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Les soins palliatifs et I’accompagnement des patients en fin de vie connaissent une
¢volution constante et I’intérét qui leur est porté refléte les besoins actuels dans notre société.
Cette société voit son espérance de vie augmenter grice a ’amélioration de la qualité de vie,
aux progres technologiques, & I’évolution de la médecine. Parallélement, fe nombre de
personnes qui nécessitent des soins palliatifs augmente également et ceci représente un enjeu

de santé publique majeur en France,

Ces demiéres décennies, le lieu de déces s”est progressivement déplacé du domicile
aux institutions de soins. Une étude menée par PINSEE sur le licu de décés des personnes
agées selon le groupe d'dges atteints dans l'annde, a montré qu’en 2005, 26,3% des personnes
dgées de 60 ans et plus mourraient & domicile contre 59,9% en 1970 (INSEE, 2005). Pourtant,
70% de la population frangaise souhaiteraient mourir a domicile.

L’amélioration de la qualité de vie, 'urbanisation, les progres technologiques
scientifiques et notamment en médecine, sont autant de causes qui concourent au refoulement
de la mort et 4 son institutionnalisation. Les modifications des structures familiales
(séparation, éloignement géographique), I’évolution des mentalités avec un rejet de la
vieillesse et de la mort ont peu a peu déplacé le lieu des décés vers I’hdpital et les institutions,

Lors d’une journée nationale de la SFAP en 2001, Bernard Kouchner disait : « Pour
inverser la tendance, il faut au préalable identifier les facteurs qui empéchent les personnes
dont I’état requiert des soins palliatifs de rester chez elles ».

Marie De Hennezel, dans son rapport remis en 2003 au Ministére de la Santé Jean-
Frangois Mattéi exposait les obstacles au retour et au maintien a domicile des personnes en fin
de vie : « D’abord, il persiste d’énormes résistances en milieu hospitalier pour le retour a
domicile de patients atteints de pathologies lourdes. Dans Iesprit du personnel médical et
paramédical, "hopital est le meilleur lieu pour la prise en charge de la douleur et des agonies
difficiles.

Ensuite, plusieurs facteurs concourent & 1’échec du maintien 4 domicile et  la ré-
hospitalisation en urgence de patients qui pourtant ont fait le choix de mourir chez eux :

- aggravation de |’état du malade,

- Papparition de symptdémes difficiles a contréler,

- inquiétude et I’essoufflement de Pentourage, le manque de disponibilité, de compétence,
de connaissances spécifiques des professionnels du domicile,

- le manque de coordination entre eux,
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- 1e manque de reconnaissance de cette activité par les acteurs libéraux, les limites des
services de soins infirmiers et des services d'auxiliaires & domicile,

_ le défaut de places de soins palliatifs dans 1"Hospitalisation & domicile. » (DE HENNEZEL,
2003)

Cette liste de facteurs résume bien les difficultés auxquelles sont confrontés les acteurs
de soin du domicile. Parmi ces acteurs : le médecin généraliste. Celui-ci va étre au centre de la
prise en charge, interface entre d’une part le patient, son entourage et d’autre part les
structures de soins. Mais une démarche palliative nécessite la mise en place d’une équipe
multidisciplinaire. Tous les soignants, & domicile comme en établissement de santé, doivent
intégrer les soins palliatifs dans leur pratique. Par ailleurs, la qualité de la prise en charge
pailiative dépend de la complémentarité des actions entre le domicile et I'hopital. La création
progressive de réseaux dans chaque région, notamment dans ce domaine aide a la mise en

ccuvre de cette complémentarité.

La Creuse est un département connu pour sa population dgée et rurale, ot le
développement des soins palliatifs semble plus difficile que pour d’autres régions et y est
pourtant nécessaire. Les taux de mortalité relevés par 'INSEE indique que la Creuse affichait
en 2004 le taux de mortalité le plus élevé en France avec un taux de 15,7 pour mille,
conséquence d’une population plus dgée que la moyenne nationale, méme si la région du
Limousin connait une diminution des décés plus nette qu’au niveau national (SIMONNEAU,
2007). Ces chiffres renforcent Iidée d’une nécessité de poursuivre le développement des

soins palliatifs et de I’accompagnement des patients & domicile dans ce département.

Aprés un rappel sur les définitions et I’historique des soins palliatifs, nous ¢tudierons,
au moyen d’une enquéte auprés des médecins généralistes de la Creuse, la prise en charge de
la fin de vie & domicile.

L’enquéte que nous avons réalisée en 2006 a pour objectif d’évaluer les difficultés
rencontrées par les médecins généralistes en matiére de mise en place des soins palliatifs a
domicile et quelles sont leurs attentes concernant des améliorations potentielles pour faciliter

leur travail dans ce domaine.
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I1. LES SOINS PALLIATIFS :

définitions et historique
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A, Définitions des soins palliatifs

1. Les premiéres définitions

Elles sont apparues avec le « mouvement des soins palliatifs » :
_ Thérése Vanier : « Clest tout ce qui reste & faire quand il n'y a plus rien a faire ».
- Cicely Saunders : « La médecine palliative repose sur la définition suivante : le suivi et la
prise en charge de patients atteints d'une maladie active, progressive, dont le stade est trés
avancé et le pronostic trés limité, et dont le traitement vise au maintien de la qualité de vie »
(SAUNDERS, 1995).
- Maurice Abiven : « Une discipline nouvelle est née : les soins palliatifs terminaux : il s'agit
de prendre en charge des malades atteints d'une maladic inéluctablement mortelle, dans un
délai en général bref (en moyenne moins de trois mois). Cette maladie ne peut plus par

définition, comporter de thérapeutique curative » (ABIVEN, 1995).

2. La définition du dictionnaire L.arousse :

L’adjectif palliatif : « Se dit d’un traitement qui n’agit pas directement sur la maladie
ou qui la soulage sans pouvoir la guérir. »
Quant aux soins palliatifs, il s’agit de I’ « ensemble des soins et de 'accompagnement

psychologique apportés & un malade en fin de vie. »

3. La définition de ’OMS :

En 1990 : « Les soins palliatifs sont des soins actifs, complets, donnés aux malades
dont I’affection ne répond pas au traitement curatif. La lutte contre la douleur et d’autres
symptdmes et la prise en considération des problémes psychologiques, sociaux et spirituels,
sont primordiales. Le but des soins palliatifs est d’obtenir la meilleure qualité de vie possible
pour les malades et leur famille. De nombreux ¢léments des soins palliatifs sont également
applicables au début de I’évolution de la maladie, en association avec un traitement
anticancéreux.

Les soins palliatifs affirment la vie ct considérent la mort comme un processus normal, ne

hétent ni ne retardent la mort, procurent un soulagement de fa douleur et des autres
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symptomes pénibles, intégrent les aspects psychologiques et spirituels dans les soins aux
malades, offrent un systéme de soutien pour aider les malades a vivre aussi activement que
possible jusqu’a fa mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille 4 tenir pendant la

maladie du patient et leur propre deuil. »

L’OMS reprend la définition en 2002 : « Les soins palliatifs cherchent & améliorer la

qualité de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’une maladie
potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée
précocement et évalude avec précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres
problémes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés.

Les soins palliatifs procurent le soulagement de la douleur et des autres symptémes génants,
soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal, n’entendent ni accélérer
ni repousser fa mort, intégrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients,
proposent un systéme de soutien pour aider les patients & vivie aussi activement que possible
jusqu’a la mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille & tenir pendant la maladie du
patient et leur propre deuil, utilisent une approche d’équipe pour répondre aux besoins des
patients et de leurs familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil, peuvent
améliorer la qualité de vie et influencer peut-&tre aussi de maniére positive ’évolution des
traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapte, et incluent
Jes investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les complications cliniques

génantes et de maniére & pouvoir les prendre en charge. »

4, La définition de PANAES :

« Les soins palliatifs sont des soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués
par une équipe pluri professionnelle. Ils ont pour objectif, dans une approche globale et
individualisée, de prévenir ou de soulager les symptémes physiques, dont la douleur, mais
aussi les autres symptdmes, d’anticiper les risques de complications et de prendre en compte
les besoins psychologiques, sociaux et spiritucls, dans le respect de la dignité de la personne
soignde.

Les soins palliatifs cherchent & éviter les investigations et les traitements déraisonnables et se
refusent & provoquer intentionnellement la mort. Selon cette approche, le patient est considéré
comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel. Les soins palliatifs s’adressent

aux personnes atteintes de maladies graves évolutives ou mettant en jeu le pronostic vital ou
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en phase avancée ou terminale, ainsi qu’a leur famille ou & leurs proches. Des bénévoles,
formés & ’accompagnement et appartenant & des associations qui les sélectionnent peuvent

compléter, avec I’accord du malade ou de ses proches, I’action des équipes soignantes. »

5. La charte de la SFAP en 1994, revue en 1996 :

« Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la
personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L’ objectif des soins palliatifs
est de soulager les douleurs physiques et les autres symptomes, mais aussi de prendre en
compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs et
I'accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s'adressent au malade en tant que personne, 4 sa
famille et & ses proches, 4 domicile ou en institution, La formation et le soutien des soignants
et des bénévoles font partic de cette démarche. »

« Les soins palliatifs et I'accompagnement considerent le malade comme un étre
vivant, et la mort comme un processus naturel. Ceux qui dispensent des soins palliatifs
cherchent & éviter les investigations et les traitements déraisonnables (communément appelés
acharnement thérapeutique). Ils se refusent a provoquer intentionnellement la mort. Ils
s'efforcent de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu'au décés et proposent un
soutien aux proches en deuil. Ils s'emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et

leurs travaux de recherche, & ce que ces principes puissent étre appliques. »

6. Définition des soins palliatifs par la loi n°99-477 du 9 juin 1999 :

-~ Art. L.ler A. — « Toute personne malade dont I’état le requiert a le droit d’accéder a des
soins palliatifs et & un accompagnement. »

- Art. L.ler B. — « Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiques par une
équipe interdisciplinaire en institution ou & domicile. Iis visent & soulager la douleur, a apaiser
la soulfrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et & soutenir son
entourage. »

-Art. L.ler C. — « La personne malade peut s’opposer a toute investigation ou thérapeutique. »
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B. Historique des soins palliatifs et cadre 1égislatif

Le concept et la pratique des soins palliatifs sont apparus avec le mouvement anglo-
saxon et notamment avec Cicely Saunders qui fut un des premiers médecins a s’intéresser de
prés & la prise en charge de la « doufeur totale », physique et psychique, concernant aussi bien
le patient que son entourage. Elle congut le Saint Christopher’s hospice & Londres en 1967,
lieu de soin des patients dans leur globalité, par une équipe pluridisciplinaire.

Dans les années suivantes, Elisabeth Kiibler-Ross, psychiatre d’origine suisse, de par ses
nombreuses expériences, va écrire plusieurs livres consacrés a la mort et modifier ainsi le
regard de la médecine et de la société en générale sur les mourants.

En 1975, le Dr Mount, chirurgien de Montréal, va créer la premicre Unité de Soins

Palliatifs.

En France, le développement des soins palliatifs débute avec la prise de conscience, en
1975 aprés le voyage de Patrick Verspieren au Saint Christopher’s hospice, de la possibilité

de prendre en charge convenablement les patients en fin de vie et leur douleur.

En 1978, en France, la premiére consultation de soins palliatifs est ouverte par le Dr

Salamagne .

En 1985, une commission est créée par le secrétaire d’état charge a la santé Edmond
Hervé, 4 1a téte de laquelle se trouve Geneviéve Larroque sur les conditions du mourir en
France. Cette commission est & Porigine de la fameuse circalaire du 26 aofit 1986, relative a
Porganisation des soins et & I’accompagnement des malades en phase terminale,
recommandant officiellement les soins palliatifs pour ces patients mais aussi la prise en
charge des proches et des soignants. Elle précise que « les moyens nécessaires a la mise en
application pratique des soins d’accompagnement des mourants seront recherchés par le

redéploiement des moyens existants ».

En 1989, apparait le premier DU de soins palliatifs 4 la Faculté de médecine de

Bobigny.
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En 1990, 1a Société Francaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) est

créée regroupant aujourd’hui environ 160 associations.

Le 31 Juillet 1991, la loi sur la réforme hospitaliére, codifiée par I'article L711-4 du
Code de Ia Santé Publique crée le droit d’avoir acces aux soins palliatifs dans les hopitaux.
La méme année, le premier congrés européen de soins palliatifs est inauguré par le Président

de la République Frangois Mitterand.

En 1993, Ie Ministre des affaires sociales et de la solidarité, Mr Evin, demande un
rapport & Henri Delbecque, faisant le point sur la situation des soins palliatifs en France
depuis la circulaire d’ao0t 1986. Ce rapport met en ¢vidence de nombreuses insuffisances et
est rendu public par Bernard Kouchner. Celui-ci annonce différentes mesures pour faire face 4
ces insuffisances (portant sur la planification des centres de soins palliatifs, le développement

des soins palliatifs 2 domicile et la formation en soins palliatifs).

La loi du 29 Juillet 1994 sur la bioéthique, interdit toute atteinte & la dignité de I’€tre

humain et garantit son consentement avant toute intervention thérapeutique.

L’arrété du 4 mars 1997 rend obligatoire, au cours du 2°™ cycle des études médicales,

I’enseignement de la douleur et des soins palliatifs au cours d’un séminaire de 2 jours.

L’ordonnance n°® 96-345 du 24 Avril 1996 est relative  la maltrise médicalisce des
dépenses de soins et ’ordonnance n° 96-346 porte réforme de ’hospitalisation publique et
privée. Ces deux ordonnances insistent sur la coordination de soins : Les réseaux de soins ont
pour but de mieux orienter le patient, de favoriser la coordination, la continuité des soins et de

promouvoir des soins de proximité de qualité.

En 1998, le Secrétaire d’état & la santé, Mr Bernard Kouchner déclare que « les soins
palliatifs et la douleur sont une priorité de santé publique ». Il met en place différentes
mesures pour faciliter la prescription des opioides forts, I’augmentation du nombre d’USP et

EMSP, la création dun congé d’accompagnement pour les proches.

Le 9 Juin 1999, une loi est votée visant & garantir le droit & I’accés aux soins palliatifs.

Elle inscrit la définition des soins palliatifs dans le Code de Santé Publique.
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La circulaire CNAM du 22 Mars 2000 définit le financement des dépenses lices au

maintien & domicile des personnes en fin de vie, modifiée par la suite en février 2002.

La cirenlaire da 30 Mai 2000 vise 3 mieux définir le rdle des HAD, encourage les
ARH a favoriser le développement des HAD, stipulant que ces structures devront participer 4
la prise en charge de la douleur et des soins palliatifs au domicile, 4 la formation des

intervenants libéraux.

En Février 2002, Mr Bernard Kouchner, Ministre délégué 4 Ia santé, présente un
programme national de développement des soins palliatifs 2002-2005 s’articulant autour
de trois axes :

- Développer les soins palliatifs et 'accompagnement & domicile et dans le cadre des
réseaux

- Poursuivre le développement des soins palliatifs et de 'accompagnement dans les
établissements de santé,

- Sensibiliser et informer ’ensemble du corps social ¢’est-a-dire mieux faire connaitre
la loi visant & garantir le droit & ’accés aux soins palliatifs, clarifier la connaissance des
termes concernant la fin de vie, encourager I’engagement bénévole dans ’accompagnement,
renseigner précisément les professionnels et le public sur les offtes existantes en s0ins
palliatifs et accompagnement.

Ce programme sera présidé par le Dr Henri Delbecque.

La circulaire du 19 février 2002 met ’accent sur les missions et les modalités de
fonctionnement des « équipes & domicile » notamment dans le cadre de réseaux ville-hépital.
Elle définit les notions de places d’hospitalisation a domicile et de « lits identifiés » de soins
palliatifs dans le cadre de projets de service et/ou d’établissement. Elle décrit également les
missions des Equipes Mobiles de Soins Palliatifs et le rble des Unité de Soins Palliatifs en

matiére de soins, d’enseignement et de recherche.

I.a loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et 4 la qualité du
systéme de santé, vise & garantir & toute personne ’acces aux soins nécessaires en fonction de
son état de santé, la continuité des soins. Elle reconnait les droits fondamentaux du malade :
information, accés direct au dossier médical, participation a la prise de décision concernant

son état de santé, aidé s’il le souhaite par un représentant Iégal.
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La cireulaire du 30 avril 2002 relative 4 la mise en ceuvre du programme national de
lutte contre la douleur 2002-2005 daps les établissements de santé définit I’information des
personnes hospitalisées, la constitution d’un comité pilote, d’action d’informations ¢t de
formations, la mise en place de protocoles de prise en charge et la création d’un centre

national de ressources de la douleur.

Le décret n°2002-793 dua 3 mai 2002 relatif aux conditions d’exercice des
professionnels de santé délivrant des soins palliatifs a domicile, fixe des contrats types et une

rémunération des soignants.

La circulaire de la CNAM en date du 4 février 2003 précise le financement du

dispositif de maintien 4 domicile dans le cadre des soins palliatifs.

La circulaire du 4 février 2004 signée par Monsieur Jean-Francois Mattéi complete
le dispositif existant et sera reprise le 1*" décembre 2006 dans une circulaire annongant
I’objectif de 15000 places en 2010, qui précise également le rdle et la place de "HAD dans le
dispositif sanitaire. Elle rappelle que 'HAD doit &tre complémentaire des autres structures
intervenant a domicile. Elle recommande également la participation de 'HAD dans les

différents réscaux de santé locaux.

Le décret du 25 juin 2004, relatif aux conditions techniques d'organisation ct de
fonctionnement des services de soins infirmiers & domicile, des services d'aide et
d'accompagnement & domicile et des services polyvalents d'aide et de soins a domicile,
prévoit de poursuivre la prise en charge des personnes de 60 ans malades ou dépendantes,
d’élargir la population concernée et sans entente préalable, de rendre plus systématique les

coordinations entre les SSTAD.

Le 25 juin 2004, une circulaire permet la diffusion d’un guide pour I’élaboration du
dossier de demande de lits identifiés en soins palliatifs qui a pour but d’aider les
professionnels 4 trouver les modalités d’identification de ces lits en soins palliatifs dans une

dynamique domicile-¢tablissement.
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Le 22 avril 2005, une loi fait suite au rapport sur accompagnement de la fin de
vie présenté par le député Jean Léonetti. Cette loi a plusicurs objectifs :

_ contribuer a éviter au malade d’&tre soumis & des actes médicaux qui
n’aurajent plus de sens, qui ne lui seraient plus bénéfiques : « Ces actes ne doivent pas étre
poursuivis par une obstination déraisonnable ».

- la volonté du patient et sa possibilité de prendre part aux décisions concernant
sa prise en charge sont mises en avant. L’information du patient est indispensable, sur I’intérét
de poursuivre, de limiter ou de stopper un traitement, sur les effets secondaires des traitements
visant 4 soulager sa souffrance. Si le patient n’est pas en ¢tat de comprendre, la personne de
confiance, la famille ou un des proches doit étre informée 4 sa place.

- toute personne majeure peut exprimer dans des directives anticipées ses
souhaits quant a sa fin de vie et aux conditions de limitation ou d’arrét des traitements, pour le
jour ot elle sera hors d’état d’exprimer sa volonté.

-une procédure collégiale doit venir en appui pour la décision du médecin qui
envisage de limiter ou &’interrompre les traitements de son patient hors d’état d’exprimer sa
volonté.

- elle insiste sur Pobligation des autorités sanitaires de développer les soins

palliatifs.

L’arrété du 9 Février 2006 permet la création d’un Comité national de suivi du
développement des soins palliatifs et de "accompagnement de la fin de vie qui a pour mission
de proposer une politique nationale de développement des soins palliatifs, d’accompagner la
mise en ceuvre et le développement de cette politique, d’évaluer Papplication des textes

réglementaires et 1égislatifs concernant ces domaines.

Le décret du 18 avril 2007 relatif au congé de soutien familial expose les modalités

d’obtention et de prise en charge du congé de soutien familial.

Le décret du 15 mai 2007 est relatif au fonds d'intervention pour la qualité et la
coordination des soins. Introduit par la Loi de Financement de la Sécurité Sociale de 2007, le
FIQCS (Fonds d'Intervention pour la Qualité et la Coordination des Soins) est le nouveau
dispositif qui « fusionne » le FAQSV (Fonds &’ Amélioration et de la Qualité des Soins de
ville) et la DNDR (Dotation Nationale Des Réscaux). Ce fonds (placé auprés de la

CNAMTS) a vocation 3 financer les réseaux de santé, mais aussi des actions concourant a
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{’amélioration de la permanence des soins, favorisant un exercice pluridisciplinaire et
regroupd des professionnels de santé ou bien visant au maintien de Pactivité eta Pinstallation

des professionnels de santé pour favoriser un égal accs aux soins sur le territoire.
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HI. MATERIEL ET
METHODE
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A.Population cible

La population étudiée comprend I’ensemble des 132 médecins généralistes libéraux
inscrits & 'Ordre des médecins en 2006 dans le département de la Creuse, dont la liste

exhaustive a été obtenue auprés du Conseil de I’Ordre de la Creuse.

B. Collecte des données et déroulement de ’enquéte

[l s’agit d’une enquéte 4 visée descriptive. Les données ont ét¢ recueillies & ’aide d’un
questionnaire adressé par voie postale a Uensemble des médecins généralistes de la Creuse.
Un premier envoi a été effectué en Mai 2006.

Les questionnaires ont été numérotés, afin de permettre un deuxicme envoi aux médecins
n’ayant pas répondu dans un premier temps.
Le questionnaire a été renvoyé aux médecins non répondeurs en octobre 2006.

L’enquéte a été considérée close au 30 novembre 2006.
Le questionnaire a été réalisé en collaboration avec le Dr Burbaud et I’ORS du

Limousin, et comportait trois parties. Le questionnaire et la lettre accompagnatrice envoyés

aux médecins sont reportés dans les annexes.

C. Présentation du guestionnaire

1. Premiére partie : questions 149

Elle comporte :
» Des données sociodémographiques concernant le médecin : sexe, age, lieu
d’exercice, nombre d’années d’exercice, éventuelle activité salariée du médecin ;
> La notion d’une formation en soins palliatifs, dans le domaine de la douleur, de
I’éthique ou de la gériatrie ;
> Une question portant sur le fait que les médecins avaient déja fait appel ou non
a une structure de soins palliatifs ;

» Une derniére question sur la prise en charge ou non par le médecin de patients
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en fin de vic & domicile. En cas de réponse négative, le médecin devait passer directement a la

troisiéme partie du questionnaire.

2. Seconde partie : gquestions 10 4 23

Elle concerne le dernier patient en fin de vie que les médecins ont suivi & domicile,
permet de décrire les pratiques des médecins généralistes en matiére de soins palliatifs.
Des définitions ont été incluses dans le questionnaire : différenciation des phases terminale et
palliative, définition des soins palliatifs selon la charte de la SFAP et définition des soins de

type « curatif ».

3. Troisiéme partie : questions 24 et 25

Elle porte sur les attentes des médecins en matiére d’amélioration de la prise en charge

4 domicile des patients en fin de vie.

D. Analyse des données

Les données recueillies ont été saisies & I’aide du logiciel Epi-info 6 version frangaise
puis I’analyse a été confiée au service de Recherche Clinique et Biostatistique du CHU de
Limoges : les données ont été exportées vers le logiciel SAS 9.1.3 (SAS Institute, Cary, USA)
pour I’analyse.

Les résultats des variables qualitatives sont exprimés en pourcentages. Les
comparaisons de variables qualitatives entre deux groupes de sujets ont €t¢ réalisées par des
tests du Chi2 ou des tests exacts de Fisher en fonction des effectifs théoriques. Le seuil de

significativité choisi pour I'ensemble des analyses statistiques est de 0,05.
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IV. RESULTATS
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A.Taux de participation

Sur les 132 médecins interrogés, 50 médecins ont répondu au décours du premier
envoi, 30 autres praticiens ont renvoyé le questionnaire au décours du second. Sur le total de
80 médecins répondeurs, 1 a renvoyé un questionnaire vierge en raison de I’absence d’activité
du médecin sur une longue durée.

Le taux de réponses s’éléve donc a 60,6% dont 59,8% de réponses exploitables.

Figure 1. Taux de participation a 1'enquéte

0.8%

39.4%

~ Bont répondu
~ Hn'ont pas répondu

59.8% Oréponse blanche

B. Données sociodémographiques concernant les médecins

Les questions 1 a 8 portent sur des données sociodémographiques concernant les 79

médecins ayant répondu.

1. Sexe des médecins : (79 réponses)

Parmi les 79 médecins qui ont répondu :
- 18 sont des femmes soit 22,8%,

- 61 sont des hommes soit 77,2%.
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2. Zone d’exercice : (79 réponses)

Nous avons réparti les zones d’exercice en : urbaine, semi-rurale et rurale.

- la zone urbaine correspond a la ville de Guéret et sa périphérie ;

- la zone semi-rurale correspond aux villes d’Aubusson, La Souterraine, Bourganeuf qui sont
les villes de plus de 3000 habitants ;

- la zone rurale correspond aux communes de moins de 3000 habitants.

Parmi les médecins ayant répondu, 13 exercaient en milieu urbain (soit 52%), 15 en milieu
semi-rural (soit 65,2%) et 51 en rural (soit 60,7%).

Figure 2. Zone d'exercice des médecins ayant répondu
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3. Age et nombre d’années d’exercice : (79 réponses)

Figure 3. Répartition des médecins par tranche d'dges

27.8% 21.6%

| Bmoins de 45 ;.'n;.;
® 45-54 ans
~ 055 ans ou plus |

50.6%

L’age moyen est de 49,9 ans avec un écart-type de 6.55 pour la totalité de I’échantillon.
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Figure 4. Répartition des médecins par nombre d'années d'exercice

17.70/0 25’30/0
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‘030 ans ou plus
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La moyenne du nombre d’années d’exercice des médecins est de 20,7 (écart-type de 7,6).

4. Type d’activité (individuelle/de groupe) et activité salariée : (79 réponses)

- 49 médecins généralistes soit 62% des médecins ayant répondu exergaient en cabinet
individuel, 30 en cabinet de groupe (38%),

- 32 avaient une activité salariée en plus de leur activité libérale.
5. Formation : (79 réponses)

A la question : « Avez-vous une formation complémentaire dans le domaine de la douleur,
des soins palliatifs, de la gériatrie », 24 médecins ont déclaré avoir une formation
complémentaire dans ces domaines, soit 30,4% des médecins ayant répondu. Parmi ces 24
médecins, 9 ont regu une formation initiale et 20 une formation continue.
Les dipldmes ou capacités obtenus par les 20 médecins ayant eu une formation continue sont
répertoriés dans le tableau 1.

Tableau 1. Diplomes ou capacités obtenus par les médecins

Diplﬁmé ou capacité Nombre ‘ Pourcentage

DU soins palliatifs | 4 O 20%

DIl el .0 0
DU algologie 3 | 15%
Capacité douleur = 2 | 10%
Diplome d'éthique 1 | 5%
 Dipléme de gériatrie | 2 | 10%
Capacité de gériatrie | 11 | 55%
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6. Ouestion 8 : « Avez-vous déja fait appel a des soignants faisant partie

d’une structure de soins palliatifs ?» (79 réponses)

A cette question : - 55 médecins ont répondu Oui, soit 69,6%,

- 24 ont répondu Non, soit 30,4%.

Nous avons croisé ces résultats avec la notion d’une formation en soins palliatifs (question 7).
11 apparait que les médecins interrogés ayant une formation complémentaire dans le domaine
de la douleur, des soins palliatifs ou de la gériatrie, font plus appel & une structure de soins
palliatifs que les médecins n’ayant pas de formation : 87,5% parmi ceux ayant une formation

contre 61,8% parmi ceux n’ayant pas de formation (p=0,02).

Les motifs d’appel & des soignants faisant partie d’une structure de soins palliatifs sont

précisés dans le tableau 2.

Tableau 2. Motifs d’appel 2 des soignants faisant partie d’une structure de soins palliatifs

Les 8 réponses « autre » étaient précisées par les commentaires suivants :

- Dans le cadre de ’activité salariée, jamais en libéral

- Prisc en charge de patients en phase terminale

- Demande d’hospitalisation a domicile (2 réponses identiques)

- Aide a la famille

- Visite systématique de I’Equipe Mobile de Soins Palliatifs dans P'EHPAD
- Imposé par le centre hospitalier

- Activité hospitalicre
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7. Prise en charge de patients en fin de vie & domicile : (79 réponses)

Parmi les médecins ayant répondu, 72 prennent en charge des patients en fin de vie a domicile

$0it 91%, 7 n’en prennent pas en charge soit 9%.

> 1l y a une corrélation significative (p=0,008) entre la zone d’exercice et le fait
que les médecins prennent en charge des patients en fin de vie & domicile (question 2). 98%
des médecins exergant en zone rurale prennent en charge ce type de patient, 73,3% des
médecins exergant en zone semi-rurale et 84,6% des médecins exergant en zone urbaine.

» linya pas de différence significative selon que les médecins aient une

formation complémentaire ou non (p=0,06), mais on peut noter que tous ceux qui ne prennent

pas en charge ce type de patient n’ont aucune formation complémentaire.

» Le type d’exercice en cabinet individuel, de groupe (question 4) ou Iactivité
salariée complémentaire (question 5) n’influence pas le fait que les médecins prennent en

charge ce type de patient (p=>0,05).

C.Résultats détaillés des questions 10 a 23 concernant le

dernier patient en fin de vie suivi 2 domicile

1. Question 10 : Age du patient : (72 réponses)

Tableau 3. Répartition des patients par tranches d’4ige

La moyenne d’age des patients est de 75,8 (écart-type : 14,2).
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réponses)

Figure 5. Phase de la maladie a la prise en charge initiale du patient

2.9%

B Phase terminalé

- B Phase palliative
. UPhase agonique|

3. Questions 12 et 13 : Le patient connaissait-il le nom et le stade palliatif

de sa maladie et qui I’en avait informé ? (72 réponses)

Figure 6. Le patient connaissait-il le nom de sa maladie?

2.8% 1.4%

19.4%

B Non réponse
B Qui

UNon
OPartiellement
B Ne sais pas

[

I3de 61.1%
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Figure 7. Le patient connaissait-il le stade palliatif de sa maladie?
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Tableau 4. Personne ayant informé le patient sur le nom et le stade palliatif de sa
maladie

- Sur le stade palliatif de sa

Sur le nom de sa maladie | :
R : : | ‘maladie
Le médecin généraliste | 36 | 32
Médecin d'un établissement ; 29 17
. _desoins | | :
Médecin spécialiste libéral | 4 1
Appris de maniére fortuite | 0 0
Famille 5 6
Soignant non médecin | 0 | 1
i
|
Autre i 1 1

La réponse « autre » était précisée par le commentaire suivant : le patient connaissait le nom

de sa maladie et le stade palliatif par lui-méme.

4. Question 14 : « Votre patient était-il en mesure de prendre des

décisions le concernant (absence d’altération importante des fonctions supérieures) ? »

(72 réponses)

A cette question : - 51 médecins ont répondu Oui soit 70,8%,

- 21 ont répondu Non soit 29,2%.
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Parmi les 51 patients qui étaient en mesure de prendre des décisions :

- 33 (68,7%) ont participé aux prises de décision concernant I’information
de leur famille sur le diagnostic ct/ou le pronostic de leur maladie, 13 n’y ont pas participé et
pour 2, la question ne s’appliquait pas (absence de famille),

- 40 (87%) ont participé aux prises de décisions concernant le choix des
intervenants,

- 33 (70,2%) ont participé aux prises de décisions concernant le choix de
feur prise en charge palliative,

- 47 (92%) ont participé aux prises de décisions concernant leur maintien a

domicile en cas d’aggravation.

5. Question 15 : « Le patient a-t-il bénéficié de soins palliatifs ? Si oui,

quels sont les axes de prise en charge que vous avez mis en place dans votre démarche de

soins palliatifs, quels sont ceux pour lesquels P équipe soignante a rencontré le plus de

difficultés ? » (72 réponses)

Parmi les 72 patients pris en charge : - 57 soit 79,2% ont bénéficié de soins palliatifs,

- 15 soit 20,8% n’en ont pas bénéficic.

Il n’y a pas de différence significative sur le fait que le patient ait bénéficié de soins palliatifs

selon :
> que le médecin ait une formation complémentaire ou non (question 7) (p=0,5),

> que le médecin exerce en zone rurale, semi-rurale ou urbaine (question 2)

(p=0,5).

On peut noter que parmi ceux qui ont bénéficié de soins palliatifs :
~ 59% des patients étaient en phase palliative,
- 37,5% en phase terminale,

- 3,5% en phase agonique.
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Tableau 5. Axes de prise en charge mis en place et difficultés rencontrées

Nous avons croisé ces résultats avec ceux concernant la formation des médecins (question 7) :
» Pour tous les axes de prise en charge, il n’y a pas de différence significative sur leur
mise en place entre les médecing ayant une formation complémentaire dans les domaines de la

douleur, des soins palliatifs ou de la gériatrie, et les médecins n’en ayant pas (p=>0,05).

» Sur les difficultés rencontrées par les équipes soignantes, il existe une différence
significative pour un seul item : les soins d’hygiéne et de confort. Parmi les médecins ayant
une formation, aucun n’évoque de difficultés rencontrées pour cet axe de prise en charge,

alors que 21,6% des médecins n’ayant pas de formation expriment des difficultés. (p=0,02).

6. Question 16 : « Durant la périede de prise en charge 4 domicile, le

patient a-t-il recu des soins de type curatif ? » (72 réponses)

o Sur la maladie : - 32,3% ont répondu Oui,
- 67,6% ont répondu Non.
o Sur les affections intercurrentes : - 76,8% ont répondu Ou,
- 23,3% ont répondu Non.
» 1l n’y apas de différence significative entre les médecins ayant une formation
complémentaire dans le domaine de la douleur, des soins palliatifs ou de la gériatrie (question
7) et ceux n’en ayant pas sur le fait que les patients aient regu des soins de type curatif sur la

maladie (p=0,4) ou sur les affections intercurrentes (p=0,07).
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> 1l n’y apas non plus de différence significative entre les médecins ayant fait appel a
des soignants faisant partie d’une structure de soins palliatifs (question 8) et ceux n’y ayant

pas fait appel (p=>0,05).

(Ces soins vous ont-ils paru :

s Justifiés par une évaluation bénéfices/risques : - 75% ont répondu Oui,
- 25% ont répondu Non.
o Injustifiés : - 2,8% ont répondu Oui,

- 97,2% ont répondu Non.

7. Question 17 : « En dehors de vous, quels intervenants ont participé a

cette prise en charge ? » (72 réponses)

Tableau 6. Intervenants ayant participé a la prise en charge
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> Il existe une différence significative entre les patients ayant bénéficié de soins
palliatifs (question 15) et ceux n’en ayant pas bénéficié en fonction du fait qu’une équipe
mobile de soins palliatifs soit intervenue ou non dans la prise en charge (p=0,04) : dans tous
les cas ol les patients n’ont pas bénéficié de soins palliatifs, on constate qu’il n’y a pas eu

d’intervention d’une EMSP.
» Par ailleurs, il existe également une différence significative selon que I’HAD est
intervenue (p=0,003) : parmi les prises en charge ou I’HAD est intervenue, 96,5% des patients

ont bénéficié de soins palliatifs.

8. Question 18 : « Pour faire circuler et partager Uinformation,

gu’utilisiez-vous principalement ? » (72 réponscs)

Tableau 7. Qutils utilisés pour faire circuler et partager 'information
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9, Question 19 : « En cas d’absence de votre part, y avait-il un référent

médical connaissant le dossier du patient, joignable & tout moment ? » (72 réponses)

- 51 médecins soit 70,8% ont répondu Oui,
- 21 médecins soit 29,2% ont répondu Non.

« Si oui, leguel 7 »

Tableau 8. Rétérent médical joignable a fout moment

Les réponses « autre » étaient précisées par les commentaires suivants : 9 médecins ont
répondu qu’il s’agissait de leur associé, 1 a déclaré qu’il €tait joignable 4 tout moment, ayant

laissé son numéro de portable 4 la famille.

10. Question 20 : « Avez-vous rencontré des difficultés d’ordre émotionnel

lors de cette prise en charge ? » (72 réponses)

Tableau 9. Difficultés d’ordre émotionnel rencontrées au cours de la prise en charge

» Il apparait qu’il n’y a pas de différence significative concernant des difficultés d’ordre
émotionnel rencontrées entre les médecins ayant une formation complémentaire (question 7)

et ceux n’en ayant pas (p=0,05).

» Le nombre d’années d’expérience n’influence pas non plus les résultats. (p>0,05).
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11. Question 21 : « Le décés du patient est-il survenu a domicile ? Si non,

quels sont les critéres ayant motivé I’hospitalisation ? » (72 réponses)

Parmi les 72 patients en fin de vie pris en charge a domicile, 61 soit 84,7% sont décédés a

domicile et 11 soit 15,3% sont décédés dans une autre structure.

Figure 6. Nombre de patients décédés a domicile
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Patients décédés a domicile Patients non décédés a domicile

Nous avons croisé ces résultats avec ceux concernant :
» la formation des médecins (question 7) : il n’y a pas de différence significative sur le

lieu de déces selon que le médecin ait une formation complémentaire ou non (p=0,35).

» le fait que les patients aient bénéfici¢ de soins palliatifs (question 15) : il n’y a pas non
plus de différence significative sur le lieu de décés entre ceux qui ont bénéficié de soins

palliatifs et ceux n’en ayant pas bénéficié (p=0,56).

» la zone d’exercice du médecin (question 2) : il y a une différence significative sur le
lieu de décés en fonction de la zone d’exercice (p=0,03). Les médecins exer¢ant en zone
rurale ont 92% de leurs patients qui sont décédés a domicile, 72,7% pour les médecins en

zone semi-rurale et 63,6% pour les médecins exer¢ant en zone urbaine.
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Tableau 10. Critéres ayant motivé Phospitalisation parmi les 11 patients qui ne sont pas

décédés a domicile

La réponse « autre » était précisée par le commentaire suivant : « Complication chirurgicale ».

12. Question 22 : « Quel a été le délai entre I’hospitalisation et Ie jour du

décés ? » (11 réponses)

Le délai entre I’hospitalisation et le jour du décés allait de 1 & 60 jours avec une moyenne de

12 jours.

13. Question 23 : « Quand avez-vous été informé du déces du patient 2 »

{11 réponses)
- 10 médecins soit 90,9% ont été informé du décés de leur patient le jour méme,

- 1 médecin soit 9,1% a ¢té informé dans la semaine suivant le décés,

- Aucun n’a ét¢ informeé plus d’une semaine apres le déces.
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D. Résultats des questions 24 et 235

Ces deux questions concernent la totalité des médecins répondeurs : 79 réponses.

1. Question 24 ; « Sclon vous, quelle forme d’organisation pourrait contribuer a

Famélioration de la prise en charge des patients en fin de vie 4 domicile ? »

Tableau 11. Formes d’organisation pouvant contribuer 4 ’'amélioration de la prise en

charge des patients en fin de vie 2 domicile.
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2. Question 25 : « Selon-vous, les aides et les structures suivantes pourraient-elles

permettre Pamélioration de la prise en charge des patients en fin de vie a domicile ? »

Tableau 12. Aides et structures pouvant permettre PPamélioration de la prise en charge

des patients en fin de vie a domicile.
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V. DISCUSSION

52



A.Méthodologie

1. Sur les critéres d’inclusion

L’échantillon de médecins généralistes ayant répondu est probablement constitué de
médecins intéressés par les soins palliatifs et certainement les plus attentifs a leur
développement & domicile ce qui implique un biais de recrutement.

Certains médecins généralistes pratiquent une activité plus « spécialisée ». C’est le cas
d’un médecin généraliste qui exerce une activité de nutritionniste en secteur libéral, ce que
nous avons appris apres ['enquéte, créant 14 aussi un biais de recrutement.

Nous avons interrogé les professionnels libéraux puisque [’enquéte concerne la prise
en charge a domicile. Cependant, les professionnels exercant en établissement hospitalier
peuvent étre également acteurs dans cette prise en charge et leur point de vue aurait été
intéressant notamment sur les relations entre la ville et I’hopital. Ceci pourrait faire I’objet

d’une nouvelle étude.

2. Sur le questionnaire

Nous avons décidé d’analyser les pratiques des médecins 4 partir du cas du dernier
patient en fin de vie qu’ils avaient suivi & domicile. Il pouvait dés lors s’agir d’un patient
simplement 4gé, sans pathologie précise, et pour lequel il était difficile de répondre 4 la
question 12 : « connaissait-il le nom de sa maladie 7 ».

Par ailleurs, les enfants n’apparaissent pas dans cette étude. Durant toute sa vie
professionnelle un médecin généraliste prend en charge en moyenne deux enfants souffrant de
cancer et pouvant nécessiter des soins palliatifs (SENTHILES-MONKAM, 2001).

La question n°19 aurait dii comporter un item « associé¢ du cabinet » car 9 médecins
ont précisé cette réponse dans Iitem « autre ». Il est certain que dans les cabinets de groupe,
les médecins, s’ils s’absentent, peuvent souvent compter sur leurs associés et leur
communiquer des informations sur les dossiers de leur patient en fin de vie. L’item « confrére

du secteur » sous-entendait qu’il pouvait s’agir d’un associé mais aurait di étre mieux précisé.

53



B. Résultats

Nous avons obtenu un taux de participation de 60% ce qui apparait étre un faux trcs
correct avec une bonne participation des médecins généralistes sur un sujet auquel ils sont

confrontés fréquemment dans leur pratique.

1. Caractéristiques des médecins

- Sexe : parmi les 132 médecins interrogés, 31 soit 23,5% sont des femmes, 101 soit 77,5%
sont des hommes.
Notre échantillon est donc représentatif dans sa répartition hommes/femmes des médecins

généralistes de la Creuse.

- Zone d’exercice : 84 médecins creusois exercent en milieu rural, 23 en milieu semi-rural et

25 en milieu urbain. Cette répartition de Ja démographie médicale correspond a la population
générale creusoise, rurale. La Creuse est ['un des départements ayant la plus faible densité de
population (22 habitants au km?).

Dans notre enquéte, la population de médecins en zone rurale est donc bien représentée mais
les médecins en zone urbaine ont moins répondu.

La zone d’exercice des médecins influence beaucoup de paramétres. Les résultats de notre
étude indiquent notamment que les médecins exercant en zone rurale prennent plus souvent en
charge des patients en fin de vie que les médecins exercant en zone semi-rurale ou urbaine.
L’éloignement des établissements hospitaliers, des spécialistes, le meilleur soutien familial, la
moyenne d’dge de la population plus élevée en milieu rural font partic des causes de cette

répartition.

- Age et nombre d’années d’exercice : U'dge moyen des médecins généralistes en activité est

de 49,9 ans, un peu plus élevé que la moyenne nationale (48,3 ans) (Conseil National de
I’Ordre des Médecins, 2006). La moyenne du nombre d’années d’exercice est de 20,7,
L’échantillon est donc constitué de médecins plutdt dgés, dans ce territoire rural ot les jeunes

médecins hésitent 4 s’installer.
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- Type d’activité : 32 médecins parmi les 79 interrogés ont une activité salariée soit 40,5% ce
qui est une proportion importante par rapport 4 la moyenne que ’on peut trouver au niveau
national puisque 10% des médecins géncralistes exercant en milicu libéral ont une activité
mixte (libérale et salari¢e) (Conseil National de I’Ordre des Médecins, 2006). Ces chiffres
sont certainement dus au fait que les médecins généralistes en Creuse interviennent souvent

dans des maisons de retraite ou des EHPAD.

2. La formation des médecins

Environ un tiers des médecins ayant répondu ont une formation complémentaire dans
le domaine de la douleur, des soins palliatifs ou de la gériatrie, C’est donc peu compte-tenu du
fait que 91% de ces médecins prennent en charge des patients en fin de vie. Peu ont suivi une
formation initiale ; ceci est probablement dti au fait que 21,6% ont moins de 45 ans et la
formation initiale en soins palliatifs n’est apparue dans le cursus universitaire qu’ily a
quelques années.

Notre enquéte souligne bien I'intérét de cette formation. Les médecins formes vont
plus fréquemment travailler en équipe, faisant plus souvent appel & des soignants faisant
partic d’une structure de soins palliatifs. Ils se sentent également plus & aise ; les médecins
qui ne prennent pas en charge de patients en fin de vie n’ont pas de formation complémentaire
et on peut imaginer que la raison est qu’ils ne se sentent pas 4 Iaise avec ce type de prise en
charge.

L’enquéte indique par ailleurs que les médecins formés ont moins de difficultés pour metire

en place les soins d’hygiéne et de confort.

Ces résultats vont dans le sens de Penquéte réalisée en février 2002 aupres des
médecins exergant en France métropolitaine « Attitudes et pratiques face aux soins
palliatifs », montrant que les médecins généralistes éprouvent plus souvent un sentiment de
malaise dans le suivi des patients en fin de vie lorsqu’ils n’ont pas suivi de formation

universitaire en soins palliatifs ou en algologie (BEN DIANE, 2003).
Qu’elle se fasse dans le cadre de la formation initiale ou de la formation continue, la

formation en soins palliatifs, sur la douleur, dans les domaines de la gériatrie ou de I’éthique

ost nécessaire au développement des soins palliatifs. Elle est le moyen pour les professionnels

55



de santé d’acquérir de nouvelles connaissances mais aussi de metire en place une réflexion sur
leur pratique.

L’enseignement sur la douleur et les soins palliatifs a été rendu obligatoire au cours du
deuxitme cycle des études médicales par I’arrété du 4 mars 1997. Le volume horaire de cet
enseignement varie en fonction des facultés, entrainant des inégalités entre les différentes
universités. A Limoges, le module douleur-soins palliatifs comprend 24 heures
d’enseignement pour [’année universitaire 2006/2007.

La mise en place d’un dipléme d’études spécialisées en médecine de Ia douleur et médecine
palliative, comprenant des stages réalisés dans des services qualifiants, viendrait compléter
cette formation initiale. La maquette du projet (Collége National des Enseignants
Universitaires de la Douleur, 2005) expose les objectifs de cette formation :

- Former des médecins a la prise en charge de la douleur et aux soins palliatifs dans la
perspective de la complémentarité des disciplines, de la continuité des soins et des
soins de support ;

- Donner une formation pratique clinique par des stages effectuds dans des structures
reconnues ;

- Assurer une formation dans ces domaines pour les médecins issus des différentes
filieres de spécialités dont la médecine générale ;

- Assurer a la fois une formation générale dans ces domaines et une formation
spécifique pour des médecins spécialistes ;

- Favoriser le développement de la recherche dans ces domaines.

Tous les diplémes ou capacités cités dans le questionnaire permettent aux professionnels
de santé d’améliorer leur compétence en matiére de prise en charge de la fin de vie, aussi bien
dans le domaine thérapeutique que de I’accompagnement, de I’éthique et du travail en
equipe : « Si I’enseignement des soins palliatifs nous parait spécifique a biens des égards, les
soins palliatifs ne sont pas une spécialité médicale mais plutdt une discipline transversale »
(BURUCOA, 2001).

Les Unités de Soins Palliatifs et les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs ont ¢galement
vocation a former les soignants, et sont toujours disponibles pour les acteurs du domicile. Ces
€quipes apportent aussi bien des connaissances dans le domaine des soins palliatifs qu’un

soutien en cas de difficultés,
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69,6% des médecins ayant répondu dans notre étude ont déja fait appel a des soignants
faisant partie d’une structure de soins palliatifs, le plus souvent pour des conseils
thérapeutiques, d’aide & ’accompagnement, ou d’aide 4 la coordination.

Par contre, seulement 4 médecins y ont fait appel pour une demande de formation ce qui est

peu compte-tenu du fait que 69,6% des médecins n’ont aucune formation.

Une étude réalisée en 2002 & Londres présentait les modalités de collaboration entre
les médecins généralistes et les équipes spécialisées en soins palliatifs. L’échantillon de
médecins interrogés a été tiré au sort parmi des listes de médecins exer¢ant en zone urbaine et
rurale. La plupart d’entre eux font appel aux structures spécialisées en soins palliatifs pour des
conseils ou travaillent en coordination avec elles ; peu d’entre eux considérent que la prise en
charge de patients en soins palliatifs ne doit dépendre que de ces structures (SHIPMAN,
2002).

Les séances de Formation Médicale Continue (FMC) dispensées aux médecins
généralistes lors de soirées au cours desquelles interviennent des spécialistes sont un moyen
d’enseignement adapté & emploi du temps des praticiens. Dans le domaine de la fin de vie,
elles permettent I’étude des recommandations et P’analyse des pratiques, avec discussions en

groupe autour de ce théme.

Les soignants n’ont pas toujours appris a faire face & la période de la fin de vie. La
douleur, les autres symptdmes de fin de vie, la souffrance psychologique des patients ou de
leur famille, les demandes d’euthanasie, sont autant de situations auxquelles ils doivent faire
face. La communication avec le patient, la famille, ou les autres soignants st ¢galement un
domaine dans lequel une formation est souvent nécessaire.

Madame DE HENNEZEL, dans son rappott « fin de vie et accompagnement » explique que la
formation en soins palliatifs est affaire de différents domaines dont :

- Paccompagnement de fin de vie,

. la formation a Iaccueil, 4 I’écoute, au dialogue avec les familles,

- 1la formation & la gestion des émotions (DE HENNEZEL, 2003).
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3. L’information et la communication avec le patient et ses nroches

> L’information et la communication avec le patient

La loi du 4 mars 2002 relative au droit des malades indique que « toute personne a le
droit d’atre informée sur son état de santé », « la volonté d’une personne d’étre tenue dans
I’ignorance d’un diagnostic ou d’un pronostic doit &tre respectée, sauf lorsque des tiers sont
exposés & un risque de contamination ».

Dans le Code de déontologie médicale, I'atticle 35 afférent & ’information du malade dit

que : « le médecin doit & la personne qu’il examine, qu’il soigne, qu’il conseille une
information loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu’il lui
propose». Le deuxiéme paragraphe de l'article précise que « toutefois, dans 1’intérét du
malade et pour des raisons légitimes que le praticien apprécie en conscience, un malade peut
atre tenu dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic graves, sauf dans le cas ol
I’affection dont il est atteint expose les tiers & un risque de contamination » (Conseil National

de Pordre des médecins, 2007).

I’ information est un élément important de la relation médecin-patient et permet au
patient d’avoir une participation active dans sa prise en charge. L”ANAES a publi¢ en mars
2000 un ouvrage destiné aux médecins relatif & I’information des patients. Selon ’ANAES,
I’information porte sur :

- Pétat du patient et son évolution prévisible,

- la description et le déroulement des examens et des investigations, des soins et des

thérapeutiques,

- leur objectif, leur utilité et les bénéfices cscomptés,

- leurs conséquences et leurs inconvénients,

- leurs complications et leurs risques éventuels,

- les précautions générales et particulieres recommandées au patient. (ANAES, 2000)
Un chapitre de ce document porte sur ’évaluation de information donnée, & la fois dans le
sens de I’évaluation des pratiques médicales mais aussi dans celui de la quantification du

besoin d’information par le patient.

58



Dans notre enquéte, parmi les 72 patients en fin de vie pris et charge, 61,1%
connaissaient le nom de leur maladie, 19,4% le connaissaient partiellement, 38,9%
connaissaient le stade palliatif de leur maladie et 27,8% le connaissaient particliement.

Les résultats de notre enquéte indiquent que I’information n’est pas toujours donnée au patient
que ce soit sur le nom ou sur le stade palliatif de sa maladie. On peut malgre tout se poser la
question du fait que le patient ne désirait peut-étre pas les connaitre ou qu’il a été tenu dans
I’ignorance volontairement, conformément 3 Particle 35 du Code de déontologie. Nous
aurions di insérer des items dans le questionnaire en ce sens.

Une des difficultés 4 laquelle est confronté le médecin tient & la révélation au patient
de son entrée en phase palliative de sa maladie. La participation du patient aux prises de
décision concernant le choix de leur prise en charge palliative, le choix des intervenants ou
leur maintien & domicile en cas d’aggravation oblige le médecin & dire au patient dans quelle
phase de la maladie il se trouve. Pourtant, il est tenu de respecter la volonté du patient de ne
pas connaitre un diagnostic ou un pronostic, il a la possibilité de taire au patient et pour son
bien, un diagnostic ou un pronostic.

Ces contradictions entre I’obligation d’information et le respect de la volonté du patient ont
également été mises en évidence pour le recueil du consentement du patient lors de sa prise en

charge dans un réseau (PLU, 2007).

Une étude rétrospective réalisée au sein d’un réseau de soins palliatifs en ile de France
incluant 143 patients indiquait que 85% des patients connaissaicnt le diagnostic de leur
maladie ce qui est un taux plus élevé que dans notre enquéte. L échantillon est plus important
que le ndtre mais il est possible que le travail en réseau favorise I’information donnée au

patient, le réseau comprenant des personnes formées en soins palliatifs (MAUVIEL, 2005).

L’ étude « Attitudes et pratiques face aux soins palliatifs » réalisée en 2002 par
I’Observatoire Régional de la Santé de la région PACA (BEN DIANE, 2002) indique que 9%
des médecins généralistes informent toujours leurs patients en fin de vie « compétents »

(¢’est-a-dire aptes & comprendre) du diagnostic de leur maladie.

Un travail étudiant les connaissances des patients sur leurs droits 4 linformation et,
parmi ces droits, ceux qu’ils considérent comme les plus importants montre que 92,8% des
patients considérent les informations qui portent sur leur état de santé et les traitements

proposés comme prioritaires. La plupart d’entre eux souhaitent que toutes les informations
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concernant leur état de santé et les traitements proposés détenus par le médecin leur soit
communiquées alors que 6,7% préférent recevoir une information moins précise et adaptée &

ce qu’ils souhaitent savoir (CAMEH]I, 2004).

Par ailleurs, notre enquéte indique que la vérification de I’information donnée au
patient n’est que partielle puisque 2 médecins ont répondu qu’ils ne savaient pas si le patient
connaissait le nom de sa maladic et 4 si le patient copnaissait son stade palliatif.
I’information donnée au patient est donc loin d’étre totale et compléte. En pratique, le
contenu de information sera aussi important que la maniére de la délivrer.

Si il est illégitime de ne pas donner d’informations a un patient qui est dans le doute, qui se
pose des questions, il I’est tout autant de lui en donner d’une maniére trop brutale. Par
ailleurs, le médecin se doit d’étre & ’écoute aussi bien du patient qui ne souhaite pas savoir,
que de celui qui le souhaite, laissant la porte ouverte 4 des questions éventuelles et respectant
I’intégration progressive que ce soit du diagnostic ou des modalités de prise en charge.

Cette ouverture au dialogue est trés importante car permet au patient, sans étre brusque,

d’aborder les sujets qu’il désire, de faire part de ses craintes tout comme de ses souhaits.

Une étude qualitative réalisée en 2001 a Seattle (USA), incluant des patients en fin de
vie, les familles, des professionnels de santé et des médecins expérimentés dans la prise en
charge de la fin de vie, identifiait la communication comme étant I'un des plus importants
aspects des soins en fin de vie. Parler avec les patients d’une maniére franche et honnéte, étre
prét 4 parler de la mort avec le patient, savoir donner une mauvaise nouvelle de fagon
approptiée, écouter les patients, encourager les paticnts  poser des questions, étaient les

principaux thémes sur lesquels devaient porter la communication (WENRICH, 2001).

Mme DE HENNEZEL explique dans son rapport sur la fin de vie et
{’accompagnement qu’une formation au dialogue avec Jes paticnts en fin de vie est nécessaire
car « le dialogue entre un médecin et son patient qui va moutir engage deux personnes
également concernées par I’inéluctabilité de la mort. Cette formation doit donc inclure une
réflexion personnelle sur la place de la mort dans la vie, sur la maniére dont chacun compose
avec cette réalité ultime. Parler de la mort, dans les formations destinées aux médecins, serait
les aider & dépasser leur crainte d’employer certains mots, ou d’exprimer leurs sentiments. Les

médecins les plus & 1’aise sont ceux qui ne craignent pas de nommer les choses douloureuses

60



mais qui le font avec douceur et tact. Ils se montrent alors humains, et ¢’est ce que leurs
2

patients attendent d’eux » (DE HENNEZEL, 2003).

Dans la plupart des cas dans notre enquéte, ¢’est le médecin généraliste qui donne
I’information au patient. Le médecin traitant est certainement le plus apte & le faire puisqu’il
connait mieux le patient, percevra peut-8tre mieux les modifications dans le comportement de
son patient indiquant sa souffrance psychologique, en tenant compte de son histoire, de sa
culture, de sa place au sein de sa famille. Cette souffrance peut s”exprimer différemment,
parfois dans une agressivité, un mutisme, parfois dans des questions incessantes, ou méme
dans le déni. Certains patients souhaitent connaitre les informations sur leur état, 1’évolution
de leur maladie, tout en les redoutant, et choisiront le silence. Ce sont autant d’attitudes
auxquelles il faut savoir répondre d’une maniére appropriée, et la communication, le réconfort
sont essentiels.

L’information du patient permet de le rassurer et ainsi, favorise le maintien & domicile.

% L’information ef la communication avec la famille

La communication et le partage & information avec la famille sont également une
tache délicate de 1’équipe soignante (SALTEL, 2001).
I’article 34 du Code de déontologie indique que « le médecin doit formuler ses prescriptions
avec toute la clarté indispensable, veiller 4 leur compréhension par le patient et son
entourage ».
L article 35 aborde le fait qu’ « un pronostic fatal ne doit étre révélé qu’avec circonspection,
mais les proches doivent &tre prévenus sauf exception ou si le malade a préalablement interdit

cette révélation ou désigné les tiers auxquels elle doit étre faite ».

Les proches sont des partenaires essentiels dans la démarche de soins mais le besoin
d’information de la famille peut parfois entrainer des situations éthiquement complexes car le
respect du secret médical est également une nécessité. Si la communication avec la famille
passe souvent par I’intermédiaire du patient qui décide lui-méme des informations & donner
aux proches, elle doit parfois se dérouler uniquement entre les soignants et la famille, soit §°il
ne peut pas y participer (patient inconscient ou « incompétent » avec altérations trop

importante des fonctions supérieures), soit s’il ne veut pas.
H
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L’information est parfois plus systématiquement donnée 4 la famille qu’au patient lui-
méme.
Une étude sur I’information des patients atteints d¢’un cancer du colon montrait que le
diagnostic était donné a la famille dans 93% des cas, alors qu’il n’était donné au patient quien

faisait la demande que dans 83% des cas (ADENIS, L998).

Dans une étude plus récente, 52,9% des patients pensaient que fa transmission des
informations aux proches ne devaient pas étre systématique, revendiquant ainsi un « droit de
regard » sur celte possibilité. Les patients favorables a une transmission aux proches
indiquaient qu’elle devait &tre restreinte d certaines personnes ou encore que I’information ne
devait &tre communiquée que dans les cas graves. 55,5% demandaient que cette

communication soit faite avec leur accord ou en leur présence (CAMHI, 2004).

Dans notre enquéte, 5 patients ont &té informés du diagnostic de leur maladie et 6 du
stade palliatif par leur famille. Il est certain que cette situation est inconfortable pour elle :
déja malmenée par les soufirances de son proche, & Porigine de sentiments d’anxiété, son rdle
n’est probablement pas de Iinformer de son état de santé.

Le médecin doit donc s’attacher & communiquer avec son patient afin de lui apporter toutes
les informations nécessaires et avec la famille pour lui donner des explications quant & la prise
en charge, I’évolution et lui apporter soutien et réconfort, ’accompagnet, tout en Paidant &
trouver sa place.

La famille fait partie intégrante d’une prise en charge en soins palliatifs, tout particulierement
au domicile. Il faut « &viter & tout prix, au sein de la relation médecin-patient-famille, de
culpabiliser ou de discréditer la famille. Il importe, au contraire, de connoter positivement son

implication, sa présence, ses inquiétudes, ses doutes » (SALTEL, 2001).

Dans un article, le groupe Ethique de la Société Frangaise d’Hématologie rappelle les
principes de I’information des proches sur une décision médicale :
-« L’ambiguité favorise le conflit : Pinformation donnée par le soignant-référent doit
donc étre claire.
. L’information doit &tre loyale, expliquant clairement les raisons de la décision.
. L’information doit étre homogéne au niveau des membres de I’équipe médicale et

paramédicale.
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. Lrinformation doit étre adaptée, en fonction de Pétat psychologique de ceux qui la
recoivent.

. L’information doit &tre précoce et renouvelée, I’acceptation étant souvent un long
cheminement.

. L’information doit &tre empathique et accompagnée dans un souci de prise en charge

globale de "individu. » (BASTARD, 2005).

Ces principes s’appliquent bien stir a information des proches des patients en fin de vie pris
en charge & domicile. La notion de soignant-référent est importante, pouvant s’appliquer au

médecin généraliste.

4. La participation du patient dans le processus de décision

La question n° 14 fait référence 3 1a loi du 4 mars 2002 relative au droit des malades et
3 la qualité du systéme de santé reconnaissant au patient le droit de participer 4 toute décision
médicale le concernant. Le patient est ainsi acteur de sa prise en charge.

L’évolution de Péthique médicale a rendu nécessaire intégration des préférences des patients
aux décisions médicales (KASSIRER, 1994).

« Le médecin doit respecter la volonté de la personne aprés ’avoir informée des
conséquences de ses choix. Si la volonté de la personne de refuser ou d’interrompre un
traitement met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en ceuvre pour la convaincre
d’accepter les soins indispensables. » (Article L 1111-4 du Code de la santé publique).

La loi LEONETTI du 22 avril 2005 vient préciser Ja notion de « directives anticipées » et de
« personne de confiance » dans les articles I 1111-4 et L 1111-6.

Les directives anticipées sont des instructions que donne par avance une personne
consciente, sur la conduite A tenir au cas ol clle serait dans l'incapacité d'exprimer sa volonté.
Elles lui permettent de garder un contrble sur sa fin de vie.

I est important que les proches ou la Famille aient une 1égitimité dans la prise de
décision et la présence d’une personne de confiance permet non seulement de respecter les
souhaits du patient mais également d’éviter les conséquences parfois perturbantes d’avis
contraires tant pour les proches que pour les soignants. La personne de confiance a un role
consultatif quand le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté et de recevoir Iinformation

nécessaire.

63



La rédaction par écrit des directives anticipées et du nom de la personne de conflance
est indispensable afin d’éviter les malentendus, problémes que I’on peut rencontrer durant
cette période si tourmentée de la fin de vie.

Dans notre enquéte, 70,8% des patients pris en charge étaient en mesure de prendre
des décisions. La plupart ont participé & la prise de décision concernant leur maintien a
domicile en cas d’aggravation ou le choix des intervenants. Moins de patients ont participé
aux décisions concernant 'information de leur famille et le choix de leur prise en charge
palliative, mais ils restent une majorite.

Nous avons vu que Particle 35 du Code de déontologie indique que les proches doivent étre
prévenus du pronostic fatal du patient sauf demande contraire de 1a part de ce dernier ce qui

peut expliquer en partie les résultats obtenus pour I’information de la famille.

5. Les soins palliatifs & domicile

a) Les axes de la prise an charge palliative

79.2% des patients pris en charge ont béndéficié de soins palliatifs, dont 59% en phase
palliative, 37,5% en phase terminale et 3,5% en phase agonique.
On peut noter que les principaux axes de prise en charge mis cn place sont les soins d’hygiéne
et de confort, le traitement de la douleur et des symptomes diminuant la qualité de vie,
I’accompagnement et le soutien de la famille. Moins de patients ont bénéficié d’un
accompagnement et d’un soutien psychologique et peu de méthodes de relaxation et technique
du toucher-massage. La résolution de problemes sociaux n’a été mise en place que pour
environ un tiers des patients mais avec peu de difficultés rencontrées ; on peut donc présumer
qu’il y avait une part de patients ayant des problémes sociaux équivalente. Les principales
difficultés ont &té retrouvées pour les autres axes de prise en charge. Les médecins ayant une
formation complémentaire n’ont pas rencontré de difficultés sur les soins d’hygiéne et de

confort.

Le traitement de la douleur qui se trouve souvent au cecur des besoins des patients en
fin de vie nécessite la compréhension des mécanismes de la douleur, la maitrise des
traitements antalgiques. 15,8 % des médecins ont rencontré des difficultés dans ce domaine.
Le recours & une consultation anti-douleur peut étre une réponse 4 ces problémes. La encore la

formation des médecins dans le domaine de la douleur apparait indispensable.
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L’usage de ka morphine et de ses dérivés dans la prise en charge de la fin de vie n’est
pas encore bien intégré par les médecins généralistes. 1.’étude de I’ORS de la région PACA
(BEN DIANE, 2003) a montré que des facteurs non médicaux sont associés a leur
prescription : Celle-ci est plus fréquente lorsque le médecin a suivi une formation spécialisce
(soins palliatifs ou algologie), ce que nous n’avons pas pu démontrer dans notre enquéte.
Létude de I’ORS a également montré que cette prescription était moins fréquente chez les

patients plus dgés.

Ie soulagement des autres symptomes de la fin de vie est également une priorité pour
le médecin, afin de préserver le confort du patient. Ainsi, Panorexie, la déshydratation, les
troubles du transit, les nausées et vomissements, la dyspnée, [’encombrement sont autant de
symptémes qu’il va devoir traiter efficacement. Pour cela, il devra essayer de concilier
soulagement et limitation des effets indésirables qui peuvent &tre induits par ces traitements
ou ceux de la douleur. Les syndromes confusionnels, ’anxiété sont également fréquents.
Notre enquéte indique que des difficultcs ont été rencontrées par les soignants dans 14% des
cas pour le traitement de ces symptdmes. C’est peu, mais §’il persiste des difficultés, la

formation pourrait étre le moyen d’améliorer les compétences dans ce domaine.

Dans notre enquéte, les méthodes de relaxation et de toucher-massage sont trop peu
utilisées, souvent méconnues. Joél Savatoski, masseur kinésithérapeute et fondateur de
I’Ecole du toucher- massage définit celui-ci comme tel : « Il est facteur de détente, de bien-
atre, de confort, il calme la douleur, apaise J’anxiété et permet de communiquer »
(SAVATOFSKI, 2001). Cette technique de soins fait partie de la pratique quotidienne des

infirmiers et n’est pas a négliger.

Les soins du corps (hygiéne, soins de bouche, traitement des plaies et escarres...) font
I’ objet de recommandations et ne doivent pas &tre omis. Iis semblent bien intégrés dans la
pratique des médecins généralistes de notre étude. On peut rappeler qu’aucun des médecing
ayant une formation complémentaire n’a éprouvé de difficultés sur la mise en place des soins

d’hygiéne et de confort.

Améliorant le confort des patients, tous ces soins s’intégrent bien au concept de prise

en charge globale des soins palliatifs.
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b) Une différence curatiffpalliatif mal percue par les médecins généralistes ?

Environ un tiers des patients ont regu des soins de type curatif sur la maladie et
environ trois quart sur les affections intercurrentes. Pour la plupart des médecins, ces soins
leurs ont semblé justifiés. Par ailleurs, il n’y a pas de différence significative entre les
médecins formés et les médecins non formés. Un taux de 32,3% de patients ayant bénéficié de
soins de type curatif sur la maladie est un taux ¢levé compte-tenu du fait qu’il s’agit de
patients en fin de vie. Cependant, il faut rappeler que les données du questionnaire sont
déclaratives et que, bien qu’ayant essayé d’affiner les définitions, les termes peuvent ne pas
dtre compris de la méme maniére par tous les médecins.

Ces résultats peuvent étre la manifestation des difficultés que les médecins ont pour
différencier les phases curative et palliative.

11 n’y a pas d’opposition entre ces deux phases mais une continuité et une complémentarité.
La phase curative est la phase pendant laquelle la guérison ou la rémission est attendue
possible et espérée. Des traitements spécifiques (chirurgic, chimiothérapie, radiothérapie) et
des soins non spécifiques (traiternent de la douleur et des autres symptdmes) sont associes
afin d’obtenir une meilleure qualité de vie. La phase palliative est la phase pendant laquelle le
contrdle de la maladie n’est plus possible, ot le pronostic vital est engagé de fagon
irrémédiable. Les soins spécifiques peuvent avoir une place en phase palliative pour soulager
les symptdmes, dont la douleut, ou pour améliorer le confort du patient.

Le travail en équipe multidisciplinaire, la discussion de certaines situations, la demande de
conseils thérapeutiques ou en matiére d’éthique peuvent apporter aux médecins généralistes

des solutions & des situations parfois complexes.

¢) Les intervengnts de la prise en charge

1’équipe d’intervenants & domicile a pour mission d’assurer I’interdisciplinarité, la
continuité des soins, le soutien de I’entourage des patients en fin de vie pendant toute la durée
des soins palliatifs et de Paccompagnement
A domicile, un premier groupe forme le « noyau indispensable » : le médecin généraliste, la

famille, I’infirmiére, le spécialiste hospitalier, le pharmacien (GOMAS, 2001).
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% Le novau indispensable

s Le médecin généraliste

Tout praticien est confronté un jour ou I’autre & la mort d’un de ses patients et la prise
en charge de la fin de vie fait partie de exercice de la médecine générale. Certains médecins
sont plus réticents que d’autres ; dans la plupart des cas, ¢’est le manque de temps qui est mis
en avant. La durée des visites pour les patients en soins palliatifs est souvent bien plus longue
que pour d’autres patients. La rémunération & ’acte semble peu adaptée dans ces conditions.
Le décret du 3 mai 2002 relatif aux conditions d’exercice des professionnels de santé
délivrant des soins palliatifs 4 domicile prévoit deux types de rémunération: une
rémunération & I’acte avec un forfait de coordination des soins ou une rémunération forfaitaire
qui intégre les actes de soins et de coordination .Les négociations conventionnelles ont permis
aux médecins libéraux d’obtenir un forfait de 40 € pour la participation a la coordination des
soins et de 80 € pour le travail de coordonnateur de 1’équipe de soins.

Les situations de fin de vie sont complexes et demandent de la disponibilité, mais
également des compétences dans la pratique des soins palliatifs.

Outre son role de clinicien et de thérapeute, si le médecin généraliste accepte d’&tre un pivot
de cette prise en charge, il doit également consacrer du temps 4 la mise en place d’une équipe,
2 la communication avec le patient, la famille et avec les autres intervenants.

Les médecins généralistes n’ont pas I’habitude de travailler en coordination et ce peut-Ctre un
frein & leur implication. L’apparition de réseaux d’intervenants plus formels implique un
travail en équipe, nécessaire pour la prise en charge de la fin de vie.

Le manque de formation sur les soins palliatifs et le travail en ¢quipe sont en partie la cause
de ce défaut de participation de certains médecins.

L atout du médecin généraliste est la connaissance intime du malade et de son environnement.

o La famille et les proches

Comme nous I’avons vu précédemment, la famille est un élément essentiel. Parmi les
72 patients pris en charge, la famille est intervenue dans 95,8% des cas. L’accompagnement et

le soutien des familles ont été mis en place dans 79% des prises en charge,
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[a famille est un élément indispensable de I’équipe. « Elle doit étre considérée comme un
objet de soins au méme titre que le malade ». Les membres de la famille doivent assumer des
rdles auxquels ils ne sont pas préparés, ce qui est source d’anxiété pour eux (DE BEIR, 2001).
Le maintien d’un patient & son domicile inclut des bouleversements dans bien des

domaines au sein de la famille : I’aménagement du domicile, la présence de différents
intervenants, la proximité d’un proche en souffrance.

Permettre 4 la famille de mieux vivre cette difficile période nécessite que 1’équipe soignante
s’investisse dans la relation & la famille. Un climat de confiance doit &tre instauré. L’ équipe
doit rassurer la famille sur la priorité donnée au soulagement des symptomes et notamment de
la douleur. Elle doit }informer sur ’état du patient, son évolution, discuter avec elle des
décisions thérapeutiques & prendre. Mieux informée, soutenue, elle pourra progressivement
mieux affronter les difficultés liées a la souffrance de son parent, 4 sa propre souffrance ; elle
sera également mieux préparée a la période de deuil.

Parfois des tensions, des conflits peuvent apparaitre ; il est important d’aider la famille & les
résoudre. 1’ investissement physique, psychologique et économique est considérable pour la
Famille. L’épuisement des proches est souvent un facteur d’échec du maintien a domicile.
(THIRY, 2003)

L’équipe doit donc I’entourer, la soutenir afin d’éviter cet épuisement.

La famille peut par ailleurs se retrouver confrontée & des problemes financiers et matériels et
il importe alors de la mettre en relation avec Passistante sociale.

D’autre part, les proches peuvent bénéficier du congé de solidarité familiale, non rémunéré
(ancien congé d’accompagnement) : « Tout salarié dont un ascendant, descendant ou une
personne partageant son domicile souffre d'une pathologie mettant en jeu le pronostic vital a
le droit de bénéficier d'un congé de solidarité familiale. 1l peut, avec I'accord de son
employeur, transformer ce congé en période d'activité a temps partiel.

Le congé de solidarité familiale a une duree maximale de trois mois, renouvelable une fois. 11
prend fin soit a l'expiration de cette période, soit dans les trois jours qui suivent le décés de la
personne assistée. » (Article 38 de 1a loi n°2003-775 du 21 aofit 2003 portant réforme des
retraites dite « loi Fillon »).

Aprés le déces du patient, ’accompagnement de la famille doit se poursuivre dans son travail

de deuil.
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o Les infirmiers libéraux

Les jeunes infirmiers ont aujourd’hut une formation dédiée aux soins palliatifs dans
leur cursus. Les DU de soins palliatifs sont également ouverts aux infirmiers qui souhaitent
avoir une formation complémentaire dans ce domaine.

Tout comme le médecin, I'infirmier prend en charge le patient dans sa globalité.

11 doit avoir une approche humaniste auprés du patient et de sa famille. Il exécute les
prescriptions du médecin mais a aussi un role d’évaluation de la douleur, participe au suivi de
I’efficacité du traitement et des effets secondaires, Il dispense des soins visant & assurert le
confort physique et psychique du patient : soins techniques, soins d’hygiéne, soins de bouche,
mobilisation, technique du toucher-massage, relaxation.. .1l apporte également une aide et un
soutien psychologique au patient.

11 participe bien siir au soutien et & ’accompagnement des proches.

Les infirmiers font partic des pivots de I’équipe soignante et travaillent en collaboration avec
toute I"équipe, transmettent les informations aux autres intervenants, par le biais du dossier de
soins ou par d’autres moyens comme des visites conjointes.

Le patient en fin de vie a souvent besoin de soins quotidiens et les infirmiers vont devoir
consacrer beaucoup de temps pour ces patients. C’est souvent le probleme qui se pose avec
les infirmiers libéraux qui ont une surcharge de travail, aggravée par la pénurie actuelle de

personnel infirmier.

o Les médecins des établissements de soins

fls ont différents roles dans cette prise en charge & domicile : un role d’expert de la
pathologie du patient, collaborant avec le médecin traitant, éventuellement le médecin
coordonnateur de PHAD pour établir un projet de soins ; il a également un role de conseil et
de formation des personnels soignants ; il peut suivre le patient au cours de consultations
spécialisées.
Les médecins hospitaliers ne doivent pas &tre écartés de cette prise en charge sous prétexte
qu’elle se déroule a domicile. Ils ont un rble de conseil en matiére thérapeutique mais aussi
d’éthique et peuvent participer 4 la prise de décision concernant le patient, par exemple pour

une éventuelle ré-hospitalisation du patient.
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11 est logique, lorsque le patient en fin de vie est hospitalisé et qu’il souhaite un retour a
domicile, que le médecin hospitalier qui I’a suivi jusque-1a puisse continuer & participer a
cette prise en charge.

L’équipe hospitaliere va metire en place le retour & domicile si celui-ci est possible, définir le
projet thérapeutique, informer le médecin généraliste du diagnostic, des traitements en cours,
du projet médical, et ceci parfois en collaboration avec PHAD. Le médecin fraitant, qui
connait la situation familiale et sociale de son patient pourra donner son avis sur ce qui est

faisable ou non.

s le pharmacien

Le pharmacien a également un role prépondérant dans cette prise en charge, que ce
soit pour la délivrance des médicaments, notamment les morphiniques, ou des dispositifs
médicaux, que pour la location du matéricl. Il a un rdle d’aide et de conseils par exemple sur
le choix d’un antalgique ou d’un autre, la dose, la forme galénique la plus adaptée & I'¢tat du
patient, les interactions. Il peut également faire le lien entre le médecin prescripteur a
domicile et la pharmacie centrale des hopitaux pour certains traitements qui ne sont pas
disponibles dans les officines. Il a également des contacts fréquents avee fa famille et connait
souvent le patient.

Il n’y a pas actuellement d’enseignement sur les soins palliatifs dans le cursus des étudiants en
pharmacie. Un module « soins palliatifs » pourrait y €tre intégrer afin de les former sur la
douleur et les autres symptomes de fin de vie mais également sur le travail en équipe, la

collaboration avec les autres intervenants du domicile.

3 Les structures associées a cefte prise en charge

o L'HAD

Dans notre enquéte, I’équipe d’HAD est intervenue dans 40% des prises en charge. Il
est apparu que les patients ont plus souvent bénéficié de soins palliatifs lorsque THAD ¢tait
intervenue, incluant ainsi les soins palliatifs dans une prise en charge pluridisciplinaire. Le
médecin généraliste travaille alors avec cette équipe constituée de personnes souvent formées

aux soins palliatifs.
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Elle constitue un moyen de retour ou de maintien 2 domicile d’une personne en fin de vie.
Blle réunit différents acteurs dont le rdle est la prise en charge du patient dans son cadre de
vie, grice 4 une activité coordonnée entre eux etavee fes autres professionnels de santé ou du
secteur social.

La circulaire du 30 mai 2000 relative 2 I’hospitalisation & domicile vise & mieux définir e role
de ’HAD par rapport aux autres structures de soins a4 domicile :

« L'hospitalisation & domicile concerne des malades atteints de pathologies grave, aigué ou
chronique, évolutive et/ou instable qui, en I'absence d'un tel service, seraient hospitalisés en
établissement de santé. L'HAD a pour objectif d'améliorer le confort du patient dans de
bonnes conditions de soins. Elle permet d'éviter ou de raccourcir 'hospitalisation en service
de soins aigus ou de soins de suite et de réadaptation lorsque la prise en charge 4 domicile est
possible. Ces malades nécessitent des soins complexes, formalisés dans un projet
thérapeutique clinique et psychosocial »

Les chiffres de I’Enquéte Nationale sur I’Hospitalisation A Domicile 1999-2000 indiquaient
que 7 patients sur 10 pris en charge en HAD provenaient de I’hdpital et les soins palliatifs
représentaient la deuxieéme cause d’hospitalisation a domicile (COM-RUELLE, 2003).

L HAD est constituée d’une équipe pouvant comporter un ou plusieurs médecins
coordonnateurs, une infirmiére coordinatrice, des intervenants paramédicaux salariés ou
libéraux, des professionnels psychosociaux et administratifs. I s’agit d’un « mini-réseau » fait
de différents collaborateurs qui sont en contact permanent, permettant une démarche de soins
multidisciplinaire. Outre cette collaboration 4 intérieur de la structure, UHAD est en relation
avec les médecins hospitaliers et avec le médecin traitant avec lesquels elle établira un projet
de soins. L’admission du patient se fait aprés une évaluation médicale et paramédicale de
1’état du patient, de son contexte environnemental, de ses besoins. Le médecin traitant
réévalue avec I’équipe ’HAD U état de santé du patient et adapte éventuellement les
prescriptions. Ceci peut se faire grice 4 des visites conjointes au cours desquelles peuvent étre
abordés différents sujets, mieux que lorsque les transmissions sont faites par d’autres moyens.
L HAD permet au patient ou 8 ses proches d’avoir un interlocuteur a tout moment, assurant
ainsi la permanence et la continuité des soins.

Elle dispose d’un certain nombre de « places identifiées », dédiées aux soins palliatifs,
nécessitant une dotation de moyens adaptée aux exigences de la pratique des soins palliatifs et

de accompagnement (Circulaire n°2002-98 du 19 février 2002).
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o Les Services de Soins Infirmiers a Domicile

Les SSIAD sont intervenus dans 22,2% des prises en charge dans notre étude.

Ils regroupent un infirmier {¢re) coordonnateur (trice), des aides-soignants, du personnel
administratif salariés et des intervenants libéraux (souvent des IDE) rémunérés par le SSIAD.
Les soins sont dispensés par les intervenants des SSIAD sous prescription médicale :
administration des traitements, surveillance mais aussi soutien psychologique, éducation,
accompagnement du patient et de son entourage. Ils apportent une aide pour la réalisation de
gestes de Pactivité quotidicnne : toilette, élimination, alimentation. Le projet de soins est
établi par Uinfirmier coordonnateur en collaboration avec le médecin traitant.

Ies SSIAD ont une activité de coordination avec les &tablissements et services sociaux et
médico-sociaux, les établissements de santé et les professionnels de sant¢ libéraux (Décret n°
2004-613 du 25 juin 2004).

En 2002, la DREES (Direction de la Recherche, des Etudes, de I’'Evaluation et des
Statistiques) a rassemblé les rapports d’activité de tous les SSIAD en France métropolitaine
dans une étude indiquant que la plupart des soins sont des soins de nursing effectués par les
aides-soignants qui représentent 80% du personnel. En Creuse, on compte pour 1000
personnes dgées de 70 ans ou plus entre 3,5 et 6,2 soignants salariés exercant leur activité
dans le cadre d’un SSIAD alors qu’en moyenne on en compte 3 pour mille en France
métropolitaine. (DREES, 2004)

On compte actuellement 12 SSIAD dans le département de la Creuse qui adhérent tous a
1’ Association fédérative des services de soins infirmiers a domicile de la Creuse (AFSSAD)
qui constitue une instance de réflexion et de référence ayant pour but la coordination et le

développement de soins 4 domicile de qualité.

o [ 'Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) et ['Unité de soins Palliatifs

LEMSP est une équipe pluridisciplinaire qui s déplace au lit du malade et/ou aupres
des soignants, 4 la demande des professionnels de I’établissement de santé. Elle exerce une
activité transversale au sein de 1’établissement de santé. Elle a un rdle de conseil et de soutien
auprés des équipes soignantes, de formation et éventuellement d’enseignement et de
recherche (Circulaite n° 2002-98 du 19 février 2002).

