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TITRE :

« FIN DE VIE EN HOSPITALISATION A DOMICILE — ACTEURS : MEDECINS GENERALISTES — MEDECINS
COORDONNATEURS — EQUIPE HAD »

RESUME

Le souhait de mourir a domicile, exprimé par 80% des Frangais est une demande mal couverte.
L’hospitalisation a domicile (HAD), dont le médecin généraliste est le pivot, apporte une réponse
adaptée a cette demande. L'objectif de ce travail était de trouver aupres des médecins généralistes des
moyens d’améliorer le travail d’équipe dans la prise en charge des fins de vie en HAD.

Nous avons interrogé 20 médecins traitants de patients, en soins palliatifs, décédés en HAD sur une
période de 6 mois. Nous nous sommes intéressés leurs propositions pour améliorer le travail d’équipe.
Nous avons utilisé un questionnaire et recueilli I'intégralité de leurs remarques.

Le moyen de communication le plus utilisé par les généralistes était le téléphone. Seulement 50%
d’entre eux avaient déja fait des visites communes mais 55% étaient plutot favorable a cette pratique.
Le r6le du médecin coordonnateur était assez mal connu. 65% des médecins interrogés estimaient bien
connaitre le fonctionnement de I’'HAD mais 55% trouveraient utile une formation sur son
fonctionnement. Enfin 85% estimaient que I’'HAD avait un rdole dans la formation continue.

Il n’y a pas de moyen de communication idéal : les généralistes sont demandeurs de plus de
concertation. La formation continue semble étre un bon moyen de communiquer et de se connaitre. Les
médecins connaissent mal le r6le de I'HAD et de ses intervenants, ainsi ils ont du mal a se positionner au
sein de I'équipe.

MOTS CLES : hospitalisation a domicile, médecin généraliste, médecin coordonnateur, fin de vie, soins
palliatifs, travail d’équipe, communication.

ABSTRACT

The demand from 80% of French to die at home is still not covered. Home medical care, led by the
general practitioner, provides an appropriate response to this request. The objective of this study was to
find, among general practitioners, ways to improve the teamwork, in end-of —life at home.

We interviewed 20 general practitioners of patient, in palliative cares, died at home, over a period of six
months. We used a questionnaire and collected all their remarks.

The way of communication most used by general practitioners, was the phone. Only 50% of them had
already made common visit with the coordinator practitioner, but 55% was favorable to this practice.
The coordinator doctor’s role was not well known. 65% of general practitioners thought know well
home medical care but 55% thought that learning about his functioning would be useful. Finally, 85%
felt that home medical care had a role in continuing medical education.

There are no ideal means to communicate: general practitioners are asking more dialogue. Continuing
education seems to be a good way to communicate and get to know each other. Practitioners unfamiliar
with the role of home medical care and his actors, thus they are struggling to position themselves within
the team.

KEYWORDS : home medical care, general practitioner, coordinator practitioner, end of life, palliative
care, work team, communication.

12



INTRODUCTION

L’hospitalisation a domicile (HAD) est une alternative a I'hospitalisation en établissement de santé avec
hébergement qui permet d’assurer au domicile des soins médicaux et paramédicaux complexes et

coordonnés™.

En France, la réflexion autour de la possibilité de soigner les patients a domicile, en particulier en
oncologie, débute dans les années 50. C'est en 1957 qu’est créé le premier établissement
d’hospitalisation a domicile au sein de I’Assistance Publique des Hopitaux de Paris. Plus tard en 1970, la
Loi Hospitaliere du 30 décembre reconnait légalement 'HAD. En 1974 I'assurance maladie en fixe les
régles de fonctionnement. En Février 2004 la Direction de I’'Hospitalisation et de I'Organisation des Soins
définit les modalités de prise en charge en HAD. Enfin en Juillet 2009, la Loi HPST reconnait I"'HAD

comme une hospitalisation a part entiére et en protéege 'appellation (Annexe 1).

Les soins palliatifs constituent, en 2009, 25 % de l'activité de I'HAD en termes de journées
d’hospitalisation®. Il s’agit du mode de prise en charge principal le plus fréquent sur les 22 modes de

prise en charge en HAD (Annexe 2).

Le domicile est un lieu normal de vie. Il peut également étre un lieu de fin de vie. Par le passé, la mort
était partagée par la famille, les voisins, les amis, le corps médical, a domicile. Il en est toujours ainsi
dans de nombreuses cultures. Plusieurs sondages montrent que 70 % des Frangais souhaitent mourir a
leur domicile®®. Dans les faits 80 % des décés en France ont lieu a I’hopital®. Il s’agit bien 1a d’un
paradoxe mettant en évidence une demande mal couverte. La fin de vie est rarement paisible et
nécessite une médicalisation et une organisation autour du malade faisant intervenir les professionnels
mais aussi I’'entourage des patients. Les médecins généralistes sont souvent confrontés a des fins de vie
a domicile et assument régulierement des soins palliatifs. Pour diverses raisons, la prise en charge est

souvent difficile a organiser”®.

L'HAD, quand il est possible de la mettre en place, sur prescription médicale, propose une réponse
adaptée a cette demande. Pour cela il faut avant tout un accord du patient et du médecin traitant. Ce
dernier est responsable de la prise en charge du patient’ : il assure le suivi médical, la surveillance des
soins et I'adaptation des traitements lors de ses visites a domicile. En HAD il est le pilier de la prise en
charge. Plusieurs travaux de thése®® ont montré que les médecins généralistes sont parfois hésitants
guant aux prises en charge en HAD. Ces derniers expliquent cela par un sentiment de dépossession de la
prise en charge et/ou d’échec. Ils évoquent parfois un manque de communication avec les structures

d’HAD.
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Dans un travail de thése de 2007 sur 'HAD de Crest'®, sur 40 médecins généralistes interrogés deux

tendances se distinguent :

e les médecins qui connaissent bien 'HAD et son fonctionnement la considerent comme un

outil de travail compétent et utile a la pratique.

e au contraire les médecins qui connaissent mal I’'HAD sont plutot insatisfaits des prises en

charge.

Il nous a semblé important, dans un climat sanitaire'’, politique et économique olu I'HAD tend a se
développer™, d’interroger a propos de leur ressenti les médecins généralistes ayant travaillé avec I'HAD.
Nous avons voulu entendre leurs propositions afin d’améliorer le travail d’équipe pour une meilleure
prise en charge du patient. Il semble indispensable de systématiser, avec les médecins généralistes,
I’élaboration du projet de soins en HAD, en soins palliatifs et en oncologie® et de les inclure dans la

dynamique d’une équipe.

L’'objectif de notre travail est de répertorier les attentes et les propositions de médecins généralistes
ayant déja eu une expérience de fin de vie en HAD. Le but est une meilleure organisation des soins a
domicile et une prise en charge optimale du patient en fin de vie, dans le respect des bonnes pratiques

et du cadre légal de I'HAD et des soins palliatifs™.
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MATERIEL ET METHODES

1- Type d’étude

Ce travail a pour but de recueillir les différents points de vue et propositions des médecins généralistes
ayant déja travaillé avec 'HAD pour une prise en charge palliative, par rapport a leur implication dans

I’équipe et leur utilisation du systéme en place.

L'enquéte est donc essentiellement qualitative et rétrospective. Néanmoins une partie des résultats

sera exploitée quantitativement.

2- Matériel

a.L’HAD « OIKIA » (le foyer, la maison en grec ancien)

Créée en Décembre 2005, I'HAD OIKIA, est un établissement de santé sans hébergement dont le
territoire correspond au bassin 6 de I’ARS (Annexe 3), correspondant globalement au secteur du sud de
la Loire et comprenant notamment la ville de Saint Etienne et sa périphérie. Il s’agit d’'une structure

associative Loi 1901, privée, a but non lucratif.

L’équipe de I’'HAD comprend :

o Une direction générale
o Des médecins coordonnateurs
o Un pharmacien, des préparateurs
o Uncadre de santé
o Des infirmieres coordonnatrices (d’évaluation et de suivi)
o Des infirmieres de soins salariées
o Uneinfirmiere hygiéniste
o Des psychologues
o Des assistantes sociales
o Un service logistique
o Un secrétariat médical
o Un service comptabilité
Les mouvements, la gestion de la pharmacie et le dossier médical patient sont gérés a I'aide du logiciel

AtHome™.
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La zone d’intervention est vaste et la couverture est assurée a la fois par les intervenants salariés de la
structure mais aussi par les intervenants libéraux (IDE, kinésithérapeutes, ergothérapeutes, aides-
soignantes et parfois SSIAD). Ces derniers sont missionnés par I'HAD a la demande du patient qui peut,

s’il le souhaite, continuer la prise en charge avec son cabinet infirmier référent.

Tout patient adulte, nécessitant des soins complexes et coordonnés a domicile peut bénéficier d’une

HAD sur prescription médicale d’un praticien hospitalier ou du médecin traitant.

La demande est alors évaluée sur le plan médical, infirmier et social : sécurité du domicile en rapport
avec I'environnement matériel et humain, évaluation de la charge en soins, définition du projet de soins,
évaluation sociale avec mise en place d’aides financieres ou humaines. Le médecin coordonnateur valide

I’entrée et le projet de soins.

L’entrée en HAD est acceptée par le directeur de I'établissement.

b.Les médecins de I'enquéte

Nous avons choisi de rencontrer les médecins généralistes aprés une prise de rendez-vous téléphonique.
Les entretiens se sont déroulés du 31 mai au 31 ao(t 2011. Nous avons interrogé au total 20 médecins

généralistes.

c. Lesentretiens

Les entretiens ont été enregistrés sur dictaphone. La durée de I'entretien varie de 6 a 17 minutes. Le

questionnaire (ANNEXE 4) est soumis oralement.

Le questionnaire comprend 2 parties :

- La premiere partie est administrative : elle comprend le genre, 'année d’obtention de thése, le
type de cabinet (groupe ou individuel), I'informatisation du dossier médical, le type d’activité
(rurale, urbaine ou intermédiaire). Pour ce dernier critere il n’existe pas de définition
démographique. Nous avons décidé de classer les cabinets en trois groupes selon la distance du

lieu d’exercice par rapport au centre hospitalier le plus proche.

- La seconde partie concerne I’'HAD. Elle est composée de dix questions principales : six questions
fermées, une question a choix multiples, une question a choix multiples avec résultats pondérés
et deux questions ouvertes. Il existe une question secondaire a choix multiples. Cette partie

concerne le ressenti du médecin traitant durant la prise en charge en HAD, sa place au sein de
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I’équipe, les moyens de communications utilisés, ses connaissances par rapport a la structure et

les propositions qui émanent de ce vécu.

Un pré-test a été effectué sur deux médecins généralistes ayant travaillés avec I'HAD.

Au fur et a mesure des entretiens nous nous sommes rendu compte que les questions posées

engendraient de nombreux commentaires. Nous avons donc décidé de conserver ces remarques.

Les entretiens ont été menés par la suite comme des entretiens semi directifs. Nous avons laissé les
médecins développer leurs remarques ou leur ressenti en revenant a chaque théme fréquemment
abordé au cours des entretiens. Cela a permis d’obtenir des informations supplémentaires par rapport

au questionnaire simple.

3- Méthode

a.Criteres d’inclusion des patients

Nous avons arbitrairement choisi une période de 6 mois du 01/07/2010 au 31/12/2010 pour
sélectionner nos patients et leurs médecins traitants référents. Les critéres d’inclusion étaient les

suivants :

o Patients décédés durant la prise en charge en HAD, a domicile du 01/07/2010 au
31/12/2010.

o Prise en charge en HAD selon le mode de prise en charge principal « numéro 4 : Soins
palliatifs » (annexe 2).

o Durée du séjour en HAD supérieure a 1 jour.

b.Critéres d’exclusion

o Patients vivant en EHPAD.
o Durée du séjour inférieure a 1 jour.
o Mode de prise en charge principal en HAD différent de « Soins palliatifs ».

o Hospitalisation en fin de séjour ayant conduit a un déces en milieu hospitalier.

Les patients ont été sélectionnés selon leur mode de prise en charge principal et leur lieu de déces a

I"aide du logiciel AtHome™.

c. Letraitement des données

17



7

Les entretiens ont été réécoutés puis saisis a I'aide du logiciel WORD™. Ils sont anonymes et portés en

annexe (annexe 5).

Le travail statistique a été réalisé a I'aide du logiciel EXCEL™. Les résultats quantitatifs ont été reportés
dans des tableaux pour obtenir une base de données. Celle-ci nous a permis d’établir des statistiques

descriptives notamment en rapport avec la partie administrative de notre questionnaire.

Nous avions une question a choix multiples avec un résultat pondéré d’'une note de 1 a 5 selon la
pertinence de chaque proposition. Nous avons considéré que la note 1 équivaut a une appréciation
« tres favorable », la note 2 « favorable », la note 3 « neutre », la note 4 « défavorable » et la note 5
« tres défavorable ». Pour chacune des propositions soumises nous avons observé la proportion de

chaque appréciation.

En ce qui concerne la partie qualitative pure, les interviews ont été relues a trois reprises puis analysées

et classées en 3 parties :

o Une premiere partie relative a la communication au sein de I'équipe : a propos de la
communication par mail, de I'utilisation du logiciel ATHOME™.

o Une seconde partie traite des remarques personnelles des médecins autour de I'HAD.

o Enfin la derniere partie regroupe des items récurrents a propos du role du médecin

coordonnateur de 'HAD.

Sur le méme schéma de lecture et de regroupement d’items, nous avons traité la derniére question de

I’entretien qui interroge les médecins sur le type de formation qu’ils attendent de I’'HAD.
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RESULTATS

1- Partie administrative

Sur 20 médecins interrogés nous retrouvons 10 hommes et 10 femmes.

La majorité des médecins interrogés ont passé leur thése aprés 2000 (Figure 1). L’ancienneté des

généralistes de cette étude s’étendait de 1997 a 2008.

Figure 1 : Répartition des médecins selon I'année d'obtention

de thése

m Année de lhése avanl 1980 mAnnée de lhése de 19803 1939
= Année de thése de 1990 2 1999 mAnnée de thése 3 partir de 2000

En ce qui concerne le type de cabinet, une majorité de médecins exergaient en cabinet de groupe (65 %)

contre 35 % de cabinets individuels.

La majorité des médecins interrogés avaient une activité «urbaine» avec un cabinet se trouvant a moins

de 10 km d’un centre hospitalier. Seulement 1 des médecins généralistes interrogés (5 %) avait une

activité rurale avec un établissement hospitalier a plus de 30km de son lieu d’exercice (Figure 2).

Figure 2 : Répartition des médecins selon leur zone

géographique

B<10km MW103a320km &> 30km
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Tous les médecins interrogés ont des dossiers médicaux informatisés. 65 % d’entre eux ont totalement
abandonné le support papier.

En ce qui concerne la permanence des soins aucun des médecins interrogés ne faisait de gardes de nuit
apres minuit. 7 médecins installés sur Saint Etienne ne faisaient aucune garde et leurs patients
bénéficaient de la permanence de soins par SOS Médecins. 3 médecins faisaient des astreintes de
journée. 13 médecins bénéficiaient sur leur secteur d’'une garde le week-end. Tous les médecins ne

participaient pas a un tour de garde.

2- Partie relative a la prise en charge en HAD
a.Questions fermées

Un seul des médecins interrogés dit ne pas avoir été d’accord pour la prise en charge en HAD de son
patient. Parmi les médecins en accord avec la presciption d’"HAD, 65 % estimaient avoir eu le choix alors
que 35 % ont eu l'impression que I'HAD leur était imposée . 25 % des médecins interrogés étaient

prescripteurs de 'HAD.

En termes de connaissances, 85 % des médecins se sentaient préparés a la prise en charge de leur
patient en fin de vie a domicile. 10% ne se sentaient pas préts. 5% ne se pronongait pas.

En termes de disponibilités, 80 % des médecins généralistes estimaient étre suffisamment disponibles
dans ce contexte et effectuaient des visites a domicile.15 % reconnaissaient n epas étre suffisamment
disponibles. 5% ne se pronongait pas.

90 % des médecins interrogés estimaient avoir été au centre de la prise en charge de leur patient lors de

I"HAD.

Le moyen de communication le plus utilisé avec I'équipe de I'HAD lors de la prise en charge est le
téléphone :100 % (Figure 3). Le fax arrive en 28me position avec 85 % d’utilisateurs, notamment pour la
transmission d’ordonnances. Le mail reste trés peu utilisé par seulement 15 % des médecins.
Seulement 2 médecins (10%) avaient déja utilisé le logiciel AtHome™ contenant le dossier médical
patient utilisé par I’'HAD OIKIA. 50 % des médecins avaient déja effectué des visites communes avec le

médecin coordonnateur ou l'infirmiére coordinatrice de 'HAD.
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Figure 3 : Moyens de communication avec I'HAD
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En croisant les résultats selon les résultats administratifs de notre questionnaire, on retrouvait des

courbes d’allure identique a celle de la figure 3. (Figures 4 a 8).

Figure 4 : Moyens de communication selon le sexe
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Figure 5 : Moyens de communication selon I'année

d'obtention de thése
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Figure 6 : Moyens de communication avec I'HAD selon le

type de cabinet
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Fisure 7 : Moyen de communication avec I'HAD selon la
situation géographique
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Nous avons volontairement exclu de la figure 7, I'activité en milieu rural puisque nous n’avons pu

interroger qu’un seul médecin dans ce cas. Les résultats obtenus en pourcentage ne sont pas

significatifs.

Fisure 8 : Moyens de communication selon
I'informatisation du dossier médical patient
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La question suivante (n° 5) était une question a choix multiples avec des résultats pondérés a propos de
I"amélioration du travail en équipe et des moyens d’y arriver. Les propositions soumises aux généralistes

afin d’améliorer le travail d’équipe en HAD étaient les suivantes :

o Contact téléphonique systématique médecin coordonnateur/médecin généraliste pour

chaque visite a domicile.

o Visites communes systématiques médecin coordonnateur/médecin traitant en dehors de

I'urgence.

o Accés rapide et facile au logiciel de I'HAD par le médecin généraliste - Alertes mails
systématiques adressées au médecin généraliste lorsqu’une information est apportée au
dossier médical patient: visite chez un spécialiste, hospitalisation, modification de

traitement sur la garde, résultats d’examens biologiques ou d’imagerie.

o Reléve réguliere, hebdomadaire par exemple, par I'IDE coordinatrice et/ou I'IDE libérale,
et/ou le médecin coordonnateur ou médecin généraliste (contact téléphonique, mail,

courrier...).

Nous avons répertorié dans la Figure 9 I'avis des médecins interrogés concernant les propositions «trés

favorables» c’est-a-dire celles auxquelles ils ont attribué la note 1.

Figure 9 : Répartition des réponses "trés favorables"

Reléve réguliére par
IDE

Accés logiciel HAD
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La proposition la plus pertinente était le contact téléphonique médecin coordonnateur/médecin traitant
avec 34 % de réponses trés favorables. L'alerte mail systématique venait ensuite avec 29 % de réponses
tres favorables ainsi que les visites communes avec 25 % de réponses tres favorables. L’accés au logiciel
HAD avait obtenu seulement 4 % de réponses trés favorables.

