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PREAMBULE
Ce projet de these est le résultat de plusieurrdres, tout au long de mon internat.

La citation « Guérir parfois, soulager souvenfsmer toujours » reprise par mes ainés au
cours de ma formation, m'a toujours interpellée.

J'ai choisi d'effectuer mon premier semestre tiassrvice de pneumologie de Saint Brieuc.
J'ai été confrontée aux prises en charges pamtavec les interrogations que cela suscitent :
comment communiquer ? Trouver les bons mots popatient, pour ses proches ? Quelle est ma
place au sein de I'équipe ? Jusqu'ou aller? Comraagir face a la fragilité de la personne ?

Par la suite, lors d'un tutorat, j'ai rencontréDie Le Boucher, médecin généraliste exercant en
libéral et intervenant régulierement au sein d'&MFdu Morbihan. Ce fut l'occasion d'une
premiere réflexion sur le monde du handicap, gggjie la, m'était inconnu.

Pourquoi cet isolement ?

Pour finir, mon dernier semestre s'est dérouléeaudes services de gériatrie aigué et SSR du CHU
de Rennes. Pendant cette période, j'ai pu échangemombreuses reprises avec différents acteurs
participants a la prise en charge de patients s galliatifs (soignants d’'USP, d’'EMSP). Je les ai
également parfois accompagnés dans leur interventio

De ma place de futur médecin généraliste, il rataldé pertinent d'explorer ce sujet entre
handicap et soins palliatifs. L'idée était de méciles besoins des médecins généralistes pour
améliorer la qualité de lI'accompagnement des m&dies FAM et MAS.
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I. INTRODUCTION

Selon I'OMS 2015, le handicap « n’est pas simplémarprobléme de santé. Il s'agit d'un
phénomene complexe qui découle de linteractiorreetds caractéristiques corporelles d’une
personne et les caractéristiques de la sociétdeouite Pour surmonter les difficultés auxquelles
personnes handicapées sont confrontées, des imtierne destinées a lever les obstacles
environnementaux et sociaux sont nécessaires ».

Trois types de grands handicaps existent en Frameeteur, mental (lié au développement des
facultés mentales) et psychique (dit secondaireex maladie psychique dont les causes restent
inconnues).

Le polyhandicap se définit comme « un handicap gyraexpressions multiples, dans lequel une
déficience mentale sévéere et une déficience masooe associées a la méme cause, entrainant une
restriction extréme de l'autonomie ».

Des établissements médico-sociaux (EMS) ont ééscpour les adultes handicapés, «
n'ayant pu acqueérir un minimum d’autonomie, et détat exige une surveillance médicale et des
soins constants » (1).

En dehors des EHPAD, les EMS pour adultes lourderandicapés comprennent les Maisons

d'Accuell Spécialisées (MAS) et les Foyers d'AccMidicalisés (FAM).

Les MAS sont des établissements pour des personcagsables de se suffire a elles-mémes dans
les actes essentiels de la vie courante, donctdiies d’'une surveillance médicale et de soins
constants (2).

Les FAM sont des foyers d’hébergement ayant ugearasation propre de soins (3) (4). lls se

différencient des MAS par une population d'avantag®nome et par un double financement :

'assurance maladie (pour le forfait soins) et d&isociale départementale (pour le forfait

hébergement).

A I'échelle du département d'llle et Vilaine, 4 MAS 16 FAM hébergent respectivement 343 et
366 résidents (5).

Ces EMS répondent a une mission éducative et médRarmi les professionnels sont présents :
* le personneléducatif pédagogique et social : éducateur spg€ial compris éducateur,
moniteur-éducateur et aide-médico-psychologiques@@ae I'effectif du personnel),
« le personnel paramédical : infirmier diplémé d’Eg¢atautorisé, aide-soignant (27,2% MAS
et 24,8% FAM),
* le personnel médical (0,8% pour MAS et 0,6% pouKIFA
» les psychologues (0,7% pour MAS et 1,1% pour le [FASA

Depuis quelques décennies, avec les progresrdédacine, le vieillissement de la
population handicapée croit. La tranche d'age lissde 60 ans entre 1995 et 2010 augmente de
1,9% a 8,2% pour les MAS et de 2,7% a 12,1% pauFAV) (7). Ces personnes cumulent
complications liées au polyhandicap et au viedliment. Par conséquent, la rencontre de résident en
situation palliative est plus fréquente.

Les MAS et FAM sont leurs lieux de vie. Il parhtite (8) de permettre aux résidents un
accompagnement palliatif au sein de ces mémesisgsalentsPourtant, 88% des structures ont
recours a un transfert vers une structure sanipaive la prise en charge de la fin de vie (9).

En septembre 2013, I'Observatoire National de ita d& Vie a édité, un rapport sur
'accompagnement de la fin de vie dans les étanlisats médico-sociaux (10).

Il identifie de nombreux facteurs influencant lav&nue d'un décés a I'hdpital. Les principaux sont
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la taille de I'établissement, la soudaineté du siéleeprésence de nuit d'une infirmiére, le lieacav
une équipe mobile de soins palliatifs, I'existedtme convention avec I’hdpital a domicile (HAD),
la formation aux soins palliatifs du médecin et ofdsmieres, et enfin, la rédaction d'une fichee d
liaison SAMU.

La question de I'accompagnement palliatif dansétblissements médico-sociaux est un
enjeu récent en matiere de politique de santé. pauve, le développement des soins palliatifs a
domicile y compris dans les établissements médictaax est I'un des quatre axes du nouveau plan
de soins palliatifs 2015-2018 (11).

Le médecin généraliste a une place centrale ldadéfinition de la stratégie thérapeutique
des résidents de FAM et MAS, et en particulier iande vie. Cette place a été renforcée par les
derniéres lois de santé.

Le médecin généraliste est donc le coordinatewgestionnaire d'équipe, I'accompagnant légitime,
d"un patient en situation palliative au sein daMu MAS. Mais quels sont ses besoins réels ?

II. OBJECTIFS ET HYPOTHESES DE TRAVAIL
A. OBJECTIFS

L'objectif principal est de comprendre les besales médecins généralistes nécessaires a
une prise en charge palliative de leur patient @in g'établissements médico-sociaux dans le
champ du handicap.

Comme objectif secondaire, nous avons tenté diftlntes axes d'amélioration permettant un
meilleur accompagnement des résidents handicaypgtytionnalisés en situation palliative.

B. HYPOTHESES DE TRAVAIL
Hypotheses avancées face a notre objectif principal

Nous pouvons supposer que les médecins généramteésn difficultés vis a vis de ces prises en
charge. lls ont donc des besoins spécifiques gsucdmbler.
Nous supposons également que :

- Ces difficultés sont d'ordre professionnel : insaifice de formation, gestion technique
difficile des symptémes, soutien et accompagnendest résidents et des professionnels
mais aussi incomprehension du fonctionnement dddigtements meédico-sociaux.

- Ces difficultés sont aussi d'ordre personnel : @auface a la mort d'un patient nécessitant
un soutien sur le plan humain.
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III. METHODOLOGIE
A. METHODOLOGIE QUALITATIVE

Pour répondre a cette problématique, une enquitiéative est menée par entretiens semi-
dirigés. L'idée de cette enquéte est de réalisephotographie d'un phénomeéne a un instant donné.
Pour faciliter les échanges, des entretiens sunagte duel sont proposeés.

Les entretiens sont intégralement enregistrésretngrits.

L'intérét du chercheur est centré ici, sur le récde l'expression du sondé pouvant s'exprimer
librement sans la contrainte d'un questionnairendéerLe chercheur espéere dans ce travail avoir
acces aux ressentis intimes du sondé. Il s'agieddtude exploratoire.

B. MODE DE RECRUTEMENT ET POPULATION CIBLEE

Le choix des interviewés s'est porté sur les geifmnels de santé de professions différentes
ayant une expérience dans I'accompagnement ddeméside FAM et MAS en situation palliative.
Le préalable posé est que les professionnels goisaane compétence en soins palliatifs.

Tous les FAM et MAS d'llle et Vilaine sont contastafin qu'ils fournissent les noms de
meédecins travaillant au sein de leurs établissesneintles professionnels intéressés pour répondre
au sujet. Puis, les cabinets médicaux sont corstguiar recueillir les adresses mail des médecins
généralistes.

Le premier échange s’est fait par mail avec prégiemt du sujet de thése et un exemplaire de la
fiche de these joint.
Par la suite, les rendez-vous sont fixés par tééph

Les entretiens sont conduits jusqu'a saturatiom diEnnées principales concernant les
meédecins généralistes, sans avoir pour objectifedhaustif.

C. COMPOSITION DE LA GRILLE

Une grille d'entretien est rédigée a partir d'@aéta trouvés dans la bibliographie. Elle est
ensuite testée aupres du Dr G.Texier directricéhdse, afin de s'assurer de la compréhension du
contenu global des questions.

La grille est enfin, testée auprés de deux prafessils de santé de MAS et FAM par entretien
téléphonique pour affiner ou élargir le questionapm

Cette grille se compose de trois axes :

1. Les prospects : leur profession et les raisongues lexercices au sein des établissements.

2. Le vécu personnel lors des situations palliatives.

3. Les besoins ressentis par les professionnels eblaions pouvant étre mise en place pour
y répondre.
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D. ANALYSE DES DONNEES

Les entretiens sont intégralement retranscritstiagiement de texte Microsoft Word ©, et
rendus anonymes. lls sont numérotés de 1 a 9.
Par la suite, une analyse lexicale manuelle satibrapologique croisée, est réalisée sur le
verbatim obtenu (12).

Différents types d’analyses de contenu existentfdit des hypotheses de recherches émises
autour des besoins, une analyse thématique estr@ecfElle permet de regrouper les themes les
plus souvent évoqués et de différencier les praecipdes secondaires.

La grille d'analyse et la répartition des donndesrtatiques extraites des entretiens sont réalisées
dans des tableaux Microsoft Ex@lpour chacune des questions traitées, et ceci, egleedure de
chaque entretien.

Ensuite, la procédure d’analyse est divisée en éeapes (12)
La premiere étape consiste a interpréter chaguetmm de maniére indépendante afin d’en saisir le
sens général : c’est I'analyse dite « verticale ».
Cette étape permet d’'identifier les thémes et soeisies cités par le répondant. Cette analyse est
effectuée pour chaque personne interrogée.

La seconde étape est dite « horizontale » : clestapération transversale qui a pour but d’établir
les liens entre les différents entretiens, de gomment les éléments figurant sur la grille d’asaly
sont abordés par I'ensemble des interviewés.

Cette comparaison fait émerger les grands themiefoigiusens de maniere commune ou bien qui
different de fagcon plus spécifique, dans la glaéalu matériel d'entretien.

Une vérification auprés des participants seraig&al afin d'améliorer la crédibilité des
résultats en leur permettant une lecture de I'étetl@insi commenter les résultats de recherche,
puis les interprétations et les conclusions dudierr.

IV. RESULTATS
A. CARACTERISTIQUES DES ENTRETIENS
1. Généralités
Neuf entretiens sont réalisés d'avril & mai 2016.

Les entretiens se déroulent :
- surle lieu d'exercice : bureau, salle de réursaign (8/9)
- dans un lieu public : terrasse d'un café (1/9)

Les sources d'interruptions étaient :
- I'entrée d'un résident dans un bureau
- l'arrivée d'autres intervenants de la méme stractur
- la prise de commande par un serveur
A chaque fois, elles n'ont duré que quelques minetdes entretiens ont repris.

La durée moyenne est de 50 min (de 25 a 66 min).
Le verbatim total comporte 37052 mots, avec uneanog de 4117 mots par entretien (de 1091
jusqu’a 6261 mots), soit 56 pages (police : TimevNRomMan taille 12).
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L'analyse de ces entretiens exploratoires n'a gass I'émergence de nouvelles thématiques a
partir du 7"entretien. Le 8" et le "°n’ont apporté que quelques nouvelles nuances.

2. Profil des participants

12 femmes et 2 hommes ont accepté de participeowans de 9 entretiens.
La moyenne d'age est 42 ans (29 a 64 ans).

Structure Fonction Sexe Age
Entretien n°1 FAM IDE F 45
Directrice d'établissement F 52
Entretien n°2 FAM Médecin généraliste F 30
Entretien n°3 FAM Médecin généraliste H 38
Entretien n°4 2 FAM Stagiaire/ master santé F 23
Entretien n°5 FAM Médecin rééducateur F 64
IDE coordinatrice F 49
Psychologue F 31
Entretien n°6 MAS Médecins généraliste F 39
Médecin généraliste F 45
Entretien n°7 UMPS Médecin généraliste F 32
Entretien n°8 MAS Médecin généraliste H 59
Entretien n°9 HAD Médecin généraliste F 29
cadre IDE coordinatrice F 62

Figure 1: profil des participants a I'étude

Les entretiens ont fait appel a 2 MAS hébergeanett020 résidents et 6 FAM hébergeant en
moyenne 19 résidents (de 17 a 41 résidents).

B. ANALYSE THEMATIQUE DES RESULTATS

1. Le ressenti des professionnels

Il s'agit de la représentation par les interviedsessenti vécu par I'équipe éducative.

La peur
La peur est une thématique tres largement aboodéat long des entretiens.

Il s'agit de la peur de :

* lamort «Il'y a des gens qui n'ont jamais été confronté antart en tant qu'encadrant et
ca peut faire peur. gentretien n°1).

* la phase terminale« Ils sont préts a accompagner mais c'était la phi@sminale qui
leur faisait peur xentretien n°7).

* la réaction des autres résidentscils nous disent « mais vous ne vous rendez pas
compte, pour les autres résidents ce que ¢a veaibd(entretien n°9).
Pour un interviewé, cette peur est a nuancer tapelt étre le reflet des propres peurs
du soignant« le fait que les autres résidents soient témdasette fin de vie, il y a une
projection qui est possible (...) ce sont des amguis de facade »eftretien n°4).

* la sanction plus rarement« ¢ca engage énormément de responsabilités en tant que
professionnel. Et certains me disent qu'il y a b8,dls étaient en capacité de faire des
soins, certaines chosegentretien” n°4).

La culpabilité
Les intervenants expriment la culpabilité de nevpauétre suffisamment présentsCette peur-Ia,

de ne pas pouvoir accompagner, de ne pas avoizdsgemps fentretien n°7).
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L'impuissance

Bien que n'ayant pas un role défini dans les sdétplipe éducative est décrite par le panel comme
ayant un sentiment d'impuissancenaments d'inquiétude de la part de certains : < faas le
laisser comme c¢a, faut faire quelques chosg@niretien n°2).

2. Les établissements médico-sociaux = lieux de vie, mais aussi de fin de
vie

Les EMS sont, selon le panel avant tout des Idivie «c'est un lieu de vie et le but de
I'établissement c'est de leur redonner un lien apeiffectif, spirituel s'ils le désirent donc toest
tourné vers 'extérieur fentretien n°5).

Pour les interviewés, I'accompagnement de la fimidgeut étre I'expérience d'une « belle mort ».
Celle-ci est vécue comme positive car elle associe
* unsentiment de réussite personnelle Je me souviens qu'on avait le sentiment la dernie
fois qu'on a accompagné d'un travail bien accomgéntretien n°5)
* un enrichissement de l'expérience personnelle et pesgsionnelle«ll y eu une différence
aprés quand on a eu un accompagnement avec lgsesoeti toute une organisation qui s'est
mise en place fentretien n°5).

3. Le role privilégié de 1'équipe éducative : atout et fragilité

L'une des qualités de I'équipe éducative unanimemeconnue lors des entretiens est
I’ excellente connaissancees residents son référent éducatif le connait trés biefemtretien n°1).

Pour les sondés, cette connaissance permet auatédig d'étreine interface entre la personne
handicapée et les intervenants extérieurdagilitant la communication « Parce qu'ils ont un
langage différent, il faut que nous, on tradumrir aider les médecins ou personnes extérieures »
(entretien n°1).

L'équipe éducative est associée lors des entraiiensodle de soutienpour :
* les intervenants extérieurs « ils font un travailrdassurance et d'accompagnement en disant
« je serai présente. » » (entretien n°1),
» la personne handicapéeOn sollicite pratiqguement tout le temps I'éducatéu patient pour
nous aider a faire un soin plus confortable : paril soit plus rassuré, pour qu'on est
aussi une interface (....). On a besoin de I'édugatdantretien n°9).

Cette connaissance du résident se créaunisien familial «relation presque familiale avec les
patients, ils vivent ensemble tout le temps Dojc ils ont avec certains résidents un relatiorunel
peu différent de soignant a soignéentretien n°8). A I'approche de la mort, ce li@utpselon le
panel, avoir pour inconvénients :

e une perte l'impartialité du professionnel « on a vu vieillir les personnes, accompagné
pendant des années et des années, on n'a pluggeedrebjectif, ce recul suffisant pour
accompagner de la meilleure manieréemtretien n°4).

* une souffrance émotionnelle«Il y a aussi des familles qu'il faut accompagnersiete
professionnel est déja en souffrance ce n’est p@eBt »(entretien n°5).

e un sur protectionnisme, plus rarement, allant jusqu'a se substituer andlifa« quelques
fois c'est compliqué d'atteindre le patient paree d'éducateur a tout bouclé (entretien
n°9).

Marylene LEGROS Page 17



4, L'équipe infirmiere : roles, difficultés et cadre réglementaire

En dehors des soins, I'équipe infirmiére est aésatans les entretiens a deux rbéles majeurs
pour une prise en charge de qualité :
* la coordination des soins«pas d'infirmiere référente et ca manque terribletnen
(entretien n°2)
* le soutien de l'équipe éducative«lls se reposent beaucoup sur l'équipe infirmiere »
(entretien n°2).

La majorité des personnes interrogées considéréatdsurs limitant I'offre de soins techniques
comme étant une des principales difficultés a lsenein place des soins palliatifs.
D'apres le panel, ces facteurs limitant sont :

» [l'absence d'une présence infirmiere la nuit« la nuit on n'aura plus que des aides-
soignantes (...) elles ne sont pas autorisées dpuken sauf retirer une aiguille gentretien
n°s).

* le manque de matériehotamment I'oxygéne @n a un extracteur d’'oxygene; on n’a pas le
droit d'avoir I'oxygene en gaz fentretien n°6) et les pousses seringues éleesigde n'ai
pas de quoi mettre une PCA (...) une pompe a morglEngest pