs énoncés de cette prise en charge.

Les médecins supposent que les patients possédent un certain nombre d’informations.
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G8 bah je peux pas savoir ce qui s'est passé a l'hopital mais c'est certes quand ils viennent
faire la fin de vie a domicile, ils sont tous préparés, ils ont tous entendus parlés de ¢a... ils
savent.

Mais ils craignent que I’objectif palliatif de la prise en charge ne soit pas toujours acquis par
les patients et leurs familles.

K10 En fait la difficulté de, entre quand on pose la question au patient ou a sa femme en
l'occurence, on en est ou, voila le mot palliatif, alors il sort jamais, mais dans leurs tétes ils
étaient pas spécialement la dedans, en tous cas pas au debut.

Q7 la mesure ou le patient a bien adhéré au fait qu'il est condamné, ce n'est rarement le
cas.

Les médecins doivent alors mettre en place une stratégie pour obtenir les informations
connues par les patients afin de pouvoir aborder le sujet sans brutalité et sans erreur.

K10 Moi je leur demande toujours ¢a, qu'est ce qu'on vous a dit, qu'est ce que vous savez
avec tous les biais que ¢a peut avoir parce que dans ce qu'ils ont dit et de ce qu'ils me
rapportent, y'a déja eu du tri.

De plus, les médecins généralistes ont un role d’informateurs auprées des patients et de leurs
familles. Ils prennent donc le temps de les renseigner sur les modalités de la prise en charge.

Pour tous, les médecins se doivent de dire la vérité au malade [14,33].

114 Mais s'il est demandeur de savoir, moi je leur dis tout. Enfin c'est leur droit aussi
d'avoir une information justement claire quoi sur ce qui va se passer.

J4 J'avais prévenu sa femme tout de suite, en disant, elle voulait pas que je lui dise, mais je
lui avais dit que de toute fagon si il me posait des questions je répondrai a ses questions hein, il
était hors question que je lui cache quoi que ce soit.

Manquer de clarté auprés des malades risque de nuire a la prise en charge.

04 c'est d'étre authentique et d'étre clair par rapport a ¢a et ce manque de clarté ou
d'authenticité a un moment donné ¢a va nuire d la prise en charge et des moments ou ¢a se passe
pas bien selon moi, c'est a dire ou la prise en charge va m'échapper ou je vais pas pouvoir
assurer le suivi jusqu'au bout, c'est quand c'est pas clair, avec le patient et avec la famille.

Ils expliquent aux malades et a leurs proches I’évolution possible de la maladie afin qu’ils
puissent mieux appréhender les événements, notamment le risque de complications consécutives a
I’état du malade et le risque de survenue de symptomes réfractaires a la toute fin de la vie du malade.

L1l je leur explique les problématiques qui a par rapport a la personne, si il y a des
histoires d'escarres[...]quand il y a effectivement cette impression que la personne ne boit pas
ne mange pas, etc, ou quand il y a un comportement, qui leur fait penser que la personne est en
train de souffrir(...Jj'arrivais plus ou moins quand méme a l'expliquer un peu a l'avance de
facon a ce qu'ils soient pas trop trop trop paniqués.

18 si vous leur expliquez tout en détail, par exemple elle va raler, il y aura des rales
bronchiques, elle va avoir des hallucinations des choses comme ¢a, si vous leur avez bien tout
expliqué souvent ¢a se passe tres bien en fait.

H9 par exemple au moment de l'agonie quand les malades s'encombrent, il faut expliquer
aux gens que bon, c'est pas parce qu'ils s'encombrent qu'ils sont en train d'étouffer[...] Quand les
gens sont rassurés la dessus, ils savent qu'on va pas les laisser assister impuissants a quelqu'un
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qui se debat dans son agonie et qui pousse des hurlements, les gens ont besoin d'entendre ce
genre de paroles, a un moment, voila.

Cette information permet aux médecins de recueillir leur adhésion au principe de la prise en
charge, notamment la gestion de la douleur.

Lil on se met d'accord sur la question tout simplement de la souffrance de la personne,
parce que ¢a il faut vraiment qu'on la gere et qu'on se mette d'accord pour la gérer.

Les médecins n’hésitent pas non plus a évoquer le décés du patient.

L21 Je dis mais y a une certitude c'est que votre parent va mourir, ¢a c'est une certitude, je
ne sais pas quand, il va mourir, donc ¢a c'est quelque chose auquel il faut vous préparer.

G8 la personne va decéder]/ ...] donc j'essaye de prononcer plusieurs fois ce mot pour qu'il
soit clairement dit.

Ils les informent sur les conduites a tenir en cas de déces.

05 En cas de deéces, prévenir évidement la famille, bah qu'il faut prévenir le 15 pour
envoyer un medecin pour faire le certificat de déces.

Ils leur parlent des démarches administratives a prévoir.

Fo6 Jje préviens la famille en disant « est ce que vous avez prévu, attention est ce que vous
avez prévu la suite » [...] qu'ils tombent pas des nues du jour au lendemain et puis avec tout qui
leur tombe dessus comme problémes, ne serais ce que faire un tour chez le notaire avant, c’est
un truc tout béte, prévoir les obséques avant...

Conjointement, les médecins vont jouer pour les patients et leurs familles, un role
d’accompagnants.

06 passer du temps avec eux, de parler, communiquer, écouter les gens, écouter leurs
plaintes, ¢a leur fait déja beaucoup de bien, en fait on fait le psychologue a domicile quoi.

Face a la détresse et I’angoisse exprimées, les médecins se doivent d’apporter de
I’apaisement.

o7 J'ai l'impression qu'ils ont toujours besoin qu'on les rassure et qu'on leur donne de
l'espoir et non pas leur dire « écoutez vous allez mourir c'est fini ».

N7 elle a eu avant de, de, de s'aggraver une période de révolte, de colére vis a vis de nous
qui étions pas assez attentifs.

A6 t'es le médecin, t'es la, tu dois apporter le réconfort et pas la tristesse.

Face a des réactions de doute des patients, les médecins se doivent d’étre un soutien.

C3 Y a un manque de confiance du patient qui se dit «est ce qu'on ne peut pas faire
mieux? ».
17 ce qu'ils ont besoin de toute facon c'est quelqu'un de directif, donc si c'est vous qui

prenez les décisions, si c'est clair et si c'est comme ¢a, en général ¢a se passe bien.

A6 faut étre, je veux dire, serein, siir, et faut que les gens sentent qu'ils s'appuient sur toi et
que tu fléchis pas, parce que y a pas besoin, ils ont déja assez de problémes.

Face a des réactions de culpabilité, les médecins se doivent de déculpabiliser.

El0 [’environnement, obligatoirement, il y a une culpabilité, il y a quelque chose.
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Cs5 il y en a qui se culpabilise «je l'ai mis a l'hdpital, j'ai fait ceci j'ai fait cela ou quoi...»
Donc j'essaye tout le temps de valoriser ['entourage parce que l'entourage est vachement
important.

Dans ce contexte, les médecins se doivent de garder une attitude positive, et d’agir avec
tact.

A8 Moi personnellement, j'ai tendance a essayer d'étre optimiste, pas d'étre optimiste mais
voir le bon coté des choses. Donc dire c'est foutu (soupir) ... oui, bah ... c'est difficile je te le dis
pour moi personnellement ... c'est difficile, dire c'est foutu.

Di3 il faut faire attention dans nos mots, nous les médecins,[...], il faut étre assez diplomate
pour tout ¢a. Faut quand méme ne pas, il faut faire attention a ce qu'on dit.

RS des fins de vie, y a un contexte quand méme qui est pas toujours évident, il faut, il faut,
il faut, peser ses mots.

GESTION DE LA LOGISTIQUE DE LA PRISE EN CHARGE

Les médecins généralistes instaurent toute la logistique de cette prise en charge a domicile
pour que celle-ci se fasse dans les meilleures conditions. On leur concéde alors un role

d’organisateurs.

Pour commencer, les médecins forment une équipe en sollicitant les professionnels para
médicaux locaux pour qu’ils puissent intervenir autour des malades.

H4 déja on constitue une équipe, je prends contact avec la ou les infirmiéres qui vont
prendre en charge le patient, souvent aussi avec le pharmacien pour qu'on puisse avoir a temps
certains médicaments.

L'objectif est de s’entourer des personnes compétentes et que les patients puissent bénéficier
d’une présence continue.

06 Je fais tout pour pas rester seul par rapport a des problématiques de soins palliatifs,
parce que, bah d'une part mes compétences sont limitées, mon temps est limité et voila, je pense
c'est important aussi pour le patient de, qu'il y ait du monde, qu'il y ait du passage.
Ils prennent garde a mettre a jour le dossier médical du patient, notamment dans les
institutions, afin que toutes les informations soient a la connaissance du personnel soignant qui
s’occupent des malades et que la prise en charge ait pour tous le méme objectif.

M6 Jje mets quelque chose dans leur dossier pour pas que le personnel qui tourne, qui voila
ou si ils appellent un médecin, qui voila, y a écrit « ne pas hospitaliser etc ». Parce que
l'information doit étre plus, comment dire, plus accessible a tout le monde quoi.

Lorsqu’ils se sentent dépassés par la prise en charge, les médecins font appel aux structures
ressources.

011 Par contre si j'ai pas un sentiment de maitrise, je vais demander a m'entourer.

Par rapport a cette prise en charge singuliere, les médecins doivent prendre des dispositions
particuliéres du fait de leur role d’interlocuteurs privilégiés. Ils se rendent les plus disponibles

possible.
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o7 v a l'engagement de répondre aux appels et aux moments de crises donc il faut étre
disponible pour les infirmieres, et disponible pour les patients.

Cette disponibilité est variable selon les médecins. Certains laisseront par exemple facilement
leur numéro de téléphone,

H5 je donne volontiers a l'entourage mon numéro de téléphone portable, ce que je fais pas
autrement, de fagon a ce qu'ils sachent qu'ils puissent me joindre n'importe quand [...] la fin de
vie ¢a demande une certaine disponibilité donc déja, si les gens veulent nous appeler la nuit, ils
savent qu'ils peuvent nous appeler la nuit.

D’autres le donneront beaucoup moins pour se protéger.

M7 si le téléphone, enfin je donne pas mon privé, ¢a je fais pas, peut étre qu'il y a des
meédecins qui le font mais moi je, j'arrive pas a le faire, je me protége un peu.

Certains feront des exceptions pour les visites a domicile urgentes.

Li8 C'est des situations, ou les jours ou je ne fais pas de visites a domicile, j'en fais quand
méme donc c'est des situations exceptionnelles pour moi.

06 avec notre secrétaire on se met d'accord quand on fait des visites a domicile, on se met
des créneaux un peu plus larges pour pouvoir passer plus de temps

Les médecins sont des acteurs engagés. Chaque médecin détermine jusqu’ou va son
investissement aupres des patients.

Ni4 Oui, parce que moi en géneral j'essaye d'aller a I'hopital quand ce sont mes patients,
peut étre que je fonctionne un peu trop dans l'empathie.

Pour certains, a partir du moment ou les patients entrent dans une prise en charge de fin de vie,
leur métier est exercé sans limites.

P5 il est en sédation depuis hier, je suis passé trois fois hier, la bien que je travaille pas
aujourd'hui, je vais aller le voir, parce que je lui avais promis quoi qu'il ne souffrirait pas donc
Je suis ¢a de pres.

D7 c'était un monsieur, que je suis allé voir a domicile un certain nombre de fois et que je
suis passé voir chez C. en palliatif la nuit, quelques heures avant qu'il décéde.

Certains médecins sont également préts a réaliser des gestes exceptionnels qu’ils ne feraient
pas dans leur pratique de tous les jours.

D7 Je suis allé jusqu'a lui ponctionner son ascite a son domicile, c'est pas banal de faire
¢a.

Cet engagement est suffisament envahissant pour certains d’entre eux qu’ils s’imposent alors
des barrieres.

5 je mets vraiment la barriére parce que c'est vrai qu'on peut aprés étre vite dans
l'engrenage du maternage en fait par rapport a ces patients la aussi.

JS5 Parce que je me connais si je commence a me rendre dispo, je vais pas m'arréter et ¢ca
va pas arréter, les gens vont faire que m'appeler le week-end chez moi, tout le monde sais ou
j'habite. Et si je commence je vais m'engloutir la dedans et je préfere pas donc...

c7 j'ai cessé un peu d'étre un peu trop a l'écoute parce que c'est ingérable. Voila.
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0] v a vraiment des moments ou je sens que c'est pas possible quoi, je, je vais puiser dans
mes réserves, voila et que ¢a devient trop compliqué, que je vais pas pouvoir assumer ¢a donc tu
vois, j'essaye d'en avoir conscience, c'est pas toujours facile.

Une fois tout le cadre mis en place, les médecins vont pouvoir jouer leur réle de soignants.

G9 On arrive a ce que ¢a se passe le mieux possible c'est a dire que les gens ils ne souffrent
pas, qu'ils soient bien encadrés, qu'ils soient bien lavés, propres, voila. Et puis que l'entourage
soit préparé, qu'il soit...
Ce role va s’accomplir selon différents modes de prise en charge : seuls face a leurs patients,
avec I’aide d’un médecin tiers, avec I’appui d’hospitalisations intermittentes ou au cours d’une prise
en charge qui s’interrompt d’elle-méme malgré eux.

K3 ¢a s'est fait vraiment en téte a téte en fait.

L6 En définitive, je n'ai pas eu tellement a les gérer puisque c'est 'HAD qui les a gérer.

F4 Y'a des hospitalisations intercurrentes.

G4 v'a aussi les fins de vie tronquées, ou on essaye de les accompagner, et qui dans la nuit

partent a l'hépital et on les revoit jamais quoi...
La prise en charge va se dérouler pas a pas, en fonction des événements.

D4 on gere les événements au fur et a mesure quand ils viennent avec tous les problémes
qui peuvent y avoir autour.

Les médecins portent leur attention en particulier sur la gestion de la douleur.
DI0 en réalité, on aide, on fait de l'anxiolyse, voila on fait de l'anxiolyse, de la sédation.

N6 il souffrait pas physiquement mais l'asphyxie était trés angoissante et on avait parlé au
malade comme a la famille la possibilité de l'endormir si la situation devenait ingérable.

11 arrive que les médecins usent de leur role de décideurs et fassent le choix d’une alternative
a la prise en charge a domicile, en hospitalisant les malades pour cause de désaccord avec la prise en
charge, parce que leurs compétences atteignaient leur limite ou parce que les familles ne sont plus en
état de supporter un maintien a domicile.

G20 ¢a m'est arrivé des fois, quand j'étais pas d'accord sur une prise en charge, ou sur quoi
que ce soit, pour le coup hospitaliser les gens.

B2 Ce qui n'empéche pas que quelquefois on, on peut étre amené a l'envoyer a l'hdpital en
dernier quand on coince un petit peu, hein.

F5 On essaye un maximum a domicile tant que la famille tient et puis au bout d'un moment
on hospitalise quand la famille ne tient plus.

Quand cela est possible, les médecins essayent d’adresser les patients vers des services de

soins palliatifs.

D6 quand je fais des fins de vie, et que je sais, je préfere les adresser, ¢a c'est personnel, ici
dans le réseau local, sur le réseau, sur les quelques lits de palliatif, quand on peut.

Dans certains contextes, les patients peuvent étre adressés en EHPAD.

F4 c'est vrai que... au bout d'un moment ¢a part en EHPAD.
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Au cours de la prise en charge de la fin de vie a domicile, les médecins doivent savoir gérer

les périodes d’urgence, qui s’avérent étre assez rares selon certains, ou simplement ressenties.

Ho J'avoue que en soins palliatifs, ¢a m'est jamais arrive.
Lil C'est parfois des situations faussement aigues.

Ces urgences doivent pouvoir étre évitées en anticipant au maximum.

J10 il faut qu'on anticipe, mais ¢a c'est notre réle a nous, je veux dire, personne ne peut le

faire a notre place.

010 la clé c'est d'anticiper, c'est d'avoir un petit coup d'avance sur l'évolution du malade

pour ne pas étre surpris, ne pas avoir des moments de crise quoi.

Pour cela les médecins prévoient des prescriptions anticipées.
Je prévois aves la famille en cas de crise, en cas d'agitation, en cas d'exacerbation de

05

douleur, c'est des choses qu'on peut prévoir.
Ils en discutent en amont avec la famille.
RS Bien définir les objectifs avec la famille aussi, ¢a c'est important.

Les urgences peuvent sinon étre gérées par le systéme de permanence des soins.

08 ¢a va se gérer... soit les infirmiéres, elles vont pouvoir gérer, soit avec le médecin de
garde quand y a un médecin de garde mais maintenant y a plus parce que ¢a été redécoupé,
donc ¢a va étre avec le 15.

Les médecins généralistes au cceur de cette prise en charge de fin de vie a domicile, sont

coordinateurs avec I’ensemble du systéme de soins.
Les médecins généralistes sont en concertation réguliére avec leurs confréres locaux,

notamment dans les cabinets de groupe pour obtenir des conseils ou une aide a la décision.

K5 mon associé était au courant des situations.

G7 ¢a m'est arrivé une fois ou on est venu a plusieurs médecins [ ....Jet parce que on avait

envie d'étre pas tous seuls a prendre la décision.

Ils n’hésitent pas a solliciter également leurs confréres spécialistes correspondants.

J11 moi je prends trés facilement mon téléphone donc si j'ai un souci, pour tel ou tel patient,

je prends mon téléphone et puis j'en discute avec le médecin et puis c'est tout.
Ils peuvent a se mettre en relation a la fois avec les services d’hopitaux de proximité et les

unités de soins palliatifs pour hospitaliser un patient.
Ho6 on a quand méme pas mal de contacts avec les différents service de médecine du coin
que ce soit les hopitaux locaux ou I'hépital a X ou sur X.

J8 J'hospitalise, ouai, ¢a c'est, c'est, c'est d'ailleurs d'un grand recours, ¢a évite de passer

par les urgences machin de truc.

Cli on appelle, crac et y a quelqu'un, ils se débrouillent pour faire un lit.
IIs sont régulierement amenés a solliciter les structures ressources.

D2 je l'utilise souvent.
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J13 Ah oui, oui, je suis complétement pour et j'y ferai appel quand j'aurai besoin.
IIs n'hésitent pas a se mettre en relation avec les structures de permanence de soins.

K5 une fois j'en avais parlé au SAMU, un soir ou j'étais de garde ou j'avais dit, enfin
J'avais signalé au SAMU qu'il y avait ce monsieur a tel endroit, dans telles circonstances.[...] ¢
‘était juste pour faire de l'information. Moi, j'hesite pas a appeller le SAMU.

JS5 on a toujours un médecin de garde ici, donc moi je pense que j'appellerai le médecin
qui est de garde ce week-end la en, voila en demandant lui comment il pourrait étre dispo et
comment il se sent a l'aise avec la chose quoi.

Ils sont amenés a étre en relation avec les réseaux pluriprofessionnels de maladie
dégénératives.

P4 v a quand méme aussi, je vois dans le cadre de la SLA, y a le réseau SLA, avec ses
infirmieres, ses psychologues, ses ergothérapeutes [...] vy a les réseaux SEP, y a les réseaux tout
ce qu’on veut.

Ils travaillent avec les équipes des maisons de retraite.

A6 v a les réunions de coordination en maison de retraite une fois par mois, parce que c'est
aussi l'occasion de parler des gens qui sont en difficultés.

IIs sont en relation permanente avec les professionnels paramédicaux locaux.

G7 On essaye de faire des petites réunions de synthése, donc je sais pas si c'est... avec les
infirmieres, avec la famille.

K9 J'hésite jamais a prendre mon téléphone ou a me déplacer et a les voir et a les solliciter.

R7 l'équipe soignante moi je me débrouille toujours pour, enfin de toute fagon ils
demandent en général mais pour les voir une fois de temps en temps, assister aux soins, alors ¢ca
prend un peu de temps par contre, ¢a c'est sir.

06 on communique, on se rencontre a domicile en général, c'est plus pratique, on échange
au cabinet quand elles sont de passage.

HS5 On peut avoir, y a pas que les infirmiéres, y a les kinés qui interviennent, qui font donc
des soins palliatifs, des massages des drainages lymphatiques et que sais je, et donc il peut y
avoir la psychologue, elle est jamais encore intervenu a domicile sur des fins de vie mais on peut
penser que maintenant pourquoi pas, ¢a peut se faire.

Ils peuvent étre amenés a collaborer avec les pharmaciens.

HS Nos pharmaciens sont trés dégourdis, tout ce qui est matériel médical, aspirateurs, on
les a facilement.

Ils font appel souvent aux structures médicosociales

012 moi je fais comprendre a la directrice du SSIAD que la y a un probléme aigu, et qu'on
va vraiment avoir besoin dans un délai rapide d'une intervention d'un SSIAD ou d'une aide
soignante et en général ¢a se passe bien.

B.4 Les Médecins Généralistes : différentes fonctions percues au cours de la prise en charge
de la fin de vie & domicile

Selon leurs interlocuteurs, on remarque que les médecins généralistes sont associés a des
fonctions particuliéres. Ces rdles des médecins généralistes pergus mettent en évidence I’image qu’on
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leur préte et qu’ils recoivent en miroir. Ces multiples fonctions reflétent la complexité du role des
médecins généralistes du fait de ses facettes les plus variées.

B.4.1 Les fonctions des médecins généralistes selon les patients

Les médecins généralistes sont avant tout en relation avec leurs patients. Pour ces patients ils
endossent la fonction de médecin de famille.

115 vous restez quand méme le médecin de famille, quoi, dans leurs tétes ¢a changera
Jjamais ¢a.
Meédecin de famille parce qu’il existe une relation médecin patient forte, basée sur la
confiance.

o17 enfin c'est des liens mais énormes, c'est des liens... alors rien ne peut casser ¢a, alors la
pour casser ¢a, il faut y aller, c'est du béton armé hein, ah oui c'est incroyable.

HS8 Bein je pense que, bien entendu autant, aussi bien du point de vue du malade que de sa
famille, le médecin généraliste est certainement la personne en qui les patients souvent font le
plus confiance, le patient et la famille.

Les médecins sensibles a cette confiance, s’engagent en retour a étre au service de leurs
patients.

08 Jje suis assez sensible et quand un patient m'a choisi comme médecin traitant, pour moi
c'est quand méme un honneur, c'est qu'il me fait confiance et moi je lui dois toute mon, comment
dire, je ferai le maximum pour [’accompagner jusqu’a la fin, donc pour moi c’est un devoir.

Cette relation de confiance s’est acquise durant toutes les années de suivi des patients ou de
leurs familles, qui pour certains correspondent a toute leur existence.

Li6 Le médecin de famille a été celui qui finalement voit les patients depuis qu'ils sont tout
petits, les voit grandir, les voit vieillir, certains on les prend en étant grand donc on les voit
vieillir et mourir, d'autres on les prend tout petits, et puis on a pas le temps de les voir vieillir
puisqu'on meure avant, c'est vrai que dans ce processus, on se voit trés bien et... [ ] Faire les
choses jusqu'au bout.

Inexorablement un attachement entre les médecins et leurs malades se crée.

R5 quand on soigne les gens depuis longtemps, souvent ¢a crée des liens quoi, les gens
comptent sur nous, on s'attache au patient.

L’avantage des médecins de famille c’est leur connaissance des patients dans toute leur
globalité.

09 j'ai mon propre domaine de compétence aussi, je connais bien le patient, son histoire.

MI15  je pense le médecin généraliste est important par ce qu'il connait depuis longtemps, en
fait il connait depuis longtemps les différents éléments, parce qu'il a suivi aussi l'évolution du
malade avec sa propre maladie donc [...] donc on peut plus se glisser au bon moment, on peut
plus les suivre en fait ou les aider a franchir des trucs parce qu'on va choisir le bon moment ou
¢a va passer.

Meédecin de famille est donc une fonction unique en son genre.

M16  dans le role de celui qui connait la famille, qui accompagne je pense que, on est pas
remplacé, je pense pas.
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Cette fonction est particulierement ancrée dans les mentalités en milieu rural.

08 mais dans un milieu semi rural, on est en campagne, on a quand méme une certaine
aura, nous les médecins genéralistes, en général, les gens nous respectent.

Les médecins généralistes sont également pour les patients des médecins traitants.
RS Bah par rapport au patient, on reste le médecin traitant.

08 quand un patient m'a choisi comme médecin traitant, pour moi c'est quand méme un
honneur, c'est qu'il me fait confiance.

Avant tout, les médecins généralistes sont des soignants pour les patients.
Fl4 1l faut qu'on garde notre réle de médecin pour étre la pour donner les soins.

Pour certains, les médecins généralistes apparaissent comme des techniciens, avec leurs
connaissances et leur expérience.

D17 ils vont te demander d'étre technicien. Ils vont te demander a gérer la douleur, des
solutions aux soins de confort, des solutions a l'alimentation, [...]mine de rien, les gens ils
attendent ¢a de toi parce que ¢a va quand méme bien aider les patients quoi, les sédater qu'ils
dorment, qu'ils soient pas encombrés c'est quand méme, c'est comme ¢a qu'on va te demander
avant tout.

Ils peuvent étre assimilés aussi a des prescripteurs avec leurs compétences et leurs aptitudes.

G4 on est aussi des prescripteurs [...] on a quand méme cette casquette de, on vient, hop on
fait la synthése, on fait l'examen, on fait tac tac, on donne pas des ordres mais des
recommandations comme on peut.

Les médecins estiment étre un soutien pour les patients.
DY c'est sur que dans les fins de vie, on partage de I'émotionnel.

E5 I’empathie, ¢a fait partie [...] le propre de la médecine générale, c’est d’avoir de tout,
donc c’est de pouvoir rire, c¢’est de pouvoir pleurer, c’est de pouvoir accompagner nos patients.

Par contre les médecins généralistes ne sont que des intervenants ponctuels.

DI3 nous les médecins, on fait que passer [...] on est que ponctuellement auprés de nos
malades, on est la dans les consultations qui durent quinze, vingt minutes grand max quand tu
fais les visites, on est pas au quotidien chez les gens.

G4 quand on vient une fois, je sais, par semaine vingt minutes, c'est pas pareil que quatre
fois par jour quoi qu'il en soit quoi.

B.4.2 Les fonctions des médecins généralistes selon le systéme de soins

Si I’on se met sous le regard du systéme de soins, les médecins généralistes sont avant tout de
facon administrative des médecins traitants.

P9 le référent obligatoire (rires).

Au sein de la médecine ambulatoire, les médecins généralistes sont assimilés comme étant des
médecins de proximité [36,37].

04 quand les patients ont besoin de quelqu'un, en premiere intention, les patients appellent
leur médecin généraliste [ ...] on est les premiers intervenants.
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D3 pour nous médecin, les fins de vie a domicile nous impliquent plus puisqu'on est
directement en premiere ligne.

M16  comme on est en proximite, on s'appelle beaucoup plus facilement, elles vont pas

appeler forcement le cancérologue, donc y a une espece de proximité, donc on va étre plus
sollicités.

021 nous l'avantage c'est qu'on est toujours la.
Ji1 vy a que nous qui nous deplagons a domicile.
De méme, ils peuvent étre envisagés aussi comme étant des médecins de dernier recours.

P9 c'était le seul soignant qui restait quoi, jusqu'au bout hein...

B.4.3 Les fonctions des médecins généralistes selon les médecins spécialistes correspondants

Dans la prise en charge de la fin de vie a domicile, les médecins généralistes sont pour les
médecins spécialistes correspondants un relais.

Ji11 apres une fois que le curatif a éte évincé, il reste plus que nous hein,[...] donc c'est
quand méme nous qui faisons le relai, qui faisons le relai aprés a domicile donc ¢a peut pas étre
autrement que nous.

K11 on rentre a la maison, le médecin traitant il est la, donc il va prendre le relai.

B.4.4 Les fonctions des médecins généralistes selon le réseau paramédical local

Dans le réseau local des professionnels paramédicaux, les médecins généralistes sont étiquetés
comme coordinateurs. En effet, le plus souvent, ils sont a 1’origine de la mise en place de la prise en
charge de fin de vie a domicile et ils font le lien entre les différents intervenants qu’ils sollicitent.

K9 J'hésite jamais a prendre mon téléphone ou a me déplacer et a les voir et a les solliciter.

114 Et on délegue.

G17 Ouai c'est moi qui coordonne encore.

B.4.5 Les fonctions des médecins généralistes selon les structures ressources

\

Lorsque les médecins généralistes sont amenés a travailler avec 1’aide des structures
ressources, que ce soit 1’hospitalisation a domicile ou 1’équipe d’appui départemental des soins
palliatifs, ceux-ci sont alors considérés comme des médecins référents. En effet, les structures
ressources sont composées entre autre d’un médecin coordonateur spécialisé dans la pratique des soins

palliatifs qui va lui aussi interagir avec les malades et leurs familles, en parallele des médecins
généralistes.

Li0 en fait c'est 'HAD qui gere et qui me sollicite en fait pour, comment dire, confirmer ou
asseoir une décison, en tenant compte finalement de l'avis du médecin traitant qui connait la
famille etc.

Bien souvent, lorsque la prise en charge est intégralement gérée par la structure ressource, les
médecins généralistes deviennent consultants a titre d’experts des patients en quelque sorte.

E3 moi on me demande simplement finalement de donner mon aval.
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Li8 la HAD quand elle s'occupe par exemple vraiment des patients, elle le fait totalement,
[...] j'ai un réle consultatif.

M6 On va étre sollicités aux moments clés.

Il arrive qu’ils ne soient que des intermediaires dans la prise en charge lorsque la structure est
le principal acteur face aux patients.

G20 on fait relai entre tout le monde.

114 on reste oui, entre deux en fait, on est entre l'équipe de soins palliatifs et entre la famille
en fait.

Et lorsque la structure ressource se retrouve trop éloignée des patients pour effectuer une tache
aupres des patient, elle délégue aupres des médecins généralistes qui sont alors exécutants.

14 nous on est l'intervenant sur place en fait.

La mise en place de ces structures ressources nécessitent quelques démarches administratives
qui sont a la charge en partic des médecins généralistes. On fait appel alors a leur fonction
d’administrateur.

Li10 J'v vais mais c'est souvent pour de la paperasse.

Pour finir, les médecins généralistes ont le sentiment d’étre passifs aux yeux de la structure
ressource, ou méme facultatifs.

D4 tu suis le cours des choses.
Fi2 c'est vrai que nous on est la si jamais bon, y'a un truc en plus...
B.5 Les Médecins Généralistes : un role pivot pour statut dans la prise en charge de la fin

de vie a domicile.

Si les médecins généralistes semblent d’accord sur leur mission de prise en charge des patients
en fin de vie a domicile, ils sont en revanche partagés sur le sens de rdle pivot dans cette prise en
charge.

En premier lieu, une partie des médecins généralistes estiment que ce role pivot qu’on leur
associe est tout a fait en adéquation avec leur exercice.

G20  je pense qu'on a un vrai réle pivot quand méme, la il prend tout son sens.

R6 on est entre le malade, la famille, l'équipe soignante et je dirais d'une facon générale
I'hopital ou les spécialistes, donc c'est vrai que c'est un petit peu... c'est un petit peu oui, le pivot,
avec tous les avantages et les inconvénients que ¢a entraine.

Il est méme nécessaire.
G20  je pense que le role pivot, dans la fin de vie a domicile, il est essentiel.

08 y a quand méme encore une relation trés importante en semi rural, on est en campagne
[...] ils nous véneérent un peu quoi, donc effectivement on a un réle pivot et primordial, dans
notre coin.

A noter que pour certains, cela est vrai spécifiquement dans le contexte de la prise en charge
de la fin de vie a domicile.

N24 si c'est le pivot dans le cadre de l'accompagnement en fin de vie, je veux bien.
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G20 a domicile, je pense qu'on a tout a fait notre place de, et notre role de pivot quand
méme, ce qui n'est pas tout a fait le cas pour le reste.

P9 Je pense que le médecin généraliste honnétement sur la fin de vie a toujours été le pivot.

En deuxiéme lieu, une autre partiec des médecins généralistes estime que le terme pivot
qualifiant leur statut de médecin généraliste ne représente pas la réalité du terrain.

11 fait appel a un concept intéressant a développer mais pour le moment il n’existe pas.
K1l Je pense que c'est un joli concept mais j'ai pas vécu.
013 on est le pivot mais rien ne tourne autour de nous.

11 est une fagade, un maquillage qui cache des lacunes.

013 ¢a c'est un mot valise, un mot fourre tout, qui endort le médecin généraliste, qui lui dit
qu'il est au centre de tout, mais alors on est le pivot de tout mais on nous donne les moyens de
rien.[...] Donc voila, on est le pivot mais ¢a c'est de la poudre aux yeux, ¢a c'est un mot qui m'est
insupportable [...] c'est un alibi, voila, c'est un alibi pour dire « on oublie pas le médecin
géneraliste ».

N28 Donc le réle pivot, c'est un mot qu'on aime pas parce qu'on nous a fait miroiter
tellement de choses.

Il n’a pas de signification auprés des médecins généralistes.
N24 c’est vraiment... la tarte a la fraise ¢a, le role pivot, le médecin pivot.
En troisiéme lieu, certains médecins restent mitigés.

Fi2 on est, réle pivot oui et non [...] je dirais plus c'est une concertation entre plusieurs
personnes, c'est pas un, c'est pas vraiment un role pivot.

P9 le référent obligatoire (rires) mais je dirais pas le pivot quoi.
En quatriéme lieu, certains médecins estiment que ce role pivot est un role subi.

K11 t'es pivot quand tu récupeéres bébé dans les bras, c'est tout.[...] je suis pas pivot, je suis,
Je suis contrainte et forcée avec ma casquette de médecin traitant du patient, donc ou je refuse
de le voir ou je fais des choses.

R6 bah c'est un petit peu effectivement le sentiment qu'on nous attribue ce réle la et qu'on
l'a quoi, de fait.
En cinquiéme lieu, certains médecins estiment que le réle pivot ne devrait pas étre associé aux
médecins généralistes mais aux patients qui se retrouvent au centre de cet engrenage que représente
la prise en charge de la fin de vie a domicile.

K11 c'est le patient qui est pivot quoi. C'est un peu lui qui, c'est un peu lui, qui voila, qui va
aller vers un spécialiste. C'est pas, mais c'est pas moi qui suis pivot mais c'est le patient qui
revient vers moi et c'est peut étre lui qui m'a intégré dans le circuit.

ol12 ce qui est au centre, c'est le patient et sa famille, c'est le patient et la famille qui sont au
centre, ¢a c'est clair et net.
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B.6 Place des médecins généralistes dans la prise en charge de la fin de vie a domicile au
ceeur du systeme de soins

D’aprés les médecins généralistes, les patients occupent la place centrale dans le systéme de
soins. De ce fait, il est intéressant de comprendre comment les médecins généralistes considerent leur
propre place dans le systéme de soins actuels.

Elle existe.
Fl4 de toute fagon on a notre place.
021  je pense que le médecin généraliste a sa place effectivement hein.

Elle est importante.

021 on est, je pense qu'on est important pour les gens [...[les gens sont attachés a leurs
médecin.

09 la place du médecin est primordiale, pour moi c'est, moi en tous cas, moi je prends ce
role comme incontournable.

Elle fait partie d’une équipe et est satellite du patient.
K1l Je fais partie d'une équipe.

P12 on se rends compte aussi qu'on est pas essentiel quoi, qu'il y a d'autres gens qui
travaillent aussi bien que nous.

013 autour on a chacun notre petite musique.

Elle est hospitalo-dépendante.

MI16  surement que le généraliste n'est plus, il n'est plus le seul intervenant, et qu'il n'a pas
forcément ni la culture ni fait l'apprentissage qu'il faut, [...] n'a pas les moyens non plus je veux
dire qu'a le systéme hospitalier, par exemple une structure hospitaliere peut amener des outils la
qu'on maitrise plus puisque nous on sait pas.

Elle n’est pas parfaite et donc a redéfinir.

o7 J'accepte de pas étre omnipotent, d'avoir ma place dans le systeme de soins, elle est ce
qu'elle est, elle est peut étre imparfaite.

G21 oui il faut la repenser.

Par conséquent, les médecins généralistes en déduisent que c’est I’organisation du systéme
de soins qui est a repenser.

L19 Ca souléve beaucoup de questions, bon je me rends compte... Pas uniquement sur la
place du médecin généraliste mais finalement sur la vision de la médecine générale
actuelle[...Jon peut pas repenser la prise en charge de la fin de vie chez le médecin généraliste
sans repenser finalement le fonctionnement du médecin généraliste dans cette société en fait.
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C ATTENTES DES MEDECINS GENERALISTES POUR UNE
MEILLEURE PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE A
DOMICILE

On remarque que les médecins généralistes éprouvent des difficultés a définir leur rdle et leur
place dans la prise en charge de la fin de vie a domicile.

A partir de leur constat sur I’organisation de la prise en charge de la fin de vie, ils énoncent
leurs attentes et proposent des pistes d’amélioration pour une meilleure prise en charge de la fin de vie

a domicile.
L18  j'ai réfléechi en me disant est ce qu'on peut faire mieux, oui dans l'idéal,[...] Mais l'idéal
n'existe pas [ ...]. C'est quelque chose vers lequel on doit tendre certes. [...] C'est l'utopie, mais il
faut étre un petit peu utopiste.
04 c'est une sorte d'idéal qu'il faudrait atteindre.

C.1 Constat des médecins généralistes sur la prise en charge de la fin de vie

Pour construire ce constat, les médecins généralistes se basent sur 1’historique de la mise en
place de la prise en charge de la fin de vie a domicile et mettent en lumiére 1’évolution qui s’est
produite.

C.1.1 Evolution dans le temps de la prise en charge de la fin de vie 2 domicile

SELON DES DONNEES EPIDEMIOLOGIQUES

Les médecins évoquent différents facteurs qui ont pu faire évoluer la prise en charge de la fin
de vie dans le temps.

Pour commencer, ils évoquent le développement accru de certaines pathologies.

c2 il y en a vingt pour cent de plus, de cancer que, dans ma pratique... vingt pour cent de
plus que quand j'ai déemarré dans les années 80, hein.

Ils soulignent la fragilisation de I’état de santé d’une majeure partie de la population.
Di4  je pense que la situation du veillissement de la population.
c9 la misere des gens elle est, elle est encore pire qu'avant je pense.

Ils rappellent ’évolution de la démographie médicale.
115 Ca a évolué mais aussi parce que la démographie médicale elle a évolué aussi.
R9 Jje suis effaré quoi, on est de moins en moins de médecins installés.

Ils remarquent que les lieux de fins de vie ont évolué également au cours du temps. Autrefois
la fin de vie se passait a la maison.

N5 Parce que a cette époque la donc il y a plus de trente ans, on mourrait plus a domicile
que maintenant.
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P3 Jusqu'a y a quelques années, on faisait une fin a domicile quasiment systématique et au
maximum.

C2 Quand j'ai démarré en 78, heu, dans ma pratique, il était hors de question d'envoyer un
patient en fin de vie, tout le monde les gardait a domicile.

Actuellement la fin de vie se déroule plutot a 1’hdpital.

C2 Jje reconnais qu'avec le temps, l'histoire de garder les gens a domicile, les familles, elles
sont plus aussi chaudes que ¢a. Elles ont beaucoup maintenant envie que ¢a partent a l'hdpital.

DIl peu de gens décedent actuellement a domicile.

A I’inverse, selon certains médecins, les patients préféraient autrefois aller a 1’hdpital finir leur
vie car ils avaient probabement plus confiance dans le systéme hospitalier.

B4 Et puis il y en avait pas beaucoup qui restaient a domicile [...]. Parce qu'ils pensaient
que ce serait mieux a l'hopital, quoi.

Bien que ce soit le souhait de la majorité des patients, les fins de vie a domicile sont
actuellement rares.

113 Ca arrive pas si souvent que ¢a quand méme.
D11 c'est pas des situations enfin, c'est pas des situations hyper courantes.
A noter que les fins de vie ont beaucoup lieu maintenant dans les maisons de retraite.

Fll les personnes dagées, bah elles allaient moins en EHPAD tandis que maintenant, les
personnes dgées, elles vont plus souvent en EHPAD.

NI0 maintenant il y a de plus en plus de fin de vie dans les EHPAD.

Les médecins généralistes remarquent que la prise en charge de la prise en charge de la fin de
vie évolue en fonction de la zone d’activité des médecins, que ce soit en milieu rural ou urbain, selon
les moyens disponibles sur place.

DI5 la oui on travaille, en fonction des ressources et tout ¢a.

En campagne, les médecins ont tendance a gérer beaucoup de choses seuls.
M17  Je pense qu'a la campagne ils sont plus impliqués quoi.

En ville, les médecins peuvent s’appuyer sur des nouveaux outils.

08 Jje sais pas comment ¢a se passe dans les grandes villes, voila, y a peut étre plus de
structures, ou des fois, peut étre que les médecin généralistes une fois que le patient est en soins
palliatifs, laissent a des structures pour sa prise en charge.

SELON LES GENERATIONS DE MEDECINS

Les médecins soulignent les dissemblances entre les différentes générations de médecins.

16 je pense qu'on a deux modes d'exercice completement différents.[...] — On est pas du
tout dans le méme état d'esprit je pense.

B4 Les mentalités ont changé.

Se dégage en effet une opposition entre les « anciens » et les « jeunes » médecins.
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Les « anciens » médecins sont trés investis dans leur mission et sirs d’eux qui sont préts a
faire au-dela presque de leurs compétences.

c2 elle est en train de changer parce qu'avant, je prenais tout en charge. Hein trés trés
souvent.

N26  La débrouille seul, ou comme on pouvait, c'est... non c'est quelque chose.

Pi3 quand je réfléchis a la responsabilite que j'avais, mais c'est fou, mais il faut pas y
penser sinon on fait rien.

4 je faisais plein de chimiothérapies a domicile que je prenais en charge avec le
Professeur S. et tout a Paris.

Les « jeunes» médecins sont peu expérimentés et plutdt craintifs.

114 il a beaucoup d'années d'expériences il a geré plein de choses tout ¢a, alors que nous
on est nouvellement installés et on a beaucoup moins géré de fins de vie.

PI3 Moi quand j'étais interne, on a fait des tas de choses qu'on avait jamais faite, et avec
plus ou moins de succes. Et moi je vois les jeunes que je rencontre dans les groupes de pratique
ou dans les GEF, ils ne veulent faire que ce qu'ils ont déja fait.

Certains « anciens » médecins osent a partir de cette expérience, se remettre en question.

Ol1  j'étais vraiment en premiere ligne et... c'était quand méme tres, trés chaud hein. C'était
vraiment, j'ai des souvenirs en particulier de choses extrémement lourdes. Je pense pour plein de
raisons d'ailleurs, je ferai plus ¢a aujourd'hui, c'est clair.

D’autres gardent de bons souvenirs de cette période.

N26 moi je regrette pas cette histoire.

SELON LE DEVELOPPEMENT DES SOINS PALLIATIFS

La prise en charge de la fin de vie a domicile a évolué avec le développement des soins
palliatifs. En effet, lors des années antérieures, les moyens disponibles étaient limités et la prise en
charge peu satisfaisante.

N5 on se souvient de certains patients qu'on a pas réussi a soulager et qui refusaient d'aller
a l'hépital.[ ...] c'est difficile de voir les gens souffrir quand on peut pas les soulager [...] quand
on a que son ceeur, c'est difficile.

En particulier les moyens thérapeutiques a visée antalgique étaient peu nombreux.

c2 On les soignait tous, on les gérait trés mal nous, parce qu'on avait pas tous ces moyens
que l'on a maintenant au niveau morphiniques et autres. Donc c'était, c'était déja difficile.

N5 on avait pas de morphine lente, on avait a ce moment la, [...] ce qu'on apellait le
cocktail, nous on présentait ca comme le cocktail Iytique, Phenergan, Dolosal, Largactil.

c2 On faisait quand méme des perfusions, on faisait la potion de ... heu je sais pas si tu
connais ¢a ... la potion de Manchester, on mettait avec de la cocaine la dedans, on mettait ces
trucs la, les trucs, on avait pas les patchs donc on faisait ces trucs la. Je me souviens d'avoir fait
des préparations comme ¢a. On avait les petits bulletins a carnets a souche qui était compliqués
etc pour les pigiires, pour tout, le Palfium, on donnait du Palfium, Dolosal je me souviens.
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Le développement des soins palliatifs a donc été un progrés majeur pour les médecins
généralistes dans la prise en charge de la fin de vie.

Di4 Ca va dans le bon sens, ¢a existait pas, ¢a va dans le bon sens..
ES8 pour moi, pour le coup ¢ est une révolution médicale qui me parait extraordinaire.

L’apparition de moyens multiples tels que les structures ressources et les nouvelles
thérapeutiques ont permis aux médecins d’améliorer nettement leur prise en charge.

A5 autrefois, y avait pas de service de soins a domicile, y avait pas d'équipe mobile et donc
¢a ¢a a beaucoup change.

R7 on a beaucoup plus maintenant de medicaments a notre disposition, les morphiniques et
tout ¢a.

Cette amélioration a été percue également en campagne.

C2 Les hospitalisations a domicile et tout, c'est quand méme extrémement récent dans mon
coin la. Ca fait moins d'un an. Donc, je reconnais que c'est plus pareil.

B5 c'est vrai que I' HAD elle vient pas dans nos campagnes depuis longtemps, [...] et c'est
drolement bien! (rires) je trouve c'est bien.

Les thérapeutiques permettant une sédation sont particuliérement appréciées.

N6 En tout cas au niveau de la souffrance morale autant que pour les patients que pour
les... les aidants, j'ai trouvé que... c'était une fin de vie qui était plus facile a vivre que si j'avais
pas eu cette possibilité la.

B10 avec ' hypnovel ¢a l'a soulagé et il est parti bien, oui.
La formation des professionnels a ¢ét¢ aussi un apport important.

N24  je crois, on a fait depuis trente ans, en fait chaque, le médecin généraliste et le médecin
spécialiste, a progressé dans la communication, dans, dans la connaissance, dans la formation
continue et on a progresse.

C3 J'ai fait des progres dans la prise en charge de la douleur je pense.

Cependant, le développement de toutes ces nouvelles ressources n’a pas forcément bénéficié
au départ d’un accueil enthousiasme de la part des médecins.

P7 moi avant c'était, a la limite je me suis demandé « mais a quoi ¢a sert ?», hein c'était
¢a, on a pas besoin d'eux, c'était ¢a, hein le premier réflexe c'était ¢a.

E7 au début je comprenais pas tres, trés bien comment ¢a fonctionnait avec I’HAD
effectivement donc j’avais un peu peur.

Actuellement, il semblerait que ces outils soient beaucoup mieux intégrés par les médecins
généralistes dans la prise en charge de la fin de vie a domicile.

C3 J'avais tendance a les appeller un peu tardivement a domicile maintenant je les appelle
beaucoup plus tot.

40



C.1.2 Vision de la prise en charge actuelle de la fin de vie a domicile

ENJEUX ACTUELS PERCUS

Dans leur constat pour défendre la prise en charge de la fin de vie a domicile, les médecins
généralistes mettent en lumiére toutes les problématiques actuelles de la prise en charge de la fin de
vie a domicile.

Il existe deux principaux enjeux percus : le nombre croissant de fin de vie et la saturation du

systéme hospitalier.

D3 la problématique est de plus en plus fréquente [...] je pense que la situation du
veillissement de la population.

Di4 la situation de nos hopitaux en crise fait que effectivement ils ne pourront pas gérer les
fins de vie toutes a I'hopital c'est plus possible.

M14  Non, bah les services sont pleins.
Or il existe un paradoxe.

0ol5 les gens quand on les interroge ils veulent tous mourir a la maison. Trois quart ou deux
tiers, deux tiers ou trois quart veulent mourir a la maison et en pratique c'est l'inverse, y en a
deux tiers ou trois quarts qui meurent a I'hdpital donc y a un probléme.

Il s’ajoute a cela, la difficulté du département du Cher pauvre en médecins et possédant peu
de moyens pour sa taille.

R9 Je suis effaré quoi, on est de moins en moins de médecins installés.

P11 jevois le département du Cher c'est un grand département par la taille, la surface, donc
la pauvre équipe elle a des kilométres a faire. Donc elle peut pas prendre un nombre de
malades, faut rester raisonnable, et ¢a je crois c'est un handicap.

Les médecins en concluent qu’il y a une amélioration a apporter a cette prise en charge de la
fin de vie a domicile.

R7 apreés je pense il y aura des choses perfectibles.

NI8 il faut changer quelque chose.

PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE A DOMICILE

La prise en charge de la fin de vie a domicile posséde de multiples avantages dont le confort
des patients, une présence permanente aupres d’eux et la proximité de leurs proches.

A2 c'est plus confortable et plus agréable pour lui de terminer sa vie chez lui quand c'est
possible et que l'entourage accompagne.

A7 Quand t'es a la maison, y a toujours du passage, y a quelqu'un qui est pas loin.
Al3 Je trouve que c'est mieux de décéder a la maison. T'as ta famille autour de toi.

Le maintien a domicile a pour avantage également d’avoir une petite équipe d’intervenants
qui se connaissent et connus du patient.
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D10  Je pense que en ville c'est plus facile parce qu'on est pas beaucoup d'intervenants. On
est le médecin généraliste, l'équipe d'HAD, parce qu'il faut quand méme étre en colloque quand
on fait les choses hein, et éventuellement les infirmieres lors de la réunion de concertation, la
famille éventuellement hein et ¢a regle le probléme, on fait notre sauce entre nous. C'est
beaucoup plus simple.

L’aspect économique est non négligeable.
Al7 La fin de vie ¢a coiite moins cher a la maison qu'a I'hopital, quand méme.
Les relations humaines y trouvent toute leur place.

D10  je pense qu'en ville c'est plus simple de gérer les choses tranquillement, humainement.

Les limites du maintien a domicile sont aussi multiples. L’entourage est un des principaux
facteurs limitant au maintien a domicile.

G9 Je pense qu'en fait tout se joue dans ['entourage hein.

F3 Faut surtout que la famille soit la, donc la famille ou l'entourage, parce que la fin de vie
a domicile sans la famille autour, c'est pas possible.

En effet, la prise en charge a domicile ne peut se faire si I’entourage refuse ou n’est pas
disponible.

H3 Ah, si la famille ne veut pas suivre, je fais pas.

BS ce monsieur la, bah il est quand méme parti décéder, mourir a la clinique. Sa femme
elle souhaitait pas qu'il meure chez lui.

B6 il a voulu rentré, et puis il est reparti, ses enfants étaient débordés.
La difficulté est importante lorsque 1’entourage est éloigné.

13 la famille elle est pas toujours sur place non plus.

N27 le probleme c'est que maintenant, d'abord les familles sont éclatées géographiquement.
Les personnes agées isolées socialement pose un probléme majeur aux médecins.

D3 la réalité d'aujourd'hui, c'est quand méme que, les patients qui décédent en fin de vie
sont des patients dgés, qui souvent n'ont pas l'environnement social autour d'eux.

La présence d’un tiers méme sur place s’avere donc étre une condition nécessaire a la prise en
charge de la fin de vie a domicile.

A3 sauf que les gens sont seuls la nuit. Le probleme c'est la nuit, la nuit y a pas d'aide.

D3 pour faire intervenir I'HAD il faut qu'il y ait un tiers présent H 24, or on peut se
retrouver dans des situations ot on a pas le tiers, ¢a arrive.

La fragilité de I’entourage diie a la fatigue et a [’age est aussi une limite.
Fi2 c'est bien beau les fins de vie a domicile, mais les familles elles s'épuisent.

D12 les gens apres, au dela de 80, 85, ils ont souvent des déficits chez l'un et chez l'autre
donc ils sont autonomes a deux mais pas tout seul quoi, pas tout seul hein...

A3 quand t'as une grand meére de quatre vingt ans ou quatre vingt cing ans qui s'occupe de
son vieux c'est quand méme pas facile.

11 existe aussi des difficultés psychologiques telles que la douleur du départ du proche,
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DI13  je crois que ¢a c'est dur hein, trés sincerement, étre aupres d'un conjoint ou d'un parent
trés proche...

la crainte de la mort a domicile,

Fi3 c'est toute une connotation, je pense un peu derriere, de garder une image... et avoir
peur de se retrouver seul devant le déces.

D3 v a aussi, il faut bien le reconnaitre, la peur de la mort a domicile, ¢a existe hein aussi,
c'est pas, c'est une réalité hein.

la peur de ne pas savoir gérer,

B10 si le conjoint est d'accord aussi. Parce que quelque fois ils ont peur aussi et je pense
que si j'étais la pour les rassurer bon bein... mais y a des conjoints, ils ont peur, ils se disent, bah
non on saura pas faire.

et ’angoisse des derniers symptomes qui provoquent la panique.

HY elles ont, il faut tout le temps, tout le temps les encourager et les rassurer, parce qu'ils
ont toujours trés peur « mais docteur qu'est ce qu'il va se passer s'il respire mal, il va étouffer, il
va devenir tout bleu etc ».

C2 au bout d'un moment, y a tout le monde qui craque parce que ¢a dure plus longtemps
que prévu et ils ont du mal a supporter, le fait que les gens ils ont des spasmes pour, qu'ils
respirent pas bien etc, le bruit qu'ils peuvent faire etc.

18 parce qu'ils paniquent en fait.

Si ce n’est pas ’entourage qui présente une limite au maintien au domicile, cela peut étre aussi
le refus des patients.

M3 Y a des gens qui sont plus en sécurité a I'hopital en tant que malade.

\

Ce refus de rester a la maison peut s’expliquer par souci pour leurs proches, par
méconnaissance des moyens disponibles en ambulatoire, ou par manque de confiance du patient.

G5 Parce que y'a aussi des patients qui ne veulent pas, qui ne veulent pas étre un poids
pour les autres, qui veulent pas.

N6 ils voulaient que je I'hospitalise et en fait, parce que au départ ils étaient partants, lui il
voulait rester mais il voyait bien qu'on avait pas les moyens de le prendre en charge.

C3 Y a un manque de confiance du patient qui se dit «est ce qu'on ne peut pas faire
mieux? ».
De plus, rappellons que toutes les fins de vie ne peuvent avoir lieu a domicile du fait de
raisons techniques.
H3 Dans certain cas ce n'est pas possible quand on a besoin de soins de réanimation,
d'oxygene enfin de confort qui dépasse le simple confort...
Pour finir, on ne peut omettre le facteur limitant d’une prise en charge a domicile qu’est la

capacité des soignants a pouvoir 1’assurer pleinement. Cette prise en charge peut étre réalisée si les
soignants adhérent au projet, sont compétents et disponibles.

H3 quand on a une équipe de personnes qui sont prétes a le faire.
05 si on maitrise pas la technique, je pense qu'on peut pas accompagner les gens en soins
palliatifs.
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H4 il faut quand méme pas s'engager a faire des choses qu'on ne pourra pas faire, hein, qui
vont se terminer en queue de poisson avec une fin de vie qui sera finalement de mauvaise qualité
si elle n'est pas bien menée.

B6 1l faut le temps aussi, il faut du temps, on passe pas comme ¢a cing minutes, il faut
quand méme, il faut du temps je trouve qu'il faut du temps.

PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE EN MILIEU HOSPITALIER

En comparaison de la prise en charge a domicile, la prise en charge de la fin de vie en milieu

hospitalier est évoquée par les médecins généralistes. Selon eux, celle-ci présente des imperfections.

Au regard des médecins généralistes, I’hdpital a des difficultés a respecter les modalités de fin de vie
en particulier a lutter contre I’acharnement thérapeutique.

17 on se rends compte que le milieu hospitalier, ils ont beaucoup, beaucoup de mal a
respecter justement le manque d'acharnement thérapeutique/...[c'est tout de suite plein
d'examens complémentaires, ils font leur travail comme d'habitude en fait,[...]on arrive a des
situations un peu aberrantes en fait.

NI14  je me serais opposé a l'opération. C'est une souffance inutile.

D10 la ou ¢a se passe, en ville, je trouve, on arrive a pas a ne pas faire trop durer les
situations. A ma grande surprise, a I'hdpital je trouve, ¢a dure énormément longtemps quoi.

L’hopital n’a pas pour objectif initial de prendre en charge la fin de vie selon quelques

médecins interrogés.

D10  [l'hépital il est fait pour soigner les gens, les maintenir en vie c'est quand méme... la
vocation de I'hépital ou on meurt, c'est quand méme pas tout a fait la vocation de I'hépital. C'est
quand méme clair, c'est la déviance de notre systéme hein.

L’hopital ne présente pas un environnement favorable pour une prise en charge de la fin de

vie, notamment il ne posséde pas de structure adaptée, en particulier sur la durée.

M3 a moins qu'ils soient dans une unité de fin de vie ou la ¢a peut se passer de fagon, d'une
fagon qui convienne aux familles, au patient mais dans les autres unités y a pas tout
l'environnement parfois qu'il faut quoi.

D4 ils ont pas forcément les structures trés adaptées a coté.

D4 En sachant que quand on est, quand les choses durent, durent, durent, on peut pas
laisser les gens en palliatifs plusieurs mois a l'hdpital, il faut quand méme qu'ils reviennent chez
eux.

De plus les malades se retrouvent isolés dans un environnement impersonnel, ¢loignés de

leur famille.

A7 Je suis allé la voir a la clinique ou elle était dans un lit, non c'était ... il faisait nuit, la
chambre éclairée, la télévision allumée et puis elle toute nue dans son truc, la non ... c'est dur,
enfin bon. Non mais c'est dur parce que tu te dis toi apres tu t'en vas, tu la laisses toute seule, tu
fermes la porte. Moi je suis parti, je suis rentré chez moi, mais elle elle était abandonnée, c'est...
si tu peux rester chez toi, y a quand méme du passage. Je veux bien qu'a I'hopital ou a la
clinique ils aient l'eeil dessus, mais enfin ils sont pas dans la chambre tout le temps. Quand t'es a
la maison, y a toujours du passage, y a quelqu'un qui es pas loin. Je pense pas qu'il y ait la
méme chose a l'hopital.
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Al3 On est loin, nous de I'hopital, c'est 35 kilométres X il faut compter trois bons quarts
d'heure pour y aller, X, tu peux pas.

Ils ne sont pas forcément pris en charge dans une unité de soins palliatifs.

NIl Donc c'est... c'est paradoxal de mourir aux urgences alors qu'on, alors qu'il devrait
mourir dans la structure dans laquelle ils sont.

Les lits identifiés de soins palliatifs ne sont pas une solution idéale car isolés.

D6 les gens sont pas franchement identifiés extérieurement comme étant dans un truc de
palliatif et je trouve ¢a pas bien.

Par ailleurs, les familles sont souvent mises a I’écart.

HS8 assister comme un spectateur passif a ce que faisaient des infirmieres, des aides
soignantes a l'hopital ou des médecins hospitaliers etc, et sans rien pouvoir dire, ni faire ni
toucher a quoi que ce soit.

L’hopital arbore pour les patients I’image de la médecine de la derniére chance, mais
développe une distance avec les familles.

AlO Peut étre qu'ils espéraient que ¢a... Dés fois on espere. La médecine elle fait des choses
merveilleuse, des fois ¢a se casse la gueule alors que ¢a semblait simple au début... Les greffes
cardiaques d'habitude ¢a marche.

Al0 elle est morte dans les suites immédiates, une semaine enfin bon elle a été maintenue en
vie ... non mais je sais méme pas si ses parents sont allés a Paris la voir, je sais pas si ils ont
compris.

L’hopital continue a cacher la mort. Elle n’est pas prononcée.

Bl4 on est dans le non dit. Parce que le monsieur dont je vous parle qui a une insuffisance
respiratoire, il va a Tours et il y retourne dans 2 mois. « J'v retourne dans 2 mois, je vais faire
des examens ». D'accord mais je pense qu'il sera plus la dans deux mois, mais bon...

Elle est dissimulée.

Cl10 au niveau de la mort dans les maisons, les institutions, je me souviens méme dans les
hopitaux que j'ai pu fréquenter, dans les CHU, il fallait tout le temps mettre un paravent, cacher
tout ¢a, fallait pas qu'ils voient tout ¢a.

Les médecins généralistes ressentent de la part des médecins spécialistes correspondants un
désintérét pour la prise en charge de la fin de vie.

06 on s'apercoit que les spécialités quand méme, les spécialistes d'organes sont pas
toujours tres aidants dans ce cadre la, j'ai pas l'impression qu'ils soient trés intéressés par ¢a.

Ces derniers ne sont pas trés disponibles.

Cli 1ls sont pas toujours pris en charge par manque de temps j'imagine, dans des endroits
ou y a beaucoup beaucoup de patients qui passent avec ce genre de maladie, et donc je pense
que ¢a doit étre compliqué pour eux aussi.

Il existe un manque de communication entre les médecins spécialistes correspondants et les
médecins généralistes.

113 ¥y a pas toujours une bonne communication de toute fagon entre la médecine de ville et
I'hopital.
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G10  je pourrais dire inexistante [...] Franchement on est rarement, on a des petits courriers
tu vois en disant mais...

Certains se sentent méme méprisés.

04 méme les secrétaires des médecins spécialistes nous prennent pour des petits médecins
géneéralistes, donc qui nous font barrage « Oui mais y a pas de place, on peut pas vous le
passer ».

Quelques médecins généralistes regrettent de ne pas avoir été sollicités pour la prise d’une
décision concernant leur patient.

Ni4 ils ont pris la décision de l'opérer sans me demander mon avis.

06 on est pas trop sollicités pour donner notre avis sur les traitements qui sont donnés,
donc, alors on pourrait, qu'on aurait notre place, pour aller discuter avec les autres médecins.
K11 j'ai jamais été informée, informée si, informée par les courriers qu'on regoit plus ou
moins en temps et en heure, mais pas concertée.
La prise en charge des patients en fin de vie par les médecins spécialistes correspondants
provoque pour plusieurs de ces médecins généralistes une rupture de suivi avec leurs patients, ce qui
est ressenti comme une frustration.

06 dans la continuité des soins, on a l'impression d'étre un petit peu privés des patients
entre guillemets hein, pendant les soins continus, quand les gens sont pris en charge pour les
cancer, on les voit pas en général.

Cette sensation est d’autant plus désagréable lorsque le relai entre les médecins spécialistes
correspondants et les médecins généralistes s’effectue dans la derniére phase de la prise en charge
sans information de la part des médecins spécialistes correspondants.

R6 on voit bien, je sais pas certains spécialistes ou les hopitaux, « oh bah vous verrez ¢a
avec le médecin », bon trés bien sauf qu'on a pas le courrier, on sait pas ce qui a été dit, on était
pas la, la famille a pas bien compris, voila...

Les médecins se retrouvent donc en grande difficulté lorsqu’il s’agit d’analyser ce qui a été dit
aux patients et ce qu’ils ont compris en fonction de ce qu’ils rapportent. En effet, 1’information

transmise peut étre mal interprétée par ces derniers ou déformée a leur guise en fonction de ce qu’ils
veulent entendre.

GS8 Alors apres entre le savoir et le dire, c'est pas tout a fait pareil, c'est pour ¢ca que
J'essaye de faire reformuler les gens un maximum les angoisses des gens, les désirs des gens ou,
ou justement s'ils arrivent pas a me le dire clairement, moi j'essaye de leur dire, quoi, donc...

Le relai vers les médecins généralistes est souvent assimilé & une renonciation des médecins
spécialistes correspondants.

HS Quand ils ont été, bon soignés dans les grands services hospitaliers, parfois dans les
services de pointe et puis qu'ils sont un beau jour renvoyés chez eux, « Bah Monsieur, on peut
plus rien pour vous, ne revenez plus on peut plus rien faire ».

A8 le cancérologue lui a dit enfin comme je te l'ai dit l'autre fois il a dit: «bah maintenant
vous irez voir le docteur F. , amen, débrouillez vous».

Pour certains, ce relai est évoqué comme un abandon du patient.
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o7 quand c'est la fin et que les specialités d'organe, voila, passent la main et deés fois un
peu violemment, y a un sentiment d'abandon pour les patients « Tiens voila je suis en chimio, je
suis en traitement, et puis a un moment on me dit, bah on peut plus rien pour vous ».

Par contre, plusieurs médecins évoquent la satisfaction de connaitre des interlocuteurs
privilégiés parmi les médecins spécialistes qui sont pour eux une aide précieuse.

D6 Je sais qu'il me prends les malades rapidement, il sait que en genéral, on se connait, il a
confiance, et donc voila tu as aussi ton réseau local.

010  jesais qu'il y a des spécialités qui pourront plus me venir en aide que d'autres.

Ils admettent également que les médecins spécialistes correspondants font preuve d’une
certaine réactivité quand il s’agit de réhospitaliser les patients.

G10  Mais cela dit quand j'apelle voila votre patient, ¢a va pas, il a besoin d'étre hospitalisé,
ca marche.

PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE EN UNITE DE SOINS PALLIATIFS

Concernant la prise en charge en unité de soins palliatifs, les médecins généralistes se disent
extrémement satisfaits.

Ccill il y a une prise en charge extraordinaire.
Ils regrettent le manque de places dans ces unités, et le manque de référent.
09 ils sont limités hein, il y a trés peu de places et l'acces est difficile.

D6 A I'hépital, on a pas de référent unique.

PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE EN EHPAD

La prise en charge de la fin de vie en EHPAD interroge également les médecins généralistes.
Certains estiment que les maisons de retraite sont adaptées a cette prise en charge car il y a une
présence permanente aupres des patients, le personnel soignant est attentionné et formé a cette prise
en charge.

Fil il y a du monde tout le temps.

NIl Jje trouve que c'est bien, elles sont assez humaines, attentives et elles... elles alertent
pour adapter le traitement.

Fi2 en EHPAD, je trouve, les gens sont formés, ils ont des formations hein, ils ont des
formations pour les fins de vie et autres.

Cependant, tous les établissements ne présentent pas la méme qualité de prise en charge.
Nl11ily ades établissements ou ¢a se passe mieux.

Quelques médecins déplorent le manque de sensibilisation du personnel soignant a la prise
en charge de la fin de vie dont les conséquences sont des départs aux urgence précipités.

J4 le probléme en maison de retraite, c'est que les filles sont souvent affolées la nuit, avec
aucun recours, et la seule chose c'est « on vous envoie une ambulance vous allez aux urgences »
et puis voila.

47



D’autres médecins ressentent une forme d’abandon des patients pour leurs derniers jours
dans ces lieux de vie.

NIl mais souvent les familles ne sont pas la, donc la mort se passe, balladé tout seul dans sa
chambre... c'est, je trouve que c'est, c'est loin d'étre parfait, c'est loin d'étre parfait.

PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE AVEC LES STRUCTURES RESSOURCES

Les médecins généralistes sont partagés concernant la prise en charge de la fin de vie par les
structures ressources, HAD et EADSP.

Pour commencer certains médecins ne semblent pas utiliser les structures ressources de fagon
systématique, contrairement a d’autres.

04 c'est pas souvent quand méme, c'est vraiment dans des cas un peu compliqués.

B5 je vois pas de fin de vie sans I' HAD, vraiment. Je réfléchis mais non, ou alors c'est des
morts subites mais ... a domicile il y en a pas si y a pas ' HAD.

Intéressons nous en premier lieu & ’Hospitalisation a domicile qui est sollicitée selon les

médecins généralistes la majorité du temps par I’hopital.

Gll1 ¢a m'est jamais arrivée de mettre une HAD en place. Ca m'est arrivé de soigner des
gens qui étaient mis en place par I'HAD mais en général, elle est mis en place en général au
sortir de l'hopital...

Elle peut étre sollicitée plus rarement par les médecins eux méme lorsqu’ils en ressentent le
besoin ou lorsque 1’entourage des patients se sent dépassé.

14 C'est quand on voit que ¢a commence a étre compliqué en fait, avec les proches.
P5 v a des fois on me dit « est ce qu'on pourrait appeller », bah je dis « bah pourquoi pas »
hein.

Dans le cadre des maisons de retraite, I’infirmiére peut aussi faire appel elle-méme a ces
structures ressources si elle en ressent le besoin.

J4 Donc l'infirmiére a appellé les soins palliatifs et du coup on a travaillé avec les soins
palliatifs.

Les médecins généralistes y trouvent tout de nombreux avantages.
E6 ¢a change tout.
RS c'est vraiment une bonne chose [ ...] je trouve que c'est plutot positif en tous cas.

L’HAD est un outil intéressant car du point de vue des patients elle apporte en premier lieu un
certain confort, notamment en permettant un maintien a domicile.

K9 Bah l'intérét, c'était, c'était le confort du patient [ ...]c'est indispensable.

D6 Quand on a I'HAD, on sait qu'on va gérer le gens jusqu'au bout a la maison.

R7 on voit moins de patient faire des aller retour domicile, hopital, domicile, hopital sans
arreét.

Il s’agit également d’un soutien pour I’entourage en terme d’apaisement, et de relations
humaines.
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N6 Le lendemain de l'arrivée de I'HAD, déja l'atmosphere dans la maison avait changé. 11
était beaucoup plus serein, beaucoup plus confiant.

M12  Oui et puis si la famille se pose des questions, se demande si on est dans le bon sens, ou
pas, ¢a permet de les rassurer.

N7 moi je trouve que I'HAD arrive déja a créer un climat de, de, rassure et... et en plus il y
a une qualité humaine.

Au départ, il peut exister une certaine réticence des proches face a cette démarche.
MI11  c'est une intrusion un petit peu au debut mais apreés ils voient bien qu'ils sont dépassés.
Du point de vue des médecins elle est un soutien indéniable car elle diminue leur stress.

Li5 Bah trés sincerement, ¢a nous enleve une épine du pieds hein.[...]le fait que I'HAD soit
la, bah, nous retire une trés grande partie de cette souffrance et stress, oui, lié a cette prise en
charge.

MI17  c'est une forme de sécurité pour moi, y a moins d'angoisse que quand on est seul face a
un truc.

Elle leur apporte une meilleure organisation.

H7 Et certains médecins traitants sont encore trés isolés, peu, peu formés, peu
expérimentés, éventuellement peu motivés pour ces prises en charge de fins de vie a domicile et a
ce moment la, 'HAD ¢a peut étre un bon support pour eux, ils se lancent dans quelque chose
avec bon une organisation qui fonctionne déja.

Elle leur libére du temps, en partie pour la relation médecin-patient.

R4 Quand il y a des intervenants qui passent souvent deux ou trois fois par jour, ¢a permet
quand méme de soulager le médecin voyez.

E6  on peut se concentrer sur finalement ce qui la correspond bien au cceeur de notre métier,
c’est I’échange humain, et la, vraiment on joue pleinement.

Elle les sort de leur isolement.

N6 ¢a a changé de facon assez spectaculaire la prise en charge, en tous cas, on a, plus eu
cet isolement qu'on ressentait.

Cela permet également aux médecins de se protéger en prenant un peu de distance.

R4 ¢a permet aussi de garder un petit peu de distance, de rester médical, voyez, et de pas
étre trop investi dans la chose.

NI17 Oui, c'est une protection.

L HAD apporte une présence quotidienne, y compris la nuit.

D6 I'HAD c'est quand méme vachement pratique, ils aménent une continuité de présence,
enfin c'est quand méme remarquable, il améne une grande continuité de présence aupres des
gens...

NI17 les infirmiéres méme la nuit gerent beaucoup de problemes

Une continuité des soins entre ville et hépital est assurée, ce qui permet une
réhospitalisation plus facile.
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Gl5 Un pont entre le service qui s'est occupé a ['hopital et puis sa maison avec son médecin
généraliste.

NI3 apres l'hospitalisation, j'ai jusque la plusieurs cas, une prise en charge par I'HAD et si
la famille ou si les soins l'exigent on réhospitalise alors ¢a ¢a se passe tres bien et il trouve un lit
tout de suite et il revient a domicile.

Elle apporte un support technique majeur, et en particulier I’apport des thérapeutiques
hospitaliéres.

N6 l'hopital qui vient a la maison.
GI2 la prise en charge technique et matérielle, c'est bien.

J10 Apres peut étre aussi par rapport aux medicaments qu'on peut pas se procurer en ville,
peut étre que, je sais pas si eux, c'est plus facile, si y a besoin de mettre en place de I'Hypnovel
ou de choses comme ca...

L’HAD présente une certainte disponibilité.
M9 La HAD ils ont une disponibilité on appelle, on a l'infirmiére voila..
Elle dispose aussi d’une équipe paramédicale en soutien, compétente dans le domaine.
Gl5 t'as le soutien, bah de toute une équipe derriere.
H7 elles ont effectivment sur le plan expertise, matériel etc, un savoir faire.
R4 c'est des gens qui ont I'habitude du soin palliatif.
La coordination se fait efficacement.
Li8 On va discuter de la prescription, on se met d'accord sur ce qui va étre prescrit.

R4 si il se passe quoi que ce soit, on est tenus au courant, on nous passe un coup de fil [ ...]
donc ¢a permet vraiment d'avoir un suivi plus rigoureux et plus serré quoi.

Le mode de rémunération des médecins est simple.

M13  Alors paiement, c'est facile, on envoit la feuille de soin a I'hépital donc y a pas de
SOUCIS.

Le médecin coordonateur est aussi une aide non négligeable pour le médecin en terme de
conseils, notamment sur des prescriptions de thérapeutiques.

B6 elle nous conseille bien [ ...] et puis y a des petits trucs qu'on oserait pas faire tout seul.

G13  jetrouve que c'est trés bien, moi je trouve que ¢a m'aide pas mal, c'est un soutien quand
méme, clairement. C'est un soutien pour étre siires de pas faire de bétise, c'est un soutien par
rapport a la posologie des médicaments ou de, d'antalgiques qu'on a pas !'habitude de
manipuler.

Le médecin coordonateur est un secours aussi en terme d’échange sur des questionnements
éthiques, et en terme de prise de décisions collégiales.

010 c'est vraiment quelqu'un avec qui on a plaisir d'échanger [...]dans la réflexion éthique
enfin voila si tu veux c'est, y a des collegues comme ¢a, qui ont la chance d'avoir une dimension
technique, une dimension humaine et une dimension de réflexion qui est au dela de, qui est
largement supérieure, c'est extrémement agréable en terme de questionnement quoi.
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Gi3 Par rapport a la prise de décision, oui c'est un soutien [...]Bah c'est que déja t'es pas
tout seul quand méme.

EI10  parce que on est plusieurs a avoir un discours commun donc ¢a c’est important
d’harmoniser a chaque fois notre discours.

Il se rend donc le plus souvent disponible pour les médecins.
Bi1 L. elle est toujours la aussi au téléphone, on peut toujours !' appeler.
Cependant, les médecins généralistes voient aussi de nombreux inconvénients I’HAD.

G2 C'est pas parfait mais rien n'est parfait [ ...] je sais pas comment on pourrait faire mais
c'est mal fichu, mais y a plein, y a des aberrations [..] tu as quand méme des
dysfonctionnements mais qui sont des dysfonctionnements hospitaliers.

05 J'ai trouvé que ¢a n'a rien apporte, que I'HAD m'excuse.

Ils estiment que cela ne s’adapte pas a tous les médecins, en particulier, ceux qui ont déja
leur propre réseau local paramédical.

H7 apres je crois que ¢a s'adapte en fonction notamment des médecins traitants et des
équipes infirmieres.

H7 Par contre, nous on a déja nos réseaux, puisqu'on travaille quotidiennement avec nos
infirmieres qui sont sur place ici puisqu'elles travaillent dans le méme batiment etc, nos kinés,
nos psychologues, nos diététiciennes, je pense qu'on peut se passer trés bien de ces réseaux.

11 existe plus de contraintes que d’avantages pour certains.

05 Jje trouve que finalement, ¢a nous apporte pas grand chose, et ¢a nous complique plus la
vie qu'autre chose, voila.

Le fonctionnement de ’HAD est mal connu de plusieurs médecins.

F9 I'HAD, non, parce que en fin de compte, on sait pas trop comment ¢a se met en route ni
rien. Il nous manque le mode d'emploi.

Le médecin coodonnateur est peu présent sur le terrain.
NI3 elle est au courant de tous les dossiers mais elle est un peu moins chez le malade.
Les médecins généralistes citent ne pas rencontrer souvent I’équipe HAD.

H7 une ou deux fois, I'HAD est intervenue, m'a demandé de remplir des papiers mais en fait
je les ai jamais vu.

L’équipe paramédicale de ’HAD se substitue a I’équipe locale ce qui est souvent mal

vécue par cette derniére, et ce qui rompt une relation entre cette équipe et le patient.

G14  y a des limites humaines aussi je pense par exemple pour le coup aux infirmieres, qui
me disent que souvent elles sont mal... elles sont les larbins de I'HAD quoi [ ...] elles se sentent
un peu rejetées.

N8 la problematique c'est, c'est l'infirmiere, la place de l'infirmiere libérale. Je pense que,
en libéral, les patients quand on les connait depuis trés longtemps, sont attachés a leur médecin
et a leur infimieére et donc I'HAD fait qu'il y a une rupture avec l'infirmiere.

L HAD ne peut pas forcément s’adapter a la spécificité du domicile.

51



GI2 I'HAD c'est une transition délicate entre l'hopital (vires). C'est a dire, voila parce que
que la maison c'est pas une chambre d'hopital quoi, donc du coup c'est compliqué, pour que ¢a
suive derriere c'est compliqué.

L’éloignement géographique de certains domicile sont une des limites.

H7 Clest sir que je pense l'éloignement géographique quand un réseau se trouve a
quarante kilométres, c'est un petit peu embétant, ca marche forcément un peu moins bien.

Les relations humaines sont pour certains médecins non optimales, de méme la
communication entre ’HAD et les médecins.

G14  Mais il faut améliorer ouai, la relation, la communication quoi, je pense.
K7 J'ai pas eu spécialement d'échanges en fait.
L’HAD apporte une lourdeur administrative inutile selon les médecins.

05 j'ai l'impression que c'est plus administratif 'HAD, ils ont un dossier comme ¢a a coté
du malade qui est mourrant, qu'il faut remplir alors qu'on en a rien a fichtre pour parler
poliment.

E7 Jje refuse de remplir leurs dossiers de chez eux, j’ai le mien.
Le mode de rémunération est mal compris des médecins.

Gl6 Ca reste pas trés clair. C'est souvent des actes ou tu cotes une fois sur deux ou sur trois
et ¢ca vaut pas ta visite.

Les prescriptions spécialisées hospitalieres mettent les médecins en difficulté.

Ki2 il y avait donc des prescriptions de I'hdpital, voila quoi (soupir) une prescription que je
connais pas quoi.

L’aspect chronophage du travail en équipe pose souci.

H6 c'est compliqué, c'est un peu lourd, bon il y a un systéeme de réunions hebdomadaires,
bon pour faire le point etc, bon, nous on a pas le temps de faire tout ¢a.

1l existe des conditions préalables a la prise en charge en HAD comme des soins spécialisés
et une place disponible, ou un entourage aupres du patient.

MI10 1l faut qu'il y ait une place, il faut qu'il y ait des soins.

D3 1l faut pas oublier que I'HAD c'est restrictif, hein. 1l faut qu'il y ait un environnement
social qui permette, qu'elles agissent.

La proposition HAD est donc restreinte a certains patients, ce qui ne peut répondre a
toutes les situations difficiles de prise en charge a domicile.

N8 I'HAD, les soins palliatifs ambulatoires, c'est, c'est pas, ¢a ne répond pas a tous les cas.

NI10 des fins de vie qui ne paraissent pas relever de I'HAD [...] Et bien on est un peu
démunis.

Du fait des places limitées au sein de ’HAD, la prise en charge peut étre retardée .

N22 L'HAD, c'est pas immédiat. Je pense pas que lorsqu'on est confronté a une situation
aigue [...] on peut pas mettre en place I'HAD du jour au lendemain, c'est pas possible.
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11 existe une ambiguité sur la répartition des roles des médecins généralistes et du médecin

coordonnateur au sein de cette prise en charge HAD.

MI12 e souci que j'ai apres c'est... qui fait quoi en priorité, je sais pas si c'est le médecin de
la HAD qui doit décider, si c'est moi en tant que médecin géneraliste, je sais pas trop...

La multiplicité des intervenants n’est pas forcément la bienvenue pour le malade et ses

proches.

Q7 J'ai l'impression que dans la majeure partie des cas, ils veulent qu'on leur fiche la paix.
Et non pas faire intervenir cent mille intervenants chez eux.

Il existe une perte de la relation médecin patient, comme une deshumanisation de cette

relation.

P4 en 33 ans, on connait les enfants, les arrieres petits enfants, les grand parents, y a
forcement des liens, et le fait qu'on soit a plusieurs a parler au malade régulierement, j'ai
l'impression qu'on casse un peu cette relation médecin traitant, patient quoi, comme si il y avait
beaucoup d'interférences sur cette relation.

P12 il faut obéir tous au méme protocole entre guillemets pour que les gens s'y retrouvent
mais la relation... directe médecin malade n'est plus la méme quoi, c'est autrement, quoi

P7 il faut pas non plus altérer les relations... malade médecin quoi, trop... déshumaniser un
peu. Je pense que si on est beaucoup d'intervenants, c'est plus facile pour tout le monde mais est
ce qu'on a pas unpeu déshumanisé la relation quoi ?

Certains médecins se posent la question de I’intérét d’une intervention d’un psychologue

extérieur au cours de la fin de vie du malade.

Q7 ils ont l'impression de s'emmerder, avec le psychologue, et j'ai l'impression, le peu que
j'ai eu comme expérience, que le psychologue les enquiquine plus qu'autre chose, les géne plus
qu'autre chose. 1ls sont chez eux, au calme dans leur lit avec leur famille et j'ai l'impression que
¢a suffit... et que le médecin vienne de temps en temps ou qu'une infirmiére vienne, ¢a suffit
largement. J'ai l'impression que dans la majeure partie des cas, ils veulent qu'on leur fiche la
paix.

La difficulté d’une transmission compléte de I’historique du patient qui ne peut jamais étre

exhaustive.

P9 et puis réexpliquer tout quoi, hein. Ca aussi c'est... parce que nous on connait le malade
depuis trente ans, quand I'HAD arrive, le médecin de I'HAD il le connait pas quoi, donc on a
l'impression qu'il faut qu'on remonte trente ans (rires), hein. Donc ¢a prends du temps de
reexpliquer.

Si I'on évoque a présent ’Equipe d’Appui Départementale des Soins Palliatifs, des
avantages et des inconvénients sont également mis en valeur par les médecins généralistes.

Les médecins généralistes s’avérent plutdt satisfait.

09 les interventions que j'ai fait a domicile avec des équipes d'appui, moi je trouve ¢a
merveilleux, vraiment merveilleux.

Di3 c'est plutot positif, je trouve que bon on a des moyens qui sont a notre place, l'équipe de
soins palliatifs, c'est plutot positif...

K9 si demain je suis reconfronté, j'aurais envie de les resolliciter.
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Parmi les avantages, les médecins généralistes apprécient en particulier les conseils apportés.

03 quand j'ai besoin d'un avis plus médical pour un dosage en morphinique etc, que ce soit
patch, injectable ou per os, j'hésite pas aussi a apeller les collégues de soins palliatifs qui me
donne des fois des conseils par téléphone et ¢a se passe trés bien.

Leur compétence est complémentaire de celle des médecins généralistes.

09 ils ont une compétence quand méme relationnelle, humaine et technique qui est, qui va
au déla de la mienne, qui est complémentaire de la mienne.

Les échanges avec le médecin ou 1’équipe sont appréciés.

K7 Le, les plus gros echanges que j'ai eu c'est avec l'équipe mobile de soins palliatifs et
avec le médecin.

L’aide a la décision, et le relai effectué sont dun grand secours ainsi que la
pluridisciplinarité.

Al7 ¢a fait du bien que savoir, qu'il y a quelqu'un, un référent qu'on peut appeler facilement,
qu'on est pas tout seul a prendre les décisions.

J9 ¢a va étre compliqué pour moi de prendre une décision radicale entre guillemets, je
vais, je vais vraiment demander [ e soutien du médecin.

J9 Donc peut étre que ¢a permet aussi d'éviter que j'y aille tous les jours par exemple Ca
permet d'avoir un relai quoi.

13 ils ont médecins, infirmieres, donc voila.

Ils ressentent du soulagement a ne plus étre seuls et a obtenir plus de temps accordé au
patient et sa famille.

J3 ¢a c'était bien, d'avoir, de pas étre tout seul. [...]D'avoir un support rien que méme
téléphonique avec le médecin des soins palliatifs, ¢a c'était, ¢a c'était, c'était super.

Fl0 on arrive plus a faire dis-on un peu de soutien psychologique, discuter avec la famille,
aider la famille parce qu'on a pas ce souci, tous ces soucis un petit peu matériels.

Ils savent que ’EADSP sera plus disponible qu’eux pour la famille.

021 L'avantage des soins palliatifs c'est qu'ils ont le temps] ...]ils se posent.
IIs font un vrai travail d’interface.

4 c'est avec eux surtout que la famille communique.

M9 enfin ils ont servi de passerelle en fait.
Ils sont un soutien pour les familles.

P5 Y a jamais eu de retours négatifs de l'intervention de l'équipe de soins palliatifs quoi,
hein, c'est toujours une maniere de faire, apaisante, des bons conseils, quelque chose d'apaisant
en genéral.

L’intervention d’un psychologue a domicile est un des gros avantages.

M9 Mais par rapport a I'HAD du coup ¢a apporte oui cet aspect parce qu'il y a un
psychologue...
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G10  Et ¢ca m'est arrivé aussi ou le psychologue était intervenu voir le patient, la femme, les
enfants, et puis était repassé un peu avant le décés et puis était repassé un mois apres. Et c'est
vrai que cette fois la ¢a les avait bien aidés. Donc ¢a peut étre un, un appui.

Les médecins apprécient de réaliser des visites communes, méme si trouver le temps pour
cela n’est pas toujours simple.

J7 Ah toujours moi j'aime bien moi (rires) faire des staffs, ¢ca ¢a me plait bien donc oui oui,
Jje me suis toujours arrangée pour étre la quand ils venaient.

F8 des fois ils passent, bon je peux pas étre la tout le temps quand ils passent.

NI8 alors le probleme, c'est que c'est long quoi, c'est une heure avec l'exercice de la
meédecine générale c'est dur, mais moi je le faisais.

Ces visites permettent au médecin de débloquer des situations, d’échanger ses impressions ou
son avis, de rencontrer 1’équipe, de rassurer la famille en faisant la preuve d’un travail en concertation.

Gl4 on fait des visites communes, c'est bien, je trouve, pour nous c'est bien, ¢a fait avancer
vachement les choses.

K5 c'était important pour moi d'y aller, de pas étre forcément toute seule, de pas avoir que
mon ressenti, de, voila d'étre dans cet échange, c'était important pour moi.

K5 Jje pense que les équipes elles sont ravies aussi hein, de pouvoir échanger avec le
médecin.

F8 Pour la famille c'est trés tres fort d'avoir une autre équipe qui vienne, qu'il n'y ait pas
un seul son de cloche. Et souvent quand il y a deux sons de cloche qui vont dans le méme truc ¢a
aide aussi.

NI18  je crois ce qui est important, c'est le temps commun au départ, c'est a dire que, il faut
au moins une consultation avec le médecin, les infirmiéres de I'HAD et le médecin des soins
palliatifs afin que le malade ait bien conscience qu'on travaille en collaboration.

Cependant, certains médecins généralistes y voient quelques inconvénients.

P5 Si vous voulez, elles sont, elles doivent étre aidantes, dans mon esprit je souhaite qu'elle
soit aidante, par moment j'ai l'impression d'une contrainte, hein, c'est une impression hein qui
est peut étre pas raisonnable, justifiée, objective, mais j'ai l'impression que ¢ca me fait une
contrainte de plus quoi, hein.

En premier lieu, ils déplorent les difficultés de fonctionnement de cette équipe localement.

09 I'EADSP dans le Cher, enfin pour moi, c'est débranché quoi, c'est malheureux mais
c'est comme ¢a.

P3 apres quand on a un soucis, quand on veut joindre, bon la le service de soins palliatifs
du Cher a un médecin, n'en a plus, a un médecin, n'en a plus, et l'interlocuteur change.

Ils ont la sensation que ce fonctionnement est médecin dépendant ce qui influence la
dynamique de 1’équipe.

N8 c'est vrai que moi j'ai pas eu un bon contact avec le dernier médecin des soins
palliatifs[...]c'est peut étre aussi une question de feeling hein.

11 existe des difficultés de coordination compte tenu des horaires de 1’équipe non compatible
avec ceux du médecin.
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P3 moi la difficulté que j'ai c'est me synchroniser avec les soins a domicile hein, quand ils
me disent « on vient a 14h30 lundi a S. ». Oui mais si c'est ma consultation, c'est raté quoi, hein,
voila. C'est un probléme de coordination.

L’éloignement freine leur utilisation.
H5 ils sont loin, donc je vois pas vraiment l'interét, vu l'éloignement.
Leur disponibilité est limitée auprés des médecins.

021 leurs limites c'est que leur temps est limite aussi par l'amplitude horaire du lundi au
vendredi, de 9h a 17h.

17 bah oui parce que le médecin pareil de l'équipe de soins palliatifs, il va pas venir un

dimanche apreés midi non plus je pense.

F8 Bah c'est eux qui appellent (rires), parce que nous les appeller c'est beaucoup plus
difficile de les avoir, je sais pas si vous avez déja essayer de les avoir ...

Certains médecins ne ressentent pas un besoin de collaboration de la part de 1’équipe.

M9 on les appelle, ils vont voir le patient, pas forcément avec nous, j'ai pas l'impression
qu'ils soient trés demandeurs qu'on aille avec eux, peut étre je me trompe mais j'en sais rien.

Les délais sont longs et les places sont rares.

09 les délais sont extrémement longs et c'est... moi je trouve c'est vraiment dommage, c'est

vraiment dommage.

05 Jje crois que pour des suivis de patient, les places sont chéres en soins palliatifs, ils sont

vite débordés.

Les médecins ont I’'impression d’une double prise en charge et non une prise en charge

conjointe.
H5 bon j'avoue que c'est, pour nous ¢a fait un peu double emploi.
Leur role est mal compris des médecins.

MI0 Comment les appeller, quand ? Quel est leur vrai statut, leur vrai réle, leur limites, leur

territoire, tout ¢a je sais pas trop...
Il n’existe pas de dossier de suivi accessible par le médecin.

M9 Jje sais méme pas si ils ont un dossier, je crois que j'ai jamais vu de dossier des soins
palliatifs. Je sais pas si ils ont un dossier.

Leurs interventions sont furtives et la communication est légére.
M9 1ls donnent un avis et puis ils redisparaissent dans la nature quoi.
M9 y a moins, moins facilement de relation qu'avec la HAD.

Face aux familles, ils ne se présentent pas de facon adaptée.

C3 ils se présentent comme étant l'équipe de soins palliatif, ce qui est trés compliqué aussi
pour les patients. Alors je leur dis toujours, vous allez avoir un médecin qui va venir pour le
controle de votre douleur pour que vous soyez mieux pour que vous ayez un confort et ¢a aide la
famille aussi.
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PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE PAR LES STRUCTURES PARAMEDICALES LOCALES

Les intervenants paramédicaux les plus sollicités par les médecins généralistes dans la prise en
charge de la fin de vie & domicile sont habituellement les infirmiers, les aides soignants et les
kinésithérapeutes.

Bien souvent, ils font partis d’un réseau local connu des médecins et des patients pour
maintenir une continuité dans les soins.

H5 Donc on a déja notre propre petit réseau [ ...] Alors, nous ici jusqu'a présent on travaille
entre nous, c'est a dire qu'on a, on connait nos infirmieres,

Jo Apres l'avantage c'est que nous ici on a deux cabinets infirmiers avec qui on travaille
beaucoup.
5 selon la localisation du patient... Voila, et selon ses habitudes [ ...]c'est vrai que quand

l'équipe est déja mise en place avant et que les patients la connaisse, on essaye de continuer
avec les para médicaux que le patient connaisse.

Ce réseau local de professionnels paramédicaux a I’avantage pour les médecins de faciliter les
échanges du fait de la proximité géographique de chaque intervenant.

15 c'est plus simple quand c'est les infirmiéres de la maison de santé parce qu'on les voit
tous les jours, donc en fait on peut facilement échanger.

Les professionnels paramédicaux sont des intervenants indispensables dans la prise en charge
de la fin de vie a domicile pour les médecins généralistes interrogés car ils ont une connaissance
spécifique des malades par leur présence quotidienne a leurs cotés.

06 Les infirmiéres c'est fondamental, I'équipe infirmiére qui connaissent bien le patient,
elles ont l'oeil, c'est notre ceil sur le terrain donc je m'organise trés tot, voila, dans la procédure
pour que les infirmiéres passent.

A5 Les infirmieres aussi sont, je le sens sont beaucoup plus proches que moi et connaissent
bien. Elles passent matin et soir/ ...] elles connaissent les gens.

Ils permettent de compléter le discours des médecins auprés des familles, voire de 1’éclaircir.

M1l elles ont surtout un regard par rapport aux familles, en fait, ¢ca prolonge ce qu'on dit,
voila ¢a permet de faire beaucoup de choses.

De par leur proximité avec les patients, des liens forts se créent entre les patients et eux.

A5 Le kiné il touche les gens, le service de soin a domicile, il touche les gens, ils font la
toilette, ils les habillent, ils restent a discuter avec eux. Peut étre que la fille elle va prendre le
thé avec la famille. Tu vois et y a méme des fois elles viennent la nuit si y a besoin parce qu'il
faut les habiller parce qu'ils sont morts. Donc il y a quelques chose qui se crée, tu sais quelqu'un
qui vient, les filles elles viennent matin et soir dans une famille plusieurs semaine ou plusieurs
mois, y a quelque chose qui se passe.

Ces professionnels, d’autant plus les infirmiers et aides soignants, ont une disponibilité
majeure aupres du patient.

G3 Les infirmieres, c'est quand méme, eux qui sont la matin midi aprés midi et soir quoi...
et parfois la nuit.
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P6 les infirmiers liberaux ici, les infirmiers, les infirmieres, ils sont extrément disponibles
pour les soins palliatifs a domicile, vraiment, moi je les admire, parce qu'ils donnent leur
numeéro de portable perso, la nuit ils peuvent étre dérangés.

IIs sont bien plus présents que les médecins aupres des malades.

Fi2 on est la on va les voir le plus souvent mais c'est pas nous qui gérons le plus, c'est les
aides soignantes qui passent.

013  je pense que les infirmieres ont plus d'importance que nous dans ce systeme la, elles
sont au domicile tous les jours, elles passent, elles soutiennent le patient, bien plus que je ne le
fais finalement.

Il y a une réelle demande de pouvoir travailler en équipe avec les médecins de la part de
ces professionnels.

K9 avec les infirmieres, elles sont vraiment dans la demande aussi de pouvoir échanger
avec nous, médecins et donc elles sont ravis qu'on les, enfin qu'on les sollicite, qu'on prenne le
telephone et qu'on laisse pas une ordonnance au domicile du patient.

HY les infirmieres sont ravies de travailler vraiment en collaboration avec les médecins
dans ces circonstances.

Le travail en équipe apparait bénéfique aussi pour les médecins.

N17 c'est extraordinaire de travailler avec eux et puis quand la confiance est réciproque ¢a
roule tout seul.

04 en terme de pluridisciplinarité avec les infirmieres etc., ¢a laisse des liens extrémement
forts, c'est tres, trés favorable pour nous ¢a.

Cela permet une aide a la décision.
P6 on est avec les infirmiers libéraux, on décide aussi.

H6 quand l'infirmiére passe, je vais faire ma visite au méme moment pour qu'on puisse voir
un petit peu ensemble le matériel, les dispositions du lit, le confort, le, la fagcon dont on va gérer
un peu.

Cela permet aussi un soutien mutuel.

R7 voir comment les infirmiéres ressentent ¢a, c'est pas évident pour elles, c'est pas simple,
tous les jours, tous les jours, donc ¢a permet de porter un soutien moral.

H9 parce que c'est un travail qui soude beaucoup les équipes entre elles.
B4 Elles nous aident beaucoup.
Cela permet d’aller de I’avant dans la prise en charge.

ol12 ¢a encourage le soignant que je suis, le médecin que je suis a en faire encore plus quoi
a étre vraiment présent parce que ce qu'elles font est vraiment super.

En retour, cela nécessite de communiquer.

06 on communique, on se rencontre a domicile en général, c'est plus pratique, on échange
au cabinet quand elles sont de passage.

Jo vy a beaucoup de communication, on a nos portables, on s'apelle, donc y a beaucoup de
choses qui peuvent se gérer justement par téléphone.
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Etablir un carnet de suivi est indispensable également.

o6 on met en place un carnet de suivi, enfin un carnet de contacts, d'échange en fait hein,
pour, ou elles notent ce qu'elles font et moi je note ce que je fais [...] c'est un outil d'échange ou
chacun met ce qu'il a a mettre.

Par ailleurs, ces professionnels possédent une compétence spécifique complémentaire du
médecin.

112 apres une bonne infirmiere qui a l'habitude et qui gere bien, elle tout aussi efficace

qu'un médecin.

Fi2 ¢a c'est bien, le machin anti escarres et tout ¢a eux mais nous on sait pas, ils le manient
tout le temps, ils savent ce qui est mieux, c'est leur métier en fin de compte.

R4 méme si on le fait par exemple avec des infirmiers libéraux sans que ce soit I'HAD ou la
structure hospitaliere, l'équipe de soin palliatif mobile, les infirmiers maintenant gerent bien
quand méme.

Ces professionnels sont particulierement précieux pour le soutien psychologique qu’ils
fournissent auprés des malades et de leur entourage au quotidien.

G4 les infirmieéres elles tiennent le bon bout en réconfortant la famille tous le temps, tous le
temps, tous le temps.

MI10  Bon les infirmiéres, en fait y a beaucoup de travail technique, mais en méme temps elles
parlent avec les gens qu'il y a autour, elles, voila elles accompagnent quand méme.

IIs assurent la permanence de soins la nuit et le week-end.

M7 Entre elles, voila, elles ont un fonctionnement de garde, elles prennent en charge pas
mal de choses.

Au final le fonctionnement local en réseau des professionnels paramédicaux et des médecins
généralistes est efficace et apprécié par plusieurs médecins interrogés.

03 méme si on travaille chacun en libéral, on est quand méme une équipe et on arrive a
travailler de fagon cohérente, ici en tous cas chez nous ¢a se passe trés bien.

F9 on fait de I'hospitalisation a domicile, nous.

Pourtant, selon certains médecins, tous les réseaux ne fonctionnent pas de fagon optimale et
quelques réseaux locaux peuvent étre perfectibles. Les médecins interrogés regrettent notamment un
manque de communication pour certains.

5 Les aides soignantes, moi j'ai pas de contact avec elle [...] les intervenants justement
communiquent pas forcément entre eux non plus en fait parce qu'ils se connaissent pas vraiment
non plus.

M1l  Bah déja on est pas structurés dans la communication de la méme facon...
[...]globalement on communique pas beaucoup, on les voit pas beaucoup.

Ils remarquent que en ville, bien souvent le réseau n’existe pas du fait de I’indépendance de
chaque professionnel.

Mil la HAD leurs roles est plus determiné qu'en ville ou elles sont libres, elles sont en
libéral, y a pas de rapport, y a pas de hierarchie.[...] tu as l'impression que c'est quand méme
moins facile de travailler en équipe parce qu'elles sont assez indépendantes.
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L’investissement de certains professionnels paramédicaux est variable dans cette prise en
charge de la fin de vie a domicile.

NI18  y ades cabinets libéeraux, ou ils sont quatre cing, ils abattent des actes donc la y a pas
de problémes, je sais qu'il faut pas leur demander [...]y a pas énormément d'infirmiéres qui
veulent le faire parce que c'est aussi trés lourd.

RS ¢a dépend des infimieres, y en a qui le font tres bien et puis y en a d'autres on se
demande est ce qu'elles ont compris, est ce qu'elles prennent le temps.

o012 c'est extrémement conflictuel, donc ¢a a été un grand frein au développement de
certaines dynamiques sur le secteur.

De plus, pour les médecins, la multiplicité des intervenants paramédicaux dans le réseau
local lui impose de coordonner.

16 Ah bah ¢a demande beaucoup plus d'énergie.
G17 Ouai c'est moi qui coordonne encore.

Concernant leur vécu dans la prise en charge de la fin de vie a domicile, les médecins
interrogés font part d’une souffrance de ces professionnels.

G3 Je trouve que elles, elles sont mal soutenues, elles sont mal soutenues...

R6 ¢a permet des fois de les aider un petit peu, parce que des fois, je trouve ils sont un peu
dans la souffrance, les équipes soignantes.

A3 c'est beaucoup plus difficile pour les infirmieres et le service de soins a domicile
Beaucoup plus difficile que pour moi.

PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE PAR LES STRUCTURES MEDICOSOCIALES

Les structures médicosociales telles que les SSIAD, Services de Soins infirmiers a Domicile,
apparaissent comme précurseurs dans la prise en charge de la fin de vie a domicile.

N8 Au début ce qu'il y a apporté le plus, c'était simplement l'organisation de, ce qu'on
apelle le service de soins infirmiers a domicile, l'organisation, la prise en charge par des aides
soignantes des toilettes, ¢a nous a aidé, et on avait pas ¢a avant...[...] ¢ca a contribué a changer
la prise en charge de soins a domicile.

Leurs actions sont indispensables pour le maintien a domicile du patient.

C3 les services de soins a domicile simples pour la toilette ou autre/...] toute cette prise en
charge la, elle est assez importante pour maintenir le plus possible le patient a domicile.

Leur mise en place nécessite d’étre anticipée par les médecins généralistes.
012  Le mieux c'est de toujours anticiper, et de dire, de signaler le patient.

A3 des gens qui reviennent de ['hopital et qu'on prévoit qu'ils vont terminer vers la fin de
vie, moi je, le plus souvent, le plus souvent j'ai le service de soins a domicile, [ ...]je vais discuter
avec la responsable et que bon, elles sont quand méme sympas, si y a moyen, on en rajoute un
pour que il puisse étre pris en charge, ils font tout ¢a, oui.

Parmi les avantages, on note le soutien logistique et la coordination notamment via les CLIC
et les CCAS en plus des SSIAD ainsi que les concertations qui peuvent y avoir lieu.
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F3 c'est vrai, il nous decharge de beaucoup de choses, on a pas a cherché a droite a
gauche, on les prévient et ils gerent tout [ ...] on souffle!

Li4 Mais il y a aussi le CCAS qui s'implique aussi dans, par rapport non seulement a
l'infirmiere, les soins a, enfin aussi la toilette a domicile, etc et puis aussi le fait qu'il y a quand
méme l'assistante sociale aussi qui s'implique pour essayer de trouver des solutions a différentes
choses.

A6 v a les réunions de coordination en maison de retraite une fois par mois, parce que c'est
aussi l'occasion de parler des gens qui sont en difficultés comme ¢a.

Jo on communique trés bien, on s'apelle, j'ai son numéro de portable, elle a le mien.

Le seul inconvénient cité est le manque d’accompagnement du personnel qui peut se sentir
démuni face aux prise en charge des fins de vie a domicile.

Li4 On a parfois des difficultés parce que, avec le personnel, parce que bon, il y a parfois
des situations assez difficiles et quand ils arrivent ils se mettent a paniquer.

VECU DES MEDECINS GENERALISTES DANS LA PRISE EN CHARGE DE LA FIN DE VIE

La prise en charge des patients en fin de vie a domicile a pris tout son sens pour certains
médecins généralistes suite a une rencontre avec des palliatologues.

020 En tous cas moi j'ai rencontré des médecins de soins palliatifs qui m'ont beaucoup...
beaucoup marqué... dans des formations, [ ...]c'est vraiment des étres lumineux quoi.

N6 v a plusieurs personnes qui ont été tres, positives, dans, dans l'accompagnement qu'on a
pu faire a domicile, c'est les médecins de soins palliatifs ambulatoires.

Ces prises en charge sont sources de nombreuses émotions pour les médecins, en particulier
en terme de stress, de tristesse, d’angoisses, pouvant méme engendrer un traumatisme.

D7 beaucoup d'émotions et de charge émotionnelle sur certains.

03 Tres difficile, trés stressant pour le médecin.

Li5 c'était des situations qui nous généraient plus ou moins en fait, je dirais souffrance et
stress.

06 on a toujours des petits moments un peu de tristesse.

(0X) je me sentais trés, tres, trés désemparé.

K12 a chaque fois qu'il appellait pour moi c'était un truc terrible.

J3 C'est quelque chose qui me fait trés peur, de gerer... de gérer ¢a, les fins de vie
[...]JMais c'est flippant hein.

c7 ¢a m'a pas affecté ca m'a bouleversé je dirais méme.
Les liens forts entre les médecins et leurs patients amplifient ces émotions.

D8 sur le plan émotionnel, c'est quand méme des moments forts émotionnellement... parce
qu'on partage des choses, on s'attache aux gens.

Certains médecins évoquent le sentiment parfois de culpabilité et évoquent quelques regrets.

A4 Si jamais ils vont décéder, c'est peut étre parce que je me suis prit trop tard s'il avait un
cancer
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B3 et puis on se disait bah tiens si on a pas fait tout ce qu'il fallait faire.

D’autres évoquent leur refus de la mort, qu’ils vivent comme un échec.

RS des fois, nous en tant que soignant on a du mal aussi a accepter hein, c'est pas toujours
évident.

06 c'est quand méme pas facile méme si on est médecin, accepter la mort d'un patient.

D4 on vit un certain nombre d'échec a travers tout ¢a de pas réussir a soigner.

Compte tenu de 1’organisation difficile de la prise en charge de la fin de vie a domicile, un
sentiment d’insatisfaction est émis par quelques médecins.
0l4 notre métier n'est pas organisé pour qu'on puisse bien le faire donc y a une part de
frustration bien sur.
Les prises en charge de la fin de vie peuvent amener a envahir complétement I’esprit des
médecins.
06 apres des consultations dans ces situations la quand je rentre... je suis un petit peu,
comment dire... dans mes pensées, j'arrive pas a me reconcentrer sur le prochain patient, je
pense encore a ce patient, a sa fin de vie.
Les médecins peuvent également ressentir de I’inquiétude en particulier pour le conjoint
survivant.
D20 je pense que son mari va déconner entre guillemets, tomber dans l'alcool, machin, je le
sens bien, c'est un mec qui était fragile.
Enfin, les médecins peuvent aussi €tre amenés a ressentir une certaine satisfaction dans cette
prise en charge.

o7 c'est aussi des moments riches donc moi je, je suis pas, ¢a me met pas tant en difficultés
que ¢a.
Al3 moi je suis content quand les gens décédent chez eux. Voila.

Cette satisfaction peut s’expliquer par une sensation d’accomplissement pour les médecins.

H3 c'est assez valorisant pour toute l'équipe de soignants.

04 quand j'accompagne quelqu'un a domicile jusqu'au bout, c'est extrémement valorisant,
pour moi, pour la relation médecin malade et famille et pour les autres soignants.[ ...]pour moi
c'est un idéal, d'accompagner quelqu'un avec les siens et d'arriver au bout d'une prise en charge
en tant que médecin, voila, c'est beau, sur le papier c'est trés trés beau.

NI14 Mais je trouve que les expériences médicales les plus riches c'est dans les fins de vie,
que je les ai vécu.

Par rapport aux émotions ressenties, les médecins vont avoir tendance a mettre de la distance
vis-a-vis du patient en ayant une attitude professionnelle.

09 c'est vrai que on doit toujours rester professionnel, il faut pas s'attacher, ce ne sont pas
nos meres, nos peres, nos freres et SeUrs.

16 il faut pas que ¢a sorte du cadre professionnel je pense [ ...]je mets vraiment la barriere
parce que c'est vrai qu'on peut apres étre vite dans l'engrenage du maternage en fait par rapport
a ces patients la aussi.
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Di16  je pense qu'il faut rester des techniciens [...Jon arrive chez les malades, il respire bien,
il respire pas bien, il est encombré, il est pas bien, machin.

IIs vont faire en sorte de retenir leurs émotions.

A6 Tu peux pas faire transparaitre ton émotion, si t'es ému, tu vas le ressentir, tu vas, tu
vas le sentir en toi quand tu vas sortir mais tu peux pas le manifester devant les gens.

E7 je t'assure qu’a un certain moment on est aussi confronté a des situations ou on est
angoissés, pas bien, on sait pas ce qu’on va faire. Je vis ces méme situations que je cache parce
que c’est mon role.

Certains disent étre protégé compte tenu de leur expérience.
G4 on a l'habitude quoi, d'étre un peu blinde.
D’autres prennent sur eux en restant seul et refusant de se confier la-dessus.

Al8 moi j'agis seul [ ...]peut étre que je n'ai pas été discuter. Je pourrai aller dire voila, vous
savez c'est dur, j'ai des faiblesses, bon [...]C'est peut étre béte mais moi je pense que le médecin
doit étre fort, a la limite, il devrait pas avoir besoin d'aide psychologique. Voila, mais c'est idiot,
Jje te le dis c'est comme ¢a.

Le soutien de leur entourage est une solution pour faire face a ces émotions, que ce soit des
confréres, des professionnels paramédicaux, ou bien la famille.

Q7 quand j'ai besoin d'en parler, je peux en parler a mes collégues.

A6 Je vais souvent voir les infirmiéres, je passe je parle avec elles, donc c'est l'occasion de
discuter. Alors, la, je discute plus avec les infirmiéres, on discute aussi, ¢a fait du bien parce
qu'on se transmet des choses.

Q7 J'en parle des fois avec ma femme... pas longtemps parce que je veux pas la gonfler
avec ¢a. Des fois, ¢a fait du bien, je rentre le soir, je lui en parle.

Les groupes de pairs, les groupes Balint ou les cabinets de groupe sont aussi d’une grande
aide.

03 je participe a un groupe de pairs, ¢a c'est trés important, hein, voila c'est vraiment un
lieu de formation et de convivialité et de soutien, par ses collégues, c'est vraiment, voila y a des
étres humains la dedans exceptionnels.

D9 Bon je crois que de ce coté la, l'exercice en groupe, c'est relativement simple, ¢a
permets d'évoquer ce genre de choses et de se le partager. Je pense que c'est quand méme bien
de faire partie d'un groupe Balint, d' échanger, de groupe de pairs ou machin, de FMC et tout
¢a, ¢a permet de parler en aparté de ce qu'on vit plus facilement quoi.

Les médecins généralistes font part de multiples difficultés dans la prise en charge de leurs
patients en fin de vie a domicile. Ils évoquent notamment leur incompétence.

Mi13  C'est a dire, des fois je me sens pas a la hauteur, a la hauteur, a la hauteur au top
pour... pour étre siire que je fais bien tout ce qu'il faut pour les patients quoi voila.

Cette incompétence s’explique par le manque de formation, notamment initiale a la faculté.

112 les soins palliatifs c'est vraiment un métier [ ...Jet nous on a pas une formation en tant
que jeune médecin pour gérer ¢a je pense d'une maniere optimal.
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B3 On est pas formé et puis on sait pas (soupir) soulager la douleur, bah on est quand
méme pas bien, on était pas bien formé.

04 C'est vrai quand j'étais interne et remplacant, j'ai pas eu beaucoup d'expériences dans
ce sens la, j'ai de vagues souvenirs a la fac de cours sur les soins palliatifs...

Bi1 Je sais pas si on nous l'apprend en fac (rires). Enfin peut étre mieux maintenant,peut
étre plus maintenant parce que alors la nous zéro, zéro zéro.

Ce manque de formation les met en difficulté principalement pour la gestion de la douleur.

C3 J'ai eu des difficultés pour la posologie, ils étaient pas bien dosés les miens, j'ai fait des
progres.

De plus, leur manque d’expérience contribue a leur incompétence.

K3 la sensation de faire, de faire de la petite bidouille, de pas forcement étre, bein optimal
dans ce que je fais, ¢a c'était compliqué a gerer.

G17 Y a des choses sur lequel je suis compléetement hésitante, hein, y a méme des choses ou
Jje dis aux gens, faut que je refléchisse, faut que je me renseigne je reviens dans deux jours sauf
que voila, c'est un peu...

115 pour une bonne prise en charge je pense que c'est l'expérience qui prime, de toute
fagon. Vous avez forcément une prise ne charge qui va étre un peu bancale et avec moins
d'assurance que quand ¢a fait 40 ans que vous exercez et que vous avez déja géré pleins de fins
de vie, c'est siir, c'est siir.

Mais cette expérience se corrige forcément au fur et a mesure.

115 ¢a viendra avec les années je pense de toute fagon parce que la patientéle vieillit aussi.

c7 c'était progressif parce que tout ¢a quand on débarque de la faculté avec tous ses
diplomes et qu'on se lance dans l'aventure a 28 ans tout seul bah on est vraiment pas préparé.

Certains médecins évoquent des angoisses face a des enjeux médico légaux.

N27 On a peur aussi sur le plan médico légal qu'est ce qu'on va nous reprocher si on prouve
que j'ai pas tout fait.

Cl0 ma pratique elle a un petit peu changé au niveau de la vérité et de dire les choses parce
que en plus on peut nous attaquer.

D’autres font face a des questionnements d’ordre éthique comme lutter contre
I’acharnement thérapeutique, faire un choix entre sédation et anxiolyse, ou décider d’une sédation

terminale.

N27 c'est ¢a une de nos grandes angoisses, c'est arrivé de faire la part de ce qui est
humainement nécessaire pour ne pas tomber dans l'acharnement thérapeutique.

Al13  je pense qu'il pouvait bénéficier de soins médicaux intenses, raisonnables, voila. Parce
que ... non il faut pas baisser les bras, quand on peut il faut aller jusqu'au bout de ce qu'on peut
faire, bah raisonnablement bon... raisonnablement.

DIl c'est pas toujours facile hein, qu'est ce qu'on fait, qu'est ce qu'on fait pas, tout ¢a,
comment qu'on sédate la douleur a fond, est ce qu'on anxiolyse les gens, est ce qu'on les
anxiolyse pas, c'est pas, c'est pas...

D18  La ou ¢a devient compliqué c'est quand tu décides qu'il faut finir les choses, ¢a peut
arriver, [...] maintenant ¢a devient angoissant parce que je me dis on a passé tous les caps.
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Les difficultés des médecins généralistes peuvent également étre d’ordre organisationnel sur
le plan professionnel du fait de la complexité de la prise en charge, ou de la difficulté de
coordination.

K3 c'est, c'est super lourd quoi... pour le médecin

P4 a tel point que on a fait avec les médecins, avec les infirmiers libéraux la, on a fait un
petit comité [...[pour prendre les décisions vite parce que on arrive pas a former tout le
monde/...]c'est pas facile a coordonner.

Elles existent aussi sur le plan personnel, avec la gestion de la vie de famille, ou sa propre
gestion du temps de travail.

A7 de toute facon y a la vie de médecin et la vie de famille [...]moi j'ai ma femme, mes
petits enfants, mes enfants et puis autres choses que la médecine, donc non, je donne déja assez
a la médecine, stop ... Non.

D16  je crois qu'il faut pas chercher a tout gérer [...Jc'est chacun qui voit comment, dans
notre pratique de tous les jours on a tous notre fagon de faire.

L’investissement des médecins est variable selon leur intérét pour les soins palliatifs.
114 Apres moi c'est pas ce que je préfere, c'est vraiment pas ce qui m'attire.

A3 Alors franchement quand je vais les voir, donc j'y vais quand méme a reculons, enfin
c'est quand méme pas, c'est pas plaisant.

Cet investissement dépend beaucoup de la disponibilité des médecins.

05 Alors, le probleme c'est le temps, le probleme c'est le temps, c'est la gestion du temps,
c'est de se poser et d'arriver a accompagner le patient régulierement.

B6 1l faut le temps aussi, il faut du temps, on passe pas comme ¢a cing minutes, il faut
quand méme, il faut du temps je trouve qu'il faut du temps.

L’aspect financier est un facteur non négligeable dans I’investissement des médecins.

L7 en médecine générale, on est confronté tout simplement a une question de disponibilité
d'une part et deuxiemement aussi une question économique.[...] enfin, en fait nous sommes
moins disponibles pour des raisons économiques.

Les difficultés peuvent é&tre d’ordre relationnel avec 1’entourage du patient par
incompréhension ou manque de confiance.

K4 c'était une source de conflit et j'ai pas réussi a casser ¢a.

C3 moi ce qui m'a posé probleme dans la prise en charge, c'est parfois je sentais un
manque de confiance, une résistance des gens.

Enfin, les difficultés peuvent découler d’un isolement professionnel et géographique des
médecins.

Cl3 Isolé pendant 35 ans. C'est isolé, vraiment c'est le terme.

A6 quand méme on est ... on est seulf...] c'est vrai que nous, on a pas de soutien
psychologique, on est tout seul, on est pas [...] mais on est assez isolé quand méme, je pense, a
porter les difficultés, franchement oui.

K8 Moi je pense que c'est trop complexe pour rester tout seul, d'ailleurs c'est ce que j'ai
tres tres mal vécu.
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110 le probleme ici c'est notre isolement quand méme géographique.
A7 comme je sais que je suis coincé ici, que je suis loin, c'est comme ¢a, c'est pas possible.
Cela ne permet pas entre autre une permanence des soins optimales.

111 pour les patients, c'est sir qu'ici, y a le 15 et y a la semaine, hein, ¢a c'est deux choses
completement différente, on a pas SOS médecin, on a rien du tout..

VECU DE L’ENTOURAGE DES PATIENTS DANS LA PRISE EN CHARGE DE FIN DE VIE A
DOMICILE SELON LES MEDECINS GENERALISTES

Le vécu de I’entourage des patients non négligeable interfére forcément dans la prise en
charge de la fin de vie a domicile par les médecins généralistes.

Les médecins généralistes interrogés décrivent des réactions variées de la part de I’entourage
lors de cette prise en charge.

11 peut apparaitre :
un déni de la mort,

N27 sa fille était tellement dans, dans l'attente de soins, elle était pas encore préte a la voir
partir.

un refus d’aide,

K3 la femme était assez, voulait gérer plein de choses et donc y avait méme pas I'HAD
quoi. Et ¢a pourtant j'ai proposé voila, pour pas, pour pas étre toute seule et pour qu'il y ait du
matériel au niveau de la logistique, la femme a refusé.

Une volonté de protéger le malade en le mettant dans I’ignorance,

J4 Le monsieur n'était pas au courant, c'est sa femme qui était au courant de tout, elle a
rien voulu lui dire.

Un soulagement apres le décés du patient.

Li3 Mais en méme temps il vit une situation ot je me dis bah, quand il va étre vraiment pres
de mourir, je pense que la famille va se sentir soulagée.

Parmi les proches certains participent pleinement a ’accompagnement du malade,

BI10 elle s'est éteint tout doucement, grdce a sa fille, grdce au gendre, aux petits enfants.
Parce qu’ils se sont préparés a cette étape.

G3 Les familles, elles sont souvent j'espére bien préparées.

Bil c'est bien, quand les bases sont bien posées, ¢a se passe mieux, ¢a se passe bien.

Pour cet entourage qui accompagne le mourant jusqu’au bout, il s’agit d’une sorte
d’accomplissement, un don de soi.

H3 clest, c'est un... un geste qui est trés important pour certaines familles.

A8 vy a des gens, c'est fou, y a des femmes des hommes qui gardent quelqu'un, non mais moi
¢a m'impressionne. Je me demande méme si c'est pas de la folie, enfin bon je te le dis comme ¢a,
c'est de la folie. C'est de la folie, de donner, enfin je trouve, y en a qui donne leur vie, des
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moments de leur vie, c'est impressionnant. C'est fou. C'est un peu fou, parce que c'est tout le
temps tout le temps, ils s'en occupent comme si c'était un petit enfant.

Cela leur procure satisfaction et apaisement.

D19 curieusement, les gens étaient sereins, ils étaient prépares, ils étaient contents de l'avoir
gérer, contents entre guillemets, contents, mais ils étaient contents d'avoir pu faire ¢a aux
parents a domicile jusqu'au bout, et d'avoir offert ¢a aux parents.

A3 Je pense qu'elle est contente de ce qu'elle a fait et puis on l'a quand méme bien
accompagné.
L’accompagnement du malade en fin de vie apporte a I’entourage une grande richesse dans
les relations humaines qui s’installent.

NI2 la fin de vie, c'est tellement important, il y a des situations qui restent gravées dans la
meémoire des familles tellement longtemps.[...] moi je trouve que la fin de vie, c'est, c'est une
periode ou la famille vit des choses d'une intensite... qu'on ne découvre pas forcement dans
d'autres moments.

Ces périodes de fin de vie permettent de libérer la parole de cet entourage vis-a-vis du
patient.

N6 son fils me dit c'est dommage j'avais encore des choses a lui dire, j'avais encore a lui
parler.

C.2 Propositions des médecins généralistes pour une amélioration de la prise en charge de
la fin de vie a domicile

Suite a ce constat sur la prise en charge actuelle de la fin de vie et compte tenu des enjeux et
du souhait des patients de finir leur existence a la maison, les médecins généralistes tentent de livrer
leurs propositions.

C.2.1 Par rapport a leur fonctionnement personnel

AUTO-ANALYSE DE LEUR PRATIQUE

Pour commencer, les médecins généralistes estiment que leur pratique personnelle est a
repenser.

Certains médecins évoquent le risque non négligeable d’épuisement dans leur profession,
voire de burn out.

ES5 tout d’un coup j'ai été confronté a une réalité du corps, de l’esprit et je l'ai pas trés
bien supporté effectivement.

010 la médecine générale, on encaisse, hein en encaisse des émotions, du stress, des choses
assez importantes, on fait un métier a risque hein quand méme.

E4 ce qui est siir c’est que j’ai vécu comme beaucoup de confréres je crois ces dernieres
années des moments durs, des moments de, de, de... de burn out et la tout d’un coup je me suis
rendu compte que, en particulier quand jétais fatigué, je ne supportais plus mes patients.
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Prendre soin d'eux apparait comme une nécessité pour les médecins afin d’avoir toutes leurs
capacités pour s’occuper de leurs patients, que ce soit en terme:

— de bien étre et d’hygiéne de vie,

08 il faut apprendre a [...] prendre soin de soi, physiquement et psychologiquement, étre
toujours dans le bon ton et ne pas étre dans le rouge au niveau physique et psychologique, ¢a
c'est pas facile non plus.

— de gestion du stress,

E4 c’est nous qui nous donnons une pression, une, une, un mode de pensée et une fois que
J’ai compris ¢a, pof, j’ai décidé de bon prendre des décisions qui allait dans le sens de la
capacité a écouter, aimer, ne pas étre fatigue.

— ou bien de relations sociales.

A10  faut avoir des amis, faut pas vivre isolé, oui, faut pas vivre isolé. Faut avoir une vie a
coté de la médecine hein parce que sinon ... puis t'intéresser a autre chose que la médecine ... la
culture, la politique le social et puis la famille, oui, voila.

Les médecins doivent savoir communiquer autour d'eux et demander de ’aide quand elle
s’aveére nécessaire.

012 la communication et la communication c'est important dans ce domaine et j'ai beaucoup de
progres a faire dans la com'.

018 aller vers les autres, voila, accepter le soutien des autres et aller vers les autres.
Pour cela, ils se doivent de rompre leur isolement.

018  Peut étre finalement c'est rompre son isolement, je crois devant tout ¢a il faut pas rester
seul.

D6 Jje pense que il faut pas les gérer tout seul d'abord. Il faut avoir des ressources.
Quelques médecins généralistes ressentent le besoin d’un soutien psychologique.
06 Je pense que j'aurais besoin d'un soutien psychologique.

