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Résumé

Introduction

Les progrés médicaux et I’augmentation de 1’espérance de vie de la population sont a 1’origine
de situations palliatives fréquentes et de plus en plus complexes. Actuellement en France,
alors qu’une majorité¢ des frangais souhaite une fin de vie au domicile, seul un quart de ces
déces y surviennent. Dans ce contexte, le role du médecin généraliste est primordial afin
d’assurer la continuité des soins, de coordonner 1’action des différents acteurs de santé autour
du patient et d’assurer son maintien a domicile.

L’objectif de ce travail était de faire un état des lieux de la pratique palliative des médecins

généralistes en Seine-Maritime et dans I’Eure.

Matériel et méthode
Il s’agit d’une étude prospective multicentrique menée sur 1’ensemble de ces deux

départements au moyen d’un questionnaire standardisé.

Résultats

Sur pres de 400 questionnaires envoyés, 116 ont été retournés, soit un taux de réponse de pres
de 25%. Moins de 10% des médecins répondants proposent a leur patient la rédaction de
directives anticipées ou la désignation d’une personne de confiance. Prés d’un quart des
médecins n’ont jamais travaillé avec une équipe mobile ou un réseau de soins palliatifs. 55%
des généralistes interrogés utilisent systématiquement une échelle d’évaluation clinique pour
leurs patients palliatifs. Les principales difficultés rencontrées sont le maintien a domicile du

patient, I’utilisation de thérapeutiques spécifiques et la prise en charge de I’entourage familial.

Discussion

Méme si les derniers plans nationaux de soins palliatifs visent a renforcer le rdle central du
médecin traitant dans la prise en charge des patients palliatifs au domicile, de nombreuses
difficultés restent encore a résoudre. En effet, la solitude de 1’exercice, le manque de temps et
de formation, la gestion de la souffrance des familles et ’inégalité territoriale des ressources
paramédicales sont autant d’obstacles qui empéchent un maintien a domicile serein du patient.

Y trouver des solutions doit rester un enjeu majeur de santé publique.
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Liste des abréviations utilisées

ANAES : Agence Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé

DHOS : Direction de I’Hospitalisation et de I’Organisation des Soins

EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

HAD : Hospitalisation a Domicile

HAS : Haute Autorité de Santé

INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques

FMC : Formation Médicale Continue

LISP : Lits Identifiés de Soins Palliatifs

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

USP : Unité de Soins Palliatifs

SAAAD : Serve d’Aide et d’Accompagnement a Domicile

SFAP : Société Frangaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs

SROS : Schéma Régional d’Organisation des Soins

SSIAD : Service de Soins Infirmiers a Domicile

WONCA : acronyme simplifi¢ de World Organization of National Colleges, Academies and

Academic Associations of General Practitioners/Family Physicians
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I - Introduction

La question sur la fin de vie préoccupe de nombreux acteurs de santé, des soignants, des
patients et jusqu'a l'autorit¢ de I'Etat. Le développement des soins palliatifs en France
concerne l'ensemble des professionnels de santé, il s'inscrit dans une démarche globale
d'accompagnement du patient afin de maintenir sa dignité et ses droits tout au long de la vie.
Avec l'amélioration des techniques médicales et I'augmentation de l'espérance de vie de la
population, les soins palliatifs sont régulierement médiatisés et se retrouvent au centre d'un

débat a la fois culturel, éthique et politique.

Actuellement, 81% des francais souhaitent « passer leurs derniers instants chez eux » (1),
mais seuls 25,5% de ces déces surviennent a domicile (2). Ces chiffres illustrent le fait que de

nombreux progres restent encore a faire.

Dans ce contexte, le médecin généraliste a toute sa place au coeur de cette démarche en étant
un acteur clef de cette prise en charge multidisciplinaire par son caractére de premier recours,
a la fois global, continu et orienté vers la famille (3) afin de permettre de maintenir les

patients dans leur cadre de vie malgré la maladie.

Cette ¢étude se propose d'étudier les pratiques palliatives des médecins généralistes qui sont
souvent en premicre ligne lors d'une telle prise en charge. L'objectif est de faire un état des
lieux de leur activité, d’étudier les ressources qu'ils mettent en place pour leurs patients en fin
de vie et d’identifier leurs principales difficultés afin de proposer des pistes de réflexion pour

faciliter leur exercice.
La premicre partie aborde ce que sont les soins palliatifs en France, quelle a été leur évolution
pour aboutir a la réglementation que l'on connait aujourd'hui et quelle est leur organisation sur

notre territoire et plus spécifiquement en Seine-Maritime et dans I’Eure.

La seconde partie décrit I'étude et la troisieéme partie en présente les résultats.
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Dans une quatrieme partie, I’analyse des résultats permettra d’étudier la pratique palliative en
médecine générale dans ces deux départements. Elle sera I’occasion de discuter de certains
aspects intéressants de cette activité et de dégager les difficultés principales rencontrées par

ces praticiens dans la prise en charge de leurs patients en phase palliative.
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IT - Les soins palliatifs en France

1 - Définition

Plusieurs définitions officielles existent concernant les soins palliatifs, celles notamment de
I'Organisation Mondiale de la Sant¢é (OMS), de l'ordre des médecins, de I'ANAES et de
I'HAS.

Nous retiendrons celle de la Société Francaise d'Accompagnement et de Soins Palliatifs

(SFAP) qui est la plus utilisée dans la littérature (4) :

« Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne
atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L’ objectif des soins palliatifs est de
soulager les douleurs physiques et les autres symptomes, et de prendre en compte la

souffrance psychologique, sociale et spirituelle. »

« Les soins palliatifs et l'accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s'adressent au malade
en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La formation

et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche. »

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

travaux de recherche, a ce que ces principes puissent étre appliqués. »

2 - Bref historique des soins palliatifs

Pendant de nombreux siécles, la médecine a dii se contenter le plus souvent d’étre une
médecine palliative. Les traitements empiriques ne s’attaquaient pas encore a 1’origine des
maladies et 1a ou certains patients guérissaient par miracle, d’autres continuaient d’étre

soignés avec dévouement par leur médecin a grand renfort de régimes, saignées médicinales,
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plantes ou trépanations. L’accompagnement familial et religieux était crucial, la mort était

omniprésente, frappait a tout age et tous acceptaient cette fatalité.

Les progres médicaux du XXeéme siecle, avec le développement de la prévention par
I’hygiene et la vaccination, la découverte des antibiotiques, 1’amélioration des techniques
chirurgicales et I’émergence de la réanimation ont fait évoluer la médecine. L’espoir de guérir
le plus grand nombre a rapidement créé des exigences des patients envers les médecins, des
médecins envers la médecine et avec cette recherche de I’'immortalité, a conduit

progressivement vers une négation de la mort.

Le développement des soins palliatifs en France s’inscrit dans la suite du « Mouvement des
Hospices » de Grande Bretagne apparu au XIXeéme siecle. Ce mouvement de dimension
religieuse était composé d'établissements privés prenant en charge les malades cancéreux et
mourants abandonnés par les hopitaux. L’objectif était d’offrir a ces malades en fin de vie un

accompagnement digne.

C'est dans ce contexte que se développent les travaux de Cicely Saunders a Londres a la
Clinique Saint Luc dans les années soixante. Avec son expérience de l'utilisation de la
morphine, elle met au point des protocoles antalgiques et fait connaitre le maniement des
morphiniques par voie orale. Elle développe le concept d’« équipe interdisciplinaire » dans
laquelle les professionnels de santé, les bénévoles et les agents des hospices collaborent
aupres du patient et de ses proches ainsi que celui de « souffrance globale » pronant le soutien
psychologique des malades, mais aussi des soignants confrontés quotidiennement a des
situations difficiles. Elle fonde en 1967 le St Christopher's Hospice pour accueillir des

patients atteints de cancer et de tuberculose en phase terminale.

En 1969 est publié¢ « On Death and Dying » de la psychiatre américaine Elisabeth Kiibler-
Ross dans lequel elle décrit les cinq étapes du deuil que sont le déni, la colere, le
marchandage, la dépression puis I'acceptation. Son approche psychologique se démarque du
caractere jusqu’alors caritatif de la prise en charge palliative en considérant que tout mourant

doit étre considéré comme une personne humaine en vie jusqu'a la mort.
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Le premier Service de Soins Palliatifs hospitalier nait en Amérique du Nord en 1975 grace au
Dr Balfour Mount, chirurgien au Royal Victoria Hospital de Montréal. Partant du constat que
les patients en fin de vie étaient le plus souvent abandonnés, il effectue une année de
formation au St Christopher's Hospice de Londres afin d’adapter ce nouveau concept dans sa
structure. La prise en charge palliative se différencie alors de celle des hospices pour se
rapprocher davantage de la médecine hospitaliere et universitaire actuelles. La premicre unité

mobile de Soins Palliatifs est créée par le Dr Thelma Bates au Royaume-Uni en 1976.

C'est a partir des années 1980 avec I’apparition du SIDA que se développe en France un
mouvement associatif dont 1'objectif est de lutter contre la douleur, le déni social de la mort,
la déshumanisation des hopitaux, le paternalisme médical et I'acharnement thérapeutique.

Jusqu'A La Mort Accompagner La Vie (JALMAYV) fondée en 1983, est 1'association la plus
ancienne et sera a l'origine de la fédération JALMAV en 1987 qui regroupera

progressivement 77 associations, 43 villes antennes et 4 associations en parrainage (5).

La Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) est créée en 1989 et
reconnue officiellement en 1990. Rassemblant professionnels, bénévoles, associations et
institutions, son action s'articule autour de quatre colléges : le collége médical, le college
associatif et bénévole, le college sanitaire et social et le college interdisciplinaire. Son travail
s'organise sous forme de réunions dont le but est d'¢laborer les réponses aux questions que

peuvent se poser les équipes soignantes ou associatives frangaises (4).

Du cété des pouvoirs publics, la circulaire du 26 Aott 1986 relative a l'organisation des soins
et a I'accompagnement des malades en phase terminale (ou « circulaire Laroque ») officialise
le mouvement des Soins Palliatifs et initie la création d'Unités de Soins Palliatifs dans les
hopitaux. La premiére unité de soins palliatifs francaise est créée en 1987 par le Dr Abiven a

la Cité Universitaire a Paris.

3 - L'évolution de réglementation en France

Le premier texte officiel régissant les soins palliatifs nait ainsi le 26 aoGt 1986 avec la
« circulaire Laroque » relative a l'organisation des soins et a I'accompagnement des malades

en phase terminale (6). Le texte définit les soins palliatifs, la multidisciplinarité, met en avant
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le role central du médecin traitant dans le maintien du patient dans son cadre de vie, inclut la

participation des bénévoles et cadre 1'organisation des unités de soins palliatifs.