Elle est constituée de médecins, infirmiers (¢res), psychologues, secrétaires. Les

kinésithérapeutes, assistantes sociales peuvent s’intégrer a Iéquipe.
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Dans notre enquéte, 'EMSP rattachée a ’hopital de Guéret est intervenue dans 13 cas sur les
72 prises en charges. Le taux d’intervention de ’EMSP est faible en raison du fait qu’elle
n’intervient qu’en établissement. L’EMSP a pu intervenir au cours d’une hospitalisation, ou
pour des conseils & la demande du médecin généraliste.

[’EMSP de la Creuse se déplace dans les services de hépital de Guéret mais également dans
les autres hopitaux du département ot les EHPAD.

’EMSP n’intervient donc pas directement a domicile mais au cours de séjours en
&tablissement, s’intégrant alors dans une démarche coordonnée, multi professionnelle. Elle
peut &tre appelée pour des conseils avant le retour du patient & son domicile. Elle peut alors
travailler en coordination avec le médecin traitant, PHAD, les SSIAD, les autres intervenants
a domicile.

Elle participe également a Pactivité des réseaux ville-hdpital lorsque ceux-ci existent.

La formation qu’elle dispense est destinée aux soignants des établissements mais également &
ceux exercant & domicile, que ce soit dans le cadre du développement des réseaux, ou dans le
cadre de la formation continue.

On peut imaginer que les EMSP s’ouvriront au domicile dans une optique de continuité de
prise en charge coordonnée avec I’équipe hospitaliére qui permettrait de maintenir une forte
collaboration et qui permettrait un soutien supplémentaire pour les soignants du domicile.
Certaines assurent déja « un compagnonnage a domicile » (DE HENNEZEL, 2003) aupres du
médecin généraliste qui lui demande conseil. L EMSP se déplace alors au domicile afin
d’identifier les problémes auxquels sont confrontés le patient, la famille ou les proches et
d’apporter une aide pour les résoudre.

Avant cela, le développement des EMSP doit se poursuivre au sein des ¢tablissements,
paralléfement & I’augmentation des personnels formés aux soins paliiatifs. Malgré
I’augmentation du nombre d’EMSP sur le territoire, la répartition reste hétérogene, tout
comme le nombre de personnes travaillant au sein de I’équipe qui est parfois largement

insuffisant pour répondre aux besoins.

L’ Unité de Soins Palliatifs peut également faire partie de la prise en charge de la fin de
vie 4 domicile. L'USP dispose de lits consacrés aux soins palliatifs, pouvant permetire une
hospitalisation pour un soulagement des symptdmes ou des autres symptomes. Elie intervient
dans le soutien et ’accompagnement du patient et des Familles, participe & ’organisation du

cetour & domicile d’un patient. Elle a également un rdle dans I’enseignement et la recherche.
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Le service d’accompagnement et de soins palliatifs du CHU de Limoges s¢ compose d’une
Unité Mobile de soins palliatifs et d’une Unité d’hospitalisation actuellement en

développement.

% Les autres intervenants

o Le kinésithérapeute

Il est intervenu dans un tiers des prises en charge. La kinésithérapie permet de garder
ou de récupérer une certaine autonomie, de conserver une bonne image de soi, participant
ainsi a I’amélioration de la qualité de vie.

Le kiné fait partie de I’équipe de soignants et offectue les soins en concertation avec le reste

de I’équipe, en fonction de ’état, des besoins du patient.

e [’assistante sociale

[ ’assistante sociale est intervenue dans seulement 6 prises en charge.
Pourtant, son rdle est souvent primordial afin de faire face aux difficultés matérielles et
financiéres engendrées par une prise en charge a domicile.
Elle intervient souvent par le biais de 'HAD, des réseaux.
La demande du patient de rester a son domicile doit &tre respectée et tout doit &tre entrepris
pour que ce soit possible. Le lieu de vie, la situation financicre, ’isolement du patient et des
familles ne sont pas toujours idéales poury parvenir. Les moyens & mettre en route dépendent
de la pathologie du patient, de son état, de sa dépendance.
Le plus souvent, I’assistante sociale doit travailler dans 'urgence afin de construire un projet
pour le patient en adéquation avec tous ces parametres.
En dehors des structures de soins & domicile, on peut déplorer qu’il n’y ait pas d’assistante

sociale travaillant en libéral et formée aux soins palliatifs.

e Le psychologue.

11 intervient également par le biais de structures telles les USP, les EMSP, les HAD ou
les réseaux. Les psychologues libéraux interviennent peu, notamment parce queé leur

intervention n’est pas remboursée par la CNAM, sauf §°ils font partie d’un réseau formel.
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Notre enquéte montre le défaut &’intervention des psychologues puisqu’aucun médecin
n’évoque I’intervention d’un psychologue dans la prise en charge de son patient.
L’accompagnement de la fin de vie comprend une prise en charge psychologique du patient,
de sa famille ainsi que de I’équipe soignante.

1l ne $’agit pas ici du champ de travail habituel du psychologue. En plus de travailler en
équipe, le psychologue est ici confronté 4 la mort d’autrui. Ces particularités soulignent

Iintérét d’une formation complémentaire dans le domaine des soins palliatifs.

_ Son rble aupres des soignants est d’ouvrir un espace de parole oli chacun peut
s’exprimer sur les difficultes rencontrées tant envers les émotions du patient ou de sa famille
qu’envers Ses propres &motions. « On apprend qu’on peut étre un soignant vulnérable, et que
o*est cette vulnérabilité qui humanise » (DE HENNEZEL, 2003).

« Ce lieu de parole permet au soignant de se dégager d’implications émotionnelles trop
fortes » et « est un lieu d’apprentissage des limites de chacun et de la juste distance dans la
proximité relationnelle » (DEBREUCQ, 2001).

Ces rencontres peuvent se faire sous forme de groupes de parole, de séances de débriefing.
Ces groupes de paroles permettent aussi d’apaiser les tensions ¢t les angoisses au sein de
’équipe.

Le psychologue peut également organiser des groupes de travail sur des thémes avec mise en
situation.

T1 peut aider les soignants & « humaniser » leur discours auprés du patient et des familles afin
d’avoir une approche qui ne soit pas brutale, de savoir conument répondre a leurs
questionnements.

On comprend facilement que de telles réunions sont trés difficiles & mettre en place a
domicile, car les différents intervenants se rencontrent peu « autour d’une table », souvent par
manque de temps.

- Auprés du patient, le psychologue a un rdle découte et de soutien, de réconfort car sila
douleur physique doit &tre traitée, la douleur morale, spirituelle, sociale est tout aussi
importante. Par ailleurs, des facteurs psychiques peuvent accentuer Ja perception de la douleur
physique. 1L s’agit 1a de la prise en charge de « la souffrance globale » du patient.

- Auprés de la famille, il permet Pexpression des émotions, de rétablir une communication
au sein de la famille ou avec le patient ; il 'aide 4 mieux comprendre ce que peut ressentir le

patient. Il aura un réle de prévention, puis, apres le décees, de dépistage de deuil pathologique.
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o Les aide-ménagéres sont fréquemment présentes au domicile tout particuliérement dans

les situations de fin de vie (dans plus d’1/3 des prises en charge de notre enquéte) ol les

familles ont besoin de soutien matériel et logistique.

o Les auxiliaires de vie sociales travaillent au sein de services associatifs d’aide a domicile

ou de services municipaux. Elles ont un rdle d’aide-ménagere, peuvent dispenser des soins
d’hygiéne et apportent un soutien et un accompagnement social (par exemple aide pour les

formalités administratives).

e [ergothérapeute

Aucun n’est intervenu parmi toutes les prises en charge de notre enquéte. Pourtant,
Iergothérapie est un soin loin d’étre négligeable en fin de vie, particuliérement & domicile
puisqu’elle repose sur le concept d’activité définie comme I'interaction de I’individu avec son
environnement contribuant & sa qualité de vie et a son autonomie. L’ergothérapeute permet un
accompagnement du patient vers une autonomie optimale. Ses missions consistent notamment
en :

- une évaluation du domicile, des propositions des aménagements nécessaires;

- le maintien des capacités fonctionnelles pour réaliser les gestes de la vie courante et leur
utilisation optimale;

_la recherche du confort et la contribution a I’antalgie, par un positionnement au lit ou au
fauteuil personnalisé;

- la proposition de moyens alternatifs de communication, ou encore les systémes d’appel

adaptés (GUEGUEN, 2002).

e [’orthophoniste

I.’orthophoniste peut également &tre appelé & participer 2 la prise en charge du patient
en fin de vie. La communication avec I’entourage et les soignants permet au patient de ne pas
se marginaliser, se replier sur lui-méme. Son aide peut également étre demandée dans le cadre

de fausses-routes, mais aussi de certains troubles respiratoires, de troubles mnésiques.
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Par exemple, une sclérose latérale amyotrophique avec atteinte bulbaire peut atteindre les
fonctions de la parole, de phonation et de déglutition. L orthophonie va aider 4 maintenir ces
fonctions le micux et le plus longtemps possible.

Son role peut aussi consister en la mise en place d’autres moyens de communication que le

langage oral, en collaboration avec Pergothérapeute.

o Le di¢téticien

1l est intervenu dans 2 des prises en charge ce qui est également peu. Son role est
d’évaluer les besoins nutritionnels du patient, de proposer des moyens d’adapter le mode
d’alimentation & 1’état du patient. Il a un role de conseil auprés des médecins pour la
prescription de compléments nutritionnels oraux ou de produits d’alimentation entérale, de

compléments vitaminiques ou minéraux.

o [Les bénévoles

La loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 prévoit que « des bénévoles, formes a
I'accompagnement de la fin de vie et appartenant & des associations qui les sélectionnent,
peuvent, avec l'accord de la personne malade ou de ses proches et sans interférer avec la
pratique des soins médicaux et paramédicaux, apporter leur concours & 'équipe de soins en
participant a l'ultime accompagnement du malade et en confortant l'environnement
psychologique et social de la personne malade et de son entourage. »

Le bénévole ceuvre aux cotés de 1’équipe soignante. C’est une personne neutre, disponible,
ayant une capacité d’écoute auprés du patient mais aussi de la famille.

Dans notre enquéte, un seul bénévole est intervent. Des associations existent pourtant dont
I’association « Vivre avec en Limousin », membre de la SFAP qui participe au mouvement
des soins palliatifs. Des informations doivent stre données aux patients et a leur famille

concernant ces associations qui peuvent constituer un soutien important.

o Lo représentant d’un culte religieux

Le souhait d’un patient d’avoir un accompagnement religieux, quelque soit son culte,
doit &tre respecté. Cet accompagnement peut atre un soutien de la foi du patient dans la lutte

contre sa maladie. Les entretiens avec les religieux permettent au patient d’exprimer leur

77



douleur physique, leur souffrance morale. Il apporte également un soutien 4 la famille et une

préparation au deuil.

d) La transmission des informations.

Notre enguéte indique que les principaux moyens de commupication entre les
intervenants sont le téléphone, les consignes orales laissées & la famille. Le cahier de
transmission et le dossier de soins laisses chez le patient ne sont utilisés respectivement que
dans 50 et 37% des cas, posant le probleme d’absence de tracabilité des traitements entrepris,
de données éerites concernant 1 état du patient, son évolution.

Dans 2 cas, aucun outil de partage d’information n’a été utilisé ce qui est peu concevable avec
une prise en charge multidisciplinaire de qualité.

En 2003, une étude quantitative aupres de 400 médecins généralistes de Belgique francophone
(taux de réponse : 53%) indiquait que les moyens de transimission les plus fréquemment
utilisés étaient le téléphone et le dossier laissé chez le patient. Ces médecins n’évoquaient
aucune difficulté de communication entre les soignants du domicile. (THIRY, 2003)

Cette transmission des informations est nécessaire afin d’évaluer 1’évolution de la situation et
est le gage d’une bomne coordination.

Les intervenants peuvent différer d’un jour a 1’autre. Ce partage leur permet de connaitre le
diagnostic, les traitements entrepris, ’évolution de I’¢tat de santé du patient, mais aussi son
état psychologique, ses besoins.

Les pratiques au sein d’une équipe pluridisciplinaire incluent un partage d’informations qui
doit se faire dans le respect du secret médical « partagé » « pour la continuité des soins et pour
une meilleure prise en charge possible » (loi du 4 mars 2002).

1.’ élaboration de protocoles d’urgence ou un courrier, éventuellement étre intégré au dossier
du patient en cas d’intervention en urgence par le SAMU ou un médecin de garde, sont des
moyens d’éviter les situations de crise et des hospitalisations inadaptées.

Dans 59,7% des cas, la communication se fait a travers des consignes orales laissées a la
famille, ce qui n’est pas incompatible avec le respect du secret médical comme nous P'avons
vu précédemment.

I’informatique et I’ internet n’ont été ytilisés que par un médecin, Environ 85% des médecins
généralistes sont informatisés en France mais peu utilisent ces modes de communication. Le

développement du dossier médical personnel informatise devrait favoriser leur extension.
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Des visites conjointes ont eu lieu dans 27,8% des cas, les réunions de travail dans seulement
7,9% des cas. « A domicile, il faut faire expres de se voir » (GOMAS, 2001). Les emplois du
temps des uns et des autres ne permettent pas toujours d’organiser ce type de rencontre.
Pourtant, elles sont le meilleur moyen pour faire Ie point sur la situation. Une visite conjointe
en début de prise en charge permet & 1’équipe d’¢valuer les besoins, d’établir un projet de

S0ins.

e) La continuité des soins.

70,8% des médecins prenant en charge un patient en fin de vie & domicile ont répondu
qu’en cas d’absence de leur part, il y avait un référent médical connaissant le dossier du
patient et joignable a tout moment.

1l $’agit la plupart du temps d’un remplagant, du médecin de I'HAD, d’un confrére du secteur
ou d’un associé. Les médecins des établissements sont moins cités. Le SAMU connaissait le
dossier de 6 patients.

Pourtant, le SAMU de I’hdpital de Guéret posséde une liste de patients suivis & domicile et en
fin de vie, leur permettant de connaitre le diagnostic, la phase palliative du patient,
éventucllement la conduite & tenir en cas d’appel au domicile, les directives anticipées. Trop
peu de médecins se mettent en contact avec le SAMU afin de leur donner une information sur
leur patient. Pourtant, ¢’est souvent la premiére structure 3 laquelle font appe! le patient ou la

famille en cas de situation de « crise ».

Une enquéte réalisée aux Etats-Unis a ¢tudié les conditions pour une prise en charge de la fin
de vie de qualité, du point de vue de familles de patients décédés. Pour ces familles, il
apparait que de pouvoir joindre un interlocuteur connaissant le dossier du patient a tout
moment, y compris la nuit et les week-ends, était associé & une meilleure qualité de prise en

charge (CURTIS, 2002).

6. Les difficultés émotionnelles des médecins généralistes

Ies résultats de notre enquéte indiquent que les médecins sont confrontés & des

difficultés d’ordre émotionnel, notamment par rapport & ’angoisse de la famille et cecin’est
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influencé, ni par la fait que le médecin ait une formation complémentaire, ni par le nombre
d’années d’exercice.

L’étude réalisée en Belgique en 2003 révéle que la principale difficulté évoquée par les
médecins généralistes lors du suivi de patients en fin de vie est Iépuisement psychologique et
physique (64% des médecins) (THIRY, 2003).Dans notre étude, le surinvestissement du
médecin n’est pas la cause principale des difficultés. C’est ’angoisse de la famille ou des
soignants qui leur pose probléeme.

La participation & des groupes de parole, le travail en équipe pluridisciplinaire permettent
d’appréhender les angoisses des soignants. La communication est peut-&tre insuffisante au
sein des équipes dans notre enquéte.

L’angoisse des familles est parfois le signe d’un besoin de sécurité, de mise en confiance, de
déculpabilisation ou un besoin d’information. La-aussi, la communication peut-&tre une
solution pour diminuer leurs angoisses. Les bénévoles sont une aide importante car parfois,

simplement, les familles ont besoin d’étre écoutdes.

7. Les lieux de décés

Dans notre étude, 84,7% des patients sont décédés a domicile.
Le taux de décés a domicile est significativement plus important en zone rurale (92% des
patients pris en charge par un médecin exerant en zone rurale), puis semi-rurale (72,7%).
Le milieu rural a certaines spécificités par rapport au milieu urbain. Les liens familiaux et de
voisinage sont certainement plus importants d’olt une meilleure solidarité. Les sujets dgés

vivent plus souvent chez leurs enfants.

Une revue de littérature réalisée par des membres du département soins palliatifs de la
fondation Cicely SAUNDERS & Londres indiquait que les patients en zone rurale avaient plus
de chances de décéder a domicile en Italie, en Espagne, pays de I’Union européenne ce qui
n’avait pas été retrouvé au Canada ou en Australie qui sont des pays ou les territoires ruraux
sont parfois trés éloignés des plateaux techniques avec un acces aux soins 4 domicile trés
difficile. Les autres facteurs influencant les licux de décés mis en évidence sont la volonté du
patient, 1’intervention d’une équipe soignante a domicile, le soutien des familles, les

conditions de vie (GOMES, 2006).
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D’autres enquétes portent sur les lieux de décés ct les facteurs les influengant. Parmi celles

que nous avons retrouvées, nous en avons retenu deux :

L’enquéte exposée au cours du 11%7° congrés de la SFAP en 2005 sur les facteurs
déterminants le maintien et le déces a domicile dans un réseau de soins palliatifs de I'ile de
France incluait 143 patients en soins palliatifs & domicile. 50% des patients pris en charge par
le réseau sont décédés 4 domicile (MAUVIEL, 2005). Ce taux est bien inférieur & coux de

notre enquéte et confirme qu’il y a plus de décés a domicile en zone rurale.

Un article paru dans The Lancet (JORDHOY, 2000) comparait en Norvége le lieu de déces
entre deux échantillons de patients. La population était constituée de 434 patients qui avaient
une maladie cancéreuse incurable. Un échantillon tiré au sort était constitué de 235 patients
pris en charge par une ¢quipe multidisciplinaire, coordonnée par une unité de soins palliatifs,
qui se déplagait au domicile 4 la demande des soignants. Les soignants ont de plus bénéficié
d’une formation dispensée par unité de soins palliatifs (mise en situation, cours sur le
traitement des symptémes en soins palliatifs). Le deuxiéme groupe comprenait 199 patients
bénéficiant d’une prise en charge conventionnelle.

Les résultats ont montré que plus de patients pris en charge par ’équipe multidisciplinaire
coordonnée sont décédés a domicile (25%) par rapport aux deuxiéme groupe (15%) avec une
différence significative entre les deux groupes (p=0,02).

Cette étude montre I’intérét pour le maintien 4 domicile du travail en équipe avec des

professionnels formés en soins palliatifs, ce que n'a pas démontré notre enquéte.

8. Les patients décédés en institution

Sur les 11 patients qui ne sont pas décédés & domicile, dans la plupart des cas, c’est le
désir de la famille qui a entrainé ’hospitalisation.
Ces résultats rejoignent ceux de I’étude belge révélant que la demande d’hospitalisation
provenait la plupart du temps de I’entourage (THIRY, 2003).
Viennent ensuite le désir du patient et les nécessités techniques, et enfin le désir des soignants
et le contexte social. Par contre aucun patient n’a été hospitalisé en situation urgente
(intervention du SAMU ou du médecin de garde) alors que I’intervention du médecin de

garde est la deuxiéme cause de transfert a I’hépital évoquée par les médecins belges.
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La moyenne ¢tait de 12 jours entre Ihospitalisation et le décés du patient. Il s’agit
d’un délai assez court, I’hospitalisation ayant eu lieu dans les derniers jours de vie du patient,
ol les symptomes et la souffrance du patient sont de plus en plus difficiles a supporter pour la
famille ou le patient lui-méme.

Une étude réalisée en Belgique a montré que le nombre d’hospitalisation de patients en
fin de vie augmentait de fagon exponenticlle dans les derniéres semaines de vie (VAN DEN
BLOCK, 2007).

Un seul médecin n’a pas été informé le jour méme du décés de son patient mais dans
1a semaine suivant le décés. Parfois, cette information est donnce par courrier au médecin

généraliste, expliquant ce retard d’information.

9. Les attentes et les besoins des médecins généralistes

a) Une collaboration avec une équipe coordonnée

La majorité des médecins généralistes ayant répondu au questionnaire indique qu’ils
veulent rester au centre de la prise en charge de leurs patients en fin de vie, en travaillant au
sein d’une équipe pluridisciplinaire. L.’ organisation qui est Ia plus mise en avant est celle du
médecin traitant pivot de la coordination avec reconnaissance de son role de coordonnateur.
1ls préférent majoritairement une intensification du réseau informel d’intervenants.
Pourtant, notre étude a montré les défaillances en matiere de travail en équipe
pluridisciplinaire, certains intervenants importants pour cette prise en charge étant souvent
absents, la transmission des informations cerite trop peu utilisée. Nous avons vu €galement

Pintérét du travail en collaboration avec une EMSP et PHAD.,

47 médecins sur les 79 ayant répondu sont prét & travailler avec un réseau formel de
soignants formés en soins palliatifs, sans t8le de coordinateur. La mise en place d’un réseau
de soins palliatifs en Creuse voit ici sont intérét.

En effet, les réseaux reposent sur I’échange et la coordination des différents acteurs de
la prise en charge des patients. La circulation de I’information médicale y est prépondérante.
La loi n° 2002-303 relative au droit des malades et & la qualité du systeme de santé a donné
une définition unique et 1égale des réseaux de santé, intégrant les notions d’éducation
thérapeutique et de santé publique. Les réseaux de santé visent ainsi & « favoriser ’accs aux

soins, la coordination, la continuité ou P’interdisciplinarité des prises en charge sanitaires ».
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[.objectif des réseaux de soins palliatifs est de favoriser le maintien a domicile des personnes
en fin de vie qui le souhaitent et de coordonner la prévention des conséquences
psychopathologiques touchant les patients et leur entourage.

La mise en place d’un tel réseau en Creuse et plus généralement en Limousin pourrait
permettre au médecin généraliste, tout en restant pivot de 1’équipe de travailler en
coordination avec toutes les structures ct professionnels de santé que nous avons vus
précédemment pour permettre une prise en charge de qualité. Ce réseau fui permettrait d’avoir
un soutien dans les situations difficiles, faciliterait la continuité de la prise en charge. Il
permetirait également I’acces & des experts en soins palliatifs qui offrent des possibilités de

formation & tous les intervenants,

b) La formation des médecins céndralistes et des soignants aux soins palliatifs

Une majorité de médecins pense qu’une formation personnelle et la formation des
soignants en soins palliatifs améliorerait cette prise en charge. Les résultats de notre enquéte
confirment bien un mangue dans ce domaine parmi les médecins généralistes creusois qui se
retrouve dans d’autres études en France (BEN DIANE, 2003) ou dans d’autres pays : 70% des
médecins ayant répondu & une enquéte en Allemagne évoquaient leur manque de formation en

soins palliatifs (BECKER, 2007).

La revue de littérature parue en 2006 dans le British Medical J ournal indiquait que de
nombreuses enquétes ont montré qu’une action & développer pour permettre aux patients une
prise en charge de leur fin de vic a domicile était notamment la formation des médecins

généralistes aux soins palliatifs (GOMES, 2006).

La participation des médecins généralistes et des soignants & la formation médicale continue
grice aux dipldmes universitaires, capacités, ou aux FMC, leur collaboration avec des
soignants formés aux soins palliatifs, avec des structures telles que les EMSP et les USP,
seront le moyen de parvenir a de meilleures compétences dans le domaine de la douleur, de
Péthique et des soins palliatifs. La poursuite de I’intensification de la formation initiale des
infirmicrs et jeunes médecins est également un gage d’amélioration des connaissances dans

ces domaines.
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c) Lerenforcement des services d'HAD dans leurs moyens

64 médecins sur 79 pensent qu’ils sont importants pour I’amélioration de la prise en
charge de la fin de vie 4 domicile. Actuellement en Creuse, il existe un service d’HAD
constitué d’un médecin coordinateur, deux infirmicres coordinatrices, 7 aides-soignantes, une
secrétaire médicale & mi-temps et une assistante sociale a mi-temps. Ce service possede 20
places d’hospitalisation & domicile polyvalentes, sans lit dédic aux soins palliatifs.

Face & une population vieillissante dans ce département, les services de maintien & domicile
vont &tre de plus en plus sollicités. Le développement des HAD a un intérét pour répondre 4 la
demande des patients, des autres professionnels de santé, en plus de son intérét reconnu sur le
plan économique. Augmenter le nombre de soignants, améliorer leur formation dans les
domaines de la douleur, des soins palliatifs, au sein des HAD permettrait de développer la

prise en charge de patients en fin de vie dans ces structures.

d) Lintervention d’équipes d'appui de soins palliatifs a domicile

58 médecins parmi les 79 interrogés souhaitent des interventions d’équipes d’appul de
soins palliatifs & domicile. Ces équipes permettraient le soutien des soignants 4 domicile en
ayant un réle de conseil dans la prise en charge, tant au niveau thérapeutique que dans les
domaines de ’accompagnement du patient et de sa famille, de la résolution de problemes
thiques. Elles apporterajent dgalement un soutien psychologique aux intervenants, par
exemple en organisant des groupes de parole. De telles équipes susceptibles de se déplacer a

domicile pourraient intervenir dans le cadre d’un réseau de soins palliatifs.

e¢) Lacréation de postes libéraux d’assistantes sociales et de psychologues formés

& la prise en charge de la fin de vie

La moiti¢ des médecins pense que la création de postes libéraux d’assistantes sociales
et de psychologues formés 4 la prise en charge des patients en fin de vie & domicile pourrait
améliorer la situation. Ces professionnels n’interviennent en effet que par le biais de
structures telles les HAD, les EMSP ou les USP car il s’agit d’une prise en charge spécifique,
ol I'intervention doit &tre rapide et adaptée. Les professionnels libéraux y sont peu formés.
1’intervention des psychologues libéraux n’est par ailleurs pas remboursée et ¢’est un facteur

expliquant le fait qu’ils sont peu sollicités.
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) L'augmentation du nombre de lits identifiés soins palliatifs dans les établissements

59 médecins sur les 79 s’accordent 4 dire que I’augmentation du nombre de lits
« identifiés » soins palliatifs dans les établissements serait un plus.
Les lits identifiés s’inscrivent dans le schéma général de I’offre de soins défini par la
circulaite n° 2002/98 du 19 février 2002. Il concernent tous les services ayant une activité en
soins palliatifs, qu’il s’agisse de sorvices de courts séjours, de soins de suite et réadaptation,
de soins de longue durée. Ces lits identifiés n’ont pas vocation & remplacer les unités de soins
palliatifs. Ils s’inscrivent dans une dynamique de collaboration entre le domicile et les
stablissements. La SFAP décrit la fonction des lits identifiés en soins palliatifs qui est
d’assurer la continuité de la prise en charge :

- « en accueillant des personnes relevant de soins palliatifs habituellement suivies dans le
service ou dans un autre service de 1’établissement.

- en recevant des personnes nécessitant des soins palliatifs dans un contexte de crise oula
nécessité de répit temporaire est imposée par une prise en charge devenue trop lourde. 11 peut
s’agir alors d’un accueil temporaire permettant de solutionner la situation de crise par une
gestion adaptée des symptomes d’inconfort par exemple.

- en répondant & des demandes extérieures au service ou & 1’établissement pour des cas
complexes, émanant du domicile ou d’autres structures (y compris d’hospitalisation &
domicile), dans le cadre d’une activité de proximité, permettant ainsi d’eviter ou de raccourcir

le passage systématique dans différents services ». (SFAP, 2007}

Leur mise en place fait suite au Programme de développement des soins palliatifs 2002-
2005. Elle s’est faite au moment de notre enquéte et répond aux besoins des professionnels de
santé. La répartition des lits identifiés de soins palliatifs en Limousin en 2006 est reportée

dans les annexes.

@) Des avis partagés sur la mise en place du dossier médical personnel

[es médecins sont assez partagés sur la mise en place du dossier médical personnel
informatisé. Si la mise en place se fait progressivement au sein des établissements de soins, il
en est tout autre pour le secteur libéral. Les médecins sont de micux en mieux équipés en
matériel informatique mais tous n’ont pas accés a unc connexion internet haut débit,
notamment dans les régions rurales. Les résultats d’une Stude en 2006 dans la région Rhone-

Alpes auprés de 751 médecins généralistes indiquaient que ceux-ci étaient intéressés par
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P’idée d’un partage des données pour de meilleures relations confraternelles et une
amélioration des soins, mais regrettaient le manque de moyens financiers, d’ informations sur
le DMP. Cette enquéte a également mis en évidence un manque de protection du parc
informatique de la population étudiée contre les menaces informatiques en particulier le vol
des données (BINARD, 2007).

Ces résultats expliquent les réticences des médecins généralistes quant a la mise en place du

DMP.

h) La création d’'un espace permettant d’avoir rapidement accés a des avis

51 médecins pensent qu’un tel espace (internet, téléphone, garde en soins palliatifs)
améliorerait la prise en charge. Cet espace pourrait étre accessible également aux patients et
aux familles, facilitant un conseil rapide en situation de crise. L’utilisation d’internet, utilis¢
déja a visée documentaire par les professionnels et les particuliers, pose le probléme de la
confidentialité des données mais peut &tre un outil intéressant de communication.

Au domicile, les soignants ne peuvent pas étre présents 24 heures sur 24 comme a I’hdpital,
ce qui est un facteur d’anxiété pour le patient et son entourage. La possibilité d’avoir un
interlocuteur spécialisé & tout moment, outre le fait de les rassurer, leur permettrait de faire
face aux situations de « crise » auxquelles ils peuvent étre confrontés dans la fin de vie.

Un réseau de soins palliatifs qui pourrait assurer une permanence téléphonique permettrait, 1a

aussi, d’apporter une solution a ces besoins.
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Vl. CONCLUSION
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La prise en charge de la fin de vie en France a évolué remarquablement ces dernicres
décennies, soutenue par une politique de développement des soins palliatifs. A domicile, les
médecins généralistes et les soignants se heurtent 3 de nombreuses difficultés pour mettre en
place une démarche palliative de qualité auprés de leurs patients en fin de vie. Concilier
Penvironnement du patient et de son entourage, leurs habitudes de vie avec une logistique
parfois lourde et un ensemble d’intervenants n’est pas une téche aisce.

Les objectifs de notre travail étaient d’évaluer ces difficultés et les besoins des
médecins généralistes de la Creuse dans le domaine de la fin de vie.

Notre étude a ainsi montré que trop peu de médecins géncralistes ont une formation
complémentaire dans les domaines des soins palliatifs, de la douleur, de la gériatric ou de
I’¢thique. Cette formation leur permet pourtant d’étre plus a I’aise dans ce type de prise en

charge.

La communication avec le patient, son inclusion dans le processus décisionnel, son
accompagnement psychologique tout comme celui de son entourage, sont des ¢léments
essentiels pour maintenir un climat de confiance et une prise en charge de qualité.

Son confort, par le traitement de la douleur et des autres symptoémes de la fin de vie, doit
également étre au centre des préoccupations des soignants ct tous les moyens doivent étre mis
N euvIe pour y parvenir,

Pour se faire, les médecins doivent pouvoir travailler avec toutes tes structures d’aide mises &
leur disposition.

Pourtant, dans notre enquéte, des difficultés apparaissent dans tous ces domaines.

La formation doit donc étre optimale, qu’elle soit faite dans le cadre de la formation
initiale ou de la formation continue, permettant aux médecins géncralistes d’avoir des
compétences pratiques, thérapeutiques, éthiques. Elle doit apprendre aux médecins a travailler

en collaboration avec les autres intervenants et & établir une communication de qualité.

Certains obstacles tiennent au fait que le département de la Creuse est un territoire
rural avec un accds aux soins variable en fonction de I’éloignement des établissements et des
aides disponibles a domicile. Pourtant les médecins généralistes des zones rurales prennent
plus souvent en charge des patients en fin de vie et ceux-ci décédent plus souvent & domicile,

du fait d’une organisation différente de I’environnement familial et d’une solidarité plus forte.
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Ies résultats soulignent la nécessité de poursuivre les efforts visant a accroitre I"offre de soins

palliatifs sur tout le territoire, en favorisant le développement des structures d’aide & domicile.

Les médecins ne travaillent pas suffisamment avec les structures d’aide mises a leur
disposition. La multidisciplinarité des intervenants, associée & une meilleure coordination, est
une condition pour une meilleure prise en charge, le médecin généraliste restant le pivot de
cette collaboration.

La mise en place d’un réscau semble étre une des solutions pour résoudre les obstacles d une
prise en charge de la fin de vie, grace 3 une meilleure coopération, coordination et continuité
des soins. Il permet une prise en charge globale, médicale, sociale ct psychologique du patient

et de ses proches.