E5 En terme de soutien par rapport a ¢a, c’est vrai qu’on est un peu seul parce que bah
Jjustement notre métier nous oblige normalement a étre relativement fort. C’est pas toujours
facile de montrer nos faiblesses.

Mais les groupes de paroles sont aussi une solution pertinente, ainsi que I’activité en groupe
et le travail en équipe.

A6 Mais ¢a serait bien de pouvoir en parler avec d'autres médecins. Je sais qu'il existe des
groupes la, les groupes Balint, tout ¢a.

111 l'avantage d'étre en groupe, c'est qu'on peut le partager quand méme, c'est vrai qu'on se
demande des conseils, ¢a c'est le gros point positif-

K9 ¢a a été l'occasion de resserer un peu les liens et de se solliciter mutuellement plus
facilement.

Les médecins se doivent de rester professionnel pour pouvoir prendre du recul sur leur
propre prise en charge.
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L20 le medecin généraliste ¢a reste un travail finalement et qu'il faut, et apreés effectivement
si c'est un travail qui a une certaine vocation, c'est tant mieux.

16 il faut pas que ¢a sorte du cadre professionnel je pense.

Enfin, les médecins doivent pouvoir se remettre en question réguliérement.
C15 il faut étre humble dans la pratique de la médecine génerale.
MI17 il faut admettre ses limites.

018 il faut accepter de tomber un peu de son piedestal.[...] La médecine générale c'est une
école d'humilité, on est souvent confrontés a nos limites, a nos insuffisances, a nos carences, a
nos scotomes, voila c'est vraiment...

Bien souvent, les médecins poursuivent une réflexion sur leur prise en charge bien au-dela de
la consultation avec le malade en fin de vie .

06 apres des consultations dans ces situations la quand je rentre... je suis un petit peu,
comment dire... dans mes pensées, j'arrive pas a me reconcentrer sur le prochain patient, je
pense encore a ce patient, a sa fin de vie.

AMELIORATION DE LEUR CADRE D'EXERCICE

Pour I'amélioration de leur fonctionnement personnel, les médecins généralistes estiment que
leur cadre d’exercice est également a réenvisager dans 1’optique d’une bonne prise en charge de la fin
de vie a domicile.

Au préalable, ils estiment que 1’exercice des médecins généralistes doit étre revalorisé.

Premiérement, le role des médecins généralistes bien que pergu comme étant « pivot » n’est
pas mis en valeur dans le systéme de soins.

N24  je pense que c'est important que la place du médecin généraliste soit, soit mieux
reconnue et mieux valorisée.

Les médecins généralistes ne se sentent donc pas soutenus.
Ki2 étre un peu étayé, un peu chouchouté.

Deuxiémement, les médecins généralistes ont le sentiment que leur travail fourni au
quotidien n’est pas assez reconnu par les instances dirigeantes.

L20 si c'est un travail qui a une certaine vocation, c'est tant mieux, il faut quand méme qu'il
soit valorisé, quoi.

013 moi j'attend qu'on nous reconnaisse. Je crois qu'il y a un grand désir de reconnaissance
de la part de tous les collégues, on veut étre reconnus pour ce qu'on fait quand méme.

IIs se demandent méme si leur métier est bien connu de ces instances.

013 Qui sait ce qu'on fait comme travail? Que savent les tutelles de ce qu'on fait ? Que sait
le ministre de la santé de ce qu'on fait ? Rien.

Ils rappellent que la médecine générale est pourtant considérée comme la pierre angulaire du
systéme de santé.
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013 on fait un nombre de choses quand méme incalculables, on veut pas voir ce qu'on fait
mais c'est incroyable ce qu'on fait quand méme. Tu fermes du jour au lendemain les cabinets de
meédecins généralistes, le systeme, tout explose.

Troisiémement, ils éprouvent une non considération de leurs compétences, en partie par le
peu de moyens fournis.

014 nos competences sont pas valorisées.

HS8 Pareil on est toujours obligés un petit peu de faire de la débrouille, on sent que c'est un
peu une mauvaise reconnaissance de nos capacités a faire ¢a.

De ce fait ils ressentent un manque de respect pour 1I’exercice de la médecine générale.

CI12  j'avais une tres haute opinion de la médecine générale et j'en avais marre que des gens
la descendent constamment sur tous les plans. Que ce soit la politique, la sécu, ou enfin les uns
et les autres.

Quatriémement, pour que la pratique de la médecine générale soit de bonne qualité, en
particulier la prise en charge de la fin de vie, les médecins considérent qu’une revalorisation
financiére est nécessaire.

L19 Mais c'est vrai que la qualité du travail, peut étre aussi une valeur, travailler dans des
situations de qualité et donc avec une rémunération qui corresponde vraiment a une qualité
qu'on apporte en fait qu'on a dans son travail.

ol5 si c'est valorisé c'est mieux, ¢a valorise notre métier, je pense que si tout notre métier
est valorisé méme financierement, y compris financiérement, c'est important mais c'est pas que

ca.

La prise en charge de la fin de vie & domicile nécessitant du temps, les médecins nécessitent
une compensation dans ce sens.

L7 en fait nous sommes moins disponibles pour des raisons économiques parce que [...]
Vous pouvez pas demander a un médecin d'étre disponible pour tout un tas de choses de fagon
gratuite a avoir du temps.

Par exemple, le temps dédié au travail de coordination et de concertation nécessite une
compensation.

Ol15  si il pouvait avoir effectivement une cotation de coordination, différents choses qu'on
pourrait inventer bah pourquoi pas hein... ¢a encouragerait a le faire quoi et ¢a nous
valoriserait, je pense qu'on a besoin de valorisation et de reconnaissance.

Concernant toujours I’amélioration du cadre de leur exercice, les médecins généralistes
revendiquent le maintien d’une certaine liberté d’exercice que ce soit pour leur volonté ou non de
prise en charge, ou pour le choix de leur organisation.

K11 on est pas venu me voir en me disant est ce que vous acceptez de geérer, gerer le
domicile.
ES8 quelque part on a cette chance d’avoir cette espece de liberté entre guillemets, et je

veux dire, moi je veux bien étre un des maillons de la chaine mais relativement libre.

Par la suite, les médecins généralistes observent que pour I’amélioration du cadre de leur
exercice, une organisation adaptée est nécessaire.
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Certains estiment que la seule solution ne peut venir que d’eux méme.

R7 je vois pas comment on peut améliorer ¢ca quoi, ¢ca me semble étre la... c'est a nous
d'essayer de nous organiser quoi.

Pour la majorit¢é des médecins interrogés, la prise en charge de la fin de vie a domicile
nécessite inexorablement du temps:

G21 non il faudrait qu'on ait le temps surtout, c'est surtout ¢a, le temps.

— du temps pour la coordination et I’échange avec les différents acteurs dans la prise en
charge de la fin de vie a domicile,
JI12 y a des staffs mais c'est pareil c'est des réunions qui sont longues qui prennent, en regle

général on se réunit pas que pour une personne mais pour plusieurs patients, ¢a prends du temps
et (soupir).

—  du temps pour se former.
014 Qu'on nous laisse le temps pour nous organiser, pour apprendre [...]de nous former.
Voila ce que j'attends des tutelles, j'attends ¢a.

Pour assurer une prise en charge de la fin de vie a domicile de qualité, les médecins
généralistes évoquent la nécessité d’une organisation adaptée.

Or, ils pointent les obstacles que présentent une activité sous forme libérale.

L19 Et aujourdhui je ne crois pas qu'au niveau, en fait sous forme purement libéral, c'est
possible.

En effet, le mode libéral est un travail bien souvent solitaire.
D14  ¢a peut se faire qu'en équipe, tu peux pas le faire toi avec le libéral, c'est pas possible.
Il présente par ailleurs des contraintes économiques.

L7 ils n'ont pas, comment dire, ils ne sont pas chahutés par... tout un tas d'autres choses
quoi, enfin, c'est vraiment une question économique, chez le médecin aussi.

De plus, par opposition au mode salariat, le mode libéral ne permet pas d’obtenir du temps
dédi¢ a une prise en charge spécifique.

L7 finalement, il n'y a que les institutionnels qui arrivent a avoir du temps pour gérer ¢a.
[...] Parce qu'ils sont salariés.

Cependant, ils font part a I'inverse de leur crainte dans ce cas de voir la médecine générale se
cloisonner.

L22 certains vont se prendre un petit bout de la médecine générale comme ¢a, l'autre un
petit bout, l'autre un petit bout, l'autre un petit bout et au bout d'un moment on va retrouver
effectivement la société divisée... en espéece de groupe bien structuré, bien organisé, qui chacun
s'occupe d'un besoin particulier, d'un risque particulier, d'un, voila.

Ils pointent également les contraintes d'une démographie médicale future inadaptée que ce
soit le manque de médecins ou la féminisation.

Pio6 Mais je pense qu'on va pas résoudre l'équation des médecins. C'est impossible, les
médecins généralistes, c'est impossible.
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P12 je pense que l'avenir [...[sur dix étudiants, y a huit femmes hein. Donc les femmes
n'auront pas un exercice cing jours sur sept, ¢a c'est sir, quatre peut étre, plutot trois. Et donc le
malade il aura forcément plusieurs médecins.

Une amélioration de la démographie médicale reste donc toujours indispensable.

111 sachant qu'il y a pas de médecins hein a I'heure actuelle donc tout est compliqué ici,
tout tout est compliqué, donc je pense que c'est des choses qui pourront se mettre en place quand
la démographie médicale, elle sera un peu remontée.

JI12 il faudrait qu'on soit plus nombreux en tant que médecin pour se répartir la charge de
travail autrement et puis se dégager du temps pour ¢a, la c'est sir ce serait l'idéal.

Mais, les médecins généralistes évoquent surtout la nécessité d’une réflexion sur un mode
d’exercice nouveau de la médecine générale pour une meilleure prise en charge de la fin de vie a
domicile.

L19 il faut le repenser dans ce sens la, est ce que, sous un aspect organisationnel c'est pas
forcement que ¢a soit vraiment sous forme libérale tout court, c'est pas, je pense qu'il faut, il faut
revoir la médecine sous une forme, peut étre y aller peut étre progressivement sous une forme
mixte.

IIs ont d'ailleurs 1'impression que 1'évolution de la médecine générale est déja initiée.

017  moi j'ai l'impression, en tant que médecin généraliste que les choses changent, les
choses bougent et de plus en plus vite, et il faut s'adapter quoi et on est un peu perdus, c'est un
peu surement une de nos difficultés, c'est a dire que, voila on perd des repéres, on est en quéte
de sens et on sait pas vers quoi on va quoi [...[pour les jeunes, c'est vrai que c'est un petit peu...
bouleversant parce que c'est, voila qu'est ce que va devenir ce métier quoi, vers quoi va la
médecine générale, vers quoi on va, et c'est pas évident, moi j'ai l'impression que ¢a bouge tres
vite et qu'il faut s'adapter, bouger, voir un peu plus loin qu'au bout de son nez et je trouve que
c'est pas facile moi.

Certains proposent une médecine basée sur la délégation de taches, en partie pour faire gagner
du temps au médecin.

G22 c'est pour ¢a que la délégation de tache elle est importante.
PI5 Le but est de débloquer le temps médecin.
D'autres s'interrogent sur l'efficacité future des maisons pluridsciplinaires.

018  est ce que les maisons de santé pluridisciplinaires, qui sont des gouffres a argent, vont
étre des moyens finalement de mieux travailler ensemble ?[...], est ce que le travail
pluridisciplianaire il se fait la?

Quelques médecins pensent que la nouvelle génération a un role clé a jouer.

R9 je pense que y a beaucoup de médecins qui sont pas forcément ouverts a tout ¢a. Avec
vous ¢a va changer, les jeunes générations...

Pour finir, les médecins imaginent dans le cas ou aucun changement n'est effectué, le risque de
devoir prioriser la prise en charge de certains patients de fagon non éthique.

PS8 faut pas non plus qu'on se trompe de chemin, c'est a dire les personnes dgées c'est bien,
les personnes en fin de vie c'est bien mais y a aussi les petits bébé, les enfants, qui ont droit a un
temps de, nous médecin on doit leur consacrer du temps et a la limite, quelque fois je me dis bon
au lieu de consacrer a des soins palliatifs quelqu'un qui est en Alzheimer une demi heure et puis
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s'occuper de la maman avec quatre gamins en cing minutes parce que y a qu'un rhume et pas
faire le role de prévention, quel est le bon choix ? [...]il faut partager le temps médecin.

SE FORMER

Par rapport a ’amélioration de leur fonctionnement personnel, les médecins mettent fortement
en avant la nécessité de se former avec pour objectifs:

— I'amélioration de leur savoir,

K8 La principale attente c'est finalement pour pallier, pallier mes lacunes.

— la mise a jour de leur connaissances,

N20 assurer une meilleure formation, mais votre génération est bien mieux formée que nous,
nous on est arrives c'était le cocktail lytique point.

— Tl'acquisition de compétences techniques,

08 c'est améliorer ma technique hein, que je sois vraiment trés fort sur tous les plans dans
tout le domaine technique.

— laréponse a des questionnements éthiques.

J3 ce qui me fait peur, ouai, oui ¢a me fait peur. Le fait d'arriver vraiment au dernier
moment, ou d'étre, d'avoir une injection a faire parce que la personne est douloureuse et que ¢a
entraine, ¢a entraine la mort entre guillemets, ouai c'est quelque chose qui me fait un petit peu
peur. C'est pour ¢a que j'ai envie de faire la formation d'ailleurs.

L’objectif secondaire selon les médecins généralistes est d’encourager cette formation.
013 qu’ on soit encouragés a progresser, a se former.

Les médecins généralistes imaginent les différents types et supports de formation qu’ils leur
seraient utiles.

112 Une formation un peu éclair, quoi qui soit assez efficace.[ ...] une formation minimum.

Gi6 Ouai moi je pense que ce serait bien qu'on ait des espéces de recommandations avec
plein de cases.

H9 puisque ¢a se fait, puisque les gens en sont tous a improviser pour le coup, sur la prise
en charge de la fin de vie, pourquoi pas essayer de créer un enseignement ou des, ou du DPC
sur ce sujet la, pourquoi pas, ¢a serait, ¢a serait en tous cas logique.

Pourtant cette information existe déja.

014  j'ai réussi a trouver, comment dire, le nouveau référentiel mis a jour tout récemment la,
c'est extraordinaire, donc l'information on l'a.

Mais pour quelques uns, elle ne suffit pas car ’appliquer dans leur pratique reste le plus
complexe.

K7 quand t'es confronté un peu, tu cherches de l'info mais moi j'ai toujours beaucoup de
mal a utiliser quelque chose que je lis, enfin, j'ai besoin de confronter a l'oral en pratique ¢a
donne quoi.
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014 il faut réussir a mettre en musique a domicile et c'est pas simple.
La formation n’est donc actuellement pas optimale et doit étre repensée.
013  je pense que la formation est mal traitée.

La meilleure formation selon les médecins généralistes est celle qui est adaptée au médecin
généraliste, et qui est pluridisciplinaire.

013 c'est des formations faites pour les médecins généralistes, c'est pas le grand professeur
Pierre Paul Jacques, qui récite son cours etc, et qui a son expérience de médecin hospitalier, ¢a,
¢a m'interesse pas du tout, j'en ai rien a faire de ¢a. Moi je veux des médecins généralistes qui
ont travaillé le sujet, qui m'enseignent.[...] qu'on apprenne a faire des formations avec les autres
beaucoup a apprendre des autres.

Elle est doit étre continue pour maintenir ces connaissances a niveau.

L22 Oui voila et je me rends compte quand je m'en vais faire des formations, bon j'apprends
des choses et puis apres, bah je me rends compte que bon c'est vrai au quotidien, bah je ne suis
pas tout le temps confronté a ¢a.

En terme de contenu de la formation, les médecins généralistes attendent d’elle une meilleure
connaissances de:

— la gestion des thérapeutiques,

112 ce serait bien de nous rafraichir un peu la mémoire je pense justement sur tout ce qui
est Hypnovel ou Morphine (soupir) parce que c'est vraiment pas des choses qu'on utilise
fréquemment.

— la gestion du matériel,

GI17  Moiy a eu des fois ou j'ai été tres en difficulté sur des choses trés bétes, de matériel de
lit, tu vois, des trucs de coussins anti escarres la qui sont, ta potence de machin, la seringue et...

— la gestion des soins de support,

Di4 les soins de confort en particulier dans I'ORL et tout ¢a, ¢a peut étre un peu compliqué,
[...] y a des fois on a besoin de secours.

G17 les alimentations par exemple, les nutritions entérales ou parentérales, franchement on
y connait rien, donc on reste sur nos acquis etc, est ce qu'on pourrait pas avoir des petites
recommmandations, tu vois, d'apport, de volume, de calories, de vitamines de machin ou pas,
chacun fait un peu sa sauce, hein.

— les petites astuces qui améliorent le quotidien,

K7 ce que je trouve hyper difficile avec les soins palliatifs, c'est des petites recettes de
magie, quoi, c'est pas, on attend pas des miracles, l'idée c'est d'étre sur du confort.

— les outils récents mis a jour,

F8 On pense avec, on pense un peu a beaucoup de choses mais y'a des trucs un peu
nouveaux et autres qu'on pense pas toujours.

— les soins spécialisés pratiqués au domicile,
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MI13  des fois on aurait besoin d'un avis spécialisé sur certaines pathologies, insuffisance
respiratoire ou insuffisance cardiaque a des stades terminaux et ¢a c'est un peu compliqué parce
que des rendez vous en urgence, déplacer des gens, voila on a pas de visites a domicile de
spécialistes.

Al6 la personne elle est quand méme, elle ne souffre pas, elle est essoufflée, elle a les
jambes gonflées et tout mais elle est... oui et puis c'est cuit. T'a pas de ressources
thérapeutiques, c'est quand méme ...

les questions éthiques sur la limitation des prescriptions,

G17  L'emmerder avec ses injections d'insuline par exemple, pfou, est ce que c'est judicieux
ou pas...

la coordination des soins.

Fl4 on est pas formé c'est pas notre réle. [ ...]coordonner tous les soins autour, je veux dire
on peut plus, on peut pas, on peut pas et puis y'a des gens quand méme qui sont formés pour.

C.2.2 Par rapport a leur prise en charge autour des patients
Les médecins émettent deux objectifs pour une bonne prise en charge des patients en fin de vie
a domicile.
Le premier est de garantir une sécurité et un confort pour les patients a domicile.
M3 Donc un confort et une sécurité, ¢a c'est nécessaire.
Ccilo le patient s'il part dans un certain confort, c'est vachement bien.
Le deuxiéme est de fournir les moyens nécessaires aux médecins généralistes.
014  voila qu'on puisse arriver a avoir les moyens de faire notre travail.

M3 Que les institutions puissent donner les outils et les moyens pour que ¢a fonctionne.

DEVELOPPER UN RESEAU COMPLET AUTOUR DES PATIENTS EN SOINS PALLIATIFS

\

Pour répondre & ces deux objectifs, les médecins généralistes soulignent la nécessité de
développer et mettre en avant un réseau complet dédié a la prise en charge de la fin de vie a domicile.

0Ol5 valoriser tout le réseau, c'est a dire valoriser les infirmieres, valoriser les aides
soignantes, valoriser les SSIAD, valoriser les équipes d'appui de soins palliatifs, valoriser les
unités de soins palliatifs, voila, que tout le systeme soit, valorisé, encouragé parce qu'on a
besoin de tout le monde.

Pour ce faire, il est selon eux, nécessaire de valoriser la filiére de soins palliatifs.

016  que les tutelles puissent garantir dans chaque département quand méme une
valorisation de la filiere des soins palliatifs quoi par les postes qui sont la, par les lits dédiés,
par différentes choses.

Il existe notamment une forte attente des médecins généralistes d’unités spécifiques de soins
palliatifs.

F5 ¢a nous manque de structures justement de soins palliatifs.
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N4 Alors ce que j'ai pas eu puisqu'il y a pas, y a pas de, de structures de soins palliatifs au
sens strict ici...

Pil C'est bien quoi, de pouvoir se dire, je vais pouvoir envoyer mon patient en Soins
palliatifs a X. et il sera pris en charge, il changera pas de but.

Ces unités de soins palliatifs auraient pour but de permettre une hospitalisation de répit pour
les proches.

Al7 donner des endroits de répit pour les proches.

Fi2 on aurait des structures comme ¢a, méme pour, des fois des petits séjours, peut étre pas
Jusqu'au bout, mais ¢a permettrait de faire souffler la famille et faire souffler un peu... Ca
mangque... il manque une structure comme ¢a.

Elle permettrait également une hospitalisation intercurrente dont 1’objectif serait de passer
un cap.

MI15  Etsafemme qui était dans le déni, était aussi présente pour éjecter toutes ces choses la.
1l a pas besoin d'oxygene, il respire donc voila... On était bloqué quoi, on était dans des
blocages.

Elle serait I’unique solution lorsque le maintien a domicile est impossible.

Fi12 c'est vrai, pour les gens qui sont pas justifiables d'EHPAD, on a pas de structures. Ce
qui nous manque c'est ¢a c'est des structures qui ne sont pas des EHPAD qui sont pour les gens
qui étaient chez eux, cancéreux stade terminal ou autres et qui peuvent pas rester chez eux... et
on a rien.

Ces unités aurait pour objectif de permettre de finir sa vie dans un environnement ressemblant
le plus possible au domicile.

F6 Structure dédiée mais pas une structure ou ¢a soit mouroir entre guillemets mais
surtout quand méme assez vivante.

De plus, les médecins généralistes souhaiteraient pouvoir optimiser au mieux le
fonctionnement des structures ressources actuelles (HAD et EADSP). Tout d’abord, compte tenu des
réalités locales au niveau du département du Cher, les médecins sont évidemment demandeurs d’une
équipe d’appui départementale en soins palliatifs fonctionnelle.

09 Jje pense qu'on manque cruellement d'une équipe d'appui qui se déplace a domicile.
JI12 Oui, mais il faudrait un réseau de soins palliatifs peut étre un peu plus fourni a ce
moment la.

Ils réclament également un éclairage sur le role des médecins généralistes dans cette prise en
charge de fin de vie & domicile par rapport au réle du médecin coordonateur de la structure ressource.

G21 c'est a dire qui s'occupe, qui est le role pivot quoi, est ce que c'est le médecin
généraliste ou est ce que c'est l'équipe de soins palliatifs ou est ce que c'est I'HAD.

MI12  Qui est vraiment responsable de la prescription ? [ ...]Oui voila, qui doit réagir, qui est
responsable ? Les résultats sont vus mais des fois y a personne, mais des fois y a quelqu'un.

Les médecins généralistes attendent surtout de ces structures ressources la possibilité d’avoir
un avis médical rapide par téléphone.
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J7 ce que je veux c'est un contact téléphonique en cas de besoin, parce que voila je me
sens, je me sens pas capable de gerer toute seule.[...]c'est vrai que par téléphone peut étre que
¢ca me suffirait.

Les médecins généralistes estiment qu’idéalement, les structures ressources ont pour role de
compléter le temps médecin généraliste et non de le supplanter ou de le dupliquer.

P8 Dans mon esprit, si on pouvait arriver a ¢a ce serait l'idéal c'est a dire que, le médecin
géneéraliste donne toujours, et puis les soins palliatifs donne le temps supplementaire nécessaire
a l'etat de sante du patient qu'il a.

Les médecins généralistes espérent que le développement de ces structures ressources ne
mettra pas a mal le role des médecins généralistes auprés de leurs malades.

E9 J'espere que cet outil restera, effectivement avec le généraliste capable de faire ¢a,
parce que si cet outil devient sans réelles relations humaines.

Toujours dans 1’objectif de développer un réseau complet dédi¢ a la prise en charge de la fin
de vie a domicile, les médecins généralistes dénoncent la nécessité d’optimiser I’organisation
pluriprofessionnelle au niveau local, en particulier en commengant par encourager et renforcer le
travail pluridisciplinaire.

Di4 ¢a peut se faire qu'en équipe.

Ol17  situ accompagnes un patient tout seul, bon voila tu auras une relation médecin patient,
et puis toi tu seras content, tu seras fier ou t'auras un sentiment de puissance peut étre, mais
accompagner un patient a domicile avec les infirmieres, les aides soignantes, le kiné, l'assistante
sociale éventuellement, la famille etc. Mais moi mes meilleurs souvenirs d'accompagnement c'est
quand il y a eu tout ¢a.

A3 c'est pas le médecin, c'est une équipe. [...Jon travaille avec les infirmiéres.[...] et faut
qu'il y ait soit des aides ménageres, soit des services de soins a domicile.

N21 Donc la fin de vie elle doit pouvoir s'organiser autour du médecin, de l'infirmier, des
aides soignantes.

Pour cela un soutien et une valorisation de I’équipe locale para médicale est essentiel par la
formation des professionnels et par la reconnaissance de leur travail fourni.

112 c'est vrai que ¢a pourrait étre intéressant, ouai, d'avoir un réseau para médical
Jjustement formé a ¢a en fait.

014 qu'on reconnaisse le travail des autres, les infirmieres aussi qui sont encore plus
maltraitées que nous, mais vraiment, vraiment, vraiment, a tous points de vue...

Un soutien psychologique et un accompagnement est également nécessaire.

A6 le service de soins a domicile souvent fait appel au service de, comment on appelle ¢a?
Soins palliatifs? [...]je pense elles font appel parce qu'elles ont aussi besoin d'un soutien
psychologique.

0] peut étre la solution c'est peut étre travailler encore mieux avec les infirmieres, étre
mieux a leur écoute.

De plus pour organiser cette organisation pluriprofessionnelle locale, les médecins généralistes
mettent en lumiére le besoin d’un systéme de coordination efficace.
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16 c'est vrai que si tout était centralisé, ¢ca demanderait beaucoup moins d'énergie, parce
que la ¢a ferait moins de coups de fils a passer, ¢a ferait moins d'intervenants différents.

G18  Faudrait qu'on puisse coordonner tout ¢a. Quand c'est des familles qui ont un peu de
moyens, ou un peu de temps ou qui ont beaucoup de présence, ils peuvent s'organiser pour faire
¢ca mais les familles un peu perdues ou qui comptent que sur toi...

Par ailleurs, afin d’améliorer ce réseau de prise en charge de la fin de vie a domicile, une
continuité des soins doit étre assurée dans les moments de crise, I’objectif étant de limiter les départs
aux urgences pour les patients en fin de vie.

JS5 bein la je trouverai ¢a inconcevable que le week-end on envoie quelqu'un aux urgences
parce que ¢a va pas, parce que y a personne qui peut se deplacer a domicile.[...] c'est jamais
une bonne solution les hospitalisations en urgence donc, surtout pour ces contextes la.

0] y a des cas ou ¢a finit aux urgences et je pense que c'est tres dommageable.
Dans I’idéal, les médecins généralistes espérent un référent médical permanent.

Ji11 l'idéal ce serait peut étre d'avoir une équipe de soins palliatifs aussi pour le week-end
mais bon, je sais pas si c'est faisable, c'est compliqué.

NI2 un référent de soins palliatifs mais déja qu'on a pas de médecins.

Le role du SAMU Centre 15, semble la meilleure solution en pratique. Celui-ci permettrait
en premier lieu d’étre I’interlocuteur privilégié pour les familles qui ont besoin d’étre rassurées lors
d’urgences ressenties.

111 Voila, parce qu'au bout du fil ils ont quand méme un médecin et ¢a ¢a les rassure
beaucoup, les gens.

De méme, il permettrait de centraliser I’information pour transmettre une conduite a tenir
dans les situations spécifiques de fin de vie a domicile.

111 Le 15, hé ben ce qui serait bien justement quand il y a des fins de vie comme ¢a, c'est
que ce soit noté noir sur blanc et que justement ils envoient pas une ambulance ils envoient le
médecin qui est de garde justement.

Il permettrait également selon les médecins généralistes de faire office de tiers dans des
décisions urgentes en contexte de fin de vie.

NI5 C'est pour ¢a qu'au départ le 15 pouvait nous aider a prendre... a prendre une décision
collégiale en fonction d'éléments qu'on lui apporte et que ce soit enregistré.

K6 C'est aussi, pas pour me décharger, tu vois, s'il se passe un truc, que je gere pas toute
seule dans mon coin, qu'il y ait une trace, sur le plan médico légal, je veux dire, qu'il y ait une
trace quelque part.

Derniérement, le SAMU Centre 15 permettrait aux médecins généralistes de délivrer des
conseils ou des protocoles en cas d’urgence et de difficultés.

111 S'aider des protocoles justement et donner des conseils peut étre et méme
téléphoniques.

Cependant, il semble aussi important qu’une information sur les situations des patients en fin
de vie & domicile et les conduites a tenir soit transmise par les médecins généralistes au réseau de
garde médical et paramédical local.
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JS5 Ou alors vraiment si je sens que le week-end ¢a va pas bien se passer, soit je vais
appeller le médecin qui est de garde ce week-end la et je vais lui dire bah voila, voila le
contexte.

05 il y a aussi le week-end une infimiére de garde qui, quand il y a besoin passe voir le
malade, [...] elles connaissent les gens en soins palliatifs, elles sont la tout le week end donc
elles ont aussi nos numeros de portable, elles nous apellent si vraiment y a une grosse crise ou
elles gerent elles méme aussi deés fois.

Au sein de ce réseau complet de prise en charge de la fin de vie a domicile, on ne peut omettre
les EHPAD qui restent une particularité de la prise en charge « & domicile ». En effet, les médecins
généralistes déplorent le manque d’adaptation du personnel soignant aux fins de vie dans le cadre
de pathologies chroniques.

N20 alors un, il faut... déja une meilleur organisation de la fin de vie dans les EHPAD, pour
faire en sorte que... les gens, les patients n'aillent pas mourir dans un couloir aux urgences.

De plus, ils dénoncent la nécessité de posséder des protocoles propres a I’établissement dans
le cas de fins de vie.

NI10 on a encore un retard important, [...Jdans les EHPAD pour établir des protocoles de
prise en charge qui soient bien conduits pour des situations qui le justifient, qui justifient des
accompagnements un peu plus compliqués et pour lequel on peut pas avoir le médecin des soins
palliatifs comme ¢a du jour au lendemain.

Les EHPAD pourraient étre une solution supplémentaire pour offrir des lits de répit aux
familles.

Al7 1l faudrait qu'a la maison de retraite de temps en temps qu'il y ait des lits pour que ... tu
vois le grand pere, il serait mort dans les bras de sa femme. Il y a des infirmiéres du matin
Jjusqu'au soir.
Les médecins généralistes remettent en question la convention entre les EHPAD et ’EADSP
car ils estiment étre court-circuités et craignent des demandes excessives de la part du personnel
soignant.

Al8 elles demandent le service de soins palliatifs sans passer par moi enfin bon moi j'aime
bien organiser les choses moi méme. Ca me géne, si on appelle le service de soins palliatif dans
mon dos c'est que j'ai pas fait mon travail. Mais la dans le cas précis, je vois pas du tout l'utilité
de faire venir le service de soins palliatifs.

FOURNIR DES OUTILS ACCESSIBLES

Afin de finir de répondre aux deux objectifs énoncés précédemment, les médecins généralistes
estiment que pour une bonne prise en charge autour du patient, ceux-ci ont besoin d’outils disponibles.

Effectivement, les médecins généralistes regrettent que certaines thérapeutiques utilisées pour
les patients en fin de vie ne soient pas mises a leur disposition en ambulatoire.

N20 Deuxiemement, donner au médecin généraliste la possibilitée d'avoir les mémes armes,
les mémes outils, les mémes protocoles que ceux que lI'hopital utilise en particulier le Midazolam
mais y a pas que ¢a.
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HS On nous demande de le faire, on est capable, certaines équipes sont capables de le faire
trés bien et on nous facilite pas pour l'instant administrativement certaines prescriptions.

HS Oui, alors clest sir que administrativement, on devrait avoir plus facilement la
possibilité de prescrire l'oxygénothérapie, normalement c'est le pneumologue qui doit l'initier
donc bon on se débrouille bien siir on contourne ou on se fait envoyer une ordonnance par un
pneumo mais c'est toujours un petit peu agagant.

Les conséquences actuelles de cette carence sont le soulagement incomplet des patients en

fin de vie a
générale.

domicile, voire une mauvaise image des soins palliatifs au regard de la population

N22 ¢a se complique, les souffrances sont, sont intenses, les morphiniques, les
benzodiazépines, ¢a ne suffit pas, hé bien il faut qu'il y ait la possibilité de recourir a la méme
sédation.[...[ses filles ont trés mal vécu cette fin de vie alors qu'elle a fait ce qu'elle a pu, mais
elle avait pas de, elle aurait eu du Midazolam, elle aurait pu éviter une agonie pendant trois
Jjours qui n'était pas soulagée.

N1l Si on veut que les patients ne réclament pas l'euthanasie, et bein il faut les soulager.

Ce manque aboutit réguliecrement a se procurer les médicaments via les pharmacies

hospitaliéres.

112 Ah bah oui ¢a pose souci mais souvent on s'arrange avec la pharmacie de I'hdpital de
X
H4 il peut arriver qu'il faille se procurer des médicaments qu'on fait sortir de I'hdpital

qu'ils sont pas en prescription de ville, je pense par exemple au Midazolam, enfin I'Hypnovel,
qui peuvent étre utiles en fins de vie.

Les médecins généralistes emettent également 1’idée d’un outil de suivi tel un carnet.

019  peut étre qu'il nous faudrait un dossier, un dossier type soins palliatifs, [...] comme on
a un carnet de santé, comme un carnet de grossesse, qu'on ait un outil standardisé de dialogue
[...] avec, bein voila, les symptomes, les symptomes enfin ['historique du patient, les directives
anticipées du patient, la famille et que tout soit vraiment élaboreé.

Enfin, les médecins soulévent le manque de structure de soutien psychologique aupres des

patients et de leurs familles.

C3 le soutien psychologique pour la famille, ¢a c'est important aussi pour la prise en
charge.

07 Pour le patient... c'est difficile, effectivement, je pense que il y aurait un besoin de
soutien psychologique.

C.23 Par rapport a attitude des médecins

Dans un souci d’améliorer cette prise en charge de fin de vie au domicile, les médecins

mettent en exergue I’importance de revoir I’attitude de tous les médecins.

De ce fait, sensibiliser les médecins a 1’esprit des soins palliatifs est capital.

014  Je pense qu'on est pas assez imprégnes de la déemarche palliative.

Ensuite, les rassurer sur cette pratique des soins palliatifs et les encourager a la mettre en

place est important.
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019 déja si nous déja les medecins, on est prét a entendre, les soignants on est préts a
entendre, je pense qu'il y a déja une grosse partie du... y a beaucoup de freins chez nous aussi,
des freins au développement pour ¢a, hein c'est ... alors c'est peut étre financier, moral,
psychologique, enfin y a plein de choses. Mais voila, ¢a aiderait je pense a faire avancer les
choses.

cs je pense que les médecins jeunes ou vieux, il faut avoir envie de s'investir et d'étre
motivé et que y en a qu'ils ne le sont pas.

Continuer a parfaire la communication entre confréres reste primordial.

022 il faut favoriser tout ce qui est échange, tout ce qui est communication, echange. Ca fait du
bien a tout le monde, ¢a fait du bien a celui qui demande et a celui qu'on demande, il faut du
lien.

K10 Quelque soit le domaine s'il y avait plus de communication ou plus d'interaction, ce
serait le bonheur absolu quoi.

Inclure les médecins généralistes dans la prise de décision collégiale qui concerne leurs
patients serait un beau projet dans I’absolu mais certains médecins estiment que 1’organisation actuelle
de leur activité ne le permet pas.

JI12 apres nous inclure dans les prises de décision oui, mais comment, enfin si il faut qu'on
se déplace faire un staff a Bourges, c'est pas faisable, c'est impossible donc je vois pas comment
on peut prendre une décision collégiale.[...]Dans l'idéal, bien sir, c'est hyper important pour
n'importe quoi mais c'est probleme de temps...

D’autres cependant ne pensent pas que cela fasse parti de leurs compétences.

G19  je fais mon métier, quoi. Enfin, je trouve pas ¢a anormal qu'ils ne nous demandent pas
notre avis.

C.24 Par rapport aux choix de société

Enfin, pour finir, I’amélioration de la prise en charge de la fin de vie a domicile, dépendra
selon les médecins généralistes des choix de la société actuelle.

La vision de I’état d’esprit de la société actuelle par les médecins généralistes n’est pas trés
positive. Ils décrivent une société consommatrice, individualiste et superficielle.

0} maintenant les gens ils claquent des doigts, ils veulent tout, tout de suite.

020 moi j'ai l'impression qu'on vit dans une société égoiste, consumériste, et... on est plus
basés sur l'avoir que l'étre[...]sur la possession, sur le pouvoir, sur des choses comme ¢a, qui
nous éloigne un peu de la vérite.

Les médecins esperent donc retrouver de I’humanité dans cette société.

017  qu'est ce qui nous éleve ? C'est I'humain, c'est le collectif aussi. Quand un projet est
collectif, il est plus fort.[...]l'esprit de moral, l'esprit d'éthique, l'esprit d'humanité... étre humain
Jusqu'au bout quoi, ¢ca me parait avoir du sens.[...] Voila I'humanité et la collectivité, je crois que
c'est des choses qui dépassent largement notre petit intérét, notre petite chose mesquine,
corporatiste ou quoi que ce soit je crois que, voila, moi, j'attend de la société qu'elle nous
montre la voie.[...] 1l faut rester humain, il faut rester humain pour les gens et puis pour soi
méme. [...] l'humain d'abord, il faut mettre de I'humain partout.
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De plus, les médecins généralistes attendent de la sociét¢ une étude approfondie sur
I’éthique de la fin de vie.

0i6 C'est la société qui nous fait réfléchir a ¢a, effectivement c'est vrai hein. C'est quoi une
société qui, comment une société désire accompagner ses membres quoi hein?

Quelques médecins généralistes se disent en parfait accord avec la loi Léonetti, et méme en
total désaccord avec le principe d’euthanasie.

N21 moi je suis Léonetti, ce qu'il dit, me va tres bien.

021 on a pas parlé d'euthanasie, mais moi je suis pas du tout prés a faire mourir quelqu'un,
Je, je pourrais pas, tu vois je, c'est quelque chose préparer une aiguille pour abréger la vie de
quelqu'un, ¢a je ne saurais pas faire.

Ils insistent sur I’intérét des soins palliatifs et la nécessité de les défendre.

NI15 une cousine suisse qui avait signé un protocole de fin de vie, par rapport au suicide
assisté[ ...] elle a fini sa vie en soins palliatifs dans un hopital suisse et elle a jamais redemande,
comme quoi les soins palliatifs c'est a développer

Ils déplorent que cette loi soit mal connue du grand public et revendiquent 1’utilité de
promouvoir les soins palliatifs.

NI6 Droit a dormir avant de mourir. Je pense que ce droit a dormir avant de de mourir, il
faut que le malade puisse, d'abord il faut qu'il sache ce que c'est, il faut que les médecins le
sachent, tout le monde parle d'euthanasie, ils savent méme pas que ¢a existe.

IIs estiment méme que le débat sur 1’euthanasie refléte en réalité une méconnaissance réelle
des possibilités qu’offre cette loi.

N24 revendiquer l'euthanasie qui a mon avis est un faux probléme ou une fausse solution.

Al2 tout le monde sait que pour calmer la douleur, y a pas de problémes. J'ai jamais été
confronté a des douleurs impossibles a calmer. Non, non non, non c'est, on peut le dire aux gens,
on arrive d faire des fins de vie sereines, voila.

De plus, ce débat évoque des situations peu courantes.

D18  La ou ¢a devient compliqué c'est quand tu décides qu'il faut finir les choses, ¢a peut
arriver, ¢a peut arriver, trés sincérement, c'est trés trés rare quand méme, il faut étre honnéte,
contrairement a ce qu'on nous bassine a longueur de journée hein, c'est assez rare.

Ils sont méme pour certains choqués d’observer qu’une forte proportion du corps médical ne
connaisse pas cette loi, ou se positionne positivement en faveur de la 1égalisation de I’euthanasie.

N20 (lit son document) « Enquéte aupres des médecins sur la fin de vie. 605 médecins...
(tourne les pages) la loi Léonetti, le questionnement, [...Jla loi Léonetti, trés bien connue 11%,
assez bien connue 36%, assez mal, trés mal » Bon déja ¢a c'est impressionnant.

N22 déja que les médecins pronent pour une grande part l'euthanasie ou le suicide assisté.
Certains attendent donc une réflexion éthique profonde et réfléchie.

0Ol6 en tant que médecin, on a une vision du monde mais on a pas toute la vision du monde,
moi je trouve qu'on a besoin d'anthropologue, de sociologues, d'avocats, de juristes, des
ethiciens, pour structurer les choses, pour nous aider a réfléchir.
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Par rapport a ces choix de société, il incombe donc et surtout aux pouvoirs publics de prendre
certaines décisions. En effet, il est de 1a responsabilité des pouvoirs publics de donner un cadre clair
a la pratique des soins palliatifs en légiférant, et de donner I’exemple sur les valeurs que la société doit
défendre.

016  on a besoin d'un cadre légal, d'un cadre moral, d'un cadre éthique, de toutes ces choses
la, je pense que c'est trés important.

017  j'attend de la société qu'elle nous montre la voie, qu'elle nous montre l'exemple, que les
tutelles nous montrent l'exemple, que les politiques nous montrent l'exemple, c'est difficile, on a
besoin de ¢a.

Certains médecins généralistes attendent donc une réactivité des pouvoirs publics dans le
sens du développement des soins palliatifs et la promotion de la loi Léonetti.

N22 déja que les médecins pronent pour une grande part l'euthanasie ou le suicide assisté,
Je trouve que ¢a montre a quel point il est urgent de légiférer mais dans ce sens la.

Ils réclament cependant une amélioration de la loi en dénongant certaines lacunes qui la
concerne, en particulier la prise en charge par les médecins généralistes souvent isolés qui n’est pas
prise en compte, la loi s’adressant principalement aux médecins hospitaliers.

N21 il se place pas assez dans le cas de figure du médecin de campagne.
Cela pose donc probléme en ce qui concerne les décisions collégiales a prendre.

N24 les décisions collégiales ¢a m'effraie, le temps que tout le monde soit d'accord, le
malade il a le temps de mourir et l'agonie peut étre trés difficile, donc... je pense qu'il faut, je
pense qu'il faut que le, il faut donner au médecin généraliste la possibilité d'évaluer en fonction
de [...]Jde ses compétences et son désir d'accompagner en fin de vie, je pense qu'il faut lui
donner les moyens d'assumer totalement et pas forcément avec I'HAD parce que tout le monde
ne pourra pas étre en HAD.

De méme, ils rappellent la nécessité de légiférer sur les thérapeutiques dans le cadre des
protocoles de sédation pour qu’elles soient accessibles aux médecins généralistes en maintenant un
contrdle dessus.

N22 il faut qu'il y ait la possibilité de recourir a la méme sédation. Mais en l'encadrant, en
formant, ¢ca va mettre du temps.

Ils proposent a I’avenir de prévoir une consultation par les médecins généralistes pour discuter
des directives anticipées.

NI6 c'est a partir de ce moment la, que ce sera facile, de, d'organiser une consultation sur la
directive anticipée méme avant qu'il soit malade, quand le malade avance dans la vie...

D’autre part les médecins généralistes réclament plus de moyens financiers pour la prise en
charge de la fin de vie a domicile.

Al7 il pourrait donner plus d'aides pour la fin de vie. [...] Tout ¢a c'est pris sur le service de
soins a domicile qui se retrouve en déficit, c'est pas normal bon Dieu.

Enfin ils rappellent la nécessité de promouvoir une égalité de soins sur le territoire.

016  Je pense qu'il faut que la société fasse, puisse... donner une certaine forme d'égalité
devant l'acces aux soins quoi hein.
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4 DISCUSSION

4.1 FORCES ET FAIBLESSES METHODOLOGIQUES

La méthode qualitative a été retenue pour cette étude. Elle a permis, au travers des expériences
vécues de médecins généralistes du Cher, confrontés a la prise en charge de la fin de vie a domicile,
d’explorer leurs rdles et leurs attentes.

La force de cette méthode qualitative est de permettre d’étudier ces phénomeénes complexes et
non quantifiables. La principale limite de cette méthode résulte du fait que les résultats ne peuvent
étre extrapolés a la population générale puisque I’échantillon ne se veut pas représentatif mais
néanmoins diversifié.

Cette étude présente en outre des biais qu’il faut mentionner.

Il existe des biais internes liés aux caractéristiques de la chercheuse et du participant. La
chercheuse et le participant étant tous deux médecins généralistes, une connivence a pu s’instaurer
durant I’entretien, pouvant influencer les échanges, et cela d’autant plus si le participant était une
connaissance personnelle de la chercheuse. Ainsi, certaines notions n’ont peut étre pas été verbalisées
au cours de I’entretien du fait de propos implicites. D’autres variables comme les différences en
matiére d’age, d’expérience professionnelle ont pu entrainer d’éventuelles erreurs d’interprétation lors
des échanges entre les deux parties.

Par ailleurs, il existe des biais externes liés a I’environnement dans lesquels les entretiens ont
eu lieu. Certains entretiens ont été momentanément interrompus par une tierce personne. Malgré la
faible durée d’interruption, le dialogue entre la chercheuse et le participant s’est vu modifié.

De plus, on peut citer le biais d’investigation lié a la chercheuse, qui par sa manieére de mener
son entretien a pu influencer les réponses du participant. En particulier, I’expérience accumulée au fur
et a mesure des entretiens a pu I’amener a orienter le discours.

On peut pour finir évoquer un biais de recrutement. Sur la base du volontariat, on peut
supposer que les médecins ayant accepté de participer se sentaient plus concernés par la question de
I’étude.

Toutefois, afin de rendre cette étude qualitative pertinente et faire ressortir le maximum de
nouvelles idées, la grille d’entretien s’est voulue la plus exploratoire possible en veillant a limiter au
maximum [’utilisation de questions fermées [38]. Ce procédé permet d’obtenir une quantité trés
importante de données parmi lesquelles une sélection est nécessaire. Cette grille d’entretien a été alors
réajustée au fur et a mesure des entretiens en fonction du recueil des données et de leur analyse. C’est
pourquoi les derniers entretiens ont été menés d’une facon beaucoup moins directive du fait de
I’appropriation plus forte du sujet par la chercheuse. En effet, une fois les premiéres questions émises,
seules quelques questions de relance ont suffi a faire ressortir I’intégralité du sujet.
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La validité¢ interne de I’étude a été recherchée par la reformulation du discours des
participants au cours des entretiens. Le recrutement de participants les plus diversifiés possible et
I’atteinte de la saturation des données a permis d’obtenir une validation externe.

Enfin, 1’échantillonnage multi-sites a permis de comparer des résultats obtenus dans des
contextes différents.

4.2 ANALYSE DES RESULTATS

Evoquer la prise en charge de la fin de vie 4 domicile a fait naitre chez les médecins
généralistes interrogés une réflexion passionnante et approfondie. La multiplicité des thémes qui
émergent de ces entretiens met en évidence la complexité de la problématique. Permettre a un malade
de finir sa vie a domicile est un projet magnifique mais ambitieux. Il s’agit d’une sorte de défi que
doivent relever ensemble et & tous niveaux, la société, le systéme de soins, les médecins généralistes,
les patients et leurs familles. Certains médecins généralistes exprimaient d’ailleurs « c'est ['utopie,
mais il faut étre un petit peu utopiste » ou d’autres « c'est une sorte d'idéal qu'il faudrait atteindre ».
En effet, la mise en ceuvre de ce projet dans les meilleures conditions n’est pas sans difficultés.

Alors qu’il est question de mieux comprendre le réle des médecins généralistes dans la prise
en charge de la fin de vie a domicile, on découvre des interrogations de la part de ces médecins au
sujet de la réalité de leur role et de ses enjeux.

A  ROLE DES MEDECINS GENERALISTES

Al Un role constitutif de la médecine générale

Le role des médecins généralistes dans la prise en charge des patients en fin de vie a domicile
apparait dans notre étude comme fondamental ; « c'est vrai que dans l'accompagnement en fin de vie a
domicile, on sent bien que l'importance du généraliste, [...] c'est capital ».

On observe dans cette étude que leur role se décline sous de multiples aspects.

Dans la prise en charge de la fin de vie a domicile, les médecins généralistes prennent soin de
se mettre a la disposition des malades et de leur famille, de recueillir et de s’adapter a leurs souhaits,
de leur transmettre une information claire et honnéte, de les accompagner et de les soutenir. Ils
s’assurent que les patients s’entourent d’une personne de confiance qui deviendra leur interlocuteur
privilégié. Ils n’oublient pas leur réle de soignant et tentent de déployer toute leur énergie a obtenir le
confort des patients. Ils se préoccupent de soulager toute douleur, qu’elle soit physique, morale ou
psychologique, mais également de prévoir pour les malades un environnement apaisant. Cette attitude
des médecins interrogés fait écho aux lois « Kouchner » [14] et « Léonetti » [15] qui renforcent les
droits des malades en termes d’accés a I’information, de soulagement de leurs douleurs et de respect
de leurs volontés. On remarque que malgré la démarche des médecins interrogés, les directives
anticipées ne sont pas recueillies, ou alors de facon tout a fait libre et informelle. Face a ce constat, la
proposition de loi créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie par
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A. Claeys et J. Léonetti aspire a simplifier et encadrer la rédaction de ces directives anticipées et a en
faciliter l'acces. Ces directives s'imposeront alors aux médecins [16].

En parall¢le de ces actions menées aupres des patients en fin de vie, les médecins généralistes
interrogés organisent, anticipent, décident, et controlent la logistique de cette prise en charge. Ceci
avec comme objectif que cette prise en charge ait lieu dans de bonnes conditions et réponde a son but
principal, le maintien a domicile, « lieu naturel de vie » [39]. Enfin, ils mettent les patients en relation
avec tous les professionnels de santé nécessaires a leur prise en charge et tentent de parer aux
inévitables situations de crises.

Ce processus mis en ceuvre par les médecins généralistes pour la mise en place de la prise en
charge des patients en fin de vie a domicile correspond a 1’établissement du projet de soins des
patients, également nécessaire en phase terminale de vie, tel que le décrit 'HAS dans ses
recommandations [40,41].

Ces différents aspects du role des médecins généralistes ont été également décrits dans une
étude qui visait a comprendre la perception des médecins généralistes belges de leur rdle au cours de
la prise en charge de la fin de vie et a expliquer les raisons d’un taux important d’hospitalisations au
cours de cette période [42].

La description de ce role complexe des médecins généralistes dans la prise en charge de la fin
de vie a domicile, s’inscrit parfaitement dans le cadre de la définition de la médecine générale ; « c'est
l'essence méme de la médecine générale ». En effet, on retrouve dans cette prise en charge singuliére,
les principes fondamentaux de la médecine générale formulés par la WONCA. Ils se basent sur une
approche « centrée sur la personne dans ses dimensions individuelle, familiale, et communautaire »,
approche qui « utilise de facon efficiente les ressources du systéme de santé par la coordination des
soins, le travail avec les autres professionnels de soins primaires et la gestion du recours aux autres
spécialités, se plagant si nécessaire en défenseur du patient » [5].

Par ailleurs, quelques médecins interrogés ont évoqué une similitude entre la médecine
générale et la médecine palliative qui les rend aptes a pouvoir accompagner les patients en fin de vie a
domicile. Ils évoquent des valeurs communes telles que 1'approche globale de la personne malade dans
ses dimensions physique, psychologique, sociale et spirituelle, comme rappelé par la SFAP, associée a
une relation humaniste forte en termes d’échange, d’écoute et d’empathie. Certains auteurs affirment
que par la relation unique créée entre les médecins généralistes et leurs patients, ceux-ci occupent une
position privilégiée pour dispenser des soins palliatifs [43].

Le role des médecins généralistes prenant tout son sens dans la prise en charge de la fin de vie
a domicile, sa compréhension souléve cependant un certain nombre de problématiques.

A2 Un roéle négligé par rupture entre la ville et I’hopital

La premieére difficulté rencontrée par les médecins généralistes interrogés en tant qu’acteurs
dans la prise en charge de la fin de vie est l'interruption du suivi des patients en amont et lors de la
mise en place de cette prise en charge. En effet, on observe que I’initiation de cette prise en charge
s’effectue souvent en milieu hospitalier sans la participation, ni méme I’avis, des médecins
généralistes. Ces derniers se sentent alors quelque peu court-circuités ; « dans la continuité des soins,
on a l'impression d'étre un petit peu privés des patients entre guillemets ».
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Les médecins généralistes entretiennent une relation privilégiée sur le long terme avec les
patients auprés desquels ils sont professionnellement impliqués. Certains médecins vont jusqu'a
évoquer l'accompagnement de la fin de vie de leurs patients comme le parachévement de leur mission
professionnelle ; « pour moi un médecin on accompagne du début a la fin ». lls admettent d’ailleurs
ressentir une certaine frustration a étre temporairement mis a 1’écart lors de cette prise en charge. Ils
ont I'impression que leur réle de médecin généraliste lors de cette phase de coupure est oublié ou
ignoré. Cette mise a 1’écart des médecins généralistes est également soulignée par le Dr Astier qui
encourage de ce fait une meilleure reconnaissance de ces derniers, afin de faciliter ’entente et le
travail interdisciplinaire entre la ville et I’hopital [44].

En tant que référents des patients, les médecins interrogés déplorent ne pas étre suffisamment
impliqués dans les prises de décision. Ce constat est également fait par le Dr Nicourt qui précise que
seuls 28 % des médecins sont tenus informés des décisions de LATA (Limitation ou Arrét de
Thérapeutiques Actives) par I’hopital et 17 % seulement sont consultés pour celles-ci. D'aprés elle,
leur implication reposerait sur une simple sollicitation de I’hdpital et sur une reconnaissance par les
hospitaliers du role qu’ils ont auprés des patients. [45].

En général, les médecins généralistes reprennent les patients en charge lorsque la poursuite des
soins curatifs est estimée comme non bénéfique par les médecins spécialistes correspondants qui
« passent la main ». Ce sentiment d’abandon des patients a cet instant de la prise en charge relaté par
les médecins interrogés, est également évoqué par le Dr Kaminski [46].

De la méme maniére qu’on les nomme « médecins de premier recours » [23], les médecins
généralistes peuvent étre assimilés a des « médecins de dernier recours » [47]. Cette appellation prend
une connotation négative pour beaucoup de médecins généralistes [48]. En effet, « les médecins
généralistes n’envisagent pas leur roéle comme une finalité mais comme une continuité dans un
parcours de soins ». Il y a donc une volonté des médecins généralistes de pouvoir interagir facilement
et en continu avec les autres médecins du systéme de soins.

Dans cette étude, le role des médecins généralistes n’apparait pas de facon univoque, mais il
se décline sous formes de plusieurs fonctions percues par ces médecins, au regard de leurs différents
interlocuteurs. Par exemple, les médecins généralistes imaginent étre percus par les patients comme
des médecins de famille connaissant leurs malades dans toute leur complexité, ayant tissé durant les
années de suivi une relation de confiance, et non uniquement tels des prescripteurs et des techniciens.
Par contre, aux yeux des médecins spécialistes correspondants, les médecins généralistes se sentent
considérés comme des personnes-relais.

Selon les médecins généralistes interrogés, leur role ne peut se résumer, comme le suggere
l'attitude des médecins spécialistes correspondants, a une fonction relais. Cela révele la
méconnaissance par les médecins spécialistes correspondants du role réel que pourraient jouer les
médecins généralistes dans cette prise en charge. Cette impression est exacerbée par un manque de
communication entre médecins spécialistes correspondants et médecins généralistes. Ce constat est
rappelé par notamment deux études. La premiere met en évidence un manque de communication, plus
sur le plan qualitatif que quantitatif, du fait d’un manque de collaboration entre les professionnels [49].
La deuxiéme évoque un besoin de retour d’information plus rapide de la part des médecins spécialistes
correspondants [50].
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En effet, le manque de communication entre les médecins et cette rupture temporaire dans le
suivi du patient handicapent les médecins généralistes pour la suite de la prise en charge. Ils
reprennent le patient en charge avec peu d’information. Ils ne savent pas quelles ont été les
informations portées a la connaissance du patient, et leur role dans cette phase de prise en charge de
fin de vie a domicile devient alors délicat et complexe.

Encourager un travail conjoint et améliorer les liens entre les médecins généralistes et
les médecins spécialistes correspondants s’aveére nécessaire pour que les médecins
généralistes puissent accomplir leur réle de fagon sereine et cohérente dans la prise en
charge de la fin de vie a domicile.

Le Dr Gomas fait remarquer qu’améliorer les conditions relationnelles est de la responsabilité
de tous les professionnels impliqués [51]. Les médecins généralistes, par leur position lors de la
découverte d’'une maladie, peuvent initier eux méme une dynamique de suivi d’ou ils ne seront pas
forcément exclus. Cela, en commengant par exemple, par transmettre ce qui a été dit a la toute
premiére consultation avec leur patient. Cette complémentarité entre professionnels garantit une vraie
continuité des soins pour les patients ou, comme le soulignait déja le Dr Saunders, le soin palliatif est
intriqué avec le soin curatif [51].

A3 Un roéle pivot en théorie mais pas en pratique

Actuellement, la loi définit le réle des médecins généralistes comme le réle pivot au ceeur du
systéme de soins [22,23]. A la lecture des résultats de cette étude, on constate que les médecins
généralistes semblent partagés sur cette notion de réle pivot.

IIs considérent que ce rdle pivot correspond tout-a-fait a leur réle de médecin généraliste dans
le systéme de soins, mais que certains facteurs ne leur permettent pas de I'endosser pleinement. Ce rdle
pivot s’avére d’ailleurs indispensable pour la prise en charge de la fin de vie a domicile ; « je pense
que le role pivot, dans la fin de vie a domicile, il est essentiel ».

Les médecins généralistes jouent ce role pivot naturellement et malgré eux, puisqu’ils se
retrouvent au contact des patients, de leur famille, des équipes soignantes et des médecins
correspondants au quotidien. Pourtant, certains médecins interrogés estiment que coordonner les soins
ne devrait pas étre leur role car ils n'y ont jamais été formés et ne disposent pas de la disponibilité
nécessaire. De plus, le manque persistant de moyens mis a leur disposition les empéche de mettre en
ceuvre ce role de fagon optimale. Ainsi la WONCA précise que « la médecine générale peut remplir ce
role de pivot que si les conditions structurelles le permettent » [5]. Il est intéressant de souligner
I’ambigiiité du discours entre un réle pivot revendiqué par les médecins généralistes et un refus d’en
assurer toutes les fonctions, justifié par un manque ressenti de moyens. Cette ambigiiité a pu étre mise
en évidence par I’évocation de la prise en charge de la fin de vie a domicile ou le role pivot qui devrait
« prendre tout son sens », devient trop lourd pour étre vraiment endossé par les médecins généralistes.
Ceux-ci ont alors le sentiment que ce role pivot leur a été uniquement attribué pour leur redonner de la
valeur.
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La Cour des Comptes concluait son rapport public de 2013 en signalant que « la prolifération
des expérimentations de coordination des soins, sans qu’aucune ne s’appuie sur le médecin traitant qui
avait pourtant vocation a en &tre le pivot naturel, en affaiblit le sens et la portée » [52].

Les médecins interrogés soulignent donc la nécessité de réfléchir sur le sens réel de ce
role pivot et des fonctions qu’on en attend. Ils attendent une amélioration des moyens
pour qu’il puisse étre exercé correctement dans le cadre de la prise en charge de la fin
de vie a domicile.

A4 Une mission assumée ou subie, image d’un médecin solitaire

Certains médecins généralistes interrogés assument pleinement ce rdle pivot. D’autres
rapportent vivre ce réle qu’on leur attribue comme une contrainte, en particulier dans la prise en
charge complexe de la fin de vie a domicile. Cette contrainte peut étre suffisamment mal vécue, pour
générer dans certains cas une réelle souffrance.

Pourtant, il ne fait pas de doute pour les médecins généralistes qu’accompagner les malades en
fin de vie chez eux a domicile appartient pleinement a leur mission de médecin généraliste ; « Alors
c'est vrai pour moi l'accompagnement de fin de vie a domicile, c'est... c'est, ¢ca répond tout a fait a la
spécificité de l'exercice de la médecine générale ». Méme si cette mission s’avére complexe et
difficile, physiquement et psychologiquement, les médecins s’imposent d’aller au bout de cette
mission. Néanmoins, cette mission de prise en charge du patient en fin de vie a domicile est abordée
plus ou moins de fagon positive par les médecins interrogés.

On ressent effectivement chez certains médecins interrogés comme une vocation a accomplir
cette mission qui dépeint a elle seule toute I’intensité de la médecine générale. Ils trouvent absurde de
ne pas s’y confronter, tant ’accomplissement est beau. D’autres la ressentent plus comme un devoir
déontologique ou une responsabilité qui s’impose a eux, et a laquelle ils se plient au risque de se sentir
insatisfaits d’eux-mémes.

Face a ce contraste, on peut se questionner sur la raison de cette différence de point de vue.
Les médecins généralistes se sentent investis de cette mission qui est la prise en charge de la fin de vie
a domicile mais le vécu de celle-ci est différent. On peut supposer que les difficultés d’ordre
techniques et émotionnelles peuvent expliquer la réticence de certains médecins a prendre en charge
un patient en fin de vie. Le manque d’expérience, le souvenir de situations difficiles ou conflictuelles
vécues de fagon isolée peuvent également contribuer au malaise de certains médecins ; « Moi je pense
que c'est trop complexe pour rester tout seul, d'ailleurs c'est ce que j'ai tres trés mal vécu ». Ce constat
est également fait par ’Observatoire National de la Fin de vie [26].

Il semble donc indispensable que cette mission dans la prise en charge de la fin de vie
a domicile, ne repose pas uniquement sur les épaules du seul médecin généraliste.

A5 Un role influencé par I’évolution de la pratique médicale

Au travers de cette étude, on remarque un autre contraste fort qui se dégage par rapport a
I’attitude des médecins généralistes pour la prise en charge de leurs patients en fin de vie a domicile.
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Plusieurs médecins généralistes interrogés cherchent a se protéger du stress et de I’épuisement
que peuvent entrainer ces prises en charge. A partir des résultats de cette étude, il est possible de relier
le vécu difficile de certains médecins isolés dans leur role pivot avec cette nécessité de se protéger.
D'autres médecins montrent une tendance a rester hyper-investis sans réelle limite. On peut associer
cette différence a un décalage générationnel des médecins généralistes interrogés (Voir tableau 2).

Celle qu’on décide de nommer l'ancienne génération a manifestement I’habitude de prendre en
charge son patient seule et intégralement, en coopération avec le réseau de soins de proximité qu’elle
s’est approprié. Elle congoit peu de devoir réclamer de I’aide médicale extérieure pour cette prise en
charge ; « moi j'agis seul [...] moi je pense que le médecin doit étre fort, a la limite, il ne devrait pas
avoir besoin d'aide psychologique ».

La jeune génération exprime plutdt une certaine appréhension a 1’idée de prendre en charge
seule le patient a domicile et a tendance a se faire aider ; « c'est quelque chose qui me fait trés peur, de
gérer... de gérer ¢a, les fins de vie ». De plus, elle fait part du besoin de se mettre a distance de cette
prise en charge afin d’éviter de céder au surinvestissement et de se sentir envahie.

11 est indispensable toutefois d’évoquer ces profils générationnels avec précautions car la zone
d’exercice est un facteur qui peut renverser cette attitude. Effectivement parmi les cinq jeunes
médecins interrogés (tous installés en campagne) un homme et une femme ont tendance a suivre le
modéle de D’ancienne génération. Les médecins de I’ancienne génération installés en ville ont
tendance, eux, a adopter le fonctionnement de la jeune génération.

L’Observatoire National de la Fin de Vie remarque que I’arrivée de jeunes praticiens, et la
féminisation qui ’accompagne, a ainsi un trés fort impact sur la pratique médicale et sur le role
qu’acceptent d’occuper les médecins généralistes [26].

Si I'arrivée de jeunes médecins semblent effectivement a travers cette étude, modifier la
pratique médicale, et donc le role des médecins généralistes, I’influence de la féminisation sur
I’attitude de ces jeunes médecins ne peut toutefois pas étre évoquée plus avant dans cette étude. Le
manque de recrutement de jeunes hommes médecins ne permet pas de réaliser d’éventuelle
comparaison. On peut cependant citer une étude sur la féminisation des médecins généralistes qui
conclut que les différences entre les modes de pratique des hommes et des femmes s’atténuent, par
I’influence de la féminisation sur la pratique des hommes [53].

Ainsi, le role des médecins généralistes évolue au cours du temps au travers d'une
pratique médicale changeante motivée par une nécessité de se protéger dans un
contexte de role pivot contraignant et difficile.

A.6 Un réle modifié par les structures ressources

A partir des expériences des médecins interrogés, on remarque que ’existence du contraste
entre deux générations de médecins ou deux zones d’activité peut étre mise en regard face au
développement des structures ressources, telles que 1’Hospitalisation & Domicile (HAD) ou I’Equipe
d’Appui Départementale en Soins Palliatifs (EADSP).

La mise en place de ces structures ressources a permis de répondre aux besoins des médecins
de la jeune génération et ceux installés en ville pour la prise en charge de la fin de vie a domicile. En
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effet, ceux-ci ont tendance a les solliciter beaucoup plus facilement et rapportent méme pour certains
ne plus pouvoir gérer une prise en charge de fin de vie a domicile sans leur aide ; « si demain je suis
re-confronté, j'aurais envie de les re-solliciter ». Ces structures sont reconnues comme un mode de
protection pour les médecins interrogés ; « ¢a permet aussi de garder un petit peu de distance, de
rester médical, voyez, et de pas étre trop investi dans la chose ».

Ces structures ressources se sont développées pour commencer en zone urbaine. La couverture
de I’ensemble du département, en particulier les zones rurales ¢loignées est trés récente. D’ou
I’utilisation premiére de ces structures ressources par les médecins de ville y compris de I’ancienne
génération.

Aprés avoir assisté a ’arrivée de ces structures ressources d’un ceil sceptique, les médecins
généralistes interrogés de I’ancienne génération les ont progressivement adoptées. Il apparait depuis
I’arrivée de ces structures, une prise de conscience de ces médecins généralistes, de 1’intérét apporté
par ces structures. Cependant, ce nouveau fonctionnement s’accompagne chez certains d’une remise
en question de leur role de médecin généraliste dans la prise en charge de la fin de vie a domicile.

Dans cette étude, bien loin du role complexe des médecins généralistes, ils estiment étre
considérés par ces structures ressources comme un interlocuteur référent, intermédiaire, consultant,
exécutant, administrateur, facultatif, voire passif ; « moi on me demande simplement finalement de
donner mon aval ». Cela différe grandement du réle défini par la WONCA. Ils ont I’impression que
leur réle de médecin généraliste n’a plus lieu d’étre n’ayant plus la maitrise de la prise en charge, que
ce soit en terme de contrdle ou en terme de compétences.

Pourtant, selon la législation en vigueur, y compris au sein du fonctionnement de ces
structures ressources, en particulier ’HAD, « qu’il soit ou non le prescripteur, le médecin traitant est
le pivot dans 1’organisation d’une HAD » [54].

Il existe donc une nouvelle ambigiiité entre le réle que la 1égislation attribue aux médecins
généralistes avec toutes les obligations imposées, le role auquel ils sont confinés une fois certaines
démarches initiées, et le role fidéle a leur discipline qu’ils souhaitent tenir auprés des malades.

Les Docteurs Crotet et Jehenne font le constat que plus d'un tiers des médecins estime avoir du
mal a trouver sa place au sein de I'HAD [55]. Ce constat est confirmé par le travail du Dr Boucher
[56].

La Cour des Comptes constate de son coté que le degré d’engagement des médecins
généralistes dans la prise en charge de la fin de vie a domicile avec les structures ressources peut
apparaitre variable selon leur expérience en soins palliatifs [57]. En effet, la différence de compétence
entre le médecin correspondant et les médecins généralistes dans le domaine des soins palliatifs peut
encourager ces derniers a se mettre en retrait. Le Dr Sauvage met en évidence que plus d’un tiers des
médecins n'aurait pas recours a I'HAD par appréhension de leur non maitrise des gestes techniques et
des dispositifs médicaux de nursing [58].

Mais le réle des médecins généralistes au sein du fonctionnement des structures ressources
dépend aussi de l'intensité avec laquelle ils souhaitent s'impliquer dans cette prise en charge conjointe.
La motivation de chaque médecin interrogé a faire appel aux structures ressources n'est pas forcément
la méme et dépend des difficultés ressenties par celui-ci. Le manque d'intérét pour la discipline des
soins palliatifs mis en évidence dans cette étude par certains médecins « moi c'est pas ce que je
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préfere, c'est vraiment pas ce qui m'attire » peut étre une des difficultés motivant un recours a 'HAD.
Le Dr Birague-Cavallie observe d’ailleurs que les médecins généralistes ne sont pas au centre de la
relation HAD-patient et qu’ils se sentent moins impliqués dans 1’élaboration du projet de soins, mais
qu’ils en sont satisfaits [21].

Il est donc nécessaire que les roles des médecins généralistes et de la structure
ressource soit bien défini dés le début de la prise en charge en tenant compte des
motivations et des appréhensions des médecins généralistes. Cela leur permettrait d’y
trouver leur juste place.

Quelques médecins estiment que ces structures ressources ne leur sont pas utiles, ayant déja
leur propre réseau de soins de proximité. Ce frein a I'utilisation de 'HAD est également mis en
évidence par certaines €tudes [20,55]. Cela conduit a se demander si ces structures répondent a un réel
besoin des médecins généralistes. Certains médecins évoquent plus un choix du systéme de santé,
choix auquel les médecins se seraient adaptés, et donc une proposition qu’ils se seraient appropriée par
la force des choses, méme si celle-ci est encore imparfaite.

Déterminer si ces structures ressources sont une cause ou une conséquence du changement des
pratiques des médecins généralistes apparait complexe tant la multiplicité des facteurs entrant en jeu
est grande. Il est constaté que la jeune génération a tendance a étre favorable au développement de ces
structures ressources. La difficulté des médecins de I'ancienne génération réside peut étre plus dans la
difficulté a ménager une place dans leur pratique a ces nouveaux intervenants.

Ce constat n'est pas seulement fait face aux structures ressources. Certains médecins
soulignent qu’il existe également, face aux multiples réseaux qui se créent en paralléle des médecins
généralistes, notamment les réseaux pluri-professionnels de maladies chroniques, d’oncologie ou de
maladies dégénératives. Par rapport a ces réseaux, les médecins généralistes interrogés disent ressentir
une difficulté a se positionner et a trouver leur place.

A7 Une relation médecin-patient malmenée

La modification de la relation médecin-patient lors de I’implication des structures ressources
participe a la modification du réle des médecins généralistes dans la prise en charge de la fin de vie a
domicile.

En effet, la relation de confiance tripartite que décrivent les médecins généralistes interrogés
entre le médecin, son patient et sa famille, se voit intégrer un quatriéme intervenant en la personne du
médecin coordonnateur de la structure ressource. Cette relation de confiance qui fait le socle de la
prise en charge de la fin de vie a domicile se retrouve ébranlée, perturbant a la fois le travail des
médecins mais pouvant également perturber le patient ; « le fait qu'on soit a plusieurs, a parler au
malade réguliérement, j'ai l'impression qu'on casse un peu cette relation médecin traitant patient quoi,
comme si il y avait beaucoup d'interférences sur cette relation ». Ce constat est également fait dans
une étude du Dr Birot qui met en valeur dans ce contexte un sentiment des médecins généralistes de
dépossession de la relation médecin-patient [11].

Le reproche fait aux structures ressources est souvent émis par des médecins de I’ancienne
génération qui défendent et mettent en avant cette relation privilégiée et exclusive avec leurs malades.
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On reconnait de la part de cette génération de médecins, un attachement extrémement fort a la figure
du médecin de famille, ou la relation entretenue par le médecin avec son patient apparait comme
inaltérable ; « c'est des liens mais énormes, [...] alors rien ne peut casser ¢a, alors la pour casser ¢a,
il faut y aller, c'est du béton armé hein, ah oui c'est incroyable ».

Un véritable dilemme s’impose a ces médecins dans cette prise en charge de la fin de vie a
domicile face au fonctionnement de ces structures ressources. Un dilemme entre choisir de soulager
logistiquement et humainement leur travail et se désapproprier la relation médecin-patient, ou
préserver colte que colte cette relation au risque d’un surinvestissement professionnel. Choisir la
premiére option semble particulierement difficile pour les médecins de I’ancienne génération qui se
retrouvent spectateurs d’une pratique qui évolue. La jeune génération semble beaucoup mieux se
conformer a ce nouveau fonctionnement comme si elle avait fait le deuil de cette relation privilégiée
médecin-patient pour prioriser une professionnalisation de son activité de médecin généraliste.

Il est cependant pertinent de faire remarquer une réaction contraire de certains médecins
généralistes interrogés qui signalent une amélioration de la relation médecin-patient grace a 1’aide de
ces structures ressources. Ces derniéres les soulageant de toute la logistique de la prise en charge, leur
libérent du temps qu’ils consacrent a cette relation ; « on peut se concentrer sur finalement ce qui la
correspond bien au cceur de notre métier, c’est l'échange humain, et la, vraiment on joue
pleinement ». Une étude observe par contre que la majorité des médecins n’attendent pas de ces
structures ressources notamment de I’HAD, une amélioration de cette relation [55].

Identifier et respecter les relations qu’ont les médecins généralistes avec leurs patients
est un des points sur lequel les structures ressources se doivent d’étre vigilantes.

A.8 Une nouvelle place a trouver dans le systéme de soins

Dans un contexte ou les réseaux de soins se multiplient autour des patients, ou les médecins
généralistes se sentent par moment en marge de la prise en charge et dépossédés de leur rédle initial,
quelques médecins interrogés estiment que le réle pivot doit revenir aux patients dans le systéme de
soins, et non aux médecins généralistes ; « c'est pas moi qui suis pivot mais c'est le patient qui revient
vers moi et c'est peut étre lui qui m'a intégré dans le circuit ». Si, selon ces médecins généralistes, la
place des patients dans le systéme de soins est centrale, alors, en conséquence, la leur est en périphérie
de celle des patients. Effectivement, ils se décrivent alors comme étant satellites des patients et faisant
partie d’une équipe, d’un circuit de soins, et non au centre de I’ensemble du réseau.

Le Dr Cucuteanu-Muller évoque une évolution dans la conception de la pratique médicale au
bénéfice de la pluridisciplinarité et de la mutualisation des moyens. Le développement des réseaux et
la culture de I’HAD font alors partie de cette nouvelle vision de la pratique médicale [20]. Face a cet
exercice collectif qui s'impose, on comprend également la disparition progressive de la notion de
« colloque singulier », fondement de la médecine, auquel sont tant attachés les médecins de ’ancienne
génération.

Par ailleurs, le besoin de se mettre a distance de leur activité et de se protéger de 1'épuisement,
exprimé¢ en partie par les jeunes générations et adopté progressivement par l'ancienne, met en avant un
désir de voir la pratique de la médecine générale évoluer. Pour le Dr Galam, cette prise de distance
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révele une remise en question de l'identité professionnelle des médecins généralistes, ce qui peut étre
problématique dans le cas d’une profession dont la vocation est d’étre tournée vers autrui [59].

Définir le role des médecins généralistes dans la prise en charge de la fin de vie
souléve finalement des interrogations sur la place des médecins généralistes dans le
systéme de soins qui reste a mieux définir.

« Ca souleve beaucoup de questions, bon je me rends compte... Pas uniquement sur la place
du médecin généraliste mais finalement sur la vision de la médecine générale actuelle [...] on peut
pas repenser la prise en charge de la fin de vie chez le médecin généraliste sans repenser finalement
le fonctionnement du médecin généraliste dans cette société en fait ».

B  ATTENTES DES MEDECINS GENERALISTES

Compte tenu de leur volonté exprimée de jouer et défendre leur role dans la prise en charge de
la fin de vie a domicile, les médecins généralistes ont accepté de livrer leurs attentes pour tenter
d’améliorer celui-ci.

B.1 Autoanalyse et perfectionnement de leur pratique

B.1.1 Se protéger

Compte tenu des difficultés vécues dans leur prise en charge de la fin de vie en terme de
charge émotionnelle, d’organisation, d’isolement, d’investissement et de questionnement personnel,
les médecins généralistes constatent la nécessité de prendre soin d’eux afin de pouvoir mieux assumer
leur role auprés de leurs patients. Effectivement, rares sont les médecins qui n’ont pas connu des
situations d’épuisement, voire de burn-out dans leur carriére, en particulier dans les situations de fin de
vie [60].

Le syndrome d’épuisement professionnel se définit selon C. Maslach et S.E. Jackson par un
épuisement émotionnel, une deshumanisation de la relation a I’autre et un sentiment d’échec
professionnel ou une diminution de I’accomplissement personnel [61]. Pour le Dr Canoui « Le
syndrome d’épuisement professionnel des soignants est d’abord une pathologie de la relation [...] qui
pose le probléme éthique de la relation d’aide » [62]. Lors de la prise en charge de la fin de vie, il est
effectivement nécessaire pour les médecins généralistes d’établir une juste distance dans cette relation
d’aide, entre leur volonté de s’investir humainement auprés des patients et le risque de ne pas en sortir
totalement indemne.

Certaines solutions pour prévenir ce risque sont évoquées par les médecins interrogés. La
participation a des groupes d’échange, comme les groupes de pairs® ou les groupes Balint ou encore
le travail en équipe ou en cabinet de groupe leur permettent de rompre leur sensation d’isolement ;
« mais ¢a serait bien de pouvoir en parler avec d'autres médecins. Je sais qu'il existe des groupes la,
les groupes Balint, tout ¢a ». Ces solutions ont été déja évoquées dans plusieurs études dont le travail
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du Dr Le Samedy [63]. De plus 1’élargissement de leurs centres d’intérét et la communication avec
leur entourage personnel autant que professionnel leurs paraissent également indispensable.

Enfin, un accompagnement psychologique leur semble essentiel. En ce sens, le Dr Texier met
en évidence une propension a 1’expression des difficultés personnelles plus qu’organisationnelles des
médecins généralistes dans la prise en charge de la fin de vie, et conclut en incitant a
I’accompagnement psychologique des soignants [9]. Cependant, la majorité des médecins interrogés
avoue ne pas étre allée au bout de leur demande de soutien. En effet, les médecins généralistes
interrogés se disent peu a I’aise dans cette démarche nécessitant de faire part de leurs propres limites ;
« notre métier nous oblige normalement a étre relativement forts, c’est pas toujours facile de montrer
nos faiblesses ». Cette démarche peut également s’avérer délicate dans un département faiblement doté
en médecins, ou les confréres se connaissent donc bien. Le Dr Lemercier constate que les émotions et
les sentiments percus par les médecins généralistes dans la prise en charge de la fin de vie les
perturbent dans leur fonction en mettant a mal leur « toute puissance » [10]. Car comme le rappellent
certains médecins interrogés, la mort est comparée a un échec de la médecine. La médecine palliative
requiert un changement de mentalité. Au lieu de se sentir investis d’un pouvoir et d’une responsabilité
a « sauver des vies humaines » par I’intermédiaire de tous les progrés techniques et thérapeutiques mis
a la disposition du corps médical, les médecins doivent renoncer a cette attitude [60].

Cette prise en charge remet en question le professionnel en tant que médecin et méme
en tant quhomme. L’approche des soins palliatifs non parfaitement assimilée
nécessite donc un accompagnement spécifique.

B.1.2 Adopter une attitude réflexive

Dans le contexte d’un bouleversement de leur fonction, faire preuve d’humilité au quotidien
est le leitmotiv des médecins généralistes interrogés ; « il faut accepter de tomber un peu de son
piédestal ». La prise en charge de la fin de vie & domicile leur impose de faire face a des situations
diverses, complexes, uniques et imprévisibles. Chaque nouvelle prise en charge les expose donc a des
circonstances inédites qu’ils ne maitrisent pas forcément. Bien souvent, ces situations conduisent les
médecins a une remise en question de leur pratique. Cette remise en question est nécessaire a leur
progression, en considérant leurs faiblesses autant que leurs points forts.

Fréquemment, le suivi des patients mobilise durablement leurs pensées et ils éprouvent le
besoin dans ce contexte de faire part de leurs doutes et de leurs émotions & des confréres, voire a leur
entourage personnel. Ces échanges nécessitent un temps dédié. Cela peut €tre au centre d’un travail
de groupe tel les groupes Balint comme le propose le Dr Le Samedy [63].

Inconsciemment, les médecins généralistes mettent en place une pratique réflexive qui
consiste a « tourner son attention vers soi-méme et vers son activité, plutdét que vers le contexte dans
lequel s’est déroulée cette activité. Il s’agit de s’intéresser a soi en tant qu’acteur dans la situation
vécue ». Ainsi, selon le Dr Schon, « cette pratique réflexive consiste a apprendre par et dans 1’action, a
compléter une formation académique par une formation par la pratique, et a se former par I’analyse de
sa propre pratique pendant ou apres celle-ci » [64].
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11 serait alors intéressant de familiariser les médecins généralistes a cette pratique par
des formations afin qu’ils disposent de pistes de réflexion pour améliorer et donner du
sens a leurs accompagnements de la fin de vie a domicile.

B.1.3 Se former a la pratique des soins palliatifs.

Les difficultés des médecins généralistes a prendre en charge les malades en fin de vie a
domicile mettent en lumiére leur manque de compétence et d’expérience. En complément d’une
pratique réflexive, la formation a la pratique palliative pour les médecins généralistes reste donc
essentielle. L’enseignement universitaire des soins palliatifs en deuxiéme cycle a été rendu obligatoire
en 1997 [65,66]. Par conséquent, seule la jeune génération de médecin en a bénéficié. Cependant, les
jeunes médecins généralistes interrogés ne s’estiment pas préparés a initier une prise en charge
palliative a domicile seuls ; bien moins que leurs ainés qui n’ont jamais eu cet enseignement, mais qui
ont acquis leurs compétences par 1’expérience. L’aspect théorique de cet enseignement, dont la mise
en pratique n’est pas évidente une fois seul au domicile, en est une cause vraisemblable selon les

médecins interrogés.

C’est pourquoi les médecins généralistes attendent principalement des formations adaptées a
leur pratique a domicile [67] ; « c'est des formations faites pour les médecins généralistes ». Puisqu'il
s’agit d’une prise en charge qui s’effectue en équipe, ils mettent I’accent sur la nécessité d’une
pluridisciplinarité dans cet apprentissage des soins palliatifs ; « qu'on apprenne a faire des formations
avec les autres professionnels de santé. Hein, des formations pluridisciplinaires, avec les
infirmieres [...] on a beaucoup a apprendre des autres ». Ceci pour que chaque professionnel de santé
puisse échanger autour de situations cliniques et partager son champ de connaissances. L’idéal serait
que cette formation s’adresse aux professionnels réunis d’un méme réseau de soins de proximité.

On remarque que plus les médecins prennent en charge des patients en fin de vie a domicile,
plus ils acquiérent de I’aisance dans cette prise en charge et plus ils I’encouragent. Le nombre annuel
de prises en charge de patients en fin de vie a domicile par médecin étant faible (2 a 3 en moyenne
pour les médecins interrogés, similairement a la moyenne nationale), ils estiment ne pas y étre assez
confrontés pour maintenir a niveau leurs compétences. Cette formation doit donc étre continue et la
plus précoce possible, pour que chaque soignant puisse durablement s’imprégner de la culture
palliative. Cet objectif est une priorité du dernier rapport de A. Claeys et J. Léonetti [16]. De plus, des
recommandations de bonnes pratiques pour le développement de la formation continue non
universitaire aux soins palliatifs ont été rédigées récemment [68]. Elles ont pour objectif de favoriser
les synergies entre professionnels médicaux et paramédicaux en permettant des formations de type
DPC communs. Elles confirment la nécessité d’une approche décloisonnée de la santé dans sa
dimension sanitaire et médico-sociale.

La diffusion et I’application de propositions de formation continue, pluridisciplinaire
et adaptée aux acteurs des soins primaires est nécessaire pour améliorer la qualité de la
prise en charge des patients en fin de vie a domicile.
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B.2 Amélioration de leurs conditions d’exercice et de leur environnement de travail

B.2.1 Revalorisation de la profession

A travers les paroles des médecins interrogés, il ressort un sentiment de déconsidération de
leur profession par les instances gouvernementales malgré I’affirmation de leur réle pivot. Ils
dénoncent un manque de reconnaissance du travail fourni et de leurs compétences dans la prise en
charge de la fin de vie, compte tenu du manque de moyens proposés et de leur rémunération inadaptée
« si c'est valorisé c'est mieux, ¢a valorise notre métier, je pense que si tout notre métier est valorisé
méme financierement ». Les médecins interrogés dans cette é¢tude n’avaient pas plaisir a évoquer le
sujet mais force est de constater que cela influence leur moral dans leur activité.

Accompagner un patient en fin de vie a domicile requiert des médecins généralistes une
motivation, une solidité psychologique et une disponibilité totales. Or, cet accompagnement nécessite
un temps de présence, un temps de coordination et un temps de formation difficilement
rémunérable [69]. La nécessité d’une revalorisation, en partie financiére, est donc nécessaire. Un
premier rapport en 1999 pointait déja du doigt I’inadaptation du mode de rémunération des
professionnels de santé de ville a la coopération pour la prise en charge d’un patient en fin de vie a
domicile [70]. Depuis, le constat reste le méme. La Cour des Comptes soulignait en 2013 : « Le tarif
d’une visite est considéré comme insuffisant au regard du temps passé, plus important que pour les
autres patients. En effet, les visites a domicile sont plus fréquentes et plus longues, et un temps non
négligeable est consacré a la coordination avec les autres intervenants » [57].

La mise en place de nouveaux modes de rémunération semble donc nécessaire.

B.2.2 Réflexion sur de nouveaux modes d’exercice

Quelques médecins généralistes interrogés estiment qu’une activité libérale telle que la leur est
incompatible avec la prise en charge des fins de vie a domicile ; «aujourd’hui, je ne crois pas qu'au
niveau, en fait sous forme purement libérale, c'est possible ». Or I’exercice des médecins généralistes
est trés principalement libéral [71]. D’autres modes d’exercice de la médecine générale tels que
I’activité salariée, la délégation de taches ou le travail en maison pluridisciplinaire, sont méme
envisagés par certains médecins interrogés dans cette étude en vue d’améliorer leur pratique. La
réflexion sur ces nouveaux modes d’exercice, font pleinement partis d’une réflexion élargie récente
sur la place et le role de la Médecine Générale dans le systéme de santé menée par le Pr Pierre-Louis
Druais en vue de la préparation de la loi Santé 2015 [37].

Face a des besoins croissants en soins palliatifs, en partie du fait de I’augmentation de la
prévalence des pathologies chroniques et du vieillissement de la population - comme le souligne
I'OMS - la mise en place de solutions adaptées a la pratique des médecins généralistes pour la prise en
charge des patients en fin de vie apparait comme urgent, au risque a l'avenir de contraindre les
médecins généralistes a faire des choix non éthiques tels que la priorisation de certains patients dans
I’offre de soins comme évoqué par un médecin ; « au lieu de consacrer des soins palliatifs a quelqu'un
qui est Alzheimer une demi-heure et puis s'occuper de la maman avec quatre gamins en cing minutes
parce que y a qu'un rhume et pas faire le réle de prévention, quel est le bon choix ? ».
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B.2.3 Développement complet du réseau local de soins palliatifs

Dans cette étude, les médecins généralistes évoquent leur inquiétude concernant la situation
actuelle, tant démographique que sanitaire, du département du Cher. Ils dénoncent I’urgence d’une
amélioration de I’offre de soins, en particulier le développement d’un réseau palliatif complet et
accessible sur lequel ils peuvent s’appuyer. Ils soulignent le besoin de travailler avec des structures
ressources fonctionnelles et mieux pourvues, compte tenu des besoins réels locaux (vieillissement de
la population et manque critique de médecins). De plus, ils dénoncent un véritable manque d’unités de
soins palliatifs, de structures permettant des hospitalisations de répit pour les familles et un retard dans
la prise en charge des fins de vie en EHPAD.

Ce retard dans I’accés aux soins palliatifs est constaté a 1’échelle nationale au travers des
derniers rapports gouvernementaux [16]. En effet, seul 20 % des patients en fin de vie bénéficie pour
le moment de cet acces [16]. Le développement d’une offre de soins graduée en milieu hospitalier n’a
pas permis de résorber les inégalités territoriales. De plus, la prise en charge extrahospitaliére est
demeurée le parent pauvre de la prise en charge palliative, que ce soit & domicile ou en EHPAD [72].
Malgré tout, 1'offre de soins palliatifs ne cesse d’étre en constant développement depuis 2002 et un
nouveau plan triennal gouvernemental annoncé devrait tenter d’y remédier [73].

B.24 Pluridisciplinarité et démarche participative en ambulatoire

Au-dela de ce réseau de soins palliatifs principalement hospitalier, les équipes paramédicales
(infirmiers, aides soignants, kinésithérapeutes) et médicosociales (SSIAD) de proximité ceuvrent
¢galement autour des patients, en lien avec les médecins généralistes.

Les médecins généralistes interrogés souhaitent qu’il y ait une prise de conscience du
travail pluridisciplinaire qui se réalise autour des malades et que le travail en équipe
soit favorisé, encouragé et valorisé.

Comme I’indique ’OMS, le travail en équipe est essentiel et inévitable dans cette prise en
charge de la fin de vie a domicile. Pourtant, il existe un contraste entre les fonctionnements de ces
réseaux pluridisciplinaires de proximité.

Dans certaines zones géographiques, en général en milieu rural, les médecins sollicitent peu
les structures ressources, en particulier ’'HAD, car ils se sont construits localement un réseau pluri-
professionnel efficace pour la prise en charge des patients en fin de vie a domicile. D’autres territoires
qui bénéficient de structures médico-sociales de coordination, de type SSIAD ou CLIC, gerent
¢galement les fins de vie & domicile de fagon autonome. Dans ces différents contextes, seule '"EADSP
semble continuer a avoir une utilit¢ auprés de ces médecins, essentiellement pour I’obtention de
conseils téléphoniques ou I’appui d’un psychologue.

Par contre, lorsque ce réseau paramédical de proximité n'est pas optimal par manque de
communication, de coordination ou d'investissement de la part des professionnels, alors les médecins
n’hésitent pas a faire appel aux structures ressources de type HAD. De méme, ce réseau étant dense en
zone urbaine, les médecins n'y ont pas une équipe avec laquelle ils travaillent de facon privilégice.
Ceux-ci auront également tendance a faire appel a I’équipe d’HAD qui est organisée pour cette prise
en charge.
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Les professionnels paramédicaux ayant toute leur place dans la prise en charge de la fin de vie
a domicile, la valorisation de leur role et de leur travail est indispensable selon les médecins
interrogés. Il est souhaitable que ces équipes paramédicales puissent prendre en charge les patients
qu’elles ont suivis, parfois depuis plusieurs années, avec qui elles ont créé un lien fort. Quelques
médecins interrogés témoignent de la souffrance de certains professionnels paramédicaux qui se voient
mis a 1’écart de la prise en charge des patients au moment de la mise en place de 'HAD.

Ainsi, si les structures ressources s’avérent étre un bon soutien pour les médecins, il reste
nécessaire d’améliorer les réseaux pluridisciplinaires de proximité. Il ne faudrait pas que la proposition
de 'HAD soit une solution palliative (et non curative) a un manque de communication ou de formation
des professionnels du terrain.

Prioriser le développement d’une dynamique locale entre les professionnels de santé
du méme réseau de proximité semble indispensable.

En effet, le développement de la culture palliative, qui implique de disposer de personnels de
sant¢é motivés et formés aux soins palliatifs, est tout aussi déterminant que le développement
quantitatif de I'offre de structures [17]. Ainsi, mettre en place la démarche palliative en ville, et pas
seulement en établissement, est un défi a relever. Cette démarche se définit par la mise en place d’une
dynamique participative de tous les professionnels de santé et médico-sociaux. Cette dynamique est un
¢lément essentiel de réussite dans la mesure ou I’accompagnement n’est pas concevable sans mise en
relation de professionnels, d’institutions et d’une pluralité d’autres intervenants. Elle consiste en des
dispositifs d’écoute, de concertation, d’analyse et de négociation, qui favorisent une évaluation
constante et évolutive des options envisagées. La qualité de I’accueil, de I’information, de la
communication et des relations qui s’établissent contribue a I’anticipation nécessaire des prises de
décisions [40]. Cette démarche permet non seulement de respecter le droit des patients a vivre une fin
de vie de qualité, mais également de prévenir le syndrome d’épuisement professionnel des soignants
[74]. L’institution de cette démarche en ambulatoire ne pourra se faire sans un travail conjoint avec le
réseau de soins palliatifs existant en partie pour qu’il puisse former les équipes et les soutenir dans
I’¢élaboration de projets de soins pour les patients.

1l est intéressant de faire remarquer que la place des associations de bénévoles dans la prise en
charge de la fin de vie des patients a domicile n’a pas été évoquée par les médecins généralistes
interrogés probablement parce que ces intervenants n’ont jamais 1’occasion d’étre mis en relation. Cela
met donc en évidence I’importance de décloisonner le réseau de soins palliatifs et d’impliquer
I’ensemble de ses participants.

B.2.5 Aménagement du fonctionnement des structures ressources

Les médecins interrogés s’avérent globalement trés satisfaits par la mise en place des
structures ressources. Ils apprécient notamment la possibilité de travailler en équipe pluridisciplinaire,
le soutien technique, les conseils de professionnels compétents, I’accompagnement des familles,
I’interface entre la ville et I’hdpital, ce qui contribue dans son ensemble au confort du malade, a son
maintien & domicile et au soulagement des médecins généralistes.
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Par contre, ils émettent quelques critiques a leur égard ; « c'est pas parfait mais rien n'est
parfait ». La méconnaissance du fonctionnement de ces structures ressources, autant pour ’'HAD que
pour P’EADSP, par les professionnels de santé en ambulatoire est un inconvénient majeur ; « I/ nous
mangque le mode d'emploi ».

*  Concernant 'HAD

Les médecins généralistes estiment que ’'HAD peine a s’accorder au fonctionnement des
réseaux de soins de proximité. Sa mise en place du jour au lendemain ne lui permet pas de s’intégrer
facilement a ces réseaux. De plus, I’organisation des soins des médecins généralistes et des
professionnels de santé autour des patients différe dans chaque réseau. L’HAD doit pouvoir s’adapter
aux réels besoins de ces réseaux ambulatoires et apporter ’aide juste nécessaire sans se substituer a
eux. Cela nécessite en retour une acceptation de la démarche par les professionnels locaux qui
expriment souvent une certaine réticence, 1’objectif étant de percevoir en I’HAD une ressource et non
une contrainte [57].

Une mise en place progressive du dispositif, une compréhension et un respect mutuel
du fonctionnement de chacun est donc nécessaire.

De plus, la mise en place de ’'HAD peut étre 1’occasion de redynamiser les relations entre les
professionnels d’un méme réseau qui jusque la avaient peu travaillé ensemble. Le travail conjoint
entre 'HAD et les réseaux de soins de proximité permettrait a ces réseaux de bénéficier d’une
formation par des professionnels experts dans le domaine des soins palliatifs pour la prise en charge de
la fin de vie a domicile.

Les médecins généralistes interrogés font remarquer 1’existence de dysfonctionnements liés
principalement a la difficulté de reproduire une prise en charge hospitaliére dans un cadre ambulatoire.
La gestion de I’approvisionnement du matériel a domicile, les bilans sanguins analysés a I’hopital, la
délivrance des thérapeutiques doivent tenir compte des contraintes géographiques et de I’entourage.
Cela nécessite automatiquement des ajustements et une certaine souplesse de fonctionnement.

Comme évoqué en premiere partie (chapitre A.6), les médecins interrogés signalent la
nécessité de mieux définir dés le début de la prise en charge les roles respectifs de chacun. En
particulier, les médecins généralistes aspirent dans cette prise en charge a conserver la relation
médecin-patient dans sa forme originelle mais délégueraient volontiers la gestion technique des
prescriptions hospitaliéres qu’ils ne maitrisent pas ainsi que les tAches administratives particuliérement
chronophages. Un équilibre est donc a trouver dans la répartition des rdles entre les médecins

généralistes et le médecin coordonnateur de ’'HAD.
*  Concernant ’EADSP

Un manque de synchronisation avec I’équipe ambulatoire est déploré par les médecins
généralistes interrogés. Ils mettent en évidence un facteur temps qui n’est pas appréhendé de la méme
fagon par chaque partie ; « [‘avantage des soins palliatifs c'est qu'ils ont le temps [...] lls se posent ».
Les médecins font remarquer que leur manque de disponibilité n’est pas souvent pris en compte et ils
réclament une meilleure coordination et adaptation des horaires de passage de 1’équipe de soins
palliatifs a leur fonctionnement. Certains médecins interrogés regrettent le manque de communication
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et ont la sensation de ne pas étre impliqués au moment voulu, ce qui entraine un manque de cohérence
dans la prise en charge. Il est donc nécessaire de rappeler I’objectif initial de cette structure qui est
initialement « d’accompagner la démarche de soin dans une dynamique de partenariat et de
complémentarité avec les acteurs du domicile » [19]. Cependant, les médecins précisent que ce
fonctionnement est fortement influencé par la dynamique insufflée par le médecin coordonnateur de la
structure.

Enfin, I’augmentation de la capacité d’accueil de ces structures et leur réactivité est bien sir a
encourager pour éviter les délais de prise en charge délétéres pour les patients.

B.2.6 Assurer une continuité des soins

Selon les médecins généralistes interrogés, un des enjeux prioritaires de la prise en charge de
la fin de vie a domicile est le maintien a domicile des patients, conformément a leur choix. Malgré cet
enjeu, les départs précipités du domicile dans les derniéres heures qui précedent le décés sont encore
nombreux. Ainsi, on reléve qu’« au cours du dernier mois qui précéde le déces, la proportion de
personnes hospitalisées double » et par la suite « au cours des derniéres vingt-quatre heures prés de
13% des personnes qui étaient restées a domicile sont transférées a 1’hopital ». Autrement dit, « seul
un tiers des personnes qui vivaient a leur domicile un mois avant leur décés y meurt effectivement »
[26]. Afin de prévenir ces changements ultimes de « trajectoires de vie » [75], assurer aux patients en
fin de vie une continuité des soins en I’absence du médecin généraliste est une priorité.

Selon les médecins interrogés, la permanence de soins idéale consisterait en 1’acces a
un médecin de soins palliatif 24 h sur 24 pour les médecins généralistes ou les
familles.

Certaines structures le permettent, mais ne sont pas aupres de tous les patients concernés. Par
conséquent, le SAMU/Centre 15 est I’interlocuteur privilégié en cas d’urgence ressentie et un acteur
incontournable dans cette permanence des soins. Or, on peut comprendre que les médecins urgentistes
n’ayant pas vocation a prendre en charge des patients en fin de vie puissent étre particuliérement
déroutés par ces appels urgents. Certains médecins généralistes interrogés, disent se mettre facilement
en communication avec le SAMU/Centre 15. En effet, quand ils 1’estiment nécessaire, ils n’hésitent
pas a transmettre par téléphone la situation clinique de leurs patients ainsi que la conduite a tenir en
cas d’appel des familles. Ceci afin d’anticiper et prévenir un départ aux urgences en son absence et
dans le but de respecter le choix des patients de finir leur vie a domicile. Cette démarche est également
encouragée par certaines structures ressources.

Une « fiche réflexe soins palliatifs » mise en place récemment dans le département de la
Haute-Savoie s’avére étre un outil intéressant pour améliorer la prise en charge en urgence des patients
en soins palliatifs a domicile [76]. Il serait donc pertinent de concrétiser et généraliser cet outil a tous
les médecins généralistes, par la collaboration des professionnels de I'urgence et des soins palliatifs.

B.2.7 Lutter contre I’isolement des médecins face aux situations d’urgence

Seuls a domicile, les médecins généralistes se disent souvent démunis lorsqu’ils ressentent au
chevet du malade le besoin d’obtenir des réponses rapides de médecins compétents sur un
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questionnement technique ou éthique. Ils estiment que les médecins coordonnateurs des structures
ressources qui sont leurs principaux recours ne sont pas suffisamment disponibles pour leurs
demandes.

L’utilit¢ d’une permanence téléphonique assurée par des médecins compétents en soins
palliatifs a la disposition des médecins généralistes a n’importe quel moment du jour ou de la nuit a été
¢évaluée dans le département de 1’Isére. Sur 484 médecins généralistes répondeurs 87,6 % ont déclaré
qu’une permanence téléphonique d’aide a la prise en charge du patient en soins palliatifs & domicile
serait utile [77]. De méme, pour une majorité de médecins, l'existence d'un numéro d'urgence
palliative permettrait un maintien a domicile plus longtemps [8].

Des dispositifs permanents complémentaires aux structures ressources sont donc
nécessaires pour répondre aux besoins des médecins généralistes.

11 serait utile de les mettre en place sans attendre que les médecins généralistes aient bénéficié
d’une formation adéquate. Cependant, ces outils réclameraient la mise en place d’un dossier patient
spécifique qui serait partagé entre ces structures et les médecins généralistes de type DMP.

De plus, les médecins généralistes interrogés mettent en avant leurs difficultés a prendre
certaines décisions collégiales en particulier la limitation des thérapeutiques ou la mise en place de
protocoles d’urgence lorsqu’ils sont professionnellement isolés. Ils font part de leur habitude de
solliciter le SAMU/Centre 15 pour obtenir une aide a cette décision et une sécurité. Selon la loi
Léonetti, ces décisions doivent étre prises de fagon collégiale [35], ce qui mettrait les médecins
généralistes hors la loi s’ils ne sollicitaient pas de tiers.

Il semble donc nécessaire que la loi donne un cadre légal adapté a I’exercice
spécifique des médecins généralistes pour ces décisions collégiales et que les services
d’urgence en particulier les médecins urgentistes régulateurs bénéficient d’une
formation dans ce contexte.

B.2.8 Accéder aux mémes moyens thérapeutiques en ambulatoire qu’en hospitalier

Permettre une fin de vie confortable pour les patients a domicile justifie [’accés aux mémes
moyens thérapeutiques en ambulatoire qu’en hospitalier selon une partie des médecins généralistes
interrogés. L’administration de thérapeutiques a visée sédative comme le Midazolam n’est
actuellement possible en ville que par le biais des structures hospitaliéres.

La sédation dans la pratique des soins palliatifs a été définie récemment par la SFAP. Elle
correspond a «la recherche, par des moyens médicamenteux, d’une diminution de la vigilance
pouvant aller jusqu’a la perte de conscience. Son but est de diminuer ou de faire disparaitre la
perception d'une situation vécue comme insupportable par le patient, alors que tous les moyens
disponibles et adaptés a cette situation ont pu lui étre proposés et/ou mis en ceuvre sans permettre
d’obtenir le soulagement escompté ». Elle est indiquée en phase palliative de fagon transitoire en cas
de symptome réfractaire ou en phase terminale. Actuellement, le Midazolam est le médicament de
choix pour la sédation en phase terminale pour détresse [78,79].
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Cette sédation ne peut étre mise en place sans réunir certaines conditions : le médecin
prescripteur et I’infirmier doivent avoir une compétence en soins palliatifs et étre joignables a tout
moment ; ils doivent pouvoir effectuer des visites réguliéres ; le médicament doit étre accessible d’une
pharmacie hospitaliére autorisée a la rétrocession de médicaments ; et 1’entourage doit avoir donné son
accord et étre présent en continu. Dans le cas contraire, il est nécessaire de faire appel a une structure
ressource ou de réaliser un transfert hospitalier [79].

Depuis 2004, un arrété rend certains médicaments, dont le Midazolam, a prescription ou usage
hospitalier susceptibles d’étre rétrocédés par dérogation dans le cadre de la prise en charge
ambulatoire des soins palliatifs [78].

Cependant, pour certains pharmaciens hospitaliers, dispenser ce médicament peut générer un
questionnement, voire une méfiance vis-a-vis de la finalité et de I’expérience des médecins
généralistes prescripteurs hors du cadre des structures ressources. Cette méfiance est d’autant plus
forte que la prescription du Midazolam dans le cadre des soins palliatifs est a ce jour hors AMM
(article R. 5121-96 du code de la santé publique) [78].

Tous les patients en fin de vie a domicile ne pouvant actuellement pas bénéficier de I’aide de
ces structures ressources, il serait utile de favoriser la délivrance de cette thérapeutique pour les
médecins généralistes remplissant les conditions citées précédemment sans passer par I’intermédiaire
de ces structures. Bien qu’il y ait une évaluation conjointe des médecins généralistes et du médecin
coordonnateur de la structure, les médecins généralistes restent in fine les décideurs et les
prescripteurs. La poursuite et la surveillance du traitement peuvent dés lors relever de la seule
compétence des médecins généralistes. Au-dela de I’appui de la structure ressource, ils engagent toute
leur responsabilité.

Apporter un cadre 1égal de prescription basé sur des protocoles d’utilisation validés,
adaptés a la ville, promouvoir la formation et lutter contre 1’isolement des médecins
généralistes restent donc nécessaires.

En l’absence de ces dispositions, des attitudes euthanasiques peuvent émerger chez ces
médecins, compte tenu de leur implication émotionnelle vis-a-vis des malades et de leur entourage, et
de leur objectif double de soulager les patients mais aussi les familles quelquefois insistantes [80].

B.3 Diffuser la culture palliative a tous niveaux

B.3.1 Impliquer les professionnels des soins primaires dans la promotion de I’accés aux
soins palliatifs

En France, depuis la loi votée en 1999 permettant a toute personne 1’acces aux soins palliatifs,
l'offre de soins palliatifs s’est concentrée surtout au sein des services spécialisés hospitaliers [16,17].

Les médecins interrogés dans cette étude émettent quelques remarques vis-a-vis de 1’hopital
ou des médecins spécialistes correspondants. Ils estiment que le milieu hospitalier n’apporte pas un
environnement favorable a une fin de vie sereine pour les patients et pour leur entourage ; le refus
d'obstination déraisonnable n’y est pas toujours respecté et la mort encore dissimulée.
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Ce constat est également rapporté en 2009 par le rapport « la mort a ’hopital » [1]. Les
médecins spécialistes correspondants sont per¢us comme distants vis-a-vis des patients et peu
communicants sur leur avenir selon les médecins interrogés. Quelques médecins remarquent que
« I’hopital il est fait pour soigner les gens, les maintenir en vie ¢’est quand méme... la vocation de
I’hopital ou on meure, c’est quand méme pas tout a fait la vocation de [’hopital. C’est quand méme
clair, c’est la déviance de notre systeme ». On peut se demander effectivement jusqu’ou 1’hopital
exerce sa mission de soins. Dans ce méme rapport, les membres de 1’inspection générale des affaires
sociales rappellent que d’aprés le code de la santé publique, « la prise en charge de la mort ne figure
pas explicitement parmi les missions de 1’hopital » [1].

Le renforcement des soins palliatifs étant un objectif prioritaire de I’OMS et des instances
dirigeantes, il semble urgent d’adapter cette offre de soins aux besoins des patients. Pour cela, ces
soins doivent étre repensés selon les patients, leur entourage et leur lieu de vie.

Les professionnels de soins primaires, tant médecins généralistes que professionnels
paramédicaux, ont donc toute leur place et doivent étre impliqués de fagon évidente a
la démarche palliative.

Les besoins palliatifs doivent donc étre identifiés le plus précocement possible dans le
contexte des soins primaires, pour pouvoir initier les soins palliatifs a temps, éventuellement de
maniére coincidente aux soins curatifs. Il faut rompre le clivage entre soins curatifs et soins palliatifs
[16]. Pour le Pr Lakhani, président du Conseil national pour les soins palliatifs du Royaume-Uni, un
des enjeux majeurs est la nécessité pour les professionnels de santé de travailler comme d’authentiques
« équipes unifiées », particuliérement dans les soins primaires a domicile [81].

B.3.2 Encourager une réflexion collective sur la fin de vie

Certes, les médecins généralistes éprouvent des difficultés techniques et organisationnelles
dans la prise en charge des fins de vie a domicile et attendent des solutions a celles-ci. Il faut rappeler
cependant que ces éléments ne sont pas pour ces médecins les seuls freins a une prise en charge de la
fin de vie a domicile.

Il est dit « mourir accompagné, c’est mourir en société » [40]: I’accompagnement d’un
malade en fin de vie ne reléve pas exclusivement des compétences professionnelles des soignants dés
lors qu’il implique I’ensemble du corps social.

Or, les médecins généralistes interrogés soulignent que la perception de la mort par les
patients, par leur entourage, voire par la société a plus grande échelle pose probléme ; « la société a du
mal a gérer ¢a ». La mort reste taboue dans la société actuelle [1]. Les derniers rapports
gouvernementaux émis par le Pr Sicard suivi de celui de A. Claeys et J. Léonetti [16,32] sur la prise en
charge de la fin de vie dans le contexte du questionnement sur la démarche d’euthanasie, mettent en
lumiére toute cette difficulté de la relation de la société a la mort.

Les médecins généralistes interrogés signalent que dans ce contexte, leur fournir un cadre
législatif est nécessaire pour pouvoir exercer leur role dans cette prise en charge de la fin de vie a
domicile ; « on a besoin d'un cadre légal, d'un cadre moral, d'un cadre éthique, de toutes ces choses
la, je pense que c'est trés important ».
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11 est intéressant de faire remarquer que dans cette étude, seuls deux médecins sur dix huit ont
abordé spontanément les questions éthiques de la fin de vie. On peut en déduire que la majorité d’entre
eux n’est pas confrontée a des problématiques éthiques, ou trouve dans les outils législatifs (loi
Léonetti) des réponses a leurs questions. On peut supposer également qu’ils ne se sentent pas
concernés par le sujet. Effectivement, selon le Dr Legmann, président du conseil national de 1’Ordre
des médecins, la loi Léonetti couvre plus de 98% des situations de fin de vie [82]. Or, tout comme le
souligne un des médecins interrogés, une enquéte réalisée par le Conseil National de 1’Ordre des
Meédecins révéle que plus de la moitié des médecins est mal informée des dispositions proposées par
cette loi [83].

I1 est donc nécessaire qu’au-dela de 1égiférer, une démarche pédagogique pour mieux
faire connaitre la loi auprés des médecins soit mise en place.

Certains éthiciens font le constat que «la quéte sociale d’une bonne mort se traduit
aujourd’hui soit par I’accompagnement des mourants par la médecine, soit par I’exigence d’un droit de
mourir refusant la gestion médicale de la fin de vie ». Ils considérent que la progression dans la prise
en charge et ’accompagnement de la fin de vie en respectant la personne mourante, nécessite un
apprentissage de ce processus complexe et relationnel au-dela des convictions en débat et 1’institution
de normes communes [84].

Les médecins généralistes par leur travail d’accompagnement auprés des malades en fin de vie
dans le plus grand respect de leur personne ont donc un réle a jouer au sein de la société pour favoriser
cet apprentissage et diffuser la culture palliative.

105



S CONCLUSION

Cette étude qualitative menée auprés de dix-huit médecins généralistes du Cher permet
d'appréhender les représentations que les médecins généralistes peuvent avoir de leur réle dans la prise
en charge des patients en fin de vie a domicile, et de recueillir leurs attentes pour que ce role puisse
s’accomplir pleinement.

Accompagner les personnes en fin de vie a domicile entourées de leurs proches y apparait
comme une des missions fondamentales des médecins généralistes. L'importance de la relation
médecin-patient au sein de l'exercice de la médecine générale et les valeurs d'humanisme qu'elle
partage avec la médecine palliative y sont soulignées. Le role des médecins généralistes prend alors
tout son sens dans cette prise en charge.

Pourtant de multiples parametres interférent sur le vécu et la perception du réle de ces
médecins généralistes dans la prise en charge de la fin de vie & domicile. Le décalage générationnel
entre médecins généralistes, les contrastes entre l'activité en milieu rural et milieu urbain, la rupture
entre la ville et 'ndpital, I'utilisation des réseaux de soins palliatifs, le degré d'implication et de
formation des médecins sont autant de facteurs qui influencent le rdle exercé par les médecins
généralistes dans cette prise en charge.

Par leur réle pivot, les médecins généralistes se voient positionnés d'emblée au cceur de la
prise en charge de la fin de vie a domicile. Bien qu'il réponde a une des spécificités de la médecine
générale, ce role pivot n'est pas appréhendé de la méme fagon par les médecins généralistes interrogés.
11 est tant6t percu comme en adéquation, assumé, contraignant ou subi dans la prise en charge de la fin
de vie a domicile. Les difficultés rencontrées dans 1'exercice de ce réle pivot remettent en question la
place des médecins généralistes dans la prise en charge de la fin de vie, voire dans le systéme de soins.

Cette hétérogénéité des représentations du role des médecins généralistes trouve une
explication dans 1'émergence d'une pratique médicale nouvelle ou la relation médecin-patient perd en
intensité d'une part pour protéger le médecin lui-méme, et d'autre part pour laisser une place aux autres
intervenants dans la prise en charge. Cette profonde modification de la relation contribue & une remise
en question de l'identité professionnelle des médecins généralistes.

D'autres modes d'exercice tels que les maisons pluridisciplinaires, l'activité salariée ou la
délégation de taches qui ont été évoqués par certains médecins interrogés, ne permettraient-ils pas aux
médecins généralistes d'exercer leur réle auprés des patients en fin de vie dans de meilleures
conditions ? Il serait intéressant d'évaluer I'impact de ces nouveaux modes d'exercice de la médecine
générale sur 1'amélioration du role des médecins généralistes dans la prise en charge de la fin de vie.

Confrontés a une pratique de la médecine générale en pleine évolution, a l'essor du
mouvement des soins palliatifs qui tend & se répandre en ambulatoire et & une culture palliative qui
peine a se diffuser en plein débat éthique sociétal, les médecins généralistes ont des difficultés a
s'approprier leur role dans la prise en charge du malade en fin de vie a domicile.
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Pour que le réle pivot des médecins généralistes puisse étre pleinement et sereinement tenu,
ceux-ci font part de nombreuses attentes. Ils évoquent en priorité la nécessité d'une amélioration de
leur pratique et d'une revalorisation de leur exercice. Ils insistent sur la nécessité d'encourager le
travail conjoint et pluridisciplinaire entre la ville et 1'hopital et au sein des réseaux ambulatoires
locaux, dans le respect des missions de chacun. Méme si les structures ressources permettent de
promouvoir et développer la démarche palliative au sein de ces réseaux, l'implication et la formation
des professionnels de soins primaires sont indispensables. Pour tenir leur réle pivot, les médecins
généralistes nécessitent des moyens et un cadre réglementaire adaptés a leur pratique au domicile.
Enfin, I'amélioration du réle des médecins dans la prise en charge de la fin de vie a domicile ne peut se
faire sans une prise de conscience collective de la culture palliative par 1'ensemble des professionnels
de santé et par les patients et leurs familles.

Les nouveaux réseaux de soins palliatifs participent a I'amélioration de la prise en charge de la
fin de vie en amenant les moyens hospitaliers au domicile. Cependant cette prise en charge gagnerait
en efficacité par une organisation cohérente de celle-ci avec des professionnels de santé engagés en
équipe, pour un méme objectif : le confort du patient. Ainsi, chaque soignant trouverait sa place et
exercerait sa fonction griace a un environnement et des moyens adaptés. C'est seulement apres
l'obtention de ce fonctionnement cohérent qu'une nouvelle évolution du cadre 1égal pourrait étre
envisagée.

\

Parmi les missions essentielles a cette prise en charge, il y a celle de tenir compte des
spécificités du patient, spécificités dont le médecin généraliste est le spécialiste.
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ANNEXE 1 : STRUCTURE DES
ENTRETIENS

PROPOS DE PRESENTATION DE L’ETUDE

« Mereci tout d'abord d'avoir accepté cet entretien.

Celui ci va constituer le support de mon travail de thése qui est de mieux cerner le role et les
attentes du médecin généraliste dans la prise en charge de la fin de vie & domicile a 1'heure actuelle
dans le Cher. Il vous suffira simplement de répondre le plus spontanément possible aux questions que
je vous poserai. Toutes les données resteront anonymes et seront ensuite analysées sous forme de
codage. M'autorisez vous donc a enregistrer cet entretien ? »

« Commengons si vous le voulez bien par une premiére question. »

RECUEIL DES CARACTERISTIQUES

—  Sexe

- Age

— Année d'installation

—  Secteur d'activité (rural/urbain)

—  Mode d'exercice (groupe/seul)

— Nombre de visites a domicile quotidiennes

—  Permanence des soins : fréquence et mode des gardes
— Distance avec 'hopital le plus proche

—  Diplome(s) associé(s)

— Activité(s) médicale(s) annexe(s)

—  Formation en soins palliatifs

—  Participation & un mode de formation continue ou groupe de pairs, groupe Balint
—  Participation a la formation des internes

—  Nombre annuel de situations de fin de vie & domicile



GRILLE D’ENTRETIEN INITIALE

1)

2)

3)
4)

5)

6)

7)
8)

9)

Quelle est votre opinion concernant le choix de la prise en charge d'un patient en fin de vie
a domicile plutot qu'a I'hopital ?

Avez-vous déja eu l'occasion de prendre en charge personnellement un patient en fin de
vie a domicile ?

Si oui, était-ce une demande de la famille, une proposition spontanée de votre part, un
devoir du fait de votre réle de médecin, ou une évidence d'accompagner votre patient
jusqu'au bout ?

Vous est il déja arrivé de refuser une prise en charge ? Pourquoi ?

Ressentez vous des difficultés a accompagner un patient en fin de vie a domicile ? De quel
ordre sont ces difficultés ?

Votre vécu et vos convictions personnels vous influencent ils dans la prise en charge de
vos malades en fin de vie ? Si oui, de quelle maniére ?

Quelles sont les émotions percues lors de la prise en charge d'un patient en fin de vie ?
Comment s’expriment-elles ?

Ont-elles des conséquences sur votre prise en charge ?

Avez vous la possibilité de parler des émotions ressenties a travers ces expériences et si
oui aupres de qui le plus souvent?

Vos expériences d'accompagnement en fin de vie vous permettent elles d'améliorer votre
prise en charge ? Sur quel plan ?

10) Quelle est votre représentation actuelle de la mort en tant que médecin généraliste ? Cette

représentation a t elle évoluée au cours de votre exercice ?

11) Votre vision de I'accompagnement en fin de vie a domicile est elle positive ou négative ?

Pourquoi ?

12) Pour vous, qu'est ce qu'une fin de vie a domicile réussie?

GRILLE D’ENTRETIEN FINALE (N°9)

1))

2)

Quel est votre regard actuel sur la fin de vie a domicile ?
Questions de Relance :

Quel est votre ressenti dans ces prises en charge particulieres ?
Quel rapport a la mort avez-vous en tant que médecin ?

Dans votre cas, comment s'organise en général une prise en charge de fin de vie a
domicile ?

Questions de Relance :

Contexte ? Relai hospitalier ?

Comment la décision de fin de vie est elle généralement abordée ?

Ressentez vous des difficultés ? Si oui, lesquelles ?

Que pensez-vous des directives anticipées ? Cela pourrait il étre une aide ?



3)

4)

5)

Comment vous organisez vous avec votre reseau local para médical ?

Celui présente-t-il des avantages ou des limites ? Lesquelles ?

Comment abordez-vous les familles ?

Vous méme prenez vous des dispositions particulieres dans ces situations de fin de vie ?
Pourquoi ?

Nombreuses sont les études montrant les difficultés du médecin généraliste pour la prise
en charge du patient en fin de vie a domicile (en terme de disponibilité, de formation,
émotionnel, éthique...). Il existe maintenant des structures ressources qui se sont mises en
place. Que pensez-vous de ces structures ? Quelles seraient vos attentes ?

Questions de Relance :

Avez-vous déja été amené a travailler avec ces différentes structures ressources ? (HAD,
EADSP, USP, Médecin de la douleur...)

Si oui lesquelles et de quelle maniere ? (Mise en place, communication, réle de chacun...)
Que pensez vous de ces structures ressources ? (prescription, paiement, roles de chacun,
coordination, visites communes)

Pensez-vous que votre prise en charge ou votre relation avec le patient en fin de vie ait
changé depuis ? Si oui, se quelle fagon ? Si non, auriez vous des suggestions a faire ?

Quelles seraient vos attentes concernant la prise en charge de la fin de vie a domicile de
facon globale actuellement ?

Questions de Relance :

Quel est votre avis sur la permanence de soins actuelle ? Auriez-vous des propositions
d'amélioration?

Avez-vous un avis sur la coordination autour du patient en fin de vie et sur la décision de
fin de vie ? (relation avec milieu hospitalier, RCP) Y trouvez-vous votre place ?

Comment gérez-vous les thérapeutiques disponibles en ville? Avez-vous des demandes a
ce niveau ?

Comment réagissez-vous aux questions éthiques soulevées actuellement ?

Avez-vous des propositions a faire pour améliorer la prise en charge du patient en fin de
vie a domicile?

Comment définissez vous votre role dans la prise en charge de la fin de vie a domicile ?
Questions de Relance :

Que pensez-vous du terme role « pivot » du médecin généraliste a ce jour dans la prise
en charge de la fin de vie ?

Pensez-vous que la place du médecin généraliste dans la prise en charge de la fin de vie
d'un patient a domicile soit en train de changer ? Est-elle a repenser ?



CARACTERISTIQUES DES
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RESUME

Alors que 80% des patients en fin de vie souhaitent mourir a domicile, seul 25% y décédent. Malgré le role pivot
qui leur est attribué dans le systéme de soins, les médecins généralistes expriment des difficultés a tenir ce role
dans la prise en charge complexe de la fin de vie a domicile et face a la multiplicit¢ des réseaux et des
intervenants. L’objectif de cette étude est d’explorer les représentations que les médecins généralistes se font de
leur réle dans la prise en charge des patients en fin de vie, et de recueillir leurs attentes.

Cette étude est réalisée selon la méthode qualitative par entretiens individuels semi-structurés auprés de 18
médecins généralistes installés dans le Cher.

La majorité des médecins interrogés estiment que la prise en charge des patients en fin de vie & domicile est une de
leurs missions fondamentales. Leurs représentations de leur role différent selon leur interlocuteur, patient ou
professionnel de santé. Si certains médecins interrogés estiment que leur role pivot est en adéquation avec leur
exercice, d’autres estiment qu’il n’est que théorique, d’autres le subissent. Les réseaux de soins palliatifs, bien
qu’aidants, perturbent I’exercice de ce role pivot et remettent en question la relation médecin-patient. Les
médecins généralistes attendent une revalorisation de leur exercice et du travail pluridisciplinaire. Ils souhaitent
encourager un travail conjoint entre la ville et I’hopital, et étre impliqués dans le développement et 1’amélioration
des réseaux de soins palliatifs pour qu’ils soient plus adaptés a leur pratique.

Ce constat conduit & devoir recentrer I’organisation de la prise en charge de la fin de vie vers les besoins des
patients et fournir les moyens nécessaires aux médecins généralistes pour qu’ils puissent accomplir pleinement
leur role dans cette prise en charge voire au sein du systéme de soins.

MOTS CLES: fin de vie, médecin généraliste, role pivot, représentations, soins palliatifs, réseaux,

pluridisciplinarite.
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