« [Les soins palliatifs| comprennent un ensemble de techniques de prévention et de lutte
contre la douleur, de prise en charge psychologique du malade et de sa famille, de prise en

consideération de leurs problemes individuels, sociaux et spirituels [...]. »

« [...]L ‘accompagnement des mourants, suppose donc une attitude d’écoute, de disponibilite,

une mission menée en commun par toute l’équipe intervenant aupres du malade [...]. »

« Le probleme du soulagement de la douleur est central dans la démarche

d’accompagnement. »

« D’une maniere générale, il est indispensable, autant que faire se peut, de ne pas changer le
cadre dans lequel la personne a été soignée : les soins palliatifs doivent étre dispensés aussi

bien a domicile que dans les établissements sanitaires et sociaux. »

« Le médecin traitant va étre, le tout premier, confronté aux problemes posés par la mise en
ceuvre des soins palliatifs a domicile. Il devra donc posséder, outre une parfaite connaissance
de la clinique et du maniement des antalgiques, une qualité d’écoute du malade et de sa
famille pour les aider dans la recherche de ce nouvel équilibre. Pour [’aider dans sa tdche, il
fera intervenir des infirmieres également formées et motivées, qu’elles appartiennent a des

services d’hospitalisation a domicile ou de soins a domicile, ou soient d’exercice libéral. »

En 1993, le rapport Delbecque (7) fait un état des lieux du développement des soins palliatifs
en France et en pointe les limites. Plusieurs pistes sont abordées :
- la création d’unités de soins palliatifs et d’équipes mobiles au sein de tout CHU
- DP’encouragement au développement de I’hospitalisation a domicile (HAD) pour
maintenir le patient dans son cadre de vie ;

- lacréation de nouveaux diplomes universitaires de soins palliatifs.

En 1995, une nouvelle version du code de déontologie est publi¢e. Dans son article 38, il est
précisé que « le médecin doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments, assurer
par des soins et mesures appropriées la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la
dignité du malade et réconforter son entourage. Il n’a pas le droit de provoquer délibérément

la mort. »
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En 1999 Bernard Kouchner, secrétaire d’Etat a la santé, lance le premier plan triennal de
développement des soins palliatifs articulé autour de quatre axes :

- la réalisation d’un état des lieux au 31 décembre 1998 ;

- la réduction des inégalités entre régions ;

- le développement de la formation des professionnels et I’information du public ;

- le développement du soutien a la prise en charge au domicile.

Le 9 juin 1999, la loi n° 99-477 est votée a I'unanimité par les deux assemblées
parlementaires et reconnait a « foute personne malade dont ’état le requiert [...] le droit
d’accéder a des soins palliatifs et a un accompagnement ». 1l est défini que « les soins
palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a

sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage. »

Le 22 février 2002, Bernard Kouchner reconduit le programme national de développement
des soins palliatifs sur trois ans. Ce plan, qui fait suite au plan triennal de 1999, s’articule
désormais autour de trois axes :
- le développement de I’accompagnement a domicile ou dans le lieu de vie habituel ;
- le développement des soins palliatifs et de l’accompagnement dans tous les
établissements de santé ;

- Il’information et la formation de I’ensemble du corps médical et social.

Le 4 mars 2002 la notion de personne de confiance est introduite par la loi relative aux droits

des patients.

« Art. L. 1111-6. - Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut
étre un parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas ou elle-méme
serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire a cette fin.
Cette désignation est faite par écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le malade le
souhaite, la personne de confiance l'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens

médicaux afin de l'aider dans ses décisions. »

« Lors de toute hospitalisation dans un établissement de santé, il est proposé au malade de

deésigner une personne de confiance dans les conditions prévues a l'alinéa précédent. Cette

24



deésignation est valable pour la durée de l'hospitalisation, a moins que le malade n'en dispose

autrement. »

Le 22 avril 2005 est votée la loi dite « Léonetti » relative aux droits des malades et a la fin de
vie. Elle précise les droits du patient et organise les pratiques quand la question de la fin de
vie se pose, avec notamment la possibilit¢ de rédaction de directives anticipées. Elle
condamne fermement l'obstination déraisonnable et donne pour la premicre fois le droit au

patient de refuser un traitement.

« Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour
assurer a chacun une vie digne jusqu'a la mort. Si le médecin constate qu'il ne peut soulager
la souffrance d'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et
incurable, quelle qu'en soit la cause, qu'en lui appliquant un traitement qui peut avoir pour
effet secondaire d'abréger sa vie, il doit en informer le malade [...], la personne de confiance

[...], la famille ou, a défaut, un des proches. »

« Ces actes ne doivent pas étre poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils
apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel
de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris. Dans ce cas, le médecin
sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins visés a

l'article L. 1110-10. »

Cette loi est suivie par deux décrets du 6 février 2006 (8 — 9) qui définissent les directives

anticipées, les décisions collégiales et modifient I'article 37 du code de déontologie :

« En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances du malade
[...]. 1l doit s'abstenir de toute obstination déraisonnable [...] et peut renoncer a entreprendre

ou poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles. »

« La décision de limiter ou d'arréter les traitements dispensés ne peut étre prise sans qu'ait

été préalablement mise en ceuvre une procédure collégiale. »

« La décision de limitation ou d'arrét de traitement prend en compte les souhaits que le
patient aurait antérieurement exprimes, en particulier dans des directives anticipées, s'il en a
redige, l'avis de la personne de confiance qu'il aurait désignée ainsi que celui de la famille

ou, a defaut, celui d'un de ses proches. »
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En 2012, le décret n°® 2012-694 du 7 mai 2012 modifie le code de déontologie médicale pour

renforcer les droits a I'information du patient :

« Le médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information
loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout
au long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et
veille a leur compréhension. Toutefois, lorsqu'une personne demande a étre tenue dans
l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic, sa volonté doit étre respectée, sauf si des tiers
sont exposés a un risque de contamination. Un pronostic fatal ne doit étre révéle qu'avec
circonspection, mais les proches doivent en étre prévenus, sauf exception ou si le malade a

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

En janvier 2016, une nouvelle proposition de loi (10) dite « Léonetti/Claeys » est adoptée,
visant a renforcer la loi du 22 avril 2005.
Elle encadre la sédation profonde et continue, rend les directives anticipées opposables et

définit désormais la nutrition et ’hydratation artificielles comme des traitements médicaux.

« Art. L. 1111-11. — Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas
ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées expriment la
volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de la
poursuite, de la limitation, de l’arrét ou du refus de traitement ou d’acte médicaux. A tout
moment et par tout moyen, elles sont révisables et révocables [...], s imposent au médecin
pour toute deécision d’investigation, d’intervention ou de traitement, sauf en cas d’urgence
vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation complete de la situation et lorsque les
directives anticipées apparaissent manifestement inappropriées ou non conformes a la

situation médicale. »

« La décision de refus d’application des directives anticipées, jugées par le médecin
manifestement inappropriées ou non-conformes a la situation médicale du patient, est prise a
l’issue d’une procédure collégiale définie par voie réglementaire et est inscrite au dossier
meédical. Elle est portée a la connaissance de la personne de confiance désignée par le patient

ou, a defaut, de la famille ou des proches. »

« A la demande du patient d’éviter toute souffrance et de mne pas subir d’obstination
deéraisonnable, une sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience
maintenue jusqu’au déces, associée a une analgésie et a l’arrét de l’ensemble des traitements

de maintien en vie, est mise en ceuvre dans les cas suivants :
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1° Lorsque le patient atteint d’une affection grave et incurable et dont le pronostic vital est

engagé a court terme présente une souffrance réfractaire aux traitements ;

2° Lorsque la décision du patient atteint d’une affection grave et incurable d’arréter un
traitement engage son pronostic vital a court terme et est susceptible d’entrainer une

souffrance insupportable. »

« Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et au titre du refus de l’obstination
déraisonnable mentionnée a [’article L. 1110-5-1, dans le cas ou le médecin arréte un
traitement de maintien en vie, celui-ci applique une sédation profonde et continue provoquant

une altération de la conscience maintenue jusqu’au déces, associée a une analgésie. »

En décembre 2015, est présenté par Marisol Touraine, Ministre des affaires sociales, de la
Santé et des Droits des Femmes, un nouveau plan national triennal articulé autour de quatre
axes principaux :
- le renforcement de l'information du patient ;
- la formation des professionnels, le développement de la recherche et la diffusion des
connaissances sur les soins palliatifs avec la création d'un centre national dédi¢ aux
soins palliatifs et a la fin de vie ;
- le développement des prises en charge de proximité en favorisant les soins palliatifs a
domicile ;

- la réduction des inégalités d’acces aux soins palliatifs.

4 - L'organisation de I'offre de soins palliatifs en France

Prés de 225 000 personnes décédent en France chaque année dans des conditions nécessitant
des soins palliatifs (11) et la majorité des personnes qui meurent a I'hopital reléve de soins

palliatifs alors que seul un tiers d'entre eux semble en bénéficier (12).

Comme vu précédemment, la loi n° 99-477 du 9 juin 1999 garantit 1'accés aux soins palliatifs
a « toute personne malade dont [’état le requiert [...] le droit d’accéder a des soins palliatifs
et a un accompagnement ». Cette prise en charge des patients en soins palliatifs nécessite une
prise en charge a la fois hospitaliére et a domicile. En dehors des structures hospitalieres de

soins palliatifs, cet accompagnement est rendu possible par le médecin traitant, les équipes
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mobiles de soins palliatifs, les réseaux de soins palliatifs, les bénévoles, ou grace a une
hospitalisation a domicile. Les services de soins infirmiers a domicile et d'aides a domicile
peuvent également prendre part a cette prise en charge. Depuis les années 2000, cette offre de

soins palliatifs ne cesse de se développer en France, comme I’illustre la figure 1.

2001* ‘ 2004* 2007° 20101 2013**
Unité de soins palliatifs 30 78 88 108 122
Lits identifiés de soins palliatifs 232 1281 3075 4826 5057
Equipes mobiles de soins
palliatifs 265 317 323 353 418

Figure 1 : Evolution de I’offre en soins palliatifs en France de 2001 a 2013.

*Colloque organisé par la Direction de |’Hospitalisation et de I’Organisation des Soins (DHOS) le 07
décembre 2005

°Enquéte DHOS au début du programme national de 2008-2012

QAubry R. Etat des Lieux du développement des soins palliatifs en France en 2010

** Bilan du programme national de soins palliatifs 2008-2012

a) L'équipe mobile de soins palliatifs

L'équipe mobile de soins palliatifs est une équipe multidisciplinaire et pluri-professionnelle
(13). Elle exerce une activité transversale dans les établissements de santé, ses membres se
déplacent au lit du malade et aupres des soignants a la demande des professionnels de santé.
IIs ne pratiquent pas d'acte de soin et ne prescrivent pas, cette responsabilité appartient au

médecin en charge du patient dans le service.

Ses missions sont multiples :
- un ro0le de « conseil et de soutien » aupres des équipes soignantes par :
o une évaluation du patient et de la situation ;
o la proposition d'un projet de soins ;
o une aide aux décisions ;
o une réévaluation du patient si nécessaire ;

o le soutien psychologique des soignants si besoin ;
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- un role de diffusion des connaissances et I'amélioration des pratiques par la formation

des soignants au lit du malade ou lors de formations universitaires (DIU,

Capacités...) ;

- un role de recherche universitaire en lien avec les structures de recherche.

Leur répartition nationale est présentée dans la figure 2.

Nombre d'EMSP

Nombre de décés en
établissement de santé
pour 1 EMSP

W e 500 3800
Bl de 80131100
[l de110131400
[ de140141700

Figure 2 : Répartition des équipes mobiles de soins palliatifs en 2010.

(Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs)

b) L'Hospitalisation a Domicile (HAD)

Ces services ont été définis par la circulaire n°® DH/EOQ2/2000/295 du 30 mai 2000 et
concernent « des malades atteints de pathologies graves, aigués ou chroniques, évolutives
et/ou instables qui, en l'absence d'un tel service, seraient hospitalisés en établissement de
santé ». Ces structures sont considérées comme des établissements relevant d'une prescription
médicale depuis 1'hopital ou le domicile « lorsque le patient nécessite des soins complexes ou

d’une technicité spécifique » (13).
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Cette prise en charge est coordonnée par le médecin traitant et par le médecin coordinateur de
I'HAD. La prise en charge des patients est polyvalente et concerne :

- des soins ponctuels ;

- des soins continus, par exemple lors de pathologies chroniques ;

- une réadaptation au domicile.

¢) Les réseaux de soins palliatifs

« Les réseaux de santé de soins palliatifs s adressent a toute personne, quel que soit son dage,
atteinte d 'une maladie grave évolutive ou mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée

ou terminale, ainsi qu’a ses proches » (14).

Ces réseaux permettent de respecter le désir des patients concernant leur choix du lieu de vie
et du lieu de soin afin de mettre en lien les ressources sanitaires et sociales sur un territoire
donné autour de leurs besoins. Le réseau définit son aire géographique en cohérence avec les
orientations définies par le Schéma Régional d’Organisation Sanitaire (SROS) et les projets
médicaux de territoire.
Ses missions sont multiples :

- unrdle de conseil, de soutien et d’accompagnement des équipes a domicile ;

- une continuité des soins ;

- une coordination de l'action des intervenants et des structures prenant en charge le

patient ;
- la formation continue des intervenants ;
- une bonne communication entre les acteurs impliqués dans la prise en charge du

patient, notamment grace a un cahier de liaison ;

I’évaluation de son action pour vérifier si ses objectifs sont atteints afin de s'adapter.

d) Les Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP) en dehors des unités

de soins palliatifs

Ces lits « se situent dans des services qui sont confrontés a des fins de vie ou des déces

fréquents, mais dont [’activité n’est pas exclusivement consacrée aux soins palliatifs » (13).
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L'objectif est d'assurer une prise en charge de proximité, les soins étant prodigués si possible
par les équipes ayant pris en charge les soins curatifs du patient. La prise en charge est
multidisciplinaire et s'inscrit dans « un réseau de soins palliatifs, de cancérologie ou de
gérontologie ». La coordination s'effectue via un référent médecin en soins palliatifs et un

référent soignant.

La répartition nationale des LISP est présentée dans la figure 3.

Nombre de LISP

Nombre de LISP pour
100 000 habitants
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Figure 3 : Répartition des lits identifiés de soins palliatifs par région en 2010.

Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs

e) L'Unité de Soins Palliatifs (USP)

L'unité de soins palliatifs est une « structure spécialisée qui accueille de fagon temporaire ou
permanente toute personne atteinte de maladie grave, évolutive, mettant en jeu le pronostic
vital, en phase avancée ou terminale, lorsque la prise en charge nécessite l’intervention d 'une

équipe pluridisciplinaire ayant des compétences spécifiques » (13).
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Ces unités ont une activité spécifique et exclusive en soins palliatifs avec une triple mission
de soins, de formation et de recherche. Chaque région se doit de comporter une USP située

dans un CHU ou dans un établissement autorisé ayant une activité en cancérologie.

La répartition nationale des USP est présentée sur la figure 4.

Nombre de lits d'USP

Nombre de lits d'USP
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Figure 4 : Répartition des Unités de Soins Palliatifs par région en 2010.

Source : Comité national de suivi du développement des soins palliatifs

f) Les Services de Soins Infirmiers A Domicile (SSIAD)

Ces services concernent les personnes agées de plus de 60 ans malades ou dépendantes et les
personnes de moins de 60 ans présentant un handicap ou une pathologie chronique (15). Ils
font suite a une prescription médicale et assurent « des prestations de soins infirmiers sous la

forme de soins techniques ou de soins de base et relationnels ».

Ces services sont coordonnés par un infirmier coordinateur qui encadre 1’équipe soignante et

le personnel médico-psychologique (pédicure, psychologue, ergothérapeute...).

32



g) Les Services d'Aide et d'Accompagnement A Domicile (SAAD)

Le role de ces services est d’assurer un soutien a domicile, la préservation ou la restauration
de I’autonomie dans I’exercice des activités de la vie quotidienne et le maintien ou le

développement des activités sociales et des liens avec 1’entourage (15).

« Les services d'aide et d'accompagnement a domicile assurent, au domicile des personnes ou
a partir de leur domicile, des prestations de services ménagers et des prestations d'aide a la
personne pour les activités ordinaires de la vie et les actes essentiels lorsque ceux-ci sont

assimilés a des actes de la vie quotidienne. »

Ces prestations sont réalisées par des aides a domicile (Auxiliaires de Vie Sociale en
particulier) dans le cadre d’un projet individualis¢ d’aide et d’accompagnement ¢laboré a

partir d’une évaluation globale des besoins de la personne.

h) Les bénévoles

Les bénévoles « peuvent apporter leur concours a l’équipe de soins, sans interférer avec la
pratique des soins médicaux ou paramédicaux et doivent respecter les opinions
philosophiques ou religieuses de la personne accompagnée et respecter sa dignité en toutes
circonstances. Leur intervention nécessite l’accord de la personne ou de ses proches ; ils sont

soumis a une obligation de discrétion et de confidentialité » (13).

Leurs missions sont multiples :

accompagner les personnes en souffrance ;

- sensibiliser la société dans son ensemble (grand public, politiques, responsables
institutionnels...) ;

- s’adapter a 1'évolution des nouveaux besoins qui apparaissent dans la société ;

- maintenir un questionnement permanent suite a I'évolution de la société et des progres

médicaux.

Les bénévoles sont placés sous la responsabilité d'un coordinateur désigné par 1'association

dans laquelle ils ceuvrent et interviennent dans tous les lieux ou se trouvent des personnes
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gravement malades (HAD, USP, domicile...). Ils sont complémentaires de I'accompagnement

des professionnels.

i) La place du médecin généraliste

Nous l'avons vu, le médecin généraliste occupe une place centrale lors de la prise en charge
palliative d'un patient. C'est lui qui permettra un maintien du patient a son domicile en
coordonnant l'action des différents professionnels médicaux et paramédicaux et en assurant le
relais des structures médicales hospitalieres par ses compétences, sa disponibilité et sa
proximité. En effet, le médecin généraliste est souvent le premier contact avec le systeme de
soins et 1'un des premiers recours du patient au cours d'une pathologie chronique, notamment

dans le cadre d'une pathologie au stade palliatif.

Ses capacités ont été définies par la Société¢ Européenne de médecine générale - médecine de
famille (WONCA Europe) et regroupées en six compétences fondamentales (3) que sont :
- la gestion des soins de santé primaire ;
- les soins centrés sur la personne ;
- l'aptitude spécifique a la résolution de problémes, notamment en gérant des situations
au stade précoce ou en intervenant dans l'urgence si nécessaire ;
- l'approche globale avec une gestion des problémes aigus et chroniques du patient ;
- l'orientation communautaire notamment en veillant au maintien a domicile du patient
par une gestion des ressources médicales et paramédicales adaptées ;
- l'utilisation d'un mod¢le holistique (modele biopsychosocial prenant en considération

toutes les dimensions culturelles et existentielles du patient).
Ces compétences correspondent aux caractéristiques du médecin généraliste définies par

I'OMS (3) qui relévent d’une approche a la fois générale, continue, globale, coordonnée,

collaborative, orientée vers la famille et la communauté.
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5 - L’organisation de I’offre de soins palliatifs dans les départements

de Seine-Maritime et de I’Eure

Le territoire étudi¢ compte en 2013, 1 848 102 habitants (16) répartis entre le département de
Seine-Maritime (1252 792 habitants) et celui de I’Eure (595310 habitants). Les

caractéristiques de la population de ces deux départements sont présentées dans la figure 5.

Dans le cadre de la réforme territoriale, la Haute-Normandie a fusionné avec la Basse-
Normandie au 1% janvier 2016 pour former la Normandie. Pour cette étude dont la

méthodologie a été réalisée en 2015, seuls les départements de Seine-Maritime et de 1’Eure

seront étudiés.

Eure Seine-Maritime France métropolitaine
Estimations de population au ler janvier 595 310 1252 792 63 659 608
2013
Superficie (km?) 6 040 6278 543 941
Densité en 2013 (hab./km?) 98,6 199,6 117
Répartition de la population selon la tranche d'age (%)
Moins de 25 ans 31,4 31,5 30,4
25a59ans 46,1 44,9 45,5
60 ans ou plus 22,5 23,7 24,1

Figure 5 : La population dans les départements de I’Eure et de la Seine-Maritime en
2013.

Source : INSEE, recensement de la population

a) L’offre en médecine générale

Actuellement, les départements de Seine-Maritime et de I’Eure recensent 1616 médecins
généralistes répartis dans 70 bassins de vie' comme illustré sur la figure 6, composés chacun

en moyenne de 23 médecins généralistes.

! Le bassin de vie constitue le plus petit territoire sur lequel les habitants ont accés aux équipements et services
les plus courants. INSEE
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La moyenne d’age est de 53 ans et 64% des médecins généralistes sont des hommes. Parmi

les moins de 40 ans, les femmes représentent 68% des effectifs.

Dy posar 10 000 halvtants
D Dvvnatd e LM
0 pewas moyerew (18
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Figure 6 : La densité des médecins généralistes dans les départements de la Seine-
Maritime et de I’Eure.

Source : Le Breton-Lerouvillois G. La démographie médicale en Région-Normandie Situation en 2015

b) L’offre hospitaliére

D’un point de vue hospitalier, les deux départements comptent 140 lits identifiés soins
palliatifs répartis dans 22 établissements de santé. Cing équipes mobiles assurent des
interventions dans leurs établissements et dans les établissements de leur territoire (Rouen,

Dieppe, Elbeuf, Le Havre, Evreux).

¢) L’offre d’HAD

L’offre d’HAD se répartit sur le territoire ¢tudi¢ de la fagon décrite dans la figure 7. Deux

activités sont prépondérantes : les soins palliatifs (26%) et les pansements complexes (30%).
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Etablissements autorisés en

Territoire de santé 2010 Assise population Typologie
Rouen/Elbeuf HADAR Croix-Rouge : 60 places 358939 Polyvalente (55 places) et
obstétricale (Splaces)
HAD du Cedre : 30 places 193672 Polyvalente
HAD Elbeuf-Louviers : 40 places 205993 Polyvalente
Le Havre Hospidomi : 30 places 260 686 Polyval,en'te (25 places) et
obstétrique (5 places)
HAD de I’Estuaire : 30 places 170092 Polyvalente
HAD de Bernay et Pont Audemer (2 53650 /56 121 Polyvalente
antennes de 15 places)
Evreux/Vernon HAD Eure Seine : 40 places 222611 Polyvalente
HAD du Sud de I’Eure : 25 places 54 087 Polyvalente
Dieppe HAD Caux Maritime : 30 places 182 158 Polyvalente
Total 10 (321 places) 1758 019

Figure 7 : Organisation de I’offre d’HAD sur le territoire de la Seine-Maritime et de
I’Eure.

Source : SROS 2012 - 2017

d) Les Réseaux du territoire

Depuis 2010, il existe un réseau de soins palliatifs par territoire de santé :
-« Dousopal » pour le territoire de Rouen ;
-« Résopal » pour le territoire de Dieppe ;
-« Respa 27 » pour le territoire d’Evreux ;

-« Respect » pour le territoire du Havre.
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En 2013, on estime que 13% des patients sont orientés vers les réseaux de soins palliatifs par
des médecins généralistes, 15% par le patient ou son entourage et 36% par les établissements

hospitaliers a la suite d’une hospitalisation (17).

e) L’offre de SSIAD

Concernant I’offre des SSIAD, il existe :
- 41 SSIAD en Seine-Maritime (2249 places)
- 17 SSIAD dans I’Eure (995 places)
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I1I - Méthodologie

1 - Objectifs de I’étude

La prise en charge des patients en phase palliative est I’un des principaux enjeux médicaux de
ces derni¢res années. Il s’agit d’une activité récurrente pour tous les généralistes dans un
contexte de vieillissement croissant de la population et d’amélioration des techniques

médicales.

Favoriser le maintien a domicile de ces patients est I'un des principaux axes du dernier Plan
National Triennal pour le développement des soins palliatifs et 1’accompagnement en fin de
vie mis en place par la Ministre Marisol Touraine pour ces trois prochaines années.

Le role central du médecin généraliste est de nouveau mis en avant par la nécessité d’une
continuité des soins en lien avec les structures hospitalieres et les différents référents
spécialistes, d’une coordination de 1’ensemble des ressources médicales et paramédicales
adaptées au malade (infirmiers, HAD, matériel médical...), par le soutien des aidants

familiaux et le suivi régulier du patient, parfois a son domicile.

L’objectif de I’é¢tude est de faire un état des lieux en début 2016 de la prise en charge
palliative des médecins généralistes dans les départements de Seine-Maritime et de 1’Eure.
Cette theése se propose de faire une analyse de leur activité palliative et des difficultés qu’ils

rencontrent.

2 - Population étudiée

L’étude concerne tout médecin généraliste exercant début 2016 dans les départements de

Seine-Maritime et de [’Eure.
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3 - Criteéres d’inclusion

Les criteres d’inclusion sont simples, il faut étre médecin généraliste et exercer dans un

cabinet libéral.

4 - Criteres d’exclusion

Aucun critére d’exclusion n’a été défini lors de la réalisation de 1’étude.

5 - Méthode

L’enquéte a été réalisée par questionnaires standardisés comportant une présentation rapide de
I’é¢tude (ANNEXE). Les questionnaires ont ét€¢ envoyés entre le 1 mars 2016 et le 31 mai
2016. La date limite de réception des questionnaires a ¢té fixée au 30 juin 2016. Aucune

relance n’a été effectuée.

Les questionnaires ont ét¢ distribués sous deux formes et remplis sous couvert de I’anonymat.
Des questionnaires ont ét¢ distribués sur format papier et diffusés largement dans les deux
départements par le biais de cabinets de groupe, d’associations de médecins généralistes ou a

I’occasion de journées de Formation Médicales Continues (FMC).

D’autres ont été envoyés par mail via la mailing list de médecins formateurs en Médecine
Générale a la faculté de Médecine de Rouen et celles de différents réseaux de médecins
généralistes de Seine-Maritime et de I’Eure. Afin d’éviter 1’utilisation abusive de ces adresses
mails, trés peu d’entre elles ont été directement communiquées, ce qui n’a pas permis

d’effectuer une relance du questionnaire.
Ces médecins étaient par la suite invités a diffuser ce questionnaire, ce qui rend difficile

d’évaluer précisément le nombre de médecins généralistes touchés par 1’étude ainsi que de

définir les caractéristiques sociodémographiques des non-répondants.
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En se référant au nombre de questionnaires distribués par support papier et aux mailing lists
initiales utilisées, on peut estimer qu’une population d’environ 400 médecins généralistes a

été touchée par cette étude.

6 - Le questionnaire

Le questionnaire comprenait une courte présentation de 1’étude suivie de 18 questions

(ANNEXE).

Les 17 premicres questions comportent un recueil initial des caractéristiques
sociodémographiques des praticiens, suivies de questions abordant par théme leur activité

dans le domaine palliatif.

La dernicre question du questionnaire est centrée sur la recherche plus détaillée des difficultés

lies a ce type de prise en charge.

7 - Traitement des données

L’ensemble des données a été retranscrit sur tableur Excel 2016 afin de comparer les données,
réaliser les représentations graphiques et interpréter les résultats. La rédaction s’est faite sur

Word 2016.
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IV — Résultats

Sur environ 400 questionnaires envoy¢s, 116 ont été retournés.

Le taux de réponse, bien qu’imprécis, se situe entre 25 et 30%.

Tous les questionnaires regus ont été exploitables.

Seront présentées, dans un premier temps les données sociodémographiques des médecins
ayant répondu au questionnaire, puis dans un deuxiéme temps, de facon successive, les
résultats des réponses aux différentes questions du questionnaire, regroupés en fonction du

théme abordé.

1 - Données sociodémographiques

Parmi les 116 médecins ayant répondu, 64,7% sont des hommes.

Les tranches d’age 50-59 ans et 60-69 ans représentent 60% de la population répondante

(figure 8).

Figure 8 : Répartition des médecins répondants en fonction des classes d’age.
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Au niveau du lieu d’exercice, 52% des médecins généralistes ont déclaré travailler en milieu

semi-rural (figure 9).

Rurale
20%

Figure 9 : Répartition des médecins répondants en fonction du lieu d’exercice.

En ce qui concerne le mode d’activité, 88,6 % de I’échantillon exerce en cabinet de groupe.

2 - Nombre de patients en phase palliative pris en charge en 2015

Le nombre de patients en phase palliative suivis dans I’année précédente était inférieur a trois

pour 61% des médecins généralistes interrogés (figure 10).
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Figure 10 : Nombre de patient en phase palliative pris en charge

Dans cette étude, 1’activité palliative est plus importante en milieu rural. En milieu urbain et
semi-rural, les médecins généralistes sont respectivement 1,7% et 6,1% a suivre plus de cinq
patients en phase palliative en 2015 alors qu’ils sont 26,1% en milieu rural. A ’inverse, en
milieu urbain et semi-rural, ils sont respectivement 75,7% et 64,4% a suivre moins de trois

patients en phase palliative en 2015 alors qu’ils sont 30,4% en milieu rural.

La répartition des patients en phase palliative selon le lieu d’exercice est présentée dans la

figure 11.

Moins de 3 patients Entre 3 et 5 patients Plus de 5 patients

Milieu rural 30,4% 43,5% 26,1% 100%
Milieu semi-rural 64,4% 33,9% 1,7% 100%
Milieu urbain 75,7% 18,2% 6,1% 100%

Figure 11 : Répartition des patients en phase palliative selon le lieu d’exercice.

Dans cette étude, parmi les médecins prenant en charge plus de 5 patients palliatifs en 2015,
66,7% exergaient en milieu rural. Parmi les médecins prenant en charge moins de 3 patients

palliatifs en 2015, 10% exergaient en milieu rural.
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Dans I’échantillon, 4,3% des médecins généralistes déclarent avoir déja refusé de prendre en

charge un patient en phase palliative.

3 - Désignation de la personne de confiance et rédaction des directives

anticipées

Dans cette étude, un quart (24,4%) des médecins généralistes désignent systématiquement une
personne de confiance avec leurs patients en phase palliative. Parmi ces médecins, 66,7% ont

un age supérieur ou égal a 50 ans.

La répartition des médecins généralistes désignant systématiquement une personne de

confiance avec leurs patients selon leur lieu d’exercice est présentée dans la figure 12.

27,2%
26,0%

21,7%

RURAL SEMI-RURAL URBAIN

Figure 12 : La répartition des médecins généralistes désignant systématiquement une
personne de confiance avec leurs patients selon leur lieu d’exercice.

Dans I’échantillon, 9,6% des médecins généralistes proposent spontanément a leurs patients la
rédaction de directives anticipées. Parmi ces médecins, 81,8% ont un age supérieur ou égal a

50 ans.
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Les médecins exercant en milieu rural semblent proposer plus souvent a leur patient la

rédaction de directives anticipées (figure 13).

13,0%

9,0%
8,3%

RURAL SEMI-RURAL URBAIN

Figure 13 : La répartition des médecins généralistes proposant a leurs patients la
rédaction de directives anticipées selon leur lieu d’exercice.

Au total, 8,6% des médecins généralistes désignent systématiquement une personne de

confiance avec leur patient et leur proposent la rédaction de directives anticipées.

Dans ce contexte, seulement 6% des médecins généralistes ont mis en place des formulaires
pour la désignation de personne de confiance ou la rédaction de directives anticipées. Parmi

ces médecins, tous ont un age supérieur ou égal a 50 ans.

4 - Lien avec les autres acteurs de santé

a) Lien avec les médecins référents

21,6% des médecins généralistes n’ont jamais travaillé avec un médecin référent. Parmi ces

médecins, 60% exercaient en milieu semi-rural.
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Parmi ceux qui n’avaient jamais travaillé avec un médecin référent, 37% avaient moins de 40

ans (figure 14).

37,0%
20,5%
16,0%
12,5% I
< 40 ANS 40 - 49 ANS 50-59 ANS > 60 ANS

Figure 14 : La répartition des médecins généralistes n’ayant jamais travaillé avec un
médecin référent selon leur tranche d’age.

b) Lien avec les équipes mobiles

24% des médecins généralistes n’ont jamais travaillé avec une équipe mobile de soins

palliatifs.

Parmi ces médecins, 64% exercaient en milieu semi-rural.

La répartition des médecins généralistes n’ayant jamais travaillé avec une équipe mobile selon

leur tranche d’age est présentée dans la figure 15.
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37,0%

24,0%
20,5%
18,8% I

< 40 ANS 40 - 49 ANS 50-59 ANS > 60 ANS

Figure 15 : La répartition des médecins généralistes n’ayant jamais travaillé avec une
équipe mobile selon leur tranche d’age.

¢) Lien avec les réseaux du territoire

25% des médecins généralistes n’ont jamais travaillé avec un réseau de soins palliatifs.

La répartition de ces médecins selon la raison pour laquelle ils n’ont jamais travaillé¢ avec un

réseau est présentée dans la figure 16.

Différence de
pratiques
8%

Figure 16 : La répartition de ces médecins selon la raison pour laquelle ils n’ont jamais
travaillé avec un réseau.
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4 - Echelles d’évaluation utilisées

55% des médecins généralistes utilisent systématiquement des échelles d’évaluation.

Le pourcentage d’utilisation des échelles d’évaluation chez 1’ensemble des médecins ayant

répondu au gestionnaire est présenté dans la figure 17.

59,8%

17,2%

7,8%

. ==
|

EVA EN ALGOPLUS QDSA

6,0%

ECHELLE HADS

Figure 17 : Le pourcentage d’utilisation des échelles d’évaluation chez I’ensemble des

médecins répondants.

5 - Décision d’arrét de traitement

8,8% des médecins généralistes prennent une décison d’arrét de traitement sans procédure

collégiale.

La répartition par tranche d’age des médecins généralistes prenant leur décision d’arrét de

traitement sans procédure collégiale est présentée dans la figure 18.
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Figure 18 : La répartition par tranche d’age des médecins généralistes prenant leur
décision d’arrét de traitement sans procédure collégiale.

6 - Introduction de traitement morphinique

100% des médecins généralistes utilisent des médicaments de palier III lorsque les paliers I et

II ne sont plus efficaces.

7 - Difficultés rencontrées

Tous les médecins généralistes interrogés se heurtent a au moins une difficulté¢ dans leurs

prises en charge palliatives.

Le pourcentage des médecins généralistes en fonction des différentes difficultés rencontrées

dans les prises en charge palliatives est présenté dans la figure 19.
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Figure 19 : Le pourcentage des médecins généralistes en fonction des différentes
difficultés rencontrées dans les prises en charge palliatives.

a) Disponibilité du médecin généraliste

38,8% des médecins généralistes ne se disent pas assez disponibles lors des prises en charge

palliatives. Parmi ces médecins, 77% ont plus de 50 ans.

La répartition par classe d’age des médecins généralistes qui ne se disent pas assez

disponibles lors des prises en charge palliatives est présentée dans la figure 20.

51



52,3%

40,0%
26,0%
I 18,8%

< 40 ANS 40 - 49 ANS 50-59 ANS > 60 ANS

Figure 20 : La répartition par classe d’age des médecins généralistes qui ne se disent pas
assez disponibles lors des prises en charge palliatives.

La répartition par lieu d’exercice des médecins généralistes qui ne se disent pas assez

disponibles lors des prises en charge palliatives est présentée dans la figure 21.

43,5%

38,3%

36,4%

MILIEU RURAL MILIEU SEMI-RURAL MILIEU URBAIN

Figure 21 : La répartition par lieu d’exercice des médecins généralistes qui ne se disent
pas assez disponibles lors des prises en charge palliatives.
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b) Manque de communication avec le médecin référent ou spécialiste

29,3% des médecins généralistes estiment qu’il existe un manque de communication avec le

médecin référent ou spécialiste.

¢) Utilisation d’un traitement morphinique

2,6% des médecins interrogés affirment avoir des difficultés dans 1’utilisation des traitements

morphiniques.

d) Utilisation de thérapeutiques spécifiques

55,2% des médecins généralistes déclarent avoir des difficultés dans I’utilisation de

thérapeutiques spécifiques (Hypnovel®, Fentanyl®...).

e) Acces aux prises en charge paramédicales au domicile

23,3% des médecins généralistes considérent avoir des difficultés dans I’acces aux prises en

charge paramédicales (matériel médical, infirmiers a domicile...).

La répartition par lieu d’exercice des médecins considérant avoir des difficultés dans I’acces

aux prises en charge paramédicales est présentée dans la figure 22.
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Figure 22 : La répartition par lieu d’exercice des médecins considérant avoir des
difficultés dans I’accés aux prises en charge paramédicales.

f) Prise en charge des autres symptomes

29,3% des médecins généralistes estiment avoir des difficultés dans la prise en charge des

autres symptomes. Parmi eux, 44,1% ont moins de 40 ans.

La répartition par classe d’age des médecins estimant avoir des difficultés dans la prise en

charge des autres symptomes est présentée dans la figure 23.
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Figure 23 : La répartition par classe d’age des médecins estimant avoir des difficultés
dans la prise en charge des autres symptomes.

39% des femmes estiment avoir des difficultés dans la prise en charge des autres symptomes

contre 24% des hommes.

g) Prise en charge de la phase terminale

30,2% des médecins généralistes déclarent avoir des difficultés lors de la prise en charge de la

phase terminale.

La répartition par classe d’age des médecins déclarant avoir des difficultés lors de la prise en

charge de la phase terminale est présentée dans la figure 24.
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Figure 24 : La répartition par classe d’age des médecins déclarant avoir des difficultés
lors de la prise en charge de la phase terminale.

34,2% des femmes estiment avoir des difficultés lors de la prise en charge de la phase

terminale, contre 28% des hommes.

h) Maintien a domicile du patient palliatif

61,2% des médecins généralistes estiment avoir des difficultés dans le maintien du patient a

son domicile.

51,2% des femmes sont concernées, contre 66,7% des hommes.

i) Prise en charge de ’entourage familial du patient palliatif

50,9% des médecins généralistes rapportent avoir des difficultés dans la prise en charge de

I’entourage des patients palliatifs.

La répartition par classe d’age des médecins généralistes rapportant avoir des difficultés dans

la prise en charge de I’entourage des patients palliatifs est présentée dans la figure 25.
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Figure 25 : La répartition par classe d’age des médecins généralistes rapportant avoir
des difficultés dans la prise en charge de I’entourage des patients palliatifs.

La répartition par lieu d’exercice des médecins généralistes rapportant avoir des difficultés

dans la prise en charge de I’entourage des patients palliatifs est présentée dans la figure 26.

51,7% 51,5%

47,8%

MILIEU RURAL MILIEU SEMI-RURAL MILIEU URBAIN

Figure 26 : La répartition par lieu d’exercice des médecins généralistes rapportant avoir
des difficultés dans la prise en charge de I’entourage des patients palliatifs.
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j) Retentissement sur la vie personnelle et familiale du médecin

généraliste

19% des médecins généralistes ont un retentissement sur leur vie personnelle et familiale de

ces prises en charge. Parmi ces médecins, 33,3% ont moins de 40 ans.

La répartition des médecins généralistes ayant un retentissement sur leur vie personnelle et
familiale des prises en charge palliatives selon leur lieu d’exercice est présentée dans la figure

27.

Milieu rural
5%

Milieu urbain
59%

Figure 27 : La répartition des médecins généralistes ayant un retentissement sur leur vie
personnelle et familiale des prises en charge palliatives selon leur lieu d’exercice

29,27% des femmes sont concernées contre 13,33% des hommes.
La proportion des médecins généralistes ayant un retentissement sur leur vie personnelle et

familiale des prises en charge palliatives selon leur lieu d’exercice est présentée dans la figure

28.
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Figure 28 : La proportion des médecins généralistes ayant un retentissement sur leur vie
personnelle et familiale des prises en charge palliatives selon leur lieu d’exercice.
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V - Discussion

Cette étude, bénéficiant d’un taux de réponse satisfaisant, permet une bonne évaluation de la

pratique palliative sur ces deux départements. Elle comporte néanmoins plusieurs limites.

Premiérement, I’échantillon de médecins interrogés n’a pas été sélectionné de fagon aléatoire
dans les deux départements ¢étudiés et reste assez faible comparé a 1’ensemble des médecins

généralistes exercant sur ce territoire.

Deuxiemement, il existe un biais de sélection li¢ au mode de diffusion du questionnaire : un
certain nombre des médecins ciblés participaient a des formations médicales continues ou
avaient un statut de maitre de stage. De plus, on peut penser que les médecins ayant répondu

sont ceux qui sont le plus sensibles a la pratique palliative.

Troisiémement, le questionnaire ne comportait que des questions fermées sans possibilité de
texte libre ce qui a peut-€tre limité les médecins dans leurs réponses. La pratique des soins
palliatifs en médecine générale ne peut pas se résumer en quelques questions. Ce
questionnaire a volontairement été structuré et ciblé sur une vingtaine de questions précises
afin de le rendre a la fois efficace et non fastidieux pour le répondant. L’objectif était

d’obtenir le meilleur taux de réponse possible.

Quatriemement, lors de ’envoi des questionnaires par mail, il n’a pas été possible d’obtenir
directement les adresses mail de chaque généraliste. Ces questionnaires ont d’abord été
transmis a des médecins ou a des secrétaires qui les ont ensuite diffusés au moyen de mailing-
lists privées afin de respecter la confidencialité de ces adresses. De ce fait, la relance des
questionnaires n’a pas été possible et le nombre de médecins généralistes touchés par cette

étude n’a pas pu étre précisément déterminé.
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1 - Les données sociodémographiques

Concernant les données sociodémographiques des médecins de I’étude, une comparaison avec
les données de la littérature montre que la population interrogée est superposable a celle du
territoire ¢tudié. La forte masculinisation de I’échantillon se retrouve dans la population de
médecins généralistes de Seine-Maritime et de I’Eure actuelle. En effet, en 2015, 64% de ces
médecins sont des hommes (18). Dans cette étude, la moyenne d’age des médecins
participants est de 51 ans. Bien qu’un peu plus faible, elle reste comparable a la moyenne
d’age des médecins généralistes de Seine-Maritime et de I’Eure qui est de 53 ans en 2015

(18).

En ce qui concerne le mode d’activité, 88,6 % de 1’échantillon exerce en cabinet de groupe.
Cette forte proportion s’explique probablement par le mode de diffusion du questionnaire. En
effet, ils ont été¢ préférentiellement diffusés dans les secrétariats de cabinets de groupe, a
I’occasion de formations médicales continues dans la région, ainsi qu’aux maitres de stage de
médecine générale de Seine-Maritime et de I’Eure. De plus, les médecins généralistes étant
invités a diffuser librement ce questionnaire, ces derniers se sont vraisemblablement tournés

en premier lieu vers leurs confréres du cabinet.

2 - Nombre de patients en phase palliative pris en charge

Une majorité des médecins de 1’étude suivent moins de 3 patients en phase palliative, ce qui
est assez faible. A titre comparatif, on peut citer une étude récente menée dans la région du
Nord-Pas-de-Calais (19) dans laquelle le nombre de patients en phase palliative suivis était
inférieur a trois pour 58% des médecins interrogés, entre trois et cinq pour 30% et supérieur a

cing pour 12%.

Cette disparité dépend essentiellement du lieu d’exercice. En effet, il existe une nette

tendance des médecins généralistes exercant en milieu rural a suivre davantage de patients en
phase palliative que leurs confréres exergant en milieu urbain et semi-rural. De plus, ces deux

départements présentent en 2015 une densité¢ médicale inférieure a la moyenne nationale (16)

(9,5 médecins pour 10 000 habitants) avec en Seine-Maritime 8,7 médecins pour 10 000
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habitants et dans I’Eure 7,2 médecins pour 10 000 habitants. Dans ce contexte, on peut
supposer que les médecins généralistes ruraux ont une plus grosse activité palliative que leurs

confréres.

Dans cette étude, 4,3% des médecins généralistes déclarent avoir déja refusé¢ de prendre en
charge un patient en phase palliative. Une étude menée il y a quelques années en Ille-et-
Vilaine (20) rapportait que 13 des 20 médecins interrogés avaient exprimé un refus de prise

en charge du patient a domicile, soit 65%.

Cette différence notable peut s’expliquer de plusieurs facons. Tout d’abord, il existe dans ces
départements de nombreux ¢éléments ressources pour le médecin traitant dans la prise en
charge ambulatoire de patients en phase palliative (possibilité d’appel du médecin référent,
équipes mobiles de soins palliatifs de secteur, présence de réseaux de soins palliatifs sur le
territoire, passage de prestataires médicaux au domicile, HAD, SSIAD...). Ensuite, plusieurs
années se sont écoulées depuis cette étude en Ille-et-Vilaine avec a la fois une sensibilisation
accrue des médecins envers les soins palliatifs et une demande forte des patients et de leur
famille pour ce type de soins. De plus, il est possible que les médecins ayant répondu au
questionnaire soient les plus sensibilisés par ce sujet et donc acceptant plus facilement ce type
de prise en charge. Enfin, certains généralistes n’ont probablement pas déclaré refuser de

prendre en charge un patient palliatif malgré I’anonymat du questionnaire.

3 - Personne de confiance

La personne de confiance, est un « outil de la communication médecin-patient » (21) depuis la
loi du 4 mars 2002. Elle permet de rendre compte des souhaits que la personne aurait
exprimés si elle en avait la possibilité et doit étre sollicitée par les professionnels pour toute

décision relative a la santé de la personne malade (22).

En Seine-Maritime et dans I’Eure, la proportion des médecins généralistes désignant
systématiquement une personne de confiance en accord avec leurs patients en phase palliative
n’est pas tres élevée. Une étude nationale frangaise menée de 2013 a 2014 (23) aupres de six

cent soixante-quatorze résidents décédés en établissement pour personnes agées dépendantes
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montrait que 40,9% d’entre eux avaient désigné une personne de confiance. De plus, elle
révélait que la désignation d’une personne de confiance était corrélée a de plus fortes chances
d’avoir un contact direct avec le médecin généraliste traitant au cours des derniers jours de
vie. Ainsi, méme si les médecins généralistes ne désignent pas systématiquement une
personne de confiance en accord avec leurs patients, il semble que leur prise en charge
permette une meilleure information du malade sur ce sujet. La désignation de la personne de
confiance peut donc se faire de facon plus éclairée a I’occasion d’une dégradation de 1’état de
sant¢ ou d’une hospitalisation. Dans de telles circonstances, il est connu que les conditions de
désignation ne sont pas toujours les plus faciles pour un patient fragile (24). L’anticipation et

I’expérience du médecin généraliste sont cruciales.

La forte proportion de médecins agés de plus de 50 ans parmi ceux désignant
systématiquement une personne de confiance avec leurs patients en phase palliative laisse a
penser que cette expérience des prises en charge palliatives conduit plus fréquemment a leur

désignation.

4 - Rédaction des directives anticipées

La rédaction des directives anticipées n’étant pas un devoir, elle ne semble pas étre une
priorité pour les médecins des deux départements. Malgré les campagnes de sensibilisation a
la rédaction de directives anticipées par les pouvoirs publics (25) et la diffusion de
formulaires afin de faciliter sa rédaction (26), moins de 10% des médecins interrogés la
proposent. Dans un contexte de forte sollicitation médicale avec des situations de « salle
d’attente pleine » (27) il n’est pas toujours facile de trouver le temps pour aborder ce sujet. De
plus, on peut penser que le médecin traitant, par son caractére de proximité avec le patient,
n’est peut-&tre pas toujours trés a 1’aise pour lui proposer cette rédaction, d’autant que les
objectifs poursuivis par le professionnel et son patient ne se sont pas forcément les mémes. Le
généraliste, par sa connaissance médicale et son expérience, anticipe les symptdmes attendus
de la maladie alors que le patient y voit plutdt la possibilité de demander a la médecine une
mort qui lui convient. Pour certains médecins, c’est aussi un message trés pessimiste a

transmettre a leur patient déja trés éprouvé par I’annonce de la maladie grave.
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Une étude réalisée en 2010 sur une population de 186 patients agés a 1’hdpital Cochin (28)
révélait qu’en moyenne 90% des personnes interrogées n’avaient jamais entendu parler des
directives anticipées avant I’entretien. Apres avoir ét¢ informés de leur finalité, 83% des
patients exprimaient qu’ils n’étaient pas intéressés (42% de ces patients expliquaient ce
désintérét par le fait qu’ils ne se sentaient pas concernés et 36% affirmaient que c’était inutile)
et seulement 6% ont finalement souhaité les mettre par écrit. Il apparait clairement que les
médecins généralistes, tout comme les autres professionnels de santé n’abordent pas
suffisamment ce sujet. Néanmoins, la faible proportion des patients rédigeant leurs directives

anticipées n’encourage peut-&tre pas les médecins.

En Seine-Maritime et dans I’Eure, la forte proportion de médecins agés de plus de 50 ans
parmi ceux proposant la rédaction des directives anticipées semble indiquer encore une fois
que I’expérience des prises en charge palliatives conduit plus souvent a leur proposition. Il
faut souligner qu’en début d’exercice le climat de confiance instauré entre le praticien et ses
patients n’est pas encore bien installé. A 1’échelle d’une vie, les patients pris en charge pour
des situations palliatives ont pour la plupart été suivis sur période assez courte par ces jeunes
généralistes. Il est d’autant plus difficile dans ce contexte d’aborder un sujet aussi personnel

que la fin de vie.

5 - Lien avec les autres acteurs de santé

Concernant le lien avec les autres acteurs de santé, il apparait qu’un grand nombre de
médecins ne bénéficient pas de 1’aide des ressources présentes sur le territoire. Tout d’abord,
21,6% des médecins interrogés n’ont jamais travaillé avec un médecin référent. Méme s’il
semble que cette proportion touche préférentiellement les médecins généralistes les plus
jeunes, on constate néanmoins qu’une partie non négligeable des médecins interrogés, quelle
que soit leur classe d’age, sont concernés. Cette notion se retrouve dans une étude menée de
2010 a 2011 dans I’Isere auprés de 1 345 médecins généralistes (29) ou seulement 51,5%
d’entre eux déclarent contacter le médecin référent du patient pour un avis en soins palliatifs

et 37,5% le médecin en soins palliatifs.
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Il apparaissait que la problématique principale était la difficulté a joindre le médecin référent,
entrainant une perte de temps considérable pour le médecin. Une amélioration de ce contact
avec les référents hospitaliers se révélait étre un besoin pour 63% des médecins généralistes

sondés par une étude de 2010 réalisée a Poitiers (30).

Méme s’il existe d’autres acteurs sur le territoire, on remarque qu’ils sont encore peu connus
dans la région. Le recours aux équipes mobiles dans le cadre d’une évaluation ou d’une
possibilité d’une consultation externe semble sous-utilisé. Le fait de ne pas réaliser
d’évaluation au domicile et de se limiter quasi-exclusivement aux institutions et aux Lits
Identifiés Soins Palliatifs d’origine (17) est peut-&tre un obstacle a leur sollicitation. En effet,
ces équipes, a la différence des réseaux, n’apportent pas les moyens humains et logistiques
pour faciliter le maintien a domicile du patient. Pour autant en Seine-Maritime et dans 1’Eure,
cette ¢tude révele que les quatre réseaux existants restent encore moins sollicités que les

équipes mobiles.

Les horaires relativement restreints de ces réseaux et des équipes mobiles (29) sont
probablement la cause de ce manque de sollicitation. Les médecins préférant peut-Etre se
tourner vers les services d’HAD qui disposent d’une permanence téléphonique 24 heures sur
24, sept jours sur sept, la plupart du temps assurée par une infirmicre et au besoin d’un

médecin coordonnateur.

Pour finir, on peut penser qu’en milieu urbain et en milieu semi-rural, la proximité des centres
hospitaliers est a 1’origine d’une modification du recours au médecin généraliste par les
patients. En effet, I’acces au spécialiste ou au médecin de soins palliatifs est volontairement
facilité, sans nécessité de passer par le médecin traitant. Le patient est suivi tres réguliérement
par les centres d’oncologie, dispose toujours du numéro de téléphone du service et est souvent
encouragé a revenir consulter en cas d’aggravation des symptomes. Le généraliste ne devient
alors plus le médecin de premier recours et il n’est pas surprenant que certains d’entre eux, a
force de ne plus étre sollicités par les familles pour des prises en charges palliatives, décident

de ne plus s’y intéresser.
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6 - Utilisation des échelles d’évaluation

Concernant I’évaluation des patients, il apparait que prés de la moitié des médecins interrogés
n’utilisent pas d’échelle d’évaluation. Méme si certaines échelles sont un peu plus longues a
utiliser en pratique quotidienne, elles restent un moyen simple, reproductible et adapté pour
¢valuer le malade en complément de I’examen clinique. Elles sont un support pour ajuster les

thérapeutiques antalgiques et facilitent la communication entre les praticiens.

Dans cette étude, 1’échelle visuelle analogique (EVA) est de loin la plus utilisée en médecine
générale. De facon surprenante, elle est utilisée quatre fois plus que 1’échelle numérique (EN)
alors qu’elle nécessite un support. Méme si la diffusion des réglettes plastiques a EVA est de
plus en plus fréquente, notamment par les laboratoires pharmaceutiques, on peut penser qu’il

existe une confusion entre les termes d’EVA et d’EN.

Les autres échelles (Algoplus, QDSA et HADs) sont en revanche trés peu utilisées par les
médecins interrogés. On peut supposer que la nécessité de disposer, notamment a domicile,
d’un support papier adapté et de nécessiter un temps d’évaluation plus long sont un obstacle a
leur utilisation en pratique courante en médecine générale. Le manque de formation a
I’utilisation de ces échelles dans 1’évaluation de la douleur pourrait également en étre la

cause.

7 - Décision d’arrét ou de limitation de traitement

Dans cette étude, il est a la fois rassurant, mais paradoxalement étonnant, de constater que tres
peu de médecins généralistes déclarent prendre une décision d’arrét de traitement sans
procédure collégiale. Bien que ces procédures collégiales soient strictement encadrées par la
loi (9), il apparait dans la littérature que la procédure collégiale n’est pas toujours facile a
organiser dans les circonstances de fin de vie. En effet, dans le Nord-Pas-de-Calais (19) sur
une population de 110 médecins généralistes interrogés, 50% d’entre eux déclaraient avoir
déja pris seul une décision de sédation. Dans une autre étude réalisée en Haute-Vienne (31),
78,8% des médecins exprimaient leur difficulté a réaliser des procédures collégiales a

domicile.
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Cette faible proportion de médecins généralistes prenant une décision sans procédure
collégiale peut s’expliquer par une bonne anticipation des médecins généralistes de la fin de
vie de leurs patients et une bonne communication avec les médecins référents et spécialistes
en cas de difficulté. Par ailleurs, il est fréquent que les médecins généralistes aient recours a
une hospitalisation du patient en cas d’aggravation du maintien au domicile ou encore que le
patient soit orienté vers le service d’urgence le plus proche en cas de décompensation aigiie
de I’état général. En effet, en France 80% des patients atteints de maladie grave ou évoluée
déceédent en établissement (32). En 2010, sur les 14 742 décés survenus dans des lits des

services d’urgence, 64% font suite a une maladie grave nécessitant des soins palliatifs (2).

8 - Utilisation des morphiniques

Dans le cadre des soins palliatifs, la prise en charge de la douleur est fondamentale pour
assurer au patient une bonne qualité de vie et un maintien serein au domicile. Dans les années
2000, on retrouvait une certaine résistance des médecins a prescire des opiacés pour des
douleurs en fin de vie (34) et il semble que 1’évolution s’est faite rapidement dans le bon sens.
Parmi les médecins interrogés en Seine-Maritime et dans 1’Eure, la totalité introduit un
traitement morphinique lorsque les paliers 1 et 2 ne sont plus efficaces. Cette plus grande
facilit¢ de prescription a été¢ également retrouvée dans la région de Poitiers ou 98% des
médecins généralistes interrogés (30) n’exprimaient pas de difficulté a cette prescription. Le
soulagement de la douleur permet de rendre le malade et son médecin plus sereins dans la

gestion des situations palliatives et permet de limiter les demandes de mort exprimées parfois

par le patient lorsqu’il n'est pas soulagg.

9 - Difficultés rencontrées par les médecins généralistes

Pour les pouvoir publics, le maintien du patient en phase palliative dans son cadre de vie est
fondamental et fait partie des objectifs du dernier plan triennal national concernant les soins
palliatifs. Cette volonté s’incrit dans un principe de respect des droits et de 1’autonomie du
patient. Les médecins généralistes frangais sont I’un des piliers principaux de ce dispositif et

force est de constater que de nombreux progres restent encore a faire. En effet, plus de 60%
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des médecins interrogés estiment avoir des difficultés dans ce maintien a domicile du patient.

Dans cette étude, il s’agit de la difficulté la plus fréquente rencontrée par les généralistes.

Cela s’explique tout d’abord par une relative solitude (20) de I’exercice en médecine générale.
En effet, plus d’un quart des médecins généralistes sondés estiment qu’il existe un manque de
communication avec les médecins référents ou spécialistes. Dans les situations ou le maintien
a domicile n’est plus possible, les généralistes se tournent en priorité vers les hopitaux dans le
but de bénéficier rapidement d’un lit pour leurs patients et les difficultés de communication
(le temps d’attente au téléphone ou transfert de 1’appel entre plusieurs intervenants) sont un
frein majeur a une prise en charge rapide et adaptée du malade. La mise en place d’outils
actualisés pour partager les informations entre les structures hospitaliéres et la ville est une
priorité. Encourager les échanges de mail permettrait d’offrir un support de communication
plus souple aux acteurs de santé en évitant le temps d’attente téléphonique avec la possibilité
de conserver les avis ou les évaluations de domicile dans les dossiers médicaux en vue de
réunions de concertation pluridisciplinaire. Actuellement, le Plan Cancer 2014-2019 ceuvre a
la généralisation du Dossier Communiquant en Cancérologie (DCC) qui vise a échanger les
données médicales (fiches de réunions de concertation pluridisciplinaire, comptes rendus
opératoires ou d’anatomapathologie...) et a gérer les outils et les services nécessaires a
I’activité de cancérologie (annuaires des réunions de concertation pluridisciplinaire, accés aux

recommandations de pratique clinique...) (35).

Par ailleurs, le manque de disponibilit¢ des généralistes (plus d’un tiers des médecins
interrogés) est li¢ a une activité trés chronophage, a la fois au cabinet mais aussi au domicile
du patient. Cela limite leur participation aux réunions pluridsciplinaires hospitalieéres et leur
disponibilité téléphonique lorsqu’ils sont solicités par les services. Dans ce contexte, les
pouvoirs publics ont mis en place une majoration des actes médicaux afin de dédommager les
praticiens lors des consultations les plus longues, comme la Majoration de Coordination du
Généraliste (MCG) de 3 euros ou la Majoration Personne Agée (MPA) pour patient de plus de
80 ans de 5 euros (36). D’apres cette étude, ce manque de disponibilité semble concerner plus
particuliérement les médecins agés de plus de 50 ans. Le développement relativement récent
des soins palliatifs en France et en particulier leur enseignement, laisse penser que les jeunes
généralistes, plus sensibilisés a cette activité, sont plus a I’écoute de leurs patients palliatifs et

leur consacrent plus de temps.
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Mais la prise en charge d’un patient palliatif nécessite aussi un accompagnement de tous les
aidants et de la famille. Ainsi, la moiti¢é des médecins interrogés avouent étre en difficulté
face a la prise en charge de la famille. Le généraliste, par son activité de proximité et ses
passages au domicile du patient est régulierement confronté a la vulnérabilité¢ du malade et de
ses proches. Avec I’exigence croissante de la population envers la médecine, il n’est pas
toujours ¢évident de faire face a la pression familiale et de contenir une demande
d’hospitalisation ou de consultation aux urgences. Il n’est pas rare que la famille, effrayée a
I’idée de laisser seul a domicile leur proche dont elle ne peut (ou ne souhaite pas) s’occuper
toutes les nuits, préfére 1’orienter vers une structure hospitaliere. Méme si ce malade fait
partie des nombreux frangais souhaitant passer leurs derniers instants de vie chez eux, il finira
par décéder hors de son domicile comme 74,5% des patients (2). En Seine-Maritime et dans
I’Eure, les médecins généralistes exercant en milieu rural semblent étre malgré tout les moins
en difficulté dans ces situations. On peut penser que du fait de la non proximité des
¢tablissements de santé en zone rurale, les familles sont plus enclines a garder leurs proches
malades dans leur cadre de vie et s’organisent davantage pour assurer les soins au domicile. 11
s’agirait la peut étre d’un facteur culturel pour des familles qui comptent avant tout sur leur

médecin de campagne.

Néanmoins, certaines situations palliatives sont douloureuses pour le médecin traitant, qui suit
la plupart du temps le malade depuis des années et qui s’y est attaché. Il n’est donc pas
suprenant de voir que 19% des médecins de 1’échantillon interrogés sont impactés sur leur vie
personnelle et familiale dans le cadre de telles prises en charge. En particulier les jeunes
médecins, peut-étre moins endurcis et moins expérimentés, qui représentent le tiers des
praticiens concernés. En effet dans une étude publiée en 2011 (37), trois quart des médecins

généralistes interrogés sur I’accompagnement en fin de vie estiment manquer d’expérience.

Ce manque d’expérience explique probablement les difficultés dans la prise en charge des
autres symptomes rencontrés en pratique chez ces patients (dyspnée, occlusion, nausées...)
ainsi que lors des phases terminales ou pres d’un tiers des jeunes médecins ne se sentent pas a
I’aise. Cela rejoint les résultats d’une étude réalisée récemment dans quatre universités aupres
de 412 internes de médecine générale (38) qui rapportait un manque de maitrise des prises en
charge symptomatiques palliatives (hoquet, dyspnée...), des difficultés dans I’évaluation de la

douleur et une méconnaissance de la loi Léonetti. L’amélioration de la formation (20 — 37 —
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38) en soins palliatifs semble étre la clef pour apporter des solutions aux jeunes médecins

généralistes et les rendre plus sereins dans ce type de pathologies.

Parall¢lement, il faut souligner la complexité d’obtention de certains traitements spécifiques
en médecine générale, qui ne leur facilitent pas la tache. Le Midazolam, médicament utilisé
en particulier dans la dyspnée fait partie des médicaments inscrits en liste I (39) avec une
délivrance strictement hospitaliére, dans les cas de situation d’urgence. Elle nécessite le plus
souvent une collaboration des médecins hospitaliers qui prescrivent cette molécule sur
ordonnance a la sortie du malade pour permettre une bonne continuité des soins au domicile.
Cette condition de prescription n’apparait pas comme logique par les généralistes qui se
sentent parfois démunis lors de détresses respiratoires séveres au domicile. A cela peuvent
s’ajouter les difficultés d’utilisation des pompes et PCA (Patient Controlled Analgesia) a
morphine. Leur maniement nécessite une formation spécifique, une certaine habitude
d’utilisation et une bonne connaissance pratique de la titration et du débit des doses
administrées. Cela peut rebuter certains généralistes qui, ne se sentant pas a I’aise avec ce
matériel, préferent déléguer le suivi des patients en bénéficiant a des prestataires ou aux
services hospitaliers. La difficult¢ dans 1’utilisation de thérapeutiques spécifiques est la
deuxieme difficulté rencontrée parmi les médecins interrogés avec plus de la moiti¢ des
praticiens concernés. Elle contribue probablement a rendre plus complexe le soulagement des

symptomes lors de la prise en charge de la phase terminale.

Lors de ces situations palliatives difficiles, les médecins généralistes peuvent s’appuyer sur de
nombreux acteurs de santé (infirmiéres, aides-soignantes, prestataires, kinésithérapeutes...)
qui, par le biais de ’'HAD, des réseaux ou des SSIAD permettent d’assurer le confort, le suivi
et le maintien a domicile de malades trés dépendants. Cette étude montre que 1’offre
paramédicale sur les territoires de Seine-Maritime et de I’Eure reste encore trés inégale, en
particulier en milieu rural ou plus d’un tiers des médecins généralistes sont en difficulté. Dans
les deux départements, le taux de recours aux HAD était de 11,5 patients par jour pour 10 000
habitants ce qui est bien inférieur a la moyenne nationale de 18,4 patients par jour. Ces
chiffres illustrent bien les progrés encore a réaliser. (17). Néanmoins le développement
d’hdpitaux de jour comme au CHU de Rouen, proposant dans la méme journée une évaluation
globale des patients et des consultations pluridisciplinaires avec une équipe mobile de soins

palliatifs, une psychologue, une sophrologue et une assistante sociale, peut permettre de faire
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le point sur ces situations palliatives complexes, de soulager les familles pour une journée et

d’apporter une réponse supplémentaire aux problématiques des médecins généralistes.
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VI - Conclusion

L’augmentation de I’espérance de vie de la population et le progreés constant de la médecine
font apparaitre de nouvelles questions éthiques avec des fins de vie de plus en plus complexes

sur le plan médical.

La fin de vie reste pour toute personne un moment important de 1’existence qu’il convient
d’accompagner. Dans ce contexte, le maintien de la dignité et de I’autonomie du patient passe
d’abord par le respect de son cadre de vie. Il ne s’agit pas de choisir le lieu ou il va mourir

mais de choisir le lieu ou il va pouvoir continuer a vivre en étant entouré¢ de ses proches.

Dans le systeme de santé frangais actuel, le médecin généraliste est la clef de volte de ce

maintien a domicile, plus particulierement dans un contexte de prise en charge palliative.

Par cette étude il a été possible d’établir un apercu de la pratique palliative en médecine
générale en Seine-Maritime et dans I’Eure. Ce travail, bénéficiant d’un taux de réponse
satisfaisant, semble étre une base solide de 1’évaluation de la pratique palliative sur ces deux
départements, dans le but d’apporter une réponse adaptée aux besoins parfois méconnus des
médecins généralistes. Cette pratique bien qu’extrémement gratifiante comporte de nombreux
obstacles que les praticiens aidés (ou pas) par les pouvoirs publics essaient de résoudre pour

garantir a leurs patients une fin de vie adaptée a leur souhait.

La rédaction des directives anticipées et la désignation de la personne de confiance sont une
premicre étape que de plus en plus de médecins effectuent avec leur patient. La sensibilisation
du patient a ces notions relativement nouvelles depuis la loi Léonetti permet de rassurer le
patient afin que son projet de vie soit respecté jusqu’au bout en garantissant au médecin la
possibilité de pouvoir prendre avec lui, ou avec ses proches, les meilleures décisions

possibles.

Cette étude le montre clairement, les difficultés sont nombreuses et vari€es : un manque de
disponibilité du généraliste, un acces parfois limité aux thérapeutiques médicales nécessaires,
aux confréres référents ou spécialistes, aux personnels paramédicaux, une confrontation a la

souffrance physique et morale du patient suivi parfois depuis longtemps, un soutien des
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proches parfois inconsolables qui peuvent s’épuiser au domicile, un manque d’expérience
pour les médecins les plus jeunes, une inégalité territoriale des ressources paramédicales et

des répercussions personnelles et familiales parfois lourdes.

Plusieurs pistes sont abordées dans cette étude. Le développement de la communication entre
professionnels médicaux et paramédicaux par 1’envoi de mails et le renforcement de la
permanence téléphonique, 1’amélioration de la formation et 1’augmentation du temps
d’enseignement des soins palliatifs chez les professionnels de santé et la sensibilisation de la
population aux démarches palliatives (désignation de la personne de confiance et rédaction
des directives anticipées) par les instances publiques. Cette culture palliative demeure
fondamentale. Tous les acteurs de santé sont concernés afin d’assurer avec les médecins
généralistes une bonne continuité des soins, de rassurer les familles, de limiter le recours aux
services d’urgence et d’éviter I’hospitalisation de ces patients fragiles qui doivent pouvoir

choisir leur lieu de vie.

L’engagement des pouvoirs publics par le récent plan triennal de développement des soins
palliatifs va dans le bon sens. Améliorer la formation des professionnels de santé dans ce
domaine et réduire les inégalités d’acces aux soins palliatifs ne pourra qu’aider les médecins
généralistes dans cette pratique difficile, mais riche en terme de relations humaines et de

satisfaction professionnelle.
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VIII — Annexe : questionnaire

Etat des lieux de la prise en charge des patients en soins palliatifs en médecine générale
en Seine-Maritime et dans I’Eure

Dans le cadre de ma thése en médecine générale, je réalise une étude sur la pratique des soins
palliatifs en médecine générale en Haute-Normandie destinée a tous les médecins généralistes
thésés exercant en libéral (directeur de thése Dr ENNASR).

Je vous invite a répondre & mon questionnaire qui ne vous prendra que quelques minutes.
Toutes les données recueillies seront anonymes.

Bien confraternellement et merci d'avance pour votre aide.

Matthieu STIPON

Votre sexe :
O Homme

O Femme

Quel age avez-vous ?

O moins de 29 ans 0O 30-39 ans
040 - 49 ans 0O 50 -59 ans
0O 60 - 69 ans O 70 ans ou plus

Exercez-vous :
O Seul
O En cabinet de groupe

Votre activité est :
O Urbaine O Rurale
O Semi-rurale

Proposez-vous systématiquement au patient de rédiger ses directives anticipées ?
O Oui
O Non

Désignez-vous systématiquement une personne de confiance avec votre patient ?
O Oui
O Non

Avez-vous mis a disposition de vos patients des formulaires pour la personne de
confiance ou pour les directives anticipées ?

O Oui

O Non

Nombre de patients en soins palliatifs pris en charge en 2015 :
O moins de 3 Oentre 3 et 5
Oplusde 5
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Avez-vous déja refusé de prendre en charge un patient en fin de vie ?
O Oui
O Non

Avez-vous déja travaillé avec un médecin référent en soins palliatifs ?
O Oui
O Non

Avez-vous déja travaillé avec une équipe mobile de soins palliatifs ?
O Oui
O Non

Avez-vous déja travaillé avec un réseau de soins palliatifs ?
O Oui
O Non

Si vous n'avez jamais travaillé avec un réseau de soins palliatifs, pourquoi ?
O Je n'en ai pas l'utilité lors de ma prise en charge

O Je n'en ai pas eu l'opportunité

O Mes pratiques ne correspondent pas avec celles du réseau de mon secteur

Utilisez-vous systématiquement une échelle d'évaluation de la douleur chez vos patients
palliatifs ?

O Oui

O Non

Quelle(s) échelle(s) utilisez-vous ?

O EVA (Echelle Visuelle Analogique)

O EN (Echelle Numérique)

O Algoplus

O QDSA (Questionnaire Douleur de Saint-Antoine)
O Echelle HADs (Anxiété Dépression)

Lors de la décision d'un arrét des soins chez un patient palliatif, prenez-vous
généralement cette décision :

O Seul

O De fagon collégiale, quelle qu'elle soit

Utilisez-vous facilement des morphiniques de palier 3 lorsque les antalgiques de palier 1
et 2 ne sont plus efficaces ?

O Oui

O Non
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Quelles sont vos difficultés rencontrées lors de la prise en charge d'un patient en phase
palliative ?

O Le manque de disponibilité du médecin généraliste

O Le manque de communication avec les référents et spécialistes

O L'utilisation et I'augmentation des morphiniques dans la prise en charge de la douleur

O L'utilisation de thérapeutiques plus spécifiques (Fentanyl®, Hypnovel®...)

O L'acces aux prises en charge paramédicales (matériel médical, soins infirmiers a domicile,
aides-soignantes a domicile...)

O La prise en charge des autres symptomes (syndromes occlusifs, dyspnées, angoisses,
agitation...)

O La prise en charge médicale de la phase terminale

O Les difficultés du maintien a domicile du patient

O Le poids psychologique de la prise en charge de I'entourage du patient

O Le retentissement psychologique sur votre vie personnelle et familiale
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Etat des lieux de la prise en charge en soins palliatifs en médecine générale
en Seine-Maritime et dans I’Eure

Introduction

Les progrés médicaux et 1’augmentation de I’espérance de vie de la population sont a 1’origine de
situations palliatives fréquentes et de plus en plus complexes. Actuellement en France, alors qu’une
majorité des frangais souhaite une fin de vie au domicile, seul un quart de ces décés y surviennent.
Dans ce contexte, le role du médecin généraliste est primordial afin d’assurer la continuité des soins,
de coordonner I’action des différents acteurs de santé autour du patient et d’assurer son maintien a
domicile.

L’objectif de ce travail était de faire un état des lieux de la pratique palliative des médecins

énéralistes en Seine-Maritime et dans 1’Eure.
list S Marit t dans I’E

Matériel et méthode
Il s’agit d’une étude prospective multicentrique menée sur 1’ensemble de ces deux départements au

moyen d’un questionnaire standardiseé.

Résultats

Sur prés de 400 questionnaires envoyés, 116 ont été retournés, soit un taux de réponse de pres de 25%.
Moins de 10% des médecins répondants proposent a leur patient la rédaction de directives anticipées
ou la désignation d’une personne de confiance. Prés d’un quart des médecins n’ont jamais travaillé
avec une équipe mobile ou un réseau de soins palliatifs. 55% des généralistes interrogés utilisent
systématiquement une échelle d’évaluation clinique pour leurs patients palliatifs. Les principales
difficultés rencontrées sont le maintien a domicile du patient, ’utilisation de thérapeutiques

spécifiques et la prise en charge de I’entourage familial.

Discussion

Méme si les derniers plans nationaux de soins palliatifs visent a renforcer le role central du médecin
traitant dans la prise en charge des patients palliatifs au domicile, de nombreuses difficultés restent
encore a résoudre. En effet, la solitude de 1’exercice, le manque de temps et de formation, la gestion de
la souffrance des familles et 1’inégalité territoriale des ressources paramédicales sont autant
d’obstacles qui empéchent un maintien a domicile serein du patient. Y trouver des solutions doit rester

un enjeu majeur de santé publique.

Mots clés : Médecine générale ; Soins palliatifs ; Seine-Maritime ; Eure; Soins de support ;

Cancérologie ; Domicile ; Fin de vie
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