La formation et le travail en collaboration avec une équipe pluridisciplinaire,
constituée de professionnels compétents en soins palliatifs, sont donc une solution pour
"amélioration de la prise en charge de la fin de vie en médecine générale et pour son
extension au plus grand nombre de patients qui souhaitent rester & domicile afin de finir leur

vie dans les meilleures conditions possibles.
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Questionnaire relatif a la prise en charge
des patients en fin de vie a domicile

1. Vous étes : un homme [_] une femme [}

2 Quel est le code postal du lieu ol vous exercez ? [ Y A T

3. Quel 4ge avez-vous ? |l |ans
4. Exercez-vous : En cabinet individuel 7]

En cabinet de groupe ?[]
5, Avez-vous également une activité salariée ? Ouil’} Non["]
6. Depuis combien d’années exercez-vous ? |1 _|ans

7. Avez-vous une formation complémentaire dans le domaine de la douleur,
des soins palliatifs, de |a gériatrie ? Ouil] Non[ ]

' Si oul, laquetie? Formation initiale [] Formation continue [_]

$i vous avez suivi une formation continue, de quel(s) diplome ou capacité(s) s'agit-i ?
Dipléme universitaire de soins palliatifs [
Dipléme interuniversiteire de soins paliatifs ]
Dipléme universitaire d'algologie []

Capacité douleur ]
Diplame d'éthique | ]
Diplome de gériatrie []
Capacité de gériatrie [ ]

8. Avez-vous déja fait appel & des soignants faisant partie d’une structure
de soins palliatifs (médecin spécialisé, Equipe Mobile de soins palliatifs) ?  Oui[_] Non[_l
Si oui, dans quelles circonstances ? Demande de conseils thérapeutiques |

Demande d'aide & I'accompagnement [
Demande d'aide & la coordination [_]
Difficultés en matiére d'éthique [ ]
Demande de formation en soins palliatifs [ ]

Autre[ ]

ST AU, DIBGISEZ | ovvverireosersis i ssms syt b s

9. Prenez-vous en charge des patients en fin de vie & domicile ? Qui[] Non[]

Si non, allez directement & la page 4, question n°® 24

LYY
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| es questions suivantes concernent le DERNIER patient en fin de vie
que Vous avez suivi a domicile

10. Quet était 'age de votre patient 7 l_|__lans

11. Ala prise en charge initiale, votre patient était-il :
En phase terminale de sa maladie (période pendant laquelle le déces est inévitable et proche) [_]

En phase palliative de sa maladie (période d'évolution d'une maladie nguérissable pendant laquelle les traitements n'ont plus
pour objectif de prolonger fa vie mais le soulagement des symptmes, dont la douleur, lo confort et Je bien-étre du patient) ? [}
En phase agonique de sa maladie|_|

12. Le patient connaissait-it le nom de sa maladie ? ouif 1 Non[] Partiellement[ ] Nesaispas ]

Si oui, qui l'en avait informé ? Vous [_] Sa famille D.

Un médecin d'un établissement de soins {_] Un soignant non médecin[_]
Un médecin spécialiste libéral [} Autre [
Il ¥a appris de maniére fortuite [

Si auire, PreCISEZ | vt

13. Connaissait-il le stade palliatif de sa maladie ? oui[ ] Non[] Partiellement[ ] Ne sais pas ]
St oui, qui len avait informé 7 Vous || Sa famille ||
Un médecin d'un établissement de soins [} Un soignant non médecint_]

Un médecin spécialiste libéral [_] Autre [ ]

Il I'a appris de maniére fortuite [_]

L

fonctions supérieures) ? Ooui[ 3 Nonb’]
Si oui, votre patient a-t-il participé aux prises de décisions concernant : Oui Non Ne s'applique pas
« Linformation de sa famille sur le diagnostic et/ou le pronostic de sa maladie 1 ] Ul
' » Le choix des intervenants 1 L]
cle choix de sa prise en charge palliative ' ] ]
'+ Son maintien a domicile en cas d’aggravation o 1 L
15. A-t-it bénéficié de soins palliatifs ? Oui[] Non [_]

14, Votre patient était-it en mesure de prendre des décisions le concernant (absence d'altération importante des

(Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés par une équipe pluridisciplinaire dans une approche globale de la personiie atteinte
d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L'objectif des soins paliatifs est de soulager les douleurs physiques et les aufres
symptémersﬁ,“mafs augs;i de prendre en compte la souffrance psyc_hofogique, sociale et spirituelle}

Si oui, quels sont les axes de prise en charge que Vous avez mis en place dans votre démarche de soins palliatifs,
quels sont ceux pour lesquels I'équipe soignante a rencontre le plus de difficultés ?

Mis en place Difficultés renconfrées

Traitement de la douleur L] ]
Traitement des symptomes diminuant la qualité de vie

(digestifs, respiratoires, neuropsychiatriques,...) ] [
Méthodes de relaxation, technigue du toucher-massage 1 [l
Accompagnement et soutien psychologigue du patient (] il
Accompagnement et soutien de la famille ] 1
Résolution de problémes sociaux ] (]

Soins d'hygiéne et de confort physique

| {nursing, ?.9@5?!?._9999,;?9z..P_'_"F'_“'_Y?rlt..iP_[‘_.fjf?59?[[??;::,.).._____ [ -
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16. Durant la période de prise en charge & domicile, a-t-il regu des soins de type curatif (clest-a-dire des soins dont

on peut altendre une améfioration notable de /état de santé): = Surla maladie Oui ] Non|[ ]
« Sur les affections intercurrentes  Oui[_] Non [}
Ces soins vous ont-ils paru : Justifiés par une évaluation bénéfices/risques i
Injustifies |
17. En dehors de vous, quels intervenants ont participé a cette prise en charge ? (plusieurs réponses possibles)
Famille ou aidant [} Aide-ménagére [ |
Médecin d'un établissement de santé [ | Auxiliaire de vie[}
Médecin spécialiste libéral [_] Psychologue ]|
Infirmier (ere) libéral(e) [_] Ergothérapeute | |
Equipe Mobite de Soins Palliatifs { ] Orthophoniste [ ]
Service de soins infirmiers & domicile [} Pharmacien |
Equipe d'Hospitalisation & Domicile [ Diététicien(ne) [}
Equipe de coordination gérontologigue ] Bénévole(s){ |
Assistant{e) social(e) [_] Représentant d'un culte religieux []
Kinésithérapeute |} Autres [ ]

Si AULIES, PIBCISEZ. ..cevnevrriecrrrseseesn s

18. Pour faire circuler et partager l'information, gu'utilisiez-vous principalement ? (plusieurs reponses possibles)

Rien[ ] Le téléphone [

Un cahier de transmission [ Le fax [}

Le dossier de soins laissé chez le patient ] Linformatique/internet ]

Des consignes orales laissées au majade ] Des visites conjointes |

Des consignes orales laissées a la famille [] Des réunions de travail [ ]
Des courriers [ |

19. En cas d’absence de votre part, y avait-il un référent médical connaissant le dossier du patient,

joignable a tout moment ? Oui[ | Non[ ]
i! Si oui, lequel 7 Un remplagant ] Un confrére du secteur{_ ] *
; Le médecin de 'Equipe Mobile de Soins Patliatif[} Un médecin de Phospitalisation a domicile [ ] |
Un médecin d'un établissement de soins {_| Le SAMU[] |

§ B Autre[ ] ST AUITE, PIECISEZ 1vvvveerrvrroesosieerss s rss oo ]

20, Avez-vous rencontré des difficultés d’ordre émotionnel lors de cette prise en charge ? Qui Non
« Par rapport 4 I'angoisse de la famille ] 1
« Par rapport & Pangoisse des soignants ] ]
« Par rapport a un surinvestissement de votre part ] L]

@ LTS, PIECISEZ T 1.vvvorseesss e sssss s b

1. Le décés du patient est-il survenu & domicile ? Oui[ ] Non [ ]

i
F

S oui, allez irecloment 4 a question 24. ¥

Si non, quels sont les criteres ayant motive Phospitalisation ?

Désir du patient” | Intervention en urgence du médecin de garde ]

Désir de la familie (épuisement, angoisse) ] Nécessité technique [ ]
Désir des soignants (épuisement, angoisse) [] Contexte social (difficultés d'aménagement du domicile,
Intervention du SAMU [ famille peu presente} [ ]

Autre |} S AULTE, PIECISEZ. .o vvvrmmreremrssermarirsccemsisrsmsssescsisss s

22, Quel a été le délai entre 'hospitalisation et le jour du déceés 7 | l__ljours
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93 Quand avez-vous été informé du décés du patient ?

Le jour méme [_]
Dans la semaine suivant e décés [_]
Plus d'une semaine aprés le déceés []

24. Selon vous, quelle forme d’organisation pourrait contribuer a 'amélioration de la prise en charge des

patients en fin de vie a domicile 7

. Intensification du réseau informe! dintervenants avec lesquels

vous avez habitude de travailler ...

. Le médecin traitant pivot de ia coordination avec reconnaissance

de SO 1018 e COOTAONMATBUE.....oricirer s

. Lexistence d'un coordonnateur des soins autre que le médecin traitant
. Collaboration avec un réseau formet de soignants formeés

en soins palliatifs sans role de B 8 18 [101=11= 11| PO DTSR ST R

. Equipe spécialisée en soins pailiatifs qui gére seule la prise en charge

D'accord

Pas d'accord

[

OO g

Ne sais pas

O

OO oo

5. Selon vous, les aides et les structures suivantes pourraient-elles permettre 'amélioration de la prise en

charge des patients en phase paitiative a domicile ?

« Formation personnelle au soins PANAtFS. oo
« Formation des soignants aux soins patliatifs.....cocoimi
« Mise en place du dossier médical personnel iNformatise ...

« Renforcement des services d'Hospitalisation a Domicile

(AN [BUS MOYENS 1evvveeceiiirnsesrsrsssssssisssassns s sesss s im0
« Interventions d'équipes d'appui de soins palliatifs & domicile ...

« Création de postes libéraux d'assistantes sociales et de psychologues

formés A e type de Prise en CHaNge ... s

« Augmentation du nombre de "lits identifiés soins palliatifs" dans

les établissements de soins pour hospitalisation de repit........ocwwr

« Création d'un espace (Interet, iéléphone, garde en soins palliatifs

nermettant d'avoir rapidement acces en urgence 3 des avis) v

PP PEEPI L LGN

D'accord

Pas d'accord

HIn

o o o oo o

Questionnaire d’enquéte réalisé par Isabelle DEVEAUTOUR,

en collaboration avec e Dr DENOYER, chef du service médecine de 'hdpital de Bourganeuf et

le Dr BURBAUD, médecin coordonnateur & Santé Service Limousin,

dans le cadre d’une thése en vue de ['obtention du Dipléme de Docteur en Médecine. Tél
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Isabelle DEVEAUTOUR Limoges, le .....
Médecin remplagante

En cours de theése

Tel:

Cher confrére, chére consceur,

La prise en charge des patients en phase palliative ou terminale occupe une place importante de
votre exercice et nous savons la difficulté de mettre en place une démarche palliative & domicile
chez ces patients.

Cette enquéte, réalisée dans le cadre de ma thése, a pour but de mieux comprendre les difficultcs
auxquelies vous pouvez &tre confrontés face & ces patients & travers la description des pratiques
concernant la derniére prise en charge réalisée par vos s0ins.

Ce questionnaire, adressé a l'ensemble des généralistes Creusois, doit permettre parallélement de
mieux connaitre leurs attentes dans le domaine des soins palliatifs.

Enfin, outre le fait de pouvoir rédiger ma thése, la qualité et la quantité de réponses obtenues
devraient pouvoir permettre de dégager des stratégies et une organisation des soins en phase avec
les souhaits des acteurs du domicile.

Je vous remercie de bien vouloir consacrer un peu de temps, que je sajs précieux pour vous et vos
patients, a ce questionnaire, et de me J*adresser a l'aide de l'enveloppe de retour jointe avant le
Si vous n’avez jamais été confronté a une telle prise en charge, je vous remercie de remplir quand
méme les 19¢ et 3™ parties (questions 1 8 9 et questions 24 4 25).

Votre aide m’est indispensable afin de pouvoir menet 3 bien ce travail et je vous remercie d’avance.

Isabelle DEVEAUTOUR
Résidente en médecine générale

Qi vous désirez plus d’informations, n'hésitez pas & me joindre sur mon portable
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DISPOSITIF SOINS PALLIATIFS EN LIMOUSIN
Juin 2006

Oncologie : 5 lits identifiés
Hématologie : 5 lits identifiés
Dermatologie : 1 lit identifié CH GUERET
1 Equipe mobile de soins palliatifs

1 unité de soins palliatifs

Meédecine Suite d’aigii : 5 lits identifiés

CHU LIMOGES

5 lits identifiés court séjour
1 équipe mobile de soins palliatifs

&,
CH Guéret o #UERET

: Evauxles Bains
Clinique de la @
Marche Méd. o CMN Ste.
BOURGANEUF

""LIMOGES
5. 00 AUBUSSQ)

CH St-Junien Clin. Chénieux 2 ST

Méd. Int. A LaChensic © ]jE() RD
- NS USSEL

ST YRIEIX “H Ussel Méd. cs Orgues

D - Loty + @ BORP
- o L S

TULLE

CH Brive Oncologie CHTULLE
BRIVE : CS Gastro entéro : 2 lits identifiés
CS Méd. Gér. :2 lits identifiés

SSR : 2 lits identifiés
9 SLD : 4 lits identifés

1 équipe mobile de soins palliatifs

Les Cédres Méd. Chir.

St-Jean Lez Cédres

[ L |
! F?ourt Sf,éjou,r "

SSR
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SERMENT D’HIPPOCRATE

En présence des maitres de cette école, de mes condisciples, je promets et je
jure d'étre fidéle aux lois de I'honneur et de la probité dans ’exercice de la

meédecine.

Je dispenserai mes soins sans distinction de race, de religion, d'idéologie ou de

situation sociale.

Admis a l'intéricur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s'y passe, ma
langue taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a

corrompre les moeurs ni & favoriser les crimes.

fe serai reconnaissant envers mes maitres, et solidaire moralement de mes
confréres. Conscient de mes responsabilités envers les patients, je continuerai a

perfectionner mon savoir.
Si je remplis ce serment sans l'enfreindre, qu'il me soit donné de jouir de

I'estime des hommes et de mes condisciples, si je le viole et que je me parjure,

puissé-je avolr un sort contraire,
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RESUME : Le but de notre étude était de déterminer les difficultés auxquelles font face les
médecins généralistes du département de la Creuse lors la prise en charge de patients en fin de
vie a domicile. Leur place au sein de cette prise en charge et leurs besoins ont également été
évalués. Un questionnaire a été envoyé aux 132 médecins généralistes de ce département. Le
taux de réponses exploitables obtenu est de 59,8%. Cette enquéte révele que les médecins
généralistes manquent de formation pour la prise en charge de la fin de vie. Des difficultés
apparaissent dans les domaines de I’information et de la communication avec le patient, de la
transmission des informations, du travail en équipe multidisciplinaire. Les résultats de notre
enquéte ont également mis en évidence que les médecins qui exercent en zone rurale prennent
plus souvent en charge des patients en fin de vie (p=0,008) que les médecins des zones
urbaines ou semi-rurales. Par ailleurs, les patients des zones rurales décédent plus souvent a
domicile (p=0,03). Cette enquéte a permis de montrer qu’une meilleure formation des
médecins généralistes, un travail en équipe multidisciplinaire, une meilleure coordination au
sein de I’équipe, le développement de structures avec un personnel formé aux soins palliatifs
intervenant au domicile, sont les principaux facteurs qui permettraient une amélioration de la
prise en charge des patients en fin de vie a domicile.

TITRE en anglais : End of life care for patients at home in the department of Creuse : a
general practitioners survey

RESUME en anglais : The goal of our study was to determine the difficulties of the general
practitioners of the department of Creuse in end of life care for patients at home. Their place
inside this management and their needs were also evaluated. A questionnaire was sent to the
132 general practitioners of this department. The rate of exploitable answers obtained is
59,8%. This survey reveals that the general practitioners are running out of education in end-
of-life care. Difficulties appear in the fields of information and communication with the
patient, of the transmission of information, the multidisciplinary team work. The results of our
survey also highlighted that the general practitioners who practise in rural area more often
deal with patients at the end of the life (p=0,008) than general practitioners of the urban or
semi-rural zones. In addition, the patients of the rural zones more often die at home (p=0,03).
This investigation made it possible to show that a better education for the general
practitioners, a multidisciplinary team work, a better coordination within the team, the
development of structures with a home staff trained with the palliative care are the principal
factors which would enable an improvement of the end of life home care.

DISCIPLINE — SPECIALITE DOCTORALE : MEDECINE GENERALE

MOTS — CLES : - fin de vie, soins palliatifs, médecin généraliste, famille, maintien au
domicile, domicile, enquéte.
- end of life, palliative care, general practitioner, family, behaviour at home,

home, survey.

FACULTE DE MEDECINE DE LIMOGES
2, rue du Docteur Raymond Marcland
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