La releve réguliére par les infirmieres ne retenait que 8 % de réponses trés favorables.

Figure 10 : Répartition des réponses "trés défavorables”

Reléve réguliére par
IDE Contact médecin co

in traitant

La note 5 attribuée pour les propositions les moins pertinentes est assimilée a «tres défavorable» nous
avons illustré ces réponses dans la figure 10.
On a pu remarquer que l'acces au logiciel HAD obtenait 46 % de réponses tres défavorables, ce qui
reflétait bien la réponse obtenue dans la figure 9.
L'alerte mail systématique obtenait 21 % de réponses tres défavorables ce que I'on ne peut superposer
a la figure 9. De méme la releve réguliére par les infirmieres n’obtenait toujours que 8% de réponses
trés défavorables.
Les figures 9 et 10 n’étaient pas opposables. Il existait une grande disparité dans I'attribution des notes.
Afin d’obtenir des résultats plus homogénes, nous avons décidé d’apprécier les réponses selon 3
niveaux de pertinence :

o Favorable : propositions ayant eu les notes 1 et 2

o Neutre : propositions ayant eu la note 3

o Défavorable : les propositions ayant eu les notes 4 et 5.

Les résultats sont illustrés dans la figure 11.
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Figure 11 : Répartition qualitative des réponses pour chague
proposition
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La proposition ayant le plus grand nombre de réponses favorables était la visite commune médecin
traitant et médecin coordonnateur : 55% de réponses favorables contre 35% de réponses défavorables.
Ensuite on retrouvait avec 45 % de réponses favorables: le contact téléphonique médecin
coordonnateur/médecin traitant et la reléve par les infirmiéres. Enfin I'outil informatique, I'alerte mail
systématique et I'accés au logiciel HAD ne retenaient respectivement que 40 et 30 % de réponses

favorables. On retrouvait 65% de réponses défavorables par rapport a I'utilisation du logiciel HAD.

Remarques qualitatives par rapport a I'outil informatique

Dans la question n°4, 15 % soit 3 médecins disaient utiliser le mail comme outil de communication avec
I’HAD. Au total 12 médecins étaient plut6t favorables a I'utilisation du mail méme s’ils ne s’en servaient
pas fréquemment dans leur pratique professionnelle. 9 médecins sont plut6t réfractaires a I'utilisation
du courrier électronique : médecin 4 «je ne suis pas un fanatique», médecin 5 «tout ce qui est
informatique c’est non», médecin 6 «je les regarde moi c’est le soir a 23h,» médecin 9 «je ne lis pas mes
mails tout le temps», médecin 12 «non parce qu’il faut du temps, il faut étre devant I'ordi quoi»,
médecin 13 «jamais», médecin 17 «non», médecin 18 «non c’est personnel», médecin 20 «vous ne

pouvez pas étre sdr que je vais voir le mail».

La proposition ayant recueilli le plus de réponses défavorables est I'accés au logiciel de I'HAD.
Seulement 10 % des médecins interrogés avaient utilisé le logiciel AtHome™ lors de leur prise en charge

en HAD. Nous avons analysé les remarques par rapport a cet outil et il s’est avéré que :

- 3 médecins connaissaient I'outil mais ne ['utilisaient pas: médecin 1 «c’est utile I'outil
informatique mais quand c’est maitrisé c’est mieux», médecin 10 «on m’avait montré un truc

mais je n’utilise que le classeur», médecin 16 «jamais utilisé mais je sais qu’il existe».
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- 6 médecins ne savaient pas que cet outil existait : médecin 5 «c’est quoi ce logiciel d’abord»,
médecin 6 «je ne savais pas qu’il existait», médecin 7 «je me doute que ¢a existe», médecin 11
«c’est top ¢a je ne savais pas», médecin 15 «je ne savais pas que ¢a existe», médecin 18 «je ne
savais pas on ne m’en avait jamais parlé (...) Comment ¢a se fait qu’on ne nous I'ait jamais

proposé ?», médecin 19 c’est quoi ce logiciel, ha c’est pas mal ¢a !».
- 2 médecins l'avaient déja utilisé, correspondant aux 10 % de la question n°4.
Les 9 autres médecins ne se prononcent pas.

b.Questions ouvertes
1. Ressenti par rapport a la prise en charge

Nous nous sommes intéressés de facon ouverte et semi-directive aux propositions des médecins
généralistes quant a I'amélioration du fonctionnement et a leurs remarques par rapport a leur vécu. Au
total, 14 médecins estimaient que la prise en charge s’était bien passée avec I'HAD. Les 6 autres

médecins ne se prononcaient pas. Aucun médecin ne disait étre insatisfait de la prise en charge globale.

Pour analyser les remarques des médecins généralistes nous nous sommes inspirés de la réflexion du Dr
Hommey, médecin généraliste™. Les remarques des médecins ont pu étre regroupées en niveaux de

réponses, selon qu’ils réagissaient en tant que :

- médecin traitant : avec la relation qui le lie a son patient
- professionnel de santé, avec une activité libérale
- acteur au sein d’une équipe

- personne : ressenti et émotions.

- Le médecin en tant que médecin traitant : il s’agissait de remarques en rapport avec une situation ou

ils se trouvaient en difficulté avec leur patient en fin de vie ou sa famille dans sa position de médecin
traitant référent.

o 6 médecins considéraient 'HAD comme un soutien, un réconfort dans la prise en charge de

la fin de vie a domicile. Médecin 1 «je suis content d’avoir eu I’HAD», médecin 4 «il faut une

aide, pas toute seule», médecin 5 «¢ca réconforte», médecin 7 «un confort aussi pour le

médecin», médecin 8 «je ne me sens pas le courage seule», médecin 9 «c’est sécurisant».
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o 2 médecins estimaient que la prise en charge du patient aurait été différente et que leur
patient aurait été hospitalisé sans la présence de I'HAD. Médecin 1 «sinon il aurait fini a
I’hosto».

o 2 médecins évoquaient le fait d’étre mis en cause par la famille ou le patient dans des
situations de fin de vie a domicile : médecin 3 «sa femme ne comprenait pas pourquoi je
n’alimentais pas son mari», médecin 10 «quand la famille doute un peu».

o 5 médecins considéraient que I’'HAD était un soutien pour les familles, alors que la gestion

de I'entourage était pour eux une difficulté importante dans la prise en charge.

- Le médecin en tant que prescripteur et professionnel libéral

o 8 médecins estimaient que leur disponibilité en termes de temps, lors de prise en charge en
fin de vie a domicile, était limitée (médecin 3 «pas toujours facile avec notre emploi du
temps», médecin 4 «disponibilité...c’est quand méme compliqué», médecin 7 «Assumer un
cabinet plus des appels plusieurs fois par jour...», médecin 8 «pour nous c’est un sacré gain
de temps», médecin 9 «il faut que le médecin traitant se mette en capacité d’étre
disponible», médecin 11 «dispo c’est plus compliqué, c’est le week-end que ¢a pose
probleme», médecin 12 «visites communes c’est compliqué», médecin 13 «disponibilité oui
jusqu’a un certain point»).

o 6 médecins estimaient que la pharmacie a usage interne était une contrainte par rapport a
leur fonctionnement habituel : médecin 3 «le probléme c’est la pharmacie (...) perte de
temps», médecin 5 «c’est assez restrictifs, médecin 9 «le truc qui fait chier c’est la
pharmacie (...), probleme des livraisons», médecin 12 «le probleme de la pharmacie c’est
compliqué», médecin 15 «le c6té pharmacie c’est un peu... », médecin 18 «pénible pour les
infirmiéres».

o 2 médecins avouaient que la pharmacie de I'HAD leur permettait d’avoir accés a des
produits ou dispositifs qu’ils n"auraient pas en libéral.

o 2 médecins se décrivaient comme libéraux, ayant I'habitude de travailler seul : médecin 1

«nous on est des électrons libres», médecin 20 «chacun dans son coin».
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- Le médecin en tant qu’acteur au sein d’'une équipe

o 8 médecins exprimaient une satisfaction quant a la concertation avec I'équipe, la possibilité
de dialoguer et échanger.

o 4 médecins étaient demandeurs de plus de concertation: médecin 6 «pas assez de
concertation», médecin 8 «pas assez tenus au courant», médecin 14 «des réunions de
concertation (...), ce serait bien d’en faire au moins une au départ», médecin 17 «des fois les
contacts passent difficilement».

o 4 médecins étaient favorables et satisfaits du dossier papier commun laissé chez le patient.

o 3 médecins ont abordés les problemes de communication avec les structures hospitalieres.

o 2 médecins estimaient que I’'HAD leur permettait d’avoir un avis ou un conseil.

o 2 médecins souhaitaient avoir un contact plus simple avec la psychologue de 'HAD.

- Le médecin en tant que personne

o 4 médecins exprimaient leurs difficultés lors ce type de prise en charge, d’un point de vue
émotionnel : médecin 3 «¢a a été trés dur», médecin 7 «j’ai trés mal vécu ¢a», médecin 9
«j’ai appris beaucoup de choses avec le temps», médecin 17 «je suis démunie par rapport a
ca»

o 3 médecins abordaient les difficultés rencontrées par rapport a la mort : médecin 3 «il faut
que le probléme de la mort soit abordé», médecin 7 «une demande d’euthanasie, moi par

principe je ne peux pas faire ¢a», médecin 17 «il y a des patients dans le déni».

2. Le role du médecin coordonnateur de I’'HAD

3 médecins avouaient ne pas connaitre le role du médecin coordonnateur de I’"HAD.

7 médecins ont répondu : «il coordonne».

Pour 10 médecins, il était le responsable de la centralisation et de la gestion du dossier.

Pour 9 médecins le réle du médecin coordonnateur était aussi un réle d’expert et un appui pour les
décisions thérapeutiques.

7 médecins estimaient qu’il avait un rdéle dans la continuité des soins : médecin 5 «on vous a facilement
au téléphone», médecin 6 «permanence de soins», médecin 8 «nous aide quand on ne peut pas
intervenir», médecin 12 «permanence des soins», médecin 13 «ils sont la la nuit», médecin 20 «les
patients vous ont facilement 24 heures sur 24».

Pour 6 médecins, il suivait le patient et faisait des visites réguliéres.

Pour 5 médecins on trouvait un role d’évaluation et de synthése des besoins a domicile.
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Pour 4 médecins, il était responsable du suivi des équipes.
4 médecins lui attribuaient le role de premier contact avec les familles.

4 médecins lui attribuaient également le role d’intermédiaire avec les structures hospitaliéres.

En ce qui concerne la place du médecin coordonnateur vis-a-vis du généraliste, les avis étaient trés
divergents :
o médecin 4 «il faut impliquer davantage le médecin coordonnateur », « il ne faut pas que I'un
prenne la place de I'autre»
o médecin 5 «moi je trouve trés bien le fait de faire équipe»
o médecin 7 : «je n’ai pas eu I'impression qu’on me dépossédait»
o médecin 9 : «tout faire dans le silence», en parlant du réle du médecin coordonnateur
o médecin 10 : «qu’on nous laisse décider»
o médecin 12 : «¢a fait double emploi, mais ¢a permet de dialoguer aussi»
o médecin 16 : «un des acteurs», en parlant du réle du médecin traitant
o médecin 18 : «au niveau orientation thérapeutique je ne sais pas si c’est lui qui s’en occupe,
j’ai peut-étre plus I'impression que ce soit nous»

o médecin 20 «on se fait un peu shunter des fois»

65 % des médecins interrogés, donc ayant eu au moins une prise en charge en soins palliatifs en HAD,
estimaient bien connaitre le fonctionnement de I'HAD. Cependant plus de la moitié des médecins de

I’étude (55 %) trouveraient utile une formation sur I’'HAD et son fonctionnement

3. Lerdble de 'HAD dans la formation médicale continue

85 % des médecins interrogés souhaitaient que I'HAD ait un role dans la formation continue des

médecins généralistes.

Parmi les médecins généralistes demandeurs, nous les avons interrogés sur les thémes qu'ils
souhaitaient aborder lors des formations. La réponse la plus fréquemment citée était «la prise en charge
de la douleur» avec 70 % de réponses, puis «les soins palliatifs et la fin de vie a domicile»a 65 %, puis

«la sédation» 53 % et enfin «le suivi psychologique du patient et de sa famille» pour 35 % (Figure 12).
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Figure 12 : Thémes les plus cités par les médecins
généralistes
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Les autres propositions citées étaient :

Produits a disposition : 5 médecins

Matériel et moyens techniques a disposition : 4 médecins
Accompagnement des familles : 3 médecins
Fonctionnement administratif, cadre légal : 2 médecins
Diagnostic d’annonce : 1 médecin

Formation des équipes IDE : 1 médecin

Présentation de dossiers : 1 médecin

Théemes sur lesquels on ne se sent pas bien : 1 médecin

Accompagnement des équipes soignantes : 1 médecin
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DISCUSSION
1 - Le choix de la méthode
a. Les biais

Nous avons arbitrairement choisi une période de 6 mois, du 01/07 au 31/12/2010 pour cette étude, ce
qui peut étre considéré comme un biais de sélection. Nous n’avons pas voulu sélectionner des séjours
plus anciens au risque d’avoir des médecins perdus de vue ou bien un vécu de la prise en charge trop

ancien avec un fonctionnement tres différent du fonctionnement actuel.

Nous avons choisi au sein de I’'HAD OIKIA, des patients ayant pour mode de prise en charge principal
«Soins palliatifs». Le choix de ce mode de prise en charge est lui aussi une source de biais de sélection.
Cependant la liste des modes de prise en charge est importante et les séjours des patients sont bien
différents en fonction de ceux-ci. Les soins palliatifs a domicile, surtout lors de la fin de vie, demandent
une coordination des soins, un travail d’équipe et une mobilisation importante auprés du patient. C’est
dans ce mode de prise en charge que l'on va solliciter le plus les intervenants médicaux et

paramédicaux.

Nous avons choisi les patients inclus en HAD en soins palliatifs, décédés a domicile. La encore il existe un
biais de sélection. Celui-ci est volontaire car le déces a domicile lors d’'une prise en charge palliative
traduit une implication du médecin traitant durant le séjour. Or I'objectif de notre travail était de
rechercher des moyens d’améliorer le travail d’équipe, nous avions donc besoin de médecins plutot

favorables a ’'HAD et reconnaissant un minimum son intérét.

Les patients vivant en institution (EHPAD/EHPA) ont été exclus : pour ces patients, I'équipe comprend
alors une équipe supplémentaire, celle de la structure et nous avons pensé que ceci constituerait un

travail de recherche a part entiere.

Parmi les biais, nous avons rencontré 20 médecins au cours de ce travail, alors que nous avions au
départ 35 médecins au total sur notre échantillon de patients décédés. Pour des raisons d’indisponibilité
ou de manque d’intérét pour ce type de prise en charge ces médecins n’ont pas pu nous recevoir. Nous

avons néanmoins déja remarqué une redondance des réponses sur les 20 médecins.

L'enquéteur était également acteur de la structure étudiée et médecin. Il est possible que cela ait pu
influencer les réponses des médecins interrogés. Bien qu’ils semblaient avoir répondu en toute
sincérité, il est possible qu’ils aient pu se sentir jugés par un des leurs. L'enquéteur et le chercheur

étaient une seule et unique personne.
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b.Les questionnaires

Nous avons établi dans un premier temps un questionnaire comprenant une majorité de questions
fermées, a choix simples ou multiples. Ces questions permettaient d’obtenir des résultats quantitatifs.
Nous avons conservé l'intégralité des entretiens enregistrés. Devant la richesse des entretiens nous
avons choisi d’associer une analyse qualitative des interviews, ce qui nous a permis de recueillir

beaucoup plus d’informations sur le ressenti des médecins interviewés.
L'intérét scientifique de I'étude est discutable.

2 - Interprétation des résultats

Peu de médecins interrogés ont eu le sentiment que I'HAD leur était imposée par la structure
hospitaliére d’ol provenait le patient (35 %). Nous avons pu constater que 70 % des médecins étaient
satisfaits du travail avec la structure d’HAD. Seulement 25 % des médecins interrogés étaient

prescripteur de 'HAD.

a.0bijectif principal : la communication entre le médecin généraliste et I'HAD

L’état des lieux montrait que le moyen de communication le plus utilisé par le médecin généraliste était
le téléphone (100 % des médecins). La moitié seulement des médecins ayant déja eu une prise en
charge de fin de vie a domicile avaient déja fait une visite commune au chevet du patient avec le
médecin coordonnateur ou l'infirmiére coordinatrice. L'utilisation du fax est tres répandue également,
mais il est indispensable pour la transmission rapide de prescriptions écrites. Aucun médecin ne

I"utilisait pour transmettre des informations consignées dans le dossier médical du patient.

Pourtant lorsqu’on interroge les médecins sur leurs attentes en termes de communication, la
proposition ayant le plus de poids est la visite commune (55 % de réponses favorables). Compte tenu
des difficultés organisationnelles de chacun, les médecins demandent au moins un contact téléphonique
systématique avec le médecin coordonnateur lors de ses visites a domicile (45 % de réponses
favorables) ou lorsque la prise en charge du patient est modifiée. De méme, ils sont plutot favorables a
une reléve réguliére par les infirmiéres de soins. Les médecins insistent également sur le fait de pouvoir
connaitre leurs interlocuteurs de 'HAD et notamment les médecins coordonnateurs. En effet, ils ont
exprimé lors des entretiens, leur satisfaction de pouvoir «mettre un visage sur une voix». En 2005 un
rapport d’évaluation sur les réseaux de soins palliatifs en Midi-Pyrénées, mettait en évidence

I'importance d’une «réunion d’inclusion» et son caractére formateur pour le médecin généraliste™.

Globalement I'outil informatique semble moins intéressant. Une partie des médecins serait intéressée

par une communication par mail alors que |'autre partie est plutét réfractaire a ce moyen de
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communication. Il en va de leurs habitudes personnelles essentiellement. En revanche si I’'on observe les
remarques des quelques médecins favorables, ceux-ci paraissent treés motivés pour communiquer par

mail avec I'HAD et ils 'utilisent déja souvent pour communiquer avec d’autres correspondants.

En ce qui concerne I'utilisation du logiciel AtHome™, peu de médecins sont intéressés. Son utilisation
semble étre trop fastidieuse, peu de médecins sont intéressés. lls confirment que le dossier papier est
déja trés intéressant et tres utile. Ce logiciel est disponible en ligne sur internet. En théorie, il est
possible pour les médecins d’accéder au dossier patient si on leur met a disposition un code d’acces. De

la part de ’'HAD, aucune mise a disposition ne leur est proposée systématiquement.

Les résultats pondérés de la question 5 ne permettent pas de conclure ; il existe des divergences
importantes entre les réponses données. Nous avons été obligés de regrouper les résultats car la
comparaison entre les réponses «trés favorables» et les réponses «trés défavorables»ne dégageait

aucune tendance et les résultats n’étaient pas superposables.

De méme sur le plan qualitatif, il existe des divergences interpersonnelles, on ne retrouve pas d’opinions
tendancielles en ce qui concerne les propositions pour I'amélioration du travail d’équipe entre médecin
traitant et HAD. Il semble donc illusoire de systématiser les moyens de communication avec I'HAD ou le
médecin coordonnateur, puisque chaque médecin généraliste a déja un fonctionnement propre bien
différent d’un cabinet a l'autre. Le contact humain par l'intermédiaire de formations ou de visites
communes ou encore de réunions de concertation semble étre la priorité pour améliorer le travail

d’équipe. Pour inclure le médecin généraliste dans la dynamique de I'HAD il faut d’abord se connattre.

Dans le cas particulier de la fin de vie, il faut que le patient soit au centre de I'équipe. L'interdisciplinarité
est fondamentale'” et ne peut fonctionner que si I'équipe se connait, s’écoute, s’entend. Il faut prendre
le temps de s’écouter pour le bien-étre du patient mourant. Une rencontre ou des rencontres sont
fondamentales entre médecins généralistes, coordonnateurs, infirmiers, auxiliaires, kinésithérapeutes,

psychologues, assistantes sociales et familles.

b. Obijectifs secondaires : le ressenti du médecin traitant dans la prise en charge de son patient en

fin de vie avec I'HAD, les connaissances des médecins généralistes a propos de I'HAD et la

demande de formation médicale continue par le biais de I'HAD.

Le médecin traitant est avant tout le médecin de la famille. Celui qui connait le patient depuis longtemps
et souvent avant qu’il ne développe la maladie mettant en jeu son pronostic vital. Il existe un vécu entre

lui, le patient et les proches du patient. Il peut se trouver dans des situations de fin de vie trés en
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difficulté : déni de la mort a venir ou demande d’euthanasie par exemple. L’étude qualitative montre
bien qu’une large proportion des médecins interrogés dit avoir besoin, dans ce contexte, de travailler en
équipe. lls trouvent en I'HAD, par l'intermédiaire du médecin coordonnateur, une concertation qui leur
permet de discuter les décisions difficiles, la mise en route ou de I'arrét de thérapeutiques, la prise en
charge psychologique. L'HAD leur permet de ne pas étre seuls face au patient et a sa famille surtout
dans des situations ou il est parfois mis en doute ou en échec par ceux-ci car il ne peut plus rien faire
pour éviter I'évolution vers la mort. Plusieurs médecins ont exprimé leurs difficultés par rapport aux
familles. Un quart des médecins estiment que I'HAD a un réle dans le soutien des familles, de

I’entourage.

L'HAD est également pour eux un support pour l'organisation des soins a domicile : I'organisation du
plan de soins infirmier, la mise en place d’intervenants et I'aménagement matériel du domicile. Lorsque
le patient est pris en charge en HAD sur prescription médicale et avec I'accord de son généraliste,
I’organisation des soins est gérée par I'HAD et le médecin n’est pas obligé de prescrire le passage des

intervenants ou le matériel nécessaire et cela représente pour eux un gain de temps considérable.

Leur activité libérale limite souvent leur disponibilité. Un seul médecin interrogé dit donner directement
son numéro de téléphone portable a ses patients dans cette situation. Méme si une large majorité des
médecins généralistes interrogés (85 %) estiment étre suffisamment disponibles pour prendre en charge
une fin de vie a domicile, 40 % expriment une «contrainte temps». Les visites a domicile sont souvent
chronophages. Elles le sont d’autant plus lorsque le patient ou son entourage présentent une souffrance
psychologique nécessitant un dialogue avec le médecin, des explications ou des réassurances. Mais

peut-on concevoir le suivi d’une fin de vie sans donner son numéro de portable ?

Si les médecins généralistes disent bien connaitre le fonctionnement de 'HAD (65 %), plus de la moitié
des médecins seraient favorables a une formation ou plutét une information sur le fonctionnement de
I’HAD : qui fait quoi ?, financement, organisation, etc... Au final les médecins généralistes connaissent
peu I'HAD. Il y a peu, voire aucune formation sur I’'HAD pour les internes en médecine générale et peu

de formation médicale continue sur le sujet.

La question sur le réle du médecin coordonnateur confirme ce constat. Le role du médecin
coordonnateur est défini par une circulaire'®.Ce réle est mal connu des généralistes. Les attentes des
médecins généralistes de notre étude sont divergentes et variées : certains souhaiteraient que le
médecin coordonnateur soit plus impliqué dans les prises en charge, d’autres se sentent parfois un peu
«shuntés». Plusieurs médecins avouent ne pas connaitre exactement le role du médecin coordonnateur.
50 % des médecins le considérent comme responsable de la gestion et de la centralisation du dossier

médical. Pour 45 % des médecins de notre étude il est vu comme un expert, une aide potentielle pour
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les décisions et adaptations thérapeutiques. De nombreux médecins lui attribuent également un réle de
« permanence des soins». Pour étre juste, il a un role dans la continuité des soins. Il s’assure du respect
du projet thérapeutique. L'astreinte médicale qui est assurée par les médecins coordonnateurs de I'HAD
ici concernée n’est pas toujours réalisable et de nombreuses structures d’"HAD ne bénéficient pas de ce
systeme d’astreintes. Le probleme de la permanence de soins soulevé ici est majeur quand on parle de
fin de vie a domicile. Force est de constater que les médecins généralistes libéraux, pour la majorité, ne
sont pas préts a assumer la permanence de soins pour leurs patients en fin de vie a domicile, puisqu’un
seul médecin de I'étude dit donner son numéro personnel. En ce qui concerne la permanence de soins
en général, aucun des médecins interrogés ici ne fait de garde de nuit, méme en secteur rural. Cette
rupture de la permanence de soins, notamment la nuit est un véritable probleme dans la gestion des

fins de vie a domicile méme si le patient est en HAD.

Pour inclure le médecin traitant dans I’équipe de I’'HAD il faut qu’il connaisse aussi le fonctionnement de
I'HAD. Il faut qu’il connaisse son réle et celui des autres membres de I'équipe. Il faut qu’il soit formé sur

le fonctionnement de la structure, sur le circuit du médicament et du matériel.

Les médecins généralistes sont demandeurs d’une formation continue de la part de 'HAD (85%). La
formation médicale continue au sein de I'HAD présente plusieurs avantages : uniformiser les pratiques
au lit du patient, établir des protocoles en équipe avec les prescripteurs, favoriser les rencontres entre

les acteurs du domicile.

3 - Effet sur le chercheur

Dans notre pratique quotidienne nous avons pu mettre a I'épreuve I’enseignement de ce travail. Nous

avons pu favoriser le contact avec les médecins généralistes et organiser plus de visites communes.

Aussi avons-nous essayé en tant que médecin coordonnateur remplagant, d’étre moins «dans le soin» et
d’insister sur le projet thérapeutique du patient lors de chaque visite a domicile. Ainsi nous laissons plus
de place au médecin généraliste et respectons son role de référent et de prescripteur principal. Nous
avons essayé de contacter les médecins avant chaque visite pour connaitre leur avis par rapport a la
prise en charge et leur avons fait part de nos conclusions quand ils ne pouvaient étre présents. Cette
coordination s’est effectuée essentiellement par téléphone. Nous avons néanmoins utilisé le mail une

fois, ce qui a été un moyen trés rapide et trés apprécié du médecin généraliste concerné.

Le médecin généraliste doit faire partie intégrante de la réflexion en début de prise en charge. Il nous
est cependant toujours difficile de demander aux médecins généralistes d’étre plus disponibles pour la

prise en charge des fins de vie a domicile.
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CONCLUSION

Notre travail a permis de dégager une tendance de la part des médecins généralistes : ils souhaitent plus
de concertation avec le médecin coordonnateur et I'équipe de I'HAD. Leur demande est une
systématisation des visites communes. Se rencontrer, se connaitre semble étre la clé d'une
communication et d’'un travail d’équipe de qualité. La concertation permet d’inclure le médecin
généraliste au centre de la prise en charge. Et peut-étre permettra-t-elle une implication plus

importante de leur part dans la gestion des fins de vie en HAD ?

L'étude des moyens de communication rejoint cette hypothése: il n’existe pas de moyen de
communication idéal dans notre travail. En revanche, le fait de se connaitre permet d’adapter ces

moyens au médecin concerné lors de chaque prise en charge.

Si les médecins interrogés ici ont été plutdt satisfaits de la prise ne charge de leur patient en fin de vie,
ils ont du mal a se positionner dans cette prise en charge. Une majorité des médecins généralistes
connait mal le r6le du médecin coordonnateur et de ce fait il connait mal son propre réle au sein de
I’équipe. Quelques médecins ont du mal a évaluer quelle est la plus-value pour le patient d’une prise en
charge en HAD. L'HAD, pour beaucoup d’entre eux, est une nouvelle facon de gérer le domicile. Une
formation sur le fonctionnement de 'HAD et le role de chacun des intervenants semble indispensable a
tous les niveaux: qu’elle fasse partie intégrante de I'enseignement universitaire des internes en

médecine générale ou bien de la formation des médecins généralistes installés.

La formation médicale continue semble étre un bon moyen de communication avec les médecins
généralistes. Leur demande s’oriente essentiellement sur la douleur et les produits utilisables en fin de
vie a domicile. Nous pouvons nous interroger sur I'intérét de ce type de formation pour les médecins
généralistes qui n"auront des prises en charge palliatives a domicile que ponctuelles. En tout cas ces
formations leur permettront de savoir que les médecins coordonnateurs de I’'HAD sont eux- mémes
formés aux soins palliatifs a domicile et peuvent étre un conseil pour les choix thérapeutiques. Ces
formations doivent également étre élargies aux autres modes de prise en charge en HAD comme les

pansements complexes, I'alimentation entérale et parentérale ou bien 'assistance respiratoire.

Il est important de soulever également le probleme de la permanence des soins qui a été abordé par de
nombreux médecins quant au réle des médecins coordonnateurs. Ceci reste une faille dans la prise en
charge des fins de vie a domicile et constitue d’ailleurs un travail de recherche a part entiére pour 'HAD
en partenariat avec les médecins urgentistes et le SAMU de France. Mais il est difficile de trouver des
solutions applicables a chaque patient. La prescription anticipée semble étre la meilleure alternative :

elle doit étre expliquée au patient et a sa famille mais aussi rédigée par le médecin généraliste ou en
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accord avec lui. Les infirmiers doivent étre informés. Peut-étre faudrait-il, dans le cadre d’un projet de
fin de vie a domicile, former les généralistes et les infirmiers a la prescription anticipée puisque

|"aggravation sera inéluctable a domicile ?

En plus de former ou d’informer les médecins généralistes et au sens large tous les libéraux (infirmieres,
kinésithérapeute, sages-femmes, etc...), le réle de 'HAD est de s’adapter aux professionnels lors de

chaque prise en charge comme elle le fait avec chaque patient et sa famille.
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ANNEXES




ANNEXE 1 : HISTORIQUE DE L'HAD

1945 : Expérience américaine du « Home Care » par le Dr Bluestone de I'h6pital Montefiore de New-
York

1950 : Début d'une réflexion en France autour de la possibilité de soigner les patients a domicile, en
particulier ceux atteints de cancer

1957 : Création du premier établissement d'Hospitalisation a Domicile au sein de I'Assistance Publique -
Hopitaux de Paris

Décembre 1970 : Reconnaissance légale de I'HAD par Loi hospitaliére du 30 décembre 1970
1973 : Création de la Fédération Nationale des Etablissements d'Hospitalisation A Domicile

1974 : La Caisse Nationale d'Assurance Maladie fixe les régles de fonctionnement des établissements
d'HAD

Juillet 1991 : Loi du 31 juillet 1991 portant Réforme Hospitaliére reconnaissant I'Hospitalisation A
Domicile comme une alternative a part entiére a I'hospitalisation traditionnelle

Octobre 1992 : Décret 92-1101 du 2 octobre 1992 relatif aux structures de soins alternatives a
I'hospitalisation et Décret 92-1102 du 2 octobre 1992 relatif aux conditions techniques de
fonctionnement des structures de soins

Mai 2000 : Circulaire du 30 Mai 2000 et Circulaire complémentaire du 30 mai 2000 structurant le
contenu des prises en charges. Ce texte est a la base du fonctionnement de tous les établissements
d'HAD

Septembre 2003 : Ordonnance du 30 septembre 2003 portant simplification de I'organisation et du
systeme de fonctionnement du systeme de santé. Ce texte fait disparaitre le taux de change qui
imposait la disparition de 2 lits d'hospitalisation d'hépital ou clinique avant toute création d'un lit d'HAD

Février 2004 : Circulaire 4 février 2004 de la Direction de I'Hospitalisation et de I'Organisation des Soins
définissant les modalités de prise en charge en HAD.

Décembre 2006 : Circulaire ler décembre 2006 rappelant le caractére polyvalent et généraliste de
I'HAD. Elle reprécise également les modalités des autorisations, les obligations et le réle des acteurs de
I'HAD. Cette circulaire évoque le nécessaire développement d'une telle offre de soins

Octobre 2007 : Circulaire du 5 octobre 2007 autorisant les établissements d'HAD a prendre en charge
des patients en établissement d'hébergement des personnes agées médicalisées ou non (EHPAD et
EHPA)

Juillet 2009 : Loi "Hopital Patients Santé Territoire" reconnaissant I'HAD comme un mode
d'hospitalisation a part entiere et garantissant la protection de |'appellation "hospitalisation a domicile"
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ANNEXE 2 : LES 22 MODES DE PRISES EN CHARGE EN HAD

01 — Assistance respiratoire

02 — Nutrition parentérale

03 — Traitement par voie veineuse

04 — Soins palliatifs

05 — Chimiothérapie

06 — Nutrition entérale

07 — Prise en charge de la douleur

08 — Autres traitements

09 — Pansements complexes

10 — Post traitement chirurgical

11 — Rééducation orthopédique

12 — Rééducation neurologique

13 — Surveillance post chimiothérapie
14 - Soins de nursing lourds

15 — Education du patient et de son entourage
16 — Radiothérapie

17 — Transfusions sanguines

18 — Surveillance de grossesse a risque
19 — Post partum physiologique

20 — Post partum pathologique

21 — Prise en charge du nouveau-né
22 —Surveillance d’aplasie

(23 — Prise en charge psychologique et/ou sociale)
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ANNEXE 3 : ZONE D’INTERVENTION DE L’HAD OIKIA EN JUILLET 2010

Zone d'intervention de I'HAD O'l'kia
Y <




ANNEXE 4 : LE QUESTIONNAIRE

Partie administrative

1- Année d’obtention de la thése

2- Sexe
3- Cabinet:
Groupe
Individuel
4- Sur votre secteur existe-t-il une permanence des soins ?
oul
NON

SiOUl :
Maison médicale
Astreinte de journée jusqu’a 20h00
Gardes les soirs de 20h a 24h et les week-ends de 8h a 24h

Gardes de nuit de 20h00 a 8h0O0 et les week-ends de 8h a 8h le lendemain

5- A quelle distance de votre lieu d’exercice se situe le premier établissement hospitalier

Moins de 10km
10 a2 30 km
Plus de 30 km

6- Votre cabinet est-il informatisé ?

Non
Oui partiellement
Oui totalement
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Partie relative a I’'HAD

1- Au début de la prise en charge, étiez vous d’accord avec la prescription d’"HAD pour votre

patient ?
oul
NON

Vous a-t-on laissé le choix ?
oul
NON

2- Vous sentez vous préparé pour prendre en charge un patient en soins palliatif a domicile ?
En terme de connaissances :

oul
NON
En terme de disponibilités :
oul
NON

3- Lors de votre PEC en HAD, pensez-vous avoir été au centre de la PEC de votre patient ?
oul

NON

4- Quels ont vos moyens de communication avec I’'HAD :

Courriers
Fax
Mails
Téléphone
Logiciel HAD

Visites communes



5-

Voici quelques propositions afin d’améliorer le travail d’équipe en HAD en soins palliatifs,
classez les par ordre de pertinencede 1a 5
- Contact téléphonique systématique médecin coordonnateur/ médecin généraliste
pour chaque visite a domicile

- Visites communes systématiques médecin co/médecin traitant en dehors de I'urgence

- Acces rapide et facile au logiciel de 'HAD par le médecin généraliste

- Alertes mails systématiques adressée au médecin généraliste lorsqu’une information
est apportée au dossier médical patient : visite chez un spécialiste, hospitalisation,
modification de traitement sur la garde, résultats d’examens biologiques ou d’imagerie

- Reléve réguliere, hebdomadaire par exemple, par I'IDE coordinatrice et/ ou I'IDE
libérale et/ ou le médecin coordonnateur au médecin généraliste (contact téléphonique,
mail, courrier...)

Avez-vous d’autres propositions permettant d’améliorer le travail d’équipe au sein de I'HAD ?
(question ouverte)

Connaissez-vous bien le fonctionnement de ’'HAD ?
oul

NON

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux connaitre 'HAD ?
oul

NON

Souhaiteriez-vous que I'HAD ait un réle dans la formation continue des médecins généralistes ?
oul

NON
Si oui sur quels themes ?
soins palliatifs
douleur, PCA
suivi psychologique du patient et de la famille
sédation

autres, précisez....
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ANNEXE S5 :
INTERVIEWS DES MEDECINS GENERALISTES
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Interview médecin 1

Année de these : 2003 Sexe : M

Cabinet : groupe Permanence de soins : astreintes de journée,
gardes maison médicale et dimanche jusqu’a
20h00

Centre hospitalier entre 10 et 30km Cabinet informatisé : oui totalement

Au début de la prise en charge étiez-vous favorable a la prescription de ’HAD ?
Oui

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en soins palliatifs et sa fin de
vie a domicile ?

Oui

Lors de votre PEC en HAD pensez avoir été au centre de la prise en charge de votre
patient ?

Oui

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Téléphone essentiellement et fax pour les ordnnances.

Avez-vous d’autres propositions permettant d’améliorer le travail d’équipe en HAD ?

Non

Avez-vous déja utilisé le logiciel de ’HAD ?

Non je ne [’ai jamais utilisé

Seriez-vous intéressé par la mise a disposition d’un code d’accés au logiciel HAD ?

Je ne sais pas si on s’en servira, honnétement ce genre de truc, c’est toujours pareil, chaque
maison de retraite a son logiciel, vous allez avoir le votre. 1l faut déja 10 minutes pour accéder a
l’info. Pareil ¢a nous barbe. On arrive a domicile, si déja il faut 10 minutes, 10 minutes pour

voir la famille, voir le mec. Notre temps est compté en fait. Chaque fois qu’on nous rajoute une
mission c’est 10 minutes presque la mission. »
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« Au bout d’un moment on dit stop les gars, vous étes sympas, on arrive en maison de retraite, il
faut 10 minutes pour trouver [’infirmiere, 10 minutes pour ouvrir le logiciel, et accessoirement
voir le mec ? »

« Donc, c’est utile I’outil informatique mais quand c’est maitrisé c’est mieux, notre logiciel je le
maitrise a mort, c’est génial. Quand je remplacgais et que je ne le connaissais pas je mettais deux
plombes. Et comme c’est des logiciels qu’on utilise peu on n’arrive pas a les maitriser en fait.
L’HAD, on va avoir un mec qu’on voit quoi...¢a dépend des cas, mais souvent peu, finalement on
doit en voir 2 par mois des patients HAD, si je fais une moyenne sur l’année. Donc on n’a pas le
temps de se roder au logiciel et en maison de retraite c’est pareil. On a bien compris le truc et
puis le jour ot vous y retournez vous vous dites merde comment ¢a marche déja ? C’est un outil
presque trop compliqué je trouve. Je n’arrive pas a accéder aux infos. En plus j’aime pas
l’informatique, il y a le login, le truc qui bloque, le bidule, on n’y arrive pas. »

« Ca me frustre pas de ne pas y avoir acces »

« De toute facon il y a les reléves, et puis on est habitués en médecine on se démerde toujours
(rire), on n’y arrive. Trop d’info tue l’info. »

« Mais bon vous étes une structure, vous étes obligés de cadrer le truc, nous apres on est un peu
plus électrons libres au milieu, on n’est pas vraiment dans la structure non plus, on gravite un
peu autour de la structure. C’est ce qui fait que le truc est compliqué parfois, on n’est pas
vraiment un intervenant méme de la structure. »

C’est vrai que le coup de fil systématique, en temps que médecin co, on a parfois peur de
déranger dans les consultations...

« Ce serait le mot d’ordre a mon avis c’est le mail, surtout si parfois on a besoin de répondre a
un mail, on peut le faire pendant qu’on est en consultation. Donc ¢a fait moins d’intrusion dans
nos consultations quand on est en train de discuter »

Connaissez-vous bien le fonctionnement de ’HAD ?
Oui, il me semble.
En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

« Moi je dirais déja : mettre en place I’ HAD, ¢a déja je pense que c’est bien merdique, donc
c’est la mise en place de I’HAD et des soins a domicile. C’est surtout pour ¢a qu’on fait appel,
c’est quand méme super lourd. Pour monsieur C. je suis content d’avoir eu I’HAD : ¢’est bon il
vont tout mettre en place, pour la famille c’est un confort sécurisant. Je pense qu’il aurait fini a
[’hosto sinon ¢a aurait pu étre compliqué a mon avis a domicile. C’est typiquement un bel
exemple d’HAD. »

« Donc c’est le mise en place de I’HAD et puis apres le suivi de [’équipe d’HAD et du patient
quoi »

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux connaitre le
fonctionnement de ’HAD ?

Non
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Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un roéle dans la formation continue des médecins
généraliste ?

Oui
Sur quels thémes ?

Soins palliatifs, douleur et PCA, suivi psychologique du patient et de sa famille, sédation. Et puis
les perfusions en général
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Interview Médecin 2

Année d’obtention de these : 2008 Sexe : F

Cabinet : groupe Permanence des soins: gardes de secteur
weekends jusqu’a 20h et maison médicale

Hopital : <10 km Informatisé : totalement

Au début de la prise en charge étiez-vous favorable a la prescription de ’HAD ?
Oui

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en soins palliatifs et sa fin de
vie a domicile ?

Oui

Lors de votre PEC en HAD pensez avoir été au centre de la prise en charge de votre
patient ?

Oui
Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Téléphone oui. Courrier aussi. Fax oui. Mails

Avez-vous d’autres remarques pour améliorer le travail d’équipe avec P’HAD ?
Non

Connaissez-vous bien le fonctionnement de P’HAD ?

Oui

En quelques mots que savez-vous du role du médecin coordonnateur ?

- manager du dossier

- manager des équipes

- manager du matériel

- manager de la pharmacie
- centralisation du dossier
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Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux connaitre le
fonctionnement de ’HAD ?

Oui

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généraliste ?

Oui
Sur quels thémes ?

Soins palliatifs, douleur et PCA, suivi psychologique du patient et de sa famille, sédation.
Accompagnement des familles et des équipes soignantes.
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Interview Médecin 3

Année d’obtention de these : 1990 Sexe : M

Cabinet : individuel Permanence des soins : oui, maison médicale la
semaine de 20 h a minuit et garde de secteur le
week-end de 8h a 20h00

Hopital : 10 a2 30 km Cabinet : informatisé totalement

Au début de la prise en charge étiez-vous favorable a la prescription de ’HAD ?
Oui c¢’est moi qui I’ai demandée.

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en soins palliatifs et sa fin de
vie a domicile ?

Oui, en terme de connaissances oui. Ce n’est pas toujours facile en termes de temps.
Ce n’est pas toujours facile par rapport au ...

Par rapport a notre emploi du temps, quand il faut se déplacer, on est souvent sollicité au
téléphone, c’est, c’est surtout ¢a.

Lors de votre PEC en HAD pensez avoir été au centre de la prise en charge de votre
patient ?

Oui

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Je dirais I’ensemble.

Vous avez déja utilisé le logiciel HAD ?

Oui, lorsque I’HAD s’est mise en place j’ai utilisé le logiciel.

Avez-vous d’autres propositions permettant d’améliorer le travail d’équipe avec ’HAD ?

Le contact avec les infirmiers, avec les confréres, avec l’équipe soignante, ¢a se passe sans
aucun probléme donc voila. Pour moi le probleme c’est surtout le pharmacie, il faut [’adresser,
il faut le faxer a la pharmacie. Ca c’est toute une gymnastique qui n’est pas toujours facile et
c’est une perte de temps.

Les résultats biologiques aussi, on ne les a pas toujours. On a des difficultés, je vois la derniere
fois...moi j’ai les résultats par Apicript© et.. En HAD on ne les a pas toujours, on les avait des
fois 3 ou 4 jours apres.
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En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

C’est lui qui centralise en fait, c’est surtout que c’est le premier contact avec la famille aussi je
Crois.

Pensez vous qu’il puisse vous aider par rapport a la prise en charge ?
Oui ¢a arrive

Pensez vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux connaitre le
fonctionnement de PHAD ?

Non

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généraliste ?

Eventuellement oui.

Sur quels thémes ? Soins palliatifs, sédation, douleur, autres ... ?
Douleur oui et sédation.

Avez-vous d’autres remarques par rapport a la prise en charge ?

Ce que je souhaiterais c’est que le probleme de la mort soit abordé avec le patient. Souvent
l’entrée en HAD c’est merveilleux et pour certaines familles cela veut dire que le patient va
guérir. Ca c’est assez surprenant. Moi ce que je souhaiterais c’est que le gens soient vus par un
...par un psychiatre, par un psychologue, qu’ils soient entourés. On a bien vu avec la famille que
J ai soignée d’ailleurs, il s n’avaient pas compris du tout du tout et ¢a a été tres dur. Son épouse
ne comprenait pas pourquoi je n’alimentais plus son mari, que je me contentais de perfusions
alors qu'’il faisait des fausses routes et qu’il était sub-comateux. C’était tres...ca a été tres tres
dur a ce niveau la.

Et vous avez fait appel a la psychologue de ’HAD a ce moment la ?
Dans ce cas précis oui je [’ai fait.

C’est ¢a, la mort, la mort du patient, la mort en généra,l il faudrait que ce soit abordeé des le
début. La mort du patient avec la famille, avec I’entourage

Dans le questionnaire je parlais de la communication par mail, est ce c’est quelque chose
que vous utilisez fréquemment ?

Oui ¢a pourrait étre un bon moyen de communiquer, ¢a permet aussi de discuter du....ca
pourrait permettre d’éviter la premiere réunion.
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Interview Médecin 4

Année d’obtention de these : 1985 Sexe :
Cabinet : groupe, centre de santé Permanence des soins : oui SOS médecin
Etablissement hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : OUI, partiellement

Je prépare un travaille sur la fin de vie 2 domicile en HAD et la position du médecin
généraliste dans ce contexte...

On était peut étre un petit peu en dehors des regles, je vous ai demandé des choses que
habituellement, le médecin ne demande pas.

C’est bien moi je trouve. (...) Il ne faut pas que l’'un prenne la place de I’autre mais je trouve
bien de travailler en équipe. On est d’accord ?

Je crois que c’est la conclusion a propos de Madame ., ¢ était ¢a, c’était... pouvoir faire des
choses que moi je ne pouvais pas faire, de de subvenir un petit peu a mes manques. Et puis bon
dans les 2 sens, ¢a se passe dans les 2 sens.

Au début de la PEC étiez-vous favorable a la prescription d’HAD ?

oul

Vous a-t-on laissé le choix ou la décision a été prise par le médecin hospitalier ?
Non on m’a laissé le choix

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en soins palliatifs et sa fin de
vie a domicile ?

Préparé heu oui mais... il faut une aide. Pas tout seul.

En termes de disponibilité, pour vous c’est compliqué, de vous déplacer en visite
fréquemment ?

Disponibilité oui c’est quand méme compliqué
Pensez-vous avoir été au centre de la PEC de votre patient ?

Qu’est-ce que vous en pensez vous ? (rires) Ben oui, heu au centre oui. On n’est pas obligé
d’étre seul au centre !

Moyens de communication avec ’HAD ?

On a fait du fax, on a fait du téléphone et puis c’est tout et puis quoi d’autre ?
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Visites communes ?

Visites communes heu... oui aussi.

Le logiciel ?

Qu'’est ce que c’est que cette histoire de logiciel ?

Chez les patients en HAD, il y a un ordinateur en place...

Ben je ne l’ai pas vu ¢a, ben il n’y était pas chez Madame D. Il y avait un cahier comme c¢a.
(Explication de ma part). Je ne l’ai pas vu la bas chez Madame D. 1l était caché ? Une ou 2 fois
J ‘étais en rencontre avec les infirmieres, elles étaient sur place. Moi elles ne me donnaient que le
cahier écrit. Pas de logiciel.

Propositions permettant d’améliorer le travail d’équipe en HAD :

Bon ben le contact téléphonique moi je pense que c’est encore ce qu’il y a de mieux, hein ? Enfin
prioritaire.

Autres propositions ?

Je mne vois pas, le contact téléphonique on le laisse libre un petit peu... Faire un bilan
systematique hebdomadaire, mais c’est la dedans, il y est non ?

La communication par mail est-ce que c’est quelque chose que vous utilisez dans le
travail ?

Je ne suis pas un fanatique de ce truc la. Je préfere encore le téléphone. Je suis un vieux de la
vieille.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de ’HAD ?

Bien ? Pas forcément bien non. Le fonctionnement, la gestion je ne sais pas... le financement je
ne sais rien du tout... Je ne sais pas il y a peut étre des coins, je ne sais pas, un peu obscurs que
je ne connais pas hein ? ...

En quelques mots que savez-vous du role du médecin coordonnateur de ’HAD ?

Je I'imagine quoi son réle (rire) Ben quoi, ben son réle c’est... oui ben on s’en rend compte un
petit peu en fonctionnant hein... 1l y a tenir le dossier, il y a ... Est-ce que le médecin
coordonnateur va souvent chez le patient ? Ca c’est une question.

Normalement systématiquement a D’entrée, et ensuite a la demande ou du médecin
généraliste ou des patients ou des équipes infirmiéres, quand il y a besoin par exemple de
refaire le point sur le projet de soins (...)

Bon ben je crois qu’il faut augmenter cette possibilité la, je pense qu’il faut impliquer davantage
le médecin co dans la gestion.
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Pensez-vous qu’une formation serait nécessaire pour mieux connaitre le fonctionnement de
I’HAD ?

La formation elle se fait sur le terrain... non.
Par exemple pour le logiciel... vous souhaiteriez y avoir accés ?
Pas forcément

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Ben oui ¢a [’est. C’est surtout ¢a.
Sur quels thémes ?

Oui tous ceux la

Autres suggestions ?

Non je ne crois pas

L’HAD est fait bien siir pour que le patient reste a domicile mais il y a des moments ou il faut
passer, pour des raisons X (familiales ou autres), par I’hospitalisation, la vraie hospitalisation.
La peut-étre il faut savoir aussi qu’on a la possibilité de, d’hospitalisation réelle, d’abandonner
I’HAD pour [’hospitalisation.

Je vous remercie du temps que vous m’avez accordé.
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Interview Médecin 5

Année d’obtention de these : 2000 Sexe : F
Cabinet : individuel Permanence des soins : oui SOS Médecins
Centre hospitalier < 10 km Informatisé : oui partiellement

On est en confiance, parce que on, on arrive a vous avoir facilement au téléphone. Vous vous
déplacez ici donc on vous conmnait bien. Et nous les problemes qu’on a, c’est surtout les
problemes techniques, certaines... Les grosses difficultés respiratoires, on n’a pas I’habitude des
gros traitements. Vous vous pouvez les avoir et puis vous nous renseignez un petit peu sur les
posologies. Mais sinon moi j’en ai eu 2 ou 3 a OIKIA et ¢a c’est trés bien passé parce que, parce
que les... du fait de faire équipe, les infirmiers sont bien impliqués et nous appellent au moindre
probleme. Et en général on arrive a se déplacer rapidement. Voila pour madame C. pour le
déces ben bon ben il m’a appelé le papi, il m’a dit elle est décédée, j’ai pu me déplacer direct,
tout de suite pour faire le certificat. L autre papi c’était pareil parce qu’on les connait, on sait
que ¢a va pas nous prendre énormément de temps. Si on a un souci on vous appelle vite fait. Non
moi je trouve que la concertation est tres bien. Et on essaye d’anticiper donc c’est bien.

Au début de la prise en charge de votre patient étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

oul
Vous a-t-on laissé le choix ?

Je crois qu’on ne m’a pas laissé le choix, c’était la famille en concertation, ¢a s’est fait
directement a [’hopital et la famille était tout a fait d’accord.

Vous sentez-vous préparée pour prendre en charge un patient en soins palliatifs et sa fin de
vie 2 domicile ? En termes de connaissances ?

Modeérément (sourire)
En termes de disponibilité ?

oul

Lors de votre prise en charge en HAD, pensez-vous avoir ¢été au centre de la prise en charge de
votre patient ?

oul
Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?
Téléphone. Et FAX.
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Courrier ?

oul

Mails ?

NON

Logiciel HAD ?

NON

Visite communes ?

oul

Propositions pour améliorer la communication

Visites communes systématiques, heu ouais, mais pas régulieres, moi je trouvais que une comme
ca c’était bien.

A Pentrée ?
oul

Acces rapide et facile au logiciel HAD ? NON, ¢a ne me concerne pas, c’est quoi ce logiciel
d’abord ?

C’est par informatique, donc il faut...Net, ha ben non, si il ne marche pas, si. et puis il faudrait
qu’il soit installé au cabinet du patient, enfin au domicile ?

Il est en fait.

Alerte mail systématique... siirement pas non, tout ce qui est informatique c’est non. Et c’est
quoi ¢a ? Etre informé des qu’il y a eu un changement, non parce que normalement quand on est
en HAD, on doit y aller assez régulierement. Releve réguliere, hebdomadaire par exemple par
I’IDE, ¢a c’est mieux (interruption téléphonique)

Autres propositions ?

Des formations sur les produits dont on n’a pas [’habitude. Les trucs anesthésiques, j ai plus les
noms en téte mais bon.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de PHAD ?

Non parce qu’on mélange fin de vie, HAD pour les chimio. Ouais, je sais pas, HAD et fin de vie
c’est un peu. lls se déplacent aussi dans les résidences donc je suis completement perdue.

En quelques mots que savez-vous du role du médecin coordonnateur ?

1l est coordinateur et il conseille. C’est tout.
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Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux connaitre le fonctionnement de
I’HAD ?

Non. Pas une formation pour ¢a non.
Ou une information peut étre...

Non mais on vous demande au coup par coup, on oublie de toute facon, en plus ¢a peut changer
au bout de 4 ans, ce ne sera pas la méme chose, ce ne sera pas les mémes intervenants, donc
non.

Savez-vous que vous pouvez prescrire une HAD ?

NON, mais pour moi ¢a ne veut rien dire HAD, pour moi c’est informel, c’est une concertation
entre plusieurs personnes qu’on fait de facon simple sans forcément mettre des papiers. Donc
c’est un peu lourd tous les papiers qu’on a a remplir, c’est un peu lourd parfois mais a part ¢a
prescrire, moi c’est méme pas une prescription, ¢a se fait naturellement.

Normalement c’est une prescription, mais vous pouvez le faire sans que les patients passent
par I’hépital.

Mais je ne mets pas sur une ordonnance « HAD », je mets... je mets rien du tout, je mets allez
consulter OIKIA et comme ¢a ils vont nous réunir. Ca réconforte, c’est juste des interlocuteurs
pour moi. Alors aprés oui, vous avez... on a acces a des produits plus facilement, mais c’est
surtout un peu restrictif, il faut pas qu’on...il faut bien envoyer, il faut compter, il ne faut pas
dépasser un certain quota, donc c’est un peu embétant pour ¢a. Se dire est-ce que j’en prescris
pas trop, je mets pour 2 jours ? pour 4 jours ? parfois ¢ est difficile. Par contre ce qui a de bien,
c’est pour le week-end. (Interruption téléphonique). C’est vrai que la prescription du week-end
J’ai pas bien [’habitude non plus, je ne me rends pas bien compte.

Souhaiteriez-vous que ’HAD ait un role dans la formation continue ? Si oui sur quels
thémes ?

Et ben les produits | Les produits a disposition, les différentes techniques, ben je sais pas, les
deérivations jéjunales quand il y a vraiment des occlusions, heu... A quel moment il faut
intervenir... Le, ['Hypnovel® quand est-ce qu’on peut le mettre, la posologie.

Je vous remercie de votre participation.
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Interview Médecin 6

Année d’obtention de theése : 1977 Sexe : M
Cabinet : individuel Permanence des soins : oui (SOS médecin)
Premier établissement hospitalier < 10km Cabinet informatisé : oui completement

Au début de la PEC étiez-vous favorable a la prescription d’HAD ?
Ben oui puisque c’est moi qui ai fait appel a [’ HAD (rires)

Vous sentez vous préparé et disponible pour prendre en charge un patient en soins
palliatifs et sa fin de vie 2 domicile ?

oul

Lors de votre PEC en HAD, pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge de votre
patient ?

Hum hum, non ! (rires)

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?
Téléphone, essentiellement.

Courrier ?

Ben le courrier, pff, non, non, non, non. Le téléphone et puis le dossier partagé au lit du patient.
Le dossier papier.

Visites communes ?

Et ben non justement, c’est le gros reproche que je fais a I’HAD, c’est qu’il n’y a pas de visite
commune en début notamment de PEC. Autrefois il y avait le réseau OIKIA, qui était un réseau
de soins palliatifs a domicile ot il y avait une réunion de concertation avec heu...le réseau, le
médecin traitant, infirmieres, etc. Et la on faisait le point, on décidait un peu de la PEC. La, il
n’y a pas de concertation et ¢a c’est.... A mon avis c’est tres négatif. Donc il n’y a pas assez de
concertation. Ca se fait par téléphone, on vous envoie les dossiers, mais rien ne vaut une réunion
de concertation au moins en début de PEC.

Le logiciel HAD, I’avez-vous déja utilisé ?

Le logiciel ? (...) NON, je ne savais méme pas qu’il existait. Je sais qu’il y a un fax, donc je faxe
mes ordonnances.
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Et les mails, vous communiquez par mail ?
NON, pas avec I’'HAD
Avez-vous d’autres propositions pour améliorer... ?

Pour améliorer c’est vraiment cette visite commune, heu... (interruption téléphonique). Alors
c’est vraiment cette réunion de concertation. D’autre part, c’est quand méme souvent des
malades qui sont heu... des malades de cancéro, donc qui sont pris en charge par I'ICL et heu...
ben les, les suivis de consultation, nous on remplit heu... le cahier de... le dossier papier a
domicile de transmission, I’ICI ne le fait pratiquement jamais ! Voila donc heu... Nous on regoit
des courriers de I'ICL 3 semaines apres la consultation et heu...c’est ¢’est beaucoup trop tard
parce qu’il y a souvent des décisions a prendre pour... rapidement, donc la il y a vraiment des
progres a faire en terme de communication.

C’était en ce sens la suggestion de I’alerte mail...

Oui c’est vrai que ¢a pourrait étre une solution mais les mails, bon, moi j’en regois 40 par jour
heu.., je les regarde, moi c’est le soir a 23h quand je regarde mes mails. Peut étre que pour
d’autres médecins c’est peut étre une solution plus pratique. Bon a voir.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de ’HAD ?
Oh je crois, il me semble (rires)
En quelques mots, que savez-vous du réle du médecin coordonnateur de ’HAD ?

Qu’est-ce que j’en sais ? Heu, bon ben c’est le pilier de la prise en charge de I’HAD, hein ?
C’est lui qui, qui évalue déja la faisabilité de la PEC. Qui suit le malade, je dirais plus ou moins
régulierement, parce que bon vous avez une file active qui n’est quand méme pas négligeable,
vous allez a droite et a gauche. Vous assurez quand méme une permanence des soins puisque
vous avez les astreintes.

Voila et puis bon, vous étes parfois l'intermédiaire entre le médecin traitant et les structures
hospitalieres. Voila | Mais on ne se rencontre pas assez. Je sais bien que c’est difficile pour vous
parce que vous n’étes pas nombreuses, mais je dirais qu’au moins cette...la, la visite d’inclusion,
ce que j'appellerais la visite d’inclusion commune médecin traitant équipe, a mon avis, est
incontournable parce que, il y a ...¢ca permet déja de mettre des visages sur des noms (...) c’est
dommage et c’est important de connaitre les gens. (...).

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux connaitre le
fonctionnement interne de ’HAD ?

Le fonctionnement ? Eventuellement une soirée d’information, mais bon je ne sais pas par
rapport a ce que je vous ai dit, est-ce que manifestement j’ai des lacunes (rires), je ne sais pas.
Je ne sais pas si j’ai des manques dans le, la connaissance du fonctionnement, je ne sais pas du
tout. Je sais quel type de malades releve de I’HAD, bon quand j’ai fait des signalements je n’ai
Jjamais eu de probléme. Voila
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Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un roéle dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Ben...Pour moi je, je n’ai pas trop besoin de formation continue parce que bon j’ai une activité
salariée par ailleurs ou j’ai des lits de soins palliatifs. Donc, je sais manier les antalgiques, ¢a
ne me pose pas de probleme pour moi, les pompes a morphine je peux les programmer par
téléphone.

Maintenant bon ben il y a toujours des connaissances nouvelles a acquérir, bon ben je pense de
temps en temps si vous faisiez une soirée dans le cadre de I’ADEPUL ou un truc comme ¢a,
effectivement ¢a pourrait étre intéressant.

Sur quels thémes ?

Pour moi donc, qu’est-ce qu’il y a de nouveau comme par exemple comme matériel technique
que vous utilisez. Parce que bon vous apportez quand méme des solutions techniques qui sont
importantes, c’est vrai que nous geénéralistes on n’est pas toujours au fait des progres en la

matiere, hein.

Je vous remercie du temps que vous m’avez accordé.
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Interview Médecin 7

Année d’obtention de these : 2002 Sexe F
Cabinet : individuel Permanence de soins : oui (SOS médecins)
Centre hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : OUI, (papier par précaution)

Au début de la PEC de votre patient (...) étiez-vous favorable a la prescription de ’HAD ?
Moi OUI
C’est vous qui ’avez demandée ou I’hopital ?

Alors, j’ai eu un coup de fil de [’équipe pour me demander ce que j’en pensais, moi j’étais
d’accord mais c’est la patiente qui a résisté pas mal a ¢a. C’est quelqu’un qui était tres, tout a
fait autonome, dynamique et qui était un peu dans le ...le... pas la négation, mais elle avait
besoin d’avoir son domicile sans trop étre envahie par les soins et les soignants. Et en plus elle
avait un conjoint, elle ne vivait pas toute seule, donc il y a eu une période quand méme assez
longue ou...d’hésitation et elle a fini par accepter petit a petit des interventions assez
ponctuellement. Et puis elle est décédée assez vite a partir de la dégradation des choses, elle fait
des métastases cérébrales. Ca a été tellement vite que bon I’HAD finalement n’a pas duré tres
longtemps.

Vous a-t-on laissé le choix ?

OUI bien siir.

Vous sentez- vous préparée pour prendre en charge un patient en fin de vie a2 domicile ?

Je l'ai déja fait sans HAD et sincérement j’ai vu la différence entre le fait d’étre accompagnée
par l’équipe en HAD et SANS. Et franchement c’est beaucoup plus facile et beaucoup plus
confortable d’étre au sein d’une équipe. Bon je me sens préte et je pense que je ne ferai plus
[’expérience de ne pas étre accompagnée par ['HAD. Clairement.

(Rire)

Lors de votre PEC en HAD, pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge de votre
patient ?

OULI, je n’ai pas eu ['impression que I’on me dépossédait de ma fonction (rires)
Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

C’est beaucoup par téléphone, des échanges de portable, beaucoup, beaucoup
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Les courriers ?

Les courriers ben c’est les courriers classiques de bilan que je regois mais moi en tout cas je
n’ai jamais fait de courrier.

Par Fax ?
Par fax assez régulierement, surtout pour les pharmacies.
Les mails ?

Je n’ai pas eu l’'occasion mais c’est pas quelque chose qui me déplairait. Je trouve que c’est
méme pratique, je ne l’ai pas fait dans mon expérience jusque la, avec le peu d’expérience que
jai...

Les visites communes ?

Assez peu, pour Madame L. par exemple il n’y en a pas eu. Pour la dame d’avant on en a fait...
(...) je me souviens qu’on a fait une réunion d’ailleurs commune, il y avait Madame C., enfin
toute [’équipe etc..., pour cette dame qui était au dessus (...). Et ensuite c’était plutét des
échanges directement de personne a personne, directement par téléphone.

Finalement une seule fois (rire)

Le logiciel de ’HAD ?
Je n’ai jamais utilisé, je me doute que ¢a existe.
Avez-vous d’autres propositions pour améliorer le travail d’équipe ?

Ce qui est déja en place, je trouve que c’est bien. Pas besoin des propositions que j’ai mises en 3
la. Moi, c’est vrai que j’ai eu la chance d’avoir des correspondants dans 1’équipe, des personnes
qui étaient tres disponibles, qui m’ont renvoyé la méme chose a moi, qui m’ont dit la méme
chose, mais du coup les échanges étaient toujours tres simples, rapides, efficaces, donc
sincerement la tout de suite, je, je, j'ai pas d’idées qui pourraient améliorer. Comme j’ai fait
[’expérience justement de 2 fins de vie difficiles ou j avais on va dire le, |’encadrement, méme si
en pratique on intervient beaucoup plus nous. Parfois on hésite sur des choix au moment de la
fin de vie, de mettre en place un traitement. Notamment j’ai eu une demande en fait,
concretement, d 'une famille qui souhaitait en gros que leur mere parte.

Une demande d’euthanasie ?

Voila, une demande d’euthanasie, mais non exprimée comme ¢a clairement. Donc se trouver
dans cette situation oti moi par principe je ne pourrais pas faire ¢a. En méme temps je
comprends comme tous, je comprends que l’idée d’une souffrance d’une fin de vie qui peut durer
longtemps c’est extrémement dur a supporter, pour [’entourage direct, le patient aussi
evidemment, mais il est plus ou moins conscient. Donc je me suis retrouvée dans une situation
tellement, tellement lourde psychiquement et puis méme techniquement. Assumer un cabinet plus
des appels plusieurs fois par jour, a paniquer a demander soit un conseil, soit qu’on passe en
urgences chez eux, c’est tres trés lourd a porter. Alors que s’il y avait une équipe bien présente
et bien rodée, réguliere, encadrée, je n’aurais pas eu cette impression de pression, j’ai tres mal
vécu ¢a, cette fin de vie la, sans HAD. Et je trouve moi que c’est vraiment, vraiment confortable
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pour une fin de vie, confort pour le médecin, aussi pour le patient mais aussi beaucoup pour le
médecin.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de ’HAD ?

Heu...je pense que je connais les lignes importantes, apres je ne sais pas s’il y a des choses que
Jje ne connais pas et qui existent, ¢ est possible aussi (rire). J ai, encore une fois, j’ai trés peu de
patients pour lesquels j’ai travaillé avec [’équipe d’OIKIA, donc il y a peut étre des outils, des
types d’intervention, des choses qui se font et dont je n’ai pas le besoin et que je ne connais pas
beaucoup, c’est possible. Mais en tout cas pour les fins de vie, vraiment les fins de vie, oui.

En quelques mots, que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

Alors le médecin coordonnateur, heu... ben ce que j’en ai vu, c¢’est c’est le médecin qui pendant
["hospitalisation et avant la sortie fait un bilan tres, trées deétaillé. C’est vrai que le dossier, du
coup, il est extrémement utile pour nous quand on doit reprendre les choses en main apres.
Donc, son role c’est de faire une mise au point sur l’état de santé déja précis de la personne, ses
besoins des soins paramédicaux, notamment. Le suivi a faire ensuite et apres je pense que, enfin
moi je [’ai utilisé comme ¢a entre guillemets, c’est le référent par rapport a des changements de
situations, des changements d’état de santé importants de la personne. Quand on doit
hospitaliser, quand on doit, méme prendre un avis aupres d’un autre collegue, c’est un référent,
¢’est une aide pour nous quoi, sur le plan médical, par rapport a des choix particuliers. Voila.

Pensez-vous qu’une formation vous serait utile pour mieux connaitre le fonctionnement de
I’HAD justement, le role de chacun...?

Peut étre pas une formation, mais c’est vrai que moi je suis entrée directement dans le vif du
sujet, j'ai découvert « sur le tas » comme on dit, C’aurait peu étre été pas mal d’avoir un, une
petite réunion, quelque chose de pas forcément trés compliqué, pour faire un peu le point du réle
de chacun pour que les choses soient claires des le départ, ¢a aurait pu étre utile mais en méme
temps on apprend vite quoi! En fonctionnant on apprend vite. Par contre, ce que
personnellement moi, la demande que j’aurais je pense que ¢a doit correspondre a une des
questions a venir, c’est des especes de formations sur la fin de vie tout court.

C’est la question suivante...

Sur les moyens qu’on a a disposition il y a des choses par exemple qu’on peut faire a domicile
dans les fins de vie, des choses toutes bétes, j’ai appelé madame GL, pour cette fameuse dame
que j’ai accompagnée toute seule, pour lui poser une question simplement technique sur
["oxygene a domicile, qui appeler ? Comment, etc... ?

Donc il y a des médecins qui ont des patients d’un certain dge, plus que moi peut étre
proportionnellement, donc qui ont peut étre plus I’habitude, qui ont cette expérience mais moi,
J’en ai relativement peu des personnes dgées et du coup c’est des choses que je ne connaissais
pas trop donc je l’ai découvert au fur et a mesure. Donc avoir peut étre une formation par
rapport aux possibilités qu’on a dans les soins a domicile pour les fins de vie, ¢ca m’intéresserait
moi personnellement.

Et puis comment utiliser la morphine en fin de vie ? Comment utiliser tel ou tel produit, tout ce
qu’on peut au niveau thérapeutique.
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Interview Médecin 8

Année d’obtention de thése : 1987 Sexe : F
Cabinet : individuel Permanence de soins : OUI, SOS médecins
Etablissement hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : OUI totalement

Au début de la prise en chargé étiez-vous favorable a la prescription d’HAD pour votre
patient ?

oul

Vous ne ’aviez pas demandée ?

Heu...je ne sais plus. Non c’était pas moi qui [’avais demandée, je ne sais pas, je ne crois pas.
Vous a-t-on laissé le choix ?

Oh, on a toujours le choix.

Vous sentez-vous préparée pour prendre en charge un patient en soins palliatifs et sa fin de
vie a domicile ?

Oui, ce n’était pas le premier, c’est vrai que ¢a se passe bien avec cette structure
En termes de disponibilité ...

Oui

Lors de votre prise en charge en HAD pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge
de votre patient ?

oul

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Le téléphone, surtout, voila. Heu... ben essentiellement le téléphone hein.

Par fax ?

Je n’ai pas de fax, donc...par Internet, mais la comme c’est souvent dans [’'urgence.
Vous communiquez par mail ?

Ca m’arrive avec certains de mes confreres oui.
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Vous avez fait des visites communes ?

Alors pour ce patient je ne crois pas, non. Enfin vraiment on était en, en...on s appelait le matin,
J'y passais l’apres midi, enfin voila.

Le logiciel de ’HAD, vous connaissez ?

oul

Vous vous en étes déja servi ?

OUI

Apres voila, une fois qu’on y est habitué, il faut le connaitre un petit peu.
Proposition pour améliorer le travail d’équipe

On peut en discuter ?

C’est vrai qu’on s appelait quand il y avait un souci, mais heu...on n’est peut étre pas assez tenu
au courant du quotidien, hein, voila. Bon quand il y a vraiment une catastrophe, bon OK, mais le
quotidien souvent on le perd un petit peu. Et c’est vrai que c’est peut étre un petit peu dommage
quoi.

Apres, bon le contact téléphonique il me semble que c’est ce qu’on faisait quoi pratiquement,
pour chaque visite a domicile ; soit le médecin coordinateur m’appelait soit moi je I’appelais
pour me tenir informée donc ... Bon c’est surtout ¢a, releve réguliere, c¢’est vrai que... surtout
avec les IDE, on a l'impression que parfois on ne sait pas toujours. C’est plus a ce niveau la moi
Jje dirais, c’est plus avec les infirmiers qu’avec les médecins. Autrement ¢a se passait bien.

Bon, visites communes, moi je trouve que ¢a se faisait a une époque, en systématique c’est aussi
un petit peu lourd.

Au moins une fois est ce que vous ¢a vous parait important, au début de la prise en charge
ou lors des étapes importantes de 1’évolution de la pathologie ?

Bon, on le fait pour les réseaux de maintien a domicile mais bon voila, pas pour les fins de vie.
Voila. Bon c’est vrai que c’est intéressant surtout, pour la mise en place des différents
intervenants. Mais la souvent on est tellement...la fin de vie, souvent ben ¢a se décide un peu en
catastrophe. Donc c’est vrai que planifier tout ¢a... bon si ¢a peut se faire pourquoi pas, mais
apres pour nous c’est tres lourd pour trouver un moment commun etc. ...

Avez-vous d’autres propositions pour améliorer le travail d’équipe ?

Ben écoutez, pour moi le téléphone reste quand méme, avec les portables, reste quand méme le
moyen la plus pratique et puis voila permanent quoi. Ils peuvent me joindre a n’importe quel
moment.
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C’est plus au niveau de [’équipe infirmiere ou peut étre ¢a péchait un peu quoi. Apres ¢a dépend
de [’équipe infirmiere aussi. Souvent ce sont des infirmiers libéraux qui interviennent, donc
voila...

Connaissez-vous bien le fonctionnement de PHAD ?
Et ben écoutez je pense. (rires)
En quelques mots que savez-vous du role du médecin coordonnateur ?

De I’HAD ? Et ben c’est lui qui... comment on peut expliquer ¢a. Heu... Ben déja qui sert de lien
entre la famille et le médecin traitant. Heu... moi je dirais que c’est lui qui intervient, qui nous
aide quand nous on ne peut pas intervenir. Souvent aussi ben c’est quelqu 'un qui connait bien la
fin de vie et ce qu’on peut utiliser pour la fin de vie. Voila. Enfin bon dans [’ensemble je trouve
qu’ils ont toujours bien rempli leur role. Depuis quelques temps ¢a se passe bien.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux connaitre le
fonctionnement de P’HAD ?

Pourquoi pas, oui, pourquoi pas.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Alors c'est-a-dire ?

Comme on fait avec les autres réseaux ? Si vous voulez on a l'impression un peu d’étre heu... ¢ca
nous fait beaucoup de...on est beaucoup sollicités. Et apres toutes ces réunions, toutes ces
formations faut arriver a les planifier. Et d’ailleurs a mon avis c’est ce qui fait que souvent
certains de mes confréres sont absolument contre tous ces réseaux, pour beaucoup c’est une
perte de temps, c’est I’administratif. Et pour beaucoup ben on peut aussi bien organiser ¢a sans
passer par le réseau. Moi je ne suis pas tout a fait de cet avis parce que je trouve qu’ils mettent
tout en place rapidement, il y a la rapidité, [’efficacité. Et pour nous c’est quand méme un sacré
gain de temps.

Aprés il y a le coté matériel...
Voila c’est ce que je veux dire (interruption téléphonique)

Oui je disais ¢a rend service. Quand il y a vraiment une demande de fin de vie a domicile moi
franchement je ne me sens pas le courage de le faire toute seule. Voila.

Et la les quelques cas, moi j’ai eu 2 cas de patients et c’est vrai que ¢a a été quand méme...Enfin
pour Monsieur B, il y a quand méme eu, si mes souvenirs sont bons une hospitalisation, sur la

fin.

J’ai choisi des patients décédés en suivi 2 domicile mais peut étre qu’il a été hospitalisé
avant...
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Donc par rapport aux formations... parce que apres si oui sur quels sujets c’est ¢a ?
Vous n’étes pas obligée de répondre si vous pensez que c’est inutile...
Non je ne mettrais pas en toute honnéteté non (rires)

Je vous remercie du temps que vous m’avez accordé.
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Interview Médecin 9

Année de these : 1983 Sexe : M
Cabinet : groupe Permanence de soins : oui, SOS médecins
Centre hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : oui totalement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

oul

C’est vous qui ’aviez faite ?

Non je crois qu’on m’a appelé pour étre le médecin traitant.

Vous a-t-on laissé le choix ?

oul

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?
oul

En termes de disponibilité...

Oui je donne mon portable

Lors de la PEC pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge de votre patient ?

NON, pas totalement, partiellement. C’était une patiente suivie par le centre hospitalier et le
service de gastro-entérologie et c’était spécial. C’est le service en particulier et I’hdpital en
général quoi.

Et par rapport a ’HAD vous ne vous étes pas senti....

Non avec I’HAD, pas de soucis. En plus je connais bien le médecin coordonnateur, j’ai son
téléphone. 1l y a un téléphone de garde ot on peut appeler facilement, c’est bien fait quoi. Par
contre le CHU, on ne peut joindre personne. Par exemple si vous faite un infarctus et qu’il me
faut un cardiologue, j’ai le cardiologue au téléphone dans 40 secondes. A [’hdpital en 20
minutes je n’aurais méme pas passé la musique... le printemps de Vivaldi (rires)

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

L’HAD, le fax, le téléphone.
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Les visites communes ...
Oui

Le logiciel d’HAD ?
NON

Par mail ?

Par mail, c’est possible ouais. Par contre moi je suis un peu itinérant, je n’ai pas d’Ipad ,
d’Iphone. Je ne lis pas mes mails tout le temps. Parce que si on bascule plein de choses vers les
mails.

Propositions données

Autres propositions

Comme ¢a a brile-pourpoint, moi j'aurais besoin d’avoir un contact plus simple avec la
psychologue. Pour ce dossier précis, c ’était extrémement lourd, avec des secrets de famille, avec
3 générations a gerer, avec une grande famille, une famille recomposée, ancienne avec 3 d’un
coté, 3 de 'autre. Et en termes de communication c’était compliqué, moi j ai appris beaucoup de
choses avec du temps quoi, comprendre les réactions initiales et a-posteriori. Et la je pense que
le poids d’un psychologue, plus la, plus facilement la, aurait été bénéfique. Je sais, je l’ai vue,
c’est qui c’est Madame C. non ?

Y un truc qui fait chier de temps en temps c’est la pharmacie. C’est le probleme de livraison qui
de temps en temps, je ne vous cache pas que de temps en temps, je suis obligé de faire des
prescriptions. La j’avais un conjoint en affection longue durée donc s’il fallait un truc... Quand
il faut envoyer a la pharmacie que ¢a revienne, etc... Moi je trouve ¢a tellement compliqué que
je fais les prescriptions au conjoint. Je comprends qu’il y ait besoin d’une centralisation, vous
avez une PUI, qu’il y a un label de qualité, qu’il y a une charte. Je pense qu’il faut le respecter
et je suis tout a fait d’accord et je pense que c’est tant mieux pour tout le monde. Mais de temps
en temps il y a des blancs. C’est le protocole, mais de temps en temps on n’est pas obligé de le
suivre.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de PHAD ?

J'ai siirement des choses a apprendre, mais bon il me semble que je participe. Je sais que vous
pouvez venir dans les établissements, les EHPAD, c’est méme bien. Que vous avez besoin
d’avoir un peu des actes techniques, des modes de prise en charges quoi.

Que vous vous déplacez.

En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?
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Et bien, il faut tout faire dans le silence, en courbant [’échine (rires), en se taisant sous la
critique, tout en restant efficace. Pour le médecin coordonnateur de I’HAD, parce que je suis
coordonnateur aussi moi. 1l faut étre dispo, compétant et mal payé je suppose (rires), je ne sais
pas. 1l faut avoir stirement un conjoint en or.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de PHAD ?

Si on peut gérer des mails plus facilement ou... c’est pas mal de balancer des petites infos,
quand il y a des décrets qui sortent, qui modifient le role d’untel ou qui modifie ses attributions
ou qui les limite, c’est bien de repasser l’information. Parce qu’en fait on arrive a les lire dans
une revue médicale mais ils s ’oublient. Donc quand elle est redite par la personne, c’est quand
méme plus spécifique, c’est mieux. Pour garder le contact.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Ca fait partie intégrante de leur mission hei ? L’HAD a une obligation de formation, une
obligation de réunion, pas une obligation mais une nécessité, je pense que c’est important.

Sur quels themes ?

Ben, les themes sur lesquels on ne se sent pas bien. Voila, c'est-a-dire en étant limite sur une
prise en charge, il faut se perfectionner, s’ améliorer donc voila. Je sais que j aurais besoin de...
quand vous ne pratiquez pas pendant un bout de temps c’est bien de revoir. C’est par exemple
quand I’HAD a déterminé un certain nombre de protocoles de les faire passer.

Vous avez des choses a ajouter...

Non rien de particulier, moi je suis satisfait. En EHPAD, pour nous c’est une solution qui est
vachement intéressante. C’est pas fréquent, il faut que le médecin traitant soit demandeur et a la
fois se mette en capacité d’étre disponible parce qu’il peut étre sollicité. Je pense que c’est
sécurisant et c’est une corde de plus quoi. Quand on a...quand vous avez des gens qui sont la
depuis 10 ans 12 ans, et qu’il y a un cap difficile, une plaie trés importante, ou un cancer avec
des actes techniques c’est bien de pouvoir les garder dans leur lieu de vie. Je pense que I'HAD
est quand méme vraiment sécurisante.

Je vous remercie
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Interview Médecin 10

Année de these : 1983 Sexe : F

Cabinet : groupe Permanence de soins : oui, maison médicale
et garde week-end 8h 20h

Centre hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : oui totalement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

C’est moi qui [’ai demandée. (rires)

Vous a-t-on laissé le choix ?

oul

Vous sentez-vous préparée pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?
En termes de disponibilité...

Forcément a partir du moment ot on décide de prendre un patient en charge il faut se sentir
disponible.

En termes de connaissances oui, puisque j’ai fait un DU de soins palliatifs. Voila. Mais avant je
n’avais pas fait un DU et je le faisais quand méme.

Lors de la PEC pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge de votre patient ?
Je pense oui.

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Téléphone

Courriers ?

J’ai horreur de leurs papiers du départ, je les remplis parce qu’il faut les remplir, parce que je
sais que ¢a a une importance financiere pour eux. Mais ¢a me gonfle.

Le fax ?

Non je ne ['utilise que pour les ordonnances.
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Par mails ?

Ca peut m’arriver de communiquer par mails mais si on parle de Madame P. je ne crois pas que
je l'ai fait. Je communique par mails souvent avec les médecins... ; c’est souvent des patients
cancéreux qu’on suit en fait, donc avec les médecins de I'ICL.

Le mail vous parait un bon moyen de communication

Oh le mail c’est un trés bon moyen, je m’en sers bien maintenant, je m’en sers plus pour donner
des nouvelles. C'est-a-dire que par exemple, heu oui la je vois le dernier patient que [’on a suivi
en HAD, on... enfin quand je voyais le patient le lundi, ¢ca permet de renseigner tout le monde en
plus, ca renseigne I’'HAD, c¢a renseigne le médecin de I'ICL. Bon comme ¢a chacun suit
[’évolution. Je regrette simplement qu’on utilise pas le mail pour tout, parce qu’on regoit des
courriers.

Les visites communes ...

C’est rare. Heu non, j’ai eu une fois l'infirmiére coordinatrice. Ca fait trés longtemps que je n’ai
pas été au chevet du patient avec le médecin. On est prévenus trop tard, c'est-a-dire qu’ils
prévoient leur visite et je ... je crois que Madame GL a dit m’appeler une ou deux fois, mais ¢a
ne collait pas avec mes heures de visites.

Le logiciel d’HAD, vous savez qu’il existe...

Non. Au tout début je me souviens qu’on m’avait montré un truc, non je n’utilise pas ¢a. Je ne
remplis que le classeur.

Propositions données

Mails : Oui ¢a peut étre bien parce que le mail on peut le lire directement, ¢a se lit facilement un
mail et on n’est pas dérange.

Releve réguliere : je dirais que si c’est pour faire le point on peut nous envoyer un mail aussi
c’est pas la peine de nous déranger. Aprés il peut arriver qu’on ait des ajustements
thérapeutiques a faire au lit du patient, parce que... je pense au dernier patient ou méme pour
Madame P., on s’est appelé au téléphone parce qu’on voulait, enfin moi je voulais. J’ai appelée
parce que je savais ce que je voulais faire et quelques fois c’est important, c¢’est importants
d’appeler I’ HAD parce que les patients on a [’'impression qu’ils doutent un peu de ce que l’on
fait et donc j’appelle le médecin de I’HAD, non pas tant parce que je ne sais pas ce que j'ai a
faire, mais je ’appelle pour me, pour que les patients et la famille du patient entendent qu’on est
d’accord. Voila.

Et quelques fois je les appelle parce que j’ai besoin d’un conseil.

Autres propositions
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Moi ce qui m’a pesé c’est que... alors c’est pas pour améliorer (rires). Moi ce qui me pese, c’est
que par exemple quand vous avez besoin d’hospitaliser quelqu’un, ¢a peut arriver hein. Du fait
qu’il est en HAD, vous étes presque obligé d’appeler le médecin d’"HAD pour dire j ai besoin de
I"hospitaliser. Le médecin de I’HAD qu’est ce qu’il peut proposer généralement il peut guere
mieux que nous. Donc en définitive on doit hospitaliser le patient en urgences. Et on a perdu 20
minutes a attendre sa réponse. Ca ¢a me peése.

Voila je dirais que ¢a réduirait considérablement le travail qu’on nous laisse décider. Non pas
qu’on ne m’a pas dit que je ne pouvais pas le faire. Mais je considere que si le patient est en
HAD normalement ¢a doit étre une aide pour moi dans le cadre d’urgence et jusqu’a maintenant
ca c’est pas averé étre une aide, ¢ca a été un trou. Parce que bon s’il faut hospitaliser,
J hospitalise.

Pour le moment ¢a fonctionne bien. Il y a eu un moment trés vaseux ot ils ont changé de
structure, alors je ne comprenais rien, un coup c’était l’infirmiere de ville, un coup s était heu,
linfirmiere de I’"HAD, enfin depuis qu’OIKIA existe, je pense que j’ai travaillé avec eux depuis
le début. Heu il y a eu quand méme un gros flou a un moment donné au niveau de la
Structuration autour du patient ou il y avait le systeme HAD-réseau. Alors, un coup on savait pas
pourquoi le patient était pris en HAD, un coup il était dans le réseau on ne savait pas bien
pourquoi non plus. Pourquoi choisir ¢a plutot que I’autre ? C’est des patients qui ont a peu pres
les mémes besoins, donc voila ¢a m’a un peu énervé. Bon ben maintenant on m’a dit qu’il n’y
avait plus qu 'un systeme de fonctionnement avec les libéraux.

En général quand j’ai besoin de joindre les infirmiers je les appelle moi-méme, je ne passe pas
par [’HAD.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de PHAD ?
Ah ben tel qu’il est la oui. En fait ¢a revient au fonctionnement du réseau il y a quelques temps.
En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

Heu, qu’est ce que j’en sais ? Moi je pense qu’il fait la synthese de ce qui se passe depuis un
certain temps puisqu’il fait des visites régulieres. Je pense qu’il est la... ¢’est comme ¢a que je le
vis, je le vis comme une aide potentielle au niveau thérapeutique. Et je le vis comme je vous
disais tout a ’heure comme un appui quand je sens que, quand je sens que les familles sont un
peu hésitantes.

Le réle d’intermédiaire avec les autres structures, celui la il me pése parce que je suis capable
de prendre des décisions toute seule et donc ce role la j’en ai moins besoin.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de P’HAD ?

Non

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un roéle dans la formation continue des médecins
généralistes ?
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Ben je crois qu’ils en ont déja, non ?

Personnellement heu... je ne vois pas bien l’intérét. Il faudrait probablement plutot que..., qu’il
vy ait une brochure qui explique heu, aux médecins novices entre guillemets, comment ¢a
fonctionne. Heu, elle existe peut étre mais ¢a fait longtemps qu’on n’en a pas recu. Donc heu,
OIKIA comment ¢a marche ? Vous pouvez étre contactés par I’hopital, vous pouvez contacter
vous-méme OIKIA. La formation en soins palliatifs, on essaie d’en donner — moi je suis
enseignante a la fac — donc on essaie d’en donner a la fac, on a deux séminaires de deux jours
sur les soins palliatifs avec des médecins qui sont tout a fait compétents. Et apres c’est une
question personnelle, soit on a envie de s’investir la dedans donc du coup on a envie de se
former et on va trouver les ressources quelque part. L’HAD en lui-méme, enfin je veux dire peut
importe que ce soit I’HAD. Il y a des formations continues trés bien faites ou on demande aux
gens qui pourraient étre de ’HAD d’étre des experts. Je ne suis pas contre.

Je vous remercie du temps que vous m’avez accordé.
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Interview Médecin 11

Année de these : 2008 Sexe : F

Cabinet : groupe Permanence de soins : oui, maison médicale et
garde le week-end 8h-20h

Centre hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : oui totalement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

Bien sur.

Vous a-t-on laissé le choix ?

Bien stir

Vous sentez-vous préparée pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?
Sans probleme.

En termes de disponibilité...

Enfin dispo c’est plus compliqué parce que c’est les week-ends que ¢a pose probléme en fait.
Voila, enfin je travaille les samedis matin, donc les samedis matin je suis la et mon associé aussi
donc en cas de souci on est la mais c’est vrai qu’apres les week-ends c’est compliqué quoi. Donc
en général c’est urgences apres, quoi. Mais j essaye de prévoir les urgences.

Lors de la PEC pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge de votre patient ?
Oui aucun probléme.

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Ben le téléphone.

Courriers ?

Ben plus de votre part a vous mais courriers oui.

Le fax ?

Je n’ai pas de fax au cabinet, je I’ai fait pour 2 patients que j’ai suivis qui sont décédés |’année
derniére, mais du coup c’est un fax personnel donc je le fais de chez moi.

Les visites communes ...
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Jamais
Par mails ?

Ben, j’ai jamais... Ben moi j’ai mon mail pro mais enfin ¢a a jamais été... parce que ¢a c’est
toujours bien passé mais enfin mail, pourquoi pas. Ben moi je fonctionne bien, vous voyez
J étais en train de « mailer » (rires) une de mes patiente donc il n’y a pas de souci.

Le logiciel d’HAD, vous savez que ¢a existe ?

Non je ne savais pas.

Propositions données

En fait le logiciel il consiste en quoi ? C’est ¢a que je voudrais savoir parce que je ne sais pas.
Chez chaque patient il y a un ordinateur avec un scanner ou un fax,

C’est nouveau ¢a ?

Non depuis longtemps

Nous on est un des rares cabinets a recevoir les courriers informatisés, moi j ai plein de contacts
des spé. , de plus en plus, qui m’envoient des mails ce qui est un gain de temps extraordinaire, ¢a
m’évite de rentrer les papiers de les ranger (rires), donc c’est extraordinaire. Donc du coup
vous marquez tout dedans ?

Si vous ouvrez I’ordi au domicile on vous donne un mot de passe pour accéder au dossier
patient.

C’est top ¢a. Je ne savais méme pas. Mais peut étre que moi la derniére personne que j’ai eue en
HAD c’était Monsieur P. et heu, il n’avait pas d’ordinateur chez lui. 1l en avait un ? Ca ne me
dit rien.

On ne me [’a jamais dit, je ne le savais pas. Parce que ¢a m’arrange moi de...
Autres propositions

Non, parce que pour moi ¢a c’est toujours bien passé, c’est vrai que je n’ai rien a dire. C’est
vrai que j appelle beaucoup aussi, donc je ne sais si tout le monde fait pareil (rires) .Je suis un
peu pénible, mais j’appelle beaucoup quand je fais un modif. pour que tout le monde soit
« raccord », pour qu’il n’y ait pas de soucis. Parce que je n’ai pas envie que, d’une part, il y ait
des couacs c’est souvent avant le week-end et d’autre part pour pas que les patients s ’en servent
pour jouer un petit peu sur les différents intervenants. Ce qui me permet de cadrer les choses.
Mais je fais pareil avec tous mes patients méme s’ils ne sont pas en HAD. C'est-a-dire j appelle
les infirmieres derriere pour leur dire. Voila. Donc j’ai pas de souci moi, ¢’est une situation que
je conmnais bien parce que ¢a fait longtemps que je travaille ave,c donc j’ai aucun souci, au
contraire.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de PHAD ?
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Ouais pas trop mal parce que j’ai fait ma capacité de gériatrie, j’ai pas passé mon mémoire mais
j’ai fini donc oui (rires).

En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

Ben... coordonner les soins entre (c’est quoi cette question rires) entre le réseau et puis la ville
quoi... Pour que tout se passe bien.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de P’HAD ?

Moi non, mais je pense que de toute facon... et je pense que maintenant a la fac ils le font non ?
Ah ¢a y est pas ? 1l faudrait que ¢a y soit au moins en médecine Gé, apres les autres ils font ce
qu’ils veulent. En médecineGé ¢ca me parait indispensable.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Ouais carrément.
Sur quels themes ?

Heu. Alors moi je pense que le theme le plus important c’est accompagner les gens en fin de vie.
Mais dans le sens, pas dans le sens humain parce que bon heu ben c’est la out on I’apprend entre
guillemets hein, sauf s’il y a des gens qui veulent se former la-dessus c’est leur probléme ! Mais
par contre on oublie vite au niveau traitement médicamenteux. Tout ce qui est vraiment précis
c'est-a-dire les SAP, les dosages, les choses comme ¢a, ¢a c’est vraiment important il me semble
parce que c’est ce qui nous manque le plus. Et moi je sors juste hein et je vous dis je rappelle a
chaque fois parce que je ne sais plus combien il faut mettre de litres, et combien il faut mettre de
machin, ¢a c’est le truc... les trucs preécis sur la fin de vie pure parce que ¢a évite de vous
emmerder a chaque fois, ¢a évite...Donc voila, ¢’est plus ¢a.

Je vous remercie
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Interview Médecin 12

Année de these : 1982 Sexe : M

Cabinet : groupe Permanence de soins : oui, maison médicale
et garde le week-end 8h-20h

Centre hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : oui partiellement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

Favorable a ’HAD ? Non, allez on va dire non.

Vous a-t-on laissé le choix ?

NON

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en fin de vie & domicile ?

Je dirais oui, tout dépend qui. C’est siir que si c’est quelqu’un qu’on connait, j’'veux dire moi
J’en ai un, Monsieur B., je le connais depuis 20 ans, heu... c’est sir que bon je lui donne mon
téléphone c’est sur a la fin. Il peut m’appeler sur mon portable. Monsieur B,. c’est Monsieur B.,
je lui donnais mon téléphone a la fin. Parce que tout dépend si c’est des gens qu’on ne
connaissait pas... une fois j’avais un type que je n’avais pas vu, c’était un patient de L. la. Bon
c’est vrai que I’'HAD effectivement la était utile. Parce qu’il y a, il y a... c’est ¢a, c’est la
permanence de soins | Vous étes trés utiles avec la permanence de soins. Le reste est-ce qu’il
vaut mieux prescrire de ['OXYCONTIN, de la MORPHINE, du machin, du truc, c’est du feeling
ca, c’est du... c’est intéressant pour les antibiothérapies, pour les trucs a domicile, qu’on ne
peut pas faire ou dont on n’a pas I’habitude. Pour nous aussi c’est, c¢’est intéressant parce que
c’est une pratique, on se renseigne, on demande. Je ne suis pas sir qu’on ne puisse pas suivre
les gens, non je ne crois pas. De toute facon on peut toujours demander aux soins palliatifs, on
peu toujours téléphoner a, aux soins palliatifs donc a Saint-E, Dr R. On a toujours des conseils,
on arrive toujours a avoir des conseils quand on est un peu coincé.

Lors de l1a PEC pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge de votre patient ?

Oui, ¢a c’est bien passé, on peut pas dire. En ce qui concerne B., vous voulez dire ? Pour le
moment oui.

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Et ben pour le moment c’est courrier et téléphone. Courrier, fax, parce qu’il me semble que vous
le mettiez le fax.
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Par mails ?

Non, parce que non il faut du temps, il faut étre devant l’ordi quoi !
Le logiciel d’HAD, vous savez que ¢a existe ?

Non

Les visites communes ...

J’ai dii en faire une fois, deux fois, deux fois... oui au moins deux fois. C’était assez positif,
parce que ¢a permet de savoir qui fait quoi.

Propositions données (remarques)
Visites communes systématiques : c’est difficile ¢a, c’est assez compliqué.
Mail c’est compliqué

Contact téléphonique, moi je, je... Mais bon pour chaque visite a domicile ! Pour quand c’est
nécessaire. Pas systématique.

Logiciel : pas le temps
Alerte mail : pas le temps

Releves régulieres hebdomadaires, oh hebdomadaires ou par quinzaine moi je dirais. Ca
dépend, tout dépend de, tout dépend de ce que c’est quoi. Pff

Autres propositions

Non... Alors il y a le probléme de la pharmacie ; moi je trouve que c’est compliqué, ¢a me parait
toujours étonnant, je ne sais pas si ¢a fonctionne toujours comme ¢a. Parce que j’ai vu que pour
["autre HAD il me semble qu’ils se servent la, ils se servent ici a la pharmacie. Vous maintenez
toujours la pharmacie, l’exclusivité ?

OUI. Connaissez-vous bien le fonctionnement de ’HAD ?
Heu.. ben je commence oui a le connaitre un peu oui.
En quelques mots que savez-vous du role du médecin coordonnateur ?

(rires) Ben qu’il coordonne, qu’il assure surtout la permanence. Heu voila. C’est un
coordinateur ... je ne vois pas ot vous voulez en venir ? Ca fait double emploi, mais ¢a permet de
dialoguer aussi, ouais c’est pas mal ¢a.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de P’HAD ?
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Plusieurs fois je me suis posé des questions oui : comment c’était pris en charge ? Comment
c’était remboursé ? Mais pour le fonctionnement interne non, je le comprends a peu pres. On le
voit bien.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un roéle dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Pour la formation continue non, on l’a déja fait. On a déja fait un petit truc sur les soins
palliatifs, on a une petite formation sympa de médecins de la vallée du Gier. C’est sympa c’est
convivial et heu, c’est pas, on n’est pas trés nombreux, il y a un petit noyau sympa. On [l’a fait il
n’y a pas longtemps, I’année derniere sur les soins palliatifs. On fait un truc tous les 45 jours a
peu pres et puis on alterne avec [’hopital.

Je vous remercie du temps que vous m’avez accordé
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Interview Médecin 13

Année de these : 2006 Sexe : M

Cabinet : groupe Permanence de soins : oui,
gardes de journée jusqu’a minuit et le week-
end 8h-20h

Centre hospitalier > 30 km Cabinet informatisé : oui totalement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

Au début ? Concernant M L. ¢a a été un peu particulier. On fait pas mal de soins palliatifs, de
fai,t en fait et ’HAD nous a... ¢a m’a permis d’avoir recours, enfin ¢a m’a permis d’avoir acces
a des dispositifs que je n’aurais pas eu en libéral sinon.

Vous a-t-on laissé le choix ?
Oui bien stir.

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?

En termes de disponibilité...

Oui en fin jusqu’ a un certain point.

Lors de la PEC pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge de votre patient ?
Oui

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?
Tous, téléphone, fax, courriers

Par mails ?

Non, je ne me sers jamais du mail.

Le logiciel d’HAD, vous savez qu’il existe ?

Moi... oui avec le dossier patient, mais je ne l’ai jamais utilisé.
Les visites communes ...

On n’a pas eu l’occasion de le faire, ¢a a été des soins palliatifs on va dire assez rapides.
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Propositions données (commentaires)
Ben c’est toutes.
Autres propositions

Non, j’ai eu droit a plusieurs organismes d’HAD, (...). Et puis on est confluent des 3
départements ici, on a plusieurs HAD de différents départements et bon ¢a s’est bien passé, il
n’y a pas eu de... enfin je n’ai pas le besoin d’améliorer plus les choses. Ca s’est plutét bien
passé quoi.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de P’HAD ?
Depuis peu ouais.
En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

Pas grand-chose ! (rires) Ben, sur les quelques prises en charge que j’ai eu a faire en HAD, ils
ont pris contact avec moi, ils m’ont expliqué un peu les modalités. J'ai souvent a faire a
linfirmiere coordinatrice aussi. Mais sinon le médecin coordinateur, heu... je dirais que... ils
sont la la nuit...en quelques mots...Enfin, comme je vous disais tout a [’heure, je me suis
vraiment senti au centre de la prise en charge. Donc j’ai pas eu vraiment a ... a, j’ai plus de
contacts avec l’infirmiére coordinatrice plutét qu’avec le médecin coordinateur, donc, je ne
pourrais pas vous dire la.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de PHAD ?

Oui tout a fait.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Ouais je pense que ce serait bien ouais.
Sur quels thémes ?

Soins palliatifs, heu... soins palliatifs, prise en charge de la douleur, je pense que c’est quelque
chose qui est important et on n’est pas toujours au fait. Et heu... le matériel technique aussi,
toutes les possibilités de nursing, de matelas a air, de... matériel médicalisé.

C’est tout pour moi je vous remercie

86



Interview Médecinl4

Année these : 1978 Sexe : M
Cabinet : groupe Permanence des soins : gardes de secteur
Distance 10 a 30 Informatisé : oui, partiellement

Au début de la prise en charge en HAD étiez-vous favorable a la prescription d’HAD ?
oul

Vous a-t-on laissé le choix ?

OUI toujours, OUL.

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge une patient en fin de vie a2 domicile ?
Pas toujours non.

En termes de temps...ou plutot de connaissances...

En temps oui et en nouvelles acquisitions, pas toujours non.

Lors de la PEC en HAD pensez-vous avoir été au centre de la prise en charge ?

Je pense que oui.

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Le téléphone

Par courrier ?...

Le courrier c’est plutét eux qui me joignent par courrier, mais moi...

Le fax vous utilisez ?

Je l'utilise oui.

Visites communes avec les médecins de ’HAD ?

Non on s’est retrouvé comme ¢a par hasard.

Alors moi les visites communes... La premiere fois que j’avais fait une prise en charge, on s était
tous reunis, les médecins de I'HAD d’OIKIA et puis il y avait l'infirmiere, il y avait la
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pharmacienne. Ca s’était passé dans mon cabinet et c’est vrai j’avais bien aimé. Chacun
exposait ses problemes et ses difficultés. Donc des réunions de concertation comme ¢a, ce serait
peut étre bien de, d’en faire au moins une au départ.

Vous utilisez le mail pour les courriers ?

Je commence, j’ai mis du temps (rires), non pas pour les courriers, non pas encore. Non, je
recois des mails mais j’en envoie peu. On va changer de systeme informatique, on n’est pas tres
performant.

Si on vous envoie des nouvelles de vos patients par mail vous étes preneur ?

Oui, oui.

Autres propositions

Non, d’abord se connaitre, c’est bien ¢a de se connaitre au début. Et puis peut-étre nous
proposer des formations aussi peut- étre de temps en temps.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de ’HAD ?

Heu, non pas trop non.

En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

Ben c’est de coordonner (rires) les, les autres, je ne sais pas I’ICL peut-étre et puis et puis nous.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux connaitre le
fonctionnement de ’HAD ?

Oui une formation, oui, enfin laquelle, de quelle maniere.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un réle dans le formation continue des médecins
généralistes ?

Qu’elle participe OUL
Sur quels thémes ?

Soins palliatifs, soins en fin de vie.
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Interview Médecin 15

Année de these : 1986 Sexe : F

Cabinet : groupe Permanence de soins : oui, SOS médecins et
maison médical

Centre hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : oui totalement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

oul

C’est vous qui aviez faite ?

Non

Vous a-t-on laissé le choix ?

Non

Vous savez que vous pouvez prescrire une HAD ?

Oui heu, ouais, oui, oui je n’y penserais pas, pas toujours spontanément, mais oui.

Vous sentez-vous préparée pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?
Heu oui.

Lors de la PEC pensez-vous avoir été au centre de la PEC de votre patient ?

Dans ce cas précis oui. Ca n’a pas toujours été le cas. C’est pour ¢a que je vous parlais de ce
patient précisément parce que j'en ai eu 2 autres avant oti ¢a a été un petit peu difficile.

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?
Le fax, le téléphone, heu... courrier ? Ben oui forcément.
Par mails ?

Et ben les mails on ne les a pas utilisé cette fois-ci, mais moi j utiliserais volontiers. J'ai méme
des patients qui ont mon mail. Pour heu... enfin ceux en qui je peux faire confiance, qui ne
m’envoient pas d’danerie, mais c’est intéressant.

Le logiciel d’HAD, vous savez que ¢a existe ?

Non je ne savais pas.
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Les visites communes ...avec infirmiéres ou médecins co ?
Oui avec les infirmieres.
Propositions données (commentaires)

Mais c’est bien compliqué de faire un choix la dedans. Donc je ne connais pas le logiciel donc
ca me parait difficile, enfin je ne sais pas ce qu’il y a dedans, donc c’est difficile de le classer
pour moi. (...)

Donc ¢a l’ordi faut qu’on en parle (rires), mais ¢a doit étre ma faute. (...)
Autres propositions

Comme ¢a la, tout de suite, enfin non... En fait c’est le... je n’ai pas fait tout ¢a avec l’ordi parce
que la famille ne savait absolument pas comment s’en servir, j'en ai pas eu vraiment besoin.
Comme le cabinet est juste a coté, je faxais, je revenais au cabinet pour faxer les ordonnances.
Mais c’est siir que voila...

C’est tout ce que... le coté pharmacie c’est un peu, un peu... c'est-a-dire qu’on est samedi soir,
on a besoin d’un traitement si la pharmacie...ou en fin de journée, on sait que probablement ¢a
va se passer le lendemain matin.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de PHAD ?
Non | Administrativement, les choses comme ¢a non.
En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

En quelques mots ... heu... il coordonne (rires), ben oui je ne sais pas, il fait comme son nom
lindique. C’est la personne qui doit coordonner les soins entre le médecin généraliste, les
infirmieres. Il doit vérifier que tout se passe bien. Je ne sais de, de combien de visites ils sont
tenus chez le patient, je ne sais pas. C’est quoi la fréquence ?

En début de prise en charge, puis a la demande des équipes ou lorsque le projet
thérapeutique est modifié.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de P’HAD ?

Oh surement oui /...

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Oh ben oui ce serait bien ¢a.

Sur quels thémes ?

90



Ben surtout sur les soins palliatifs, douleur, les choses comme ¢a. Ben, cela dit on ne peut pas...
moi je pense qu’il faut étre aussi... Moi, des malades en fin de vie comme ¢a j’en ai pas tous les
Jours, j’ai pas des pompes a MORPHINE® a gérer tous les jours. Donc heu... je pense qu’il y a
des choses heu, l'intérét de I’HAD c’est qu’on puisse un peu se reposer sur vous, enfin se
reposer, je m’entends, entre guillemets, quand on a vraiment des ajustements de traitements
particuliers, antalgiques a faire. Parce que moi si je fais, si je fais une pompe a MORPHINE®
tous les 3 ans c’est sir que je ne risque pas de...voila. Donc c’est voila, c’est ¢a l'intérét. C’est
vrai qu’on a aussi des correspondants hein.

Moi je ne prétends pas étre polyvalente et tout ¢a quoi. 1l est évident que [’ajustement d’une
pompe a MORPHINE®, s’il n’y a pas quelqu’un de chez vous pour m’aider heu, je vais y
arriver, mais bon ¢a va me prendre... Voila donc heu je pense qu’on peut étre formé sur
certaines choses, revoir les choses, mais il y a surtout heu, globalement le fonctionnement du ...
de... le fonctionnement ne serait-ce qu’administratif ou des choses comme ¢a: légal
administratif voila, quels sont nos réles heu, et techniques aussi.
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Interview Médecin 16

Année de these : 1979 Sexe : M

Cabinet : individuel Permanence de soins : oui systeme de gardes,
le soir en maison médicale, 8h-24 h le week-
end

Centre hospitalier < 10 km Cabinet informatisé : oui partiellement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

oul
Vous a-t-on laissé le choix ?

Souvent ben on nous téléphone. Quand c’est un de nos patients, ben pas de probléeme au
contraire, parfois ¢a m’est arrivé pour des nouveaux patients entre guillemets parce que mon
collegue ne voulait pas les suivre en HAD. Bon moi je dis oui parce que c’est vrai que ¢a
m’intéresse pas mal, donc heu...

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?
Ouais, oui. J'ai fait pas mal de formation, par OIKIA...

Lors de l1a PEC pensez-vous avoir été au centre de la PEC de votre patient ?
Globalement oui. Au centre... un des acteurs.

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Quand on a un patient ? Le téléphone, le portable. Le fax oui pour les ordonnances, mais surtout
le téléphone.

Vous ne communiquez pas par mails ?

Peu

Ca vous intéresserait ?

Oui pour les courriers oui, oui ¢a je peux oui, oui.
Les visites communes ... ?

Oui ¢a c’est possible oui, oui de temps en temps.
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Le logiciel d’HAD ?

Oui, je ne [’ai jamais utilis,é mais je sais qu’il existe. J avais eu un premier cas avec M B. il y a
5 ou 6 ans, ils commengaient a le mettre en place.

Propositions données (commentaires)

Contact téléphonique ? Pour chaque visite, non pas systématique, quand ¢a se passe bien.
Quand il y a un probleme oui.

Pour chaque visite du médecin coordonnateur plutot ?

Ah oui plutét et puis si je peux m’arranger pour y aller quand vous y étes ¢ ’est encore mieux.
Autres propositions

Non, non je pense que ... moi je n’ai jamais eu de probléme, ¢a s’est toujours bien passé.
Connaissez-vous bien le fonctionnement de P’HAD ?

Ben bien, oui il me semble oui.

En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

De I’HAD ? Ben, C’est un peu lui qui fait le lien avec la famille, le médecin traitant et puis les
hospitaliers. C’est peut étre la ou parfois ¢a coince un peu avec certains services hospitaliers
qui jouent, qui jouent moins le jeu. Enfin qui sont durs a contacter et parfois avec le médecin
coordinateur, il y a des fois ou méme lui il n’y arrivait pas, le soir ou... pas toujours, mais bon.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de P’HAD ?

Re... une formation non p’t’étre pas, mais je retournerais bien a des, ... comme il y avait a une
époque, des, des réunions, ¢a c’est intéressant ¢a, sur des cas. Des présentations de dossiers.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Heu... oui il y aurait un séminaire de 2 jours agréé, je pense que j'irais oui (...)

La ot moi j’aimerais peut étre plus, a l’époque j’avais fait une formation mais bon, si on ne le
manipule pas souvent, c¢’est sur la PCA. Voila...

Ha et puis si, ce que je trouve trés important moi c’est le réle des infirmiers libéraux qui sont au
contact tous les jours matin et soir et parfois il y en a certains qui sont un peu laissées, je ne
parle pas que le week-end... ils sont beaucoup livrés a eux-mémes et on travaille beaucoup avec
les infirmiers libéraux. Donc leur réle... il y aurait des réunions de formation ce serait bien s’ils
venaient eux. On devrait ouvrir aux infirmiers.
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C’est super important parce que sans eux... lls passent 2 ou 3 fois par jour c’est, c’est, c’est
lourd quoi. C’est peut étre le boulot le plus difficile.

Vous savez que vous pouvez prescrire une HAD en temps que médecin traitant ?

Ben ... Que moi-méme je puisse la demander ? Alors je la demande a vous ? On ne le sait pas

ca.
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Interview Médecin 17

Année de these : 2004 Sexe : F
Cabinet : groupe Permanence de soins : gardes de 20h a 8h
Centre hospitalier entre 10 et 30km Cabinet informatisé : oui totalement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

Par rapport a mon expérience, je n’ai pas une grande expérience. Heu oui.

Vous a-t-on laissé le choix ?

Non

Vous sentez-vous préparée pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?
Non

En termes de disponibilité...

Ben on est deux au cabinet donc en général on fait en sorte, enfin oui, on fait en sorte de... enfin
oui on se tient au courant ['un et I’autre et quand il faut se déplacer on se déplace.

Et en termes de connaissances, c’est plus par rapport a la technique...

Je, je trouve que c’est compliqué en fait, de gérer le patient, de gérer sa famille. Il y a des
patients qui sont bien conscients de ce qui va leur arriver et d’autres qui sont un peu dans le
deni et je trouve que c’est compliqué, c’est pas facile.

Lors de la PEC pensez-vous avoir été au centre de la PEC de votre patient ?
Oui

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Téléphone. Téléphone et courrier un petit peu. Mais surtout le téléphone.

Le fax vous ’utilisez un peu ?

Non, on n’a pas de fax.

Les visites communes ...
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Une fois ¢a m’est arrivé. Heu non, deux fois pardon. Une pour une patiente, ¢ ’était au début de
la prise en charge, c’était pour qu’on se mette bien au point. Voila. Et ben la deuxieme c’était,
c’était sur la fin.

Le mail, c’est quelque chose que vous utilisez ?
Non
Le logiciel de PHAD vous savez que ¢a existe ?
Non

(..)

Propositions données

Autres propositions

Non, c’est juste des fois les contacts qui passent difficilement. Voila quoi. Mais en général, enfin
moi jusqu’a présent, je n’ai eu que trois patients. Ce qui n’est pas énorme et heu... c’était
beaucoup la famille aussi qui donnait des nouvelles. Donc ['un dans [’autre on arrive a
récupérer les infos.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de P’HAD ?
Heu on va dire moyennement.
En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

En quelques mots... Heu... Pour moi c’est le médecin qui prend, la prise en charge au départ,
qui initie les différents traitements. Moi, ¢ était surtout pour adapter les traitements antalgiques,
la oti; heu... quand il y a une alimentation parentérale. Moi je ne suis pas bien formée a ¢a,
pour avoir des conseils utiles. Voila et puis au niveau coordination, une fois que tout est bien mis
en place je trouve que ¢a se fait par soi méme.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de PHAD ?

Oui enfin une information, oui.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Heu oui
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Sur quels thémes ?

L’annonce, moi je ne sais pas, je trouve que [’annonce c’est trés compliqué. Je suis démunie par
rapport a ¢a. C’est compliqué. Alors apres on est sensé bien connaitre nos patients mais c’est
super compliqué de savoir si notre patient est prét a recevoir cette information la.

Vous aviez mis d’autres propositions ?
PCA, soins palliatifs...

Je trouve que c’est tellement ponctuel comme prise en charge que ce ne serait pas de la pratique
courante, je ne suis pas sire que ce soit bien...

Sur la sédation...
Ben, pareil voila...
Suivi psychologique du patient et de sa famille

Ouais, mais ¢a c’est des choses qui sont proposées, selon les patients ot ils sont suivis aussi, ils
sont déja pris en charge.

Savez-vous que vous pouvez prescrire une HAD ?

Non, pour moi c’était a la sortie d’hépital. (...) Et dans ce cas je vous envoie a vous la
demande ?
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Interview Médecin 18

Année de these : 2005 Sexe : M

Cabinet : groupe Permanence de soins : maison médicale soirs
19h-23h, week- end cabinet ou maison
médicale (midi 19h samedi, 8h 1%h le
dimanche)

Centre hospitalier 10 a 30 km Cabinet informatisé : oui totalement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

oul
C’est vous qui ’aviez faite ?
oul
Vous a-t-on laissé le choix ?
oul

Vous sentez-vous préparé pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?

En termes de connaissances...

Par... par rapport aux études ou...sur le vécu. Parce que par rapport aux études non, par
rapport apres au vécu, ben... je n’ai pas beaucoup de recul hein, mais je vais dire que par la
force des choses oui.

En termes de disponibilité...vous faites des visites

OUI, oui, oui bien stir.

Lors de l1a PEC pensez-vous avoir été au centre de la PEC de votre patient ?

oul

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Ca se fait essentiellement par téléphone.

Par courrier ?

Heu le courrier, ben non, non, ben il y a la lettre administrative et puis il y a les comptes rendus.
Par fax ?
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Je faxe les ordonnances mais ¢a c’est heu... souvent au domicile.

C’est vous qui le faites ?2...

Ben chez Monsieur B. c’est la premiere fois que je me servais du fax qui était la.
Par mails ?

Non c’est personnel

Le logiciel d’HAD vous savez que ¢a existe ?

Ah non je ne savais pas. On ne m’en a jamais parlé.

Les visites communes ...

Non, on n’a pas fait ¢a. Je I'ai fait une fois pour un patient mais ce n’est pas pour Monsieur B.,
on a fait une réunion ici, ¢ était au début de la prise en charge avec l’infirmiere coordinatrice. 1l
v avait les infirmieres d’ici. Aprés non, pour les autres ¢a ne s’est pas refait.

Propositions données

Ca permet quoi ce logiciel ? Il serait ou ? Au domicile ou...

Il est en ligne sur internet, il vous donne accés au dossier HAD (...)
Comment ¢a se fait qu’on ne nous [’ait pas proposé ?

Le dernier, la le dernier item, releves régulieres c’est par rapport, c’est le fascicule, le classeur
qui est laissé chez le patient ou c’est en plus.

C’est en plus pour faire un point systématique si vous ne passez pas toutes les semaines par
exemple.

Autres propositions

Comme ¢a non. Je n’ai pas beaucoup de recul, j'ai eu 3 patients donc...Ce qui me revient
souvent, alors je ne sais pas si c’est le cas pour vous, c’est la pénibilité vis-a-vis des infirmieres
libérales dans le systeme de gestion des ordonnances et des médicaments, tout ¢a... Par rapport
a... parce que, elles a chaque fois qu’on intervient, elles me disent « oh c’est encore plus lourd
pour nous ». Voila, c’est ce qui a l’air d’étre pénible pour elles.

Connaissez-vous bien le fonctionnement de PHAD ?
Je vais dire que non.
En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

(rire) En quelques mots... Je pense que c’est lui qui fait la synthese du patient, des besoins, par
rapport également a son entourage, enfin qu’il soit familial ou paramédical. Et puis apres la
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coordination des soins. Et puis au niveau orientation thérapeutique je ne sais pas si c’est lui qui
s’en occupe, j’ai peut-étre plus | ‘impression que ce soit nous.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de ’HAD ?

Hum OUL

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un roéle dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Oui.
Sur quels thémes ?
Tous.

Moi je ne sais pas déja au niveau de la connaissance du réseau, je ne sais pas comment ¢a s est
mis en place. Si moi la premiére personne qui m’en avait parlé ne venait pas de [’hopital je
n’aurais jamais su que ¢a existait. Déja, il y a un travail a faire au niveau des médecins sur
[’existence de ces réseaux. Heu, apres c’est peut-étre plus sur des prises en charge, sur
[’accompagnement des personnes, la prise en charge de la douleur, dans I’extréme quoi, le tout-
venant on arrive a gerer, mais surtout la-dessus. Et puis les gros soins quand il y a des gros
pansements, des plaies chroniques, des choses comme ¢a ot on n’est pas forcément armés, on ne
sait pas vers quoi s orienter.

Apres ce qui peut nous faire défaut aussi, mais je n’ai pas eu le cas, c’est quand les patients
présentent des problemes d’alimentation orale. Qu’est-ce qu’on peut mettre en place ? Avec
quels produits ? Parce que ¢a, en tout cas pour moi, c’est tres flou.

Je vous remercie du temps que vous m’avez accordé.
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Interview Médecin 19

Année de these : 1996 Sexe : F

Cabinet : groupe Permanence de soins : maison médicale soirs
19h-23h, week-end cabinet ou maison
médicale (midi-19h le samedi - 8h-19h le
dimanche)

Centre hospitalier : <10 km Cabinet informatisé : oui partiellement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

OUI, je ne le connaissais pas. C’était la premiére fois que j avais a faire a [’'HAD.
Vous a-t-on laissé le choix ?

Heu non... (vires). Non on m’a dit... enfin on m’a demandé si je voulais m’occuper de Monsieur
M. que je ne connaissais pas non plus. Voila, je connaissais Madame mais pas monsieur.

Ce n’est pas vous qui aviez prescrit "HAD ?
NON

Vous savez que vous pouvez la prescrire ?
oul

Vous sentez-vous préparée pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?

En termes de connaissances...

oul

En termes de disponibilité...vous faites des visites ?

OUL, oui, oui.

Lors de l1a PEC pensez-vous avoir été au centre de la PEC de votre patient ?

OUL, il y a eu des couacs. (rires) mais bon... on peut dire quand méme ? A part ces couacs avec
une personne sinon il n’y a pas eu de souci particulier. Mais ¢a je pense que c’est plus une
histoire de caractere.

Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Ben courrier oui. Téléphone, ils m’appelaient sur le portable. Logiciel HAD non.
Mails ben jusqu’a maintenant non.
Fax oui, ils m’envoyaient par fax.
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Les visites communes . je n’ai jamais fait de visites avec eux.
Donc essentiellement le téléphone.

Oui

Le mail avec d’autres confréres vous Iutilisez, dans votre pratique ¢a vous arrive de
I’utiliser ou jamais ?

Si, ¢a arrive. C’est pas tres fréquent mais ¢a arrive
Propositions données
C’est quoi ce logiciel de 'HAD ?

(...) Logiciel en ligne ou chez le patient lorsqu’il y a un ordinateur, vous pouvez disposer du
dossier patient et recevoir les alertes et inscrire un compte-rendu quand vous voyez le
patient.

Ha c’est pas mal ¢a ! Ben il y a plein de choses intéressantes, ¢a c’est pas mal aussi les mails
systématiques, on note un petit truc, hop un petit mail.

Le logiciel HAD, oui pourquoi pas.

Autres propositions

Pas qui me vienne a [’esprit

Connaissez-vous bien le fonctionnement de ’HAD ?

Bien non. C’est la troisieme personne que j’ai eu en HAD parce que j’ai eu une dame avant. En
fait c’était plus avec la dame précédente qu’avec Monsieur M. que j avais eu des soucis. C était
une dame qui avait été opérée sur Lyon qui était suivie a Lyon pour un sarcome d’Ewing. C’est
la o j avais commencé et c’est vrai que ¢a avait été un peu chaud.

En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?
1l coordonne (rires) et a part ¢a. Quelles sont les fonctions exactes je ne sais pas.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de PHAD ?

Ouais ¢a ce serait pas mal ouais.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Ah oui, oui, oui, ¢a pourrait étre bien ¢a.
Sur quels thémes ?

Douleur, suivi psychologique.
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Interview Médecin 20

Année de these : 2004 Sexe : F

Cabinet : individuel Permanence de soins: astreinte de journée la
semaine, le soir maison médicale et le week-end
garde cabinet (samedi 12h — 20 -dimanche 8h-20h

Centre hospitalier 10 a 30 km Cabinet informatisé : oui partiellement

Au début de la prise en charge de votre patient, étiez-vous favorable a la prescription
d’HAD ?

oul
C’est vous qui ’aviez faite ?
NON
Vous a-t-on laissé le choix ?

On n’a jamais le choix. Non, non on ne nous laisse pas le choix. En fait il y a 2 facons de faire
parce que plusieurs fois j’ai fait des demandes moi—-méme pour des patients qui ont été pris en
charge par OIKIA et d’autres fois la prise en charge est demandée directement par le service
hospitalier. Donc, soit c’est nous-méme qui faisons la demande, soit c’est le CHU quand ils sont
hospitalisés qui font la demande. Dans le cas de Monsieur P. je crois que c’est le CHU qui avait
fait la demande. Mais ¢a m’est arrivé de faire moi-méme la démarche. Il y a un dossier que j’ai
sauvegarde et que j'imprime et remplis et que je vous envoie quand c’est nécessaire.

Vous sentez-vous préparée pour prendre en charge un patient en fin de vie a domicile ?

En termes de connaissances... En termes de disponibilités...

Oui, je l’ai fait plusieurs fois déja, ¢a ne m’a pas posé de probleme. Avec plusieurs patients hein.
Donc heu...

Lors de l1a PEC pensez-vous avoir été au centre de la PEC de votre patient ?
Ca dépend, on se fait un peu shunté de temps en temps, mais heu sinon ouais.
Quels sont vos moyens de communication avec ’HAD ?

Téléphone.

Par courrier fax ?

Les courriers oui éventuellement
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Et les ordonnances par fax ?

Non je n’ai pas de fax. En général il y a toujours un fax, les infirmieres passent 2 ou 3 fois par
jour donc on laisse les ordonnances. Sauf quand c’est le week-end ; des fois on vous appelle
pour vous dire « j’ai prescrit | » (rires)

Les visites communes ?...

J’en ai pas fait beaucoup, j’en ai fait une fois, c’était avec qui?... Mais pas dans le cadre de
I’HAD, c’était une collaboration mais c’était pas une HAD (...)

Le logiciel ’HAD ?

Je ne l’ai jamais utilisé, sinon vous avez des dossiers assez complets donc... Mais c’est vrai que
ce qui est bien c’est qu’on ait le dossier commun pour lequel on peut partager beaucoup de
choses. Mais heu... sinon heu et pour les visites communes c’est compliqué. Vous avez les visites
a domicile, nous on a notre cabinet, donc gérer des visites communes c’est ...

Le mail c’est quelque chose que vous utilisez avec vos confréres par exemple ?

Non. En médecine générale on travaille chacun dans son coin, alors écrire des mails entre nous
c’est pour changer des gardes. Les patients quand on n’est pas la ou qu’ils vont voir un confrere
en urgence, en genéral le confirere nous écrit un petit mot.

En général quand il y a vraiment... J'ai vu les patients qu’on prenait dans le cadre d’un soin
palliatif, on est obligé de les voir des fois 2 fois par semaine. Les bilans c’est nous qui les
prescrivons donc on les regoit par Apicript®.(...) donc en général on gére bien et chez vous en
général vous étes la quand il y a un probléeme, une information.

Je ne suis pas quelqu’un de trés « mail » (rires) c’est pas mon truc. Mais heu oui pourquoi pas
hein. Mais vous ne pouvez pas étre sir que je vais voir le mail, ce sera peut-étre a la fin de la
semaine, c’est mieux de prévenir par téléphone. Je préfere plus facilement le contact en direct.

Autres propositions

Des remarques particulieres... Je sais simplement que les patients vous ont facilement 24 heures
sur 24 normalement. Par contre la nuit est ce que vous déplacez ou pas ?

Non, la nuit on ne se déplace pas, par contre notre infirmier de garde se déplace (...).
C’est dommage, si on veut aller jusqu’au bout des choses...
C’est difficile 2 mettre en ceuvre, on n’est que 2 médecins.

Vous n’étes que 2 médecins a OIKIA ? Certains de vos confreres d’autre HAD se déplacent. La
derniére fois on avait un patient en commun qui n’était pas bien un week-end et il s’est déplacé 2
fois en pleine nuit. Je ne savais pas si chez vous ¢a se faisait mais apparemment chez eux ¢a se

fait.
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Connaissez-vous bien le fonctionnement de P’HAD ?
Un petit peu oui, je crois que oui.
En quelques mots que savez-vous du réle du médecin coordonnateur ?

Ben il est la pour coordonner les soins, pour que l’équipe marche (rires). Des fois on arrive a
avoir des petits couacs, mais sinon c’est facilement gérable.

Pensez-vous qu’une formation vous serait nécessaire pour mieux comprendre le
fonctionnement de PHAD ?

Une formation non. Faire le DU de soins palliatifs pourquoi pas mais une formation sur [’'HAD
on va dire non.

Souhaiteriez-vous que I’HAD ait un role dans la formation continue des médecins
généralistes ?

Je pense que ¢a peut étre intéressant dans la formation médicale continue d’un médecin
genéraliste d’avoir un minimum de formation en soins palliatifs, soins en fin de vie. Pour gérer
des pompes a Morphine, euh la scopolamine, toutes les petites choses qu’on peut utiliser en fin
de vie. Parce que c’est des choses qu’on manipule avec heu... a reculons mais heu c’est vrai que
c’est ces formations la qu’il nous faudrait plus qu’une formation HAD. Parce que formation
HAD, on a été tous internes hein ? On sait gérer un petit peu.

C’est ce qui nous manquerait oui, c’est une formation de soins palliatifs. Sans allez vers, dans
[’exces hein mais heu... juste ce qu’il faut dans |’accompagnement et puis c’est ¢ca qui est un
petit peu compliqué. C’est-a-dire... c’est tres délicat, j’aime pas aller trop vite, j aime pas non
plus les laisser souffrir donc c’est tres difficile, le juste milieu est difficile. C’est le plus dur je
trouve dans I’HAD, c’est la prise en charge des familles, plus que la prise en charge des
patients. Ce qui nous manque grossierement en formation médicale continue c’est ¢a : ¢’est la
prise en charge en soins palliatifs fin de vie, plus entourage.

C’est terminé pour moi. Je vous remercie du temps que vous m’avez accordé

105



THESE SOUTENUE PAR : Marie BOUCHER

TITRE : « Fin de vie en Hospitalisation 4 domicile- Acteurs : médecin généralistes-médecins
coordonnateurs, équipe HAD »

CONCLUSIONS :

Notre travail a permis de dégager une tendance de 1a part des médecins généralistes : ils souhaitent plus
de concertation avec le médecin coordonnateur et I’équipe de I'HAD. Leur demande est une
systématisation des visites communes. Se rencontrer, s¢ connaitre semble é&tre la clé d’une
communication et d’un travail d’équipe de qualité. La concertation permet d’inclure le médecin
généraliste au centre de la prise en charge. Et peut-étre permettra-t-elle une implication plus importante
de leur part dans la gestion des fins de vie en HAD ?

L’¢mde des moyens de communication rgjoint cette hypothése : il n’existe pas de moyen de
communication idéal dans notre travail. En revanche, le fait de se connaitre permet d’adapter ces
moyens au médecin concerné lors de chaque prise en charge.

Si les médecins interrogés ici ont ét¢ plutdt satisfaits de la prise ne charge de leur patient en fin de vie,
ils ont du mal 4 se positionner dans cette prise en charge. Une majorité des médecing généralistcs
connait mal le réle du médecin coordonnateur et de ce fait il connait mal son propre rdle au scin de
I’équipe. Quelques médecins ont du mal 4 évaluer quelle est Ia plus-value pour le patient d*une prise en
charge en HAD. L'HAD, pour beaucoup d’entre eux, est une nouvelle fagon de gérer le domicile. Une
formation sur le fonctionnement de I'HAD ct le réle de chacun des intervenants semble indispensable 4
tous les niveaux: qu’elle fasse partie intégrante de ’enseignement universitaire des internes en
médecine générale ou bien de la formation des médecins généralistes installés.

La formation médicale continue semble &tre un bon moven de communication avec les médecins
genéralistes. Leur demande s’oriente essenticllement sur la douleur et les produits utilisables en fin de
vie a domicile. Nous pouvons nous interroger sur 'intérét de ce type de formation pour les médecins
généralistes qui n’auront des prises en charge palliatives & domicile que ponctuelles. En tout cas ces
formations leur permettront de savoir que Ies médecins coordonnateurs de ’HAD sont eux- mémes
formés aux soins palliatifs 4 domicile ¢t peuvent étre un conseil pour les choix thérapeutiques. Ces
formations doivent également étre ¢largies aux autres modes de prise en charge en HAD comme les
pansements complexes, 'alimentation entérale et parentérale ou bien 1’assistance respiratoire.

11 est important de soulever également le probléme de la permanence des soins qui a été abordé par de
nombreux médecing quant au role des médecins coordonnateurs. Ceci reste une faille dans la prise en
charge des fins de vie a domicile et constitue d’ailleurs un travail de recherche 3 part entiére pour
I’HAD en partenariat avec les médecins urgentistes et le SAMU de France. Mais il est difficile de
trouver des solutions applicables 4 chaque patient. La prescription anticipée semble étre la meilleure
alternative : elle doit Etre expliquée au patient et 4 sa famille mais aussi rédigée par le médecin

généraliste ou en accord avec lui. Les infirmiers doivent &re informés. Peunt-étre faudrait-il, dans le



cadre d’un projet de fin de vie & domicile, former les généralistes et les infirmiers 3 la prescription
anticipée puisque 1’aggravation sera inéluctable & domicile ?

En plus de former ou d’informer les médecins généralistes et au sens large tous les libéraux (infirmiéres,
kinésithérapeute, sages-femmes, etc...), le role de PHAD est de s’adapter aux professionnels lors de

chaque prise en charge comme elle le fait avec chaque patient et sa famille.

VU ET PERMIS D'IMPRRMER
Grenoble, le 2.5 (40 | 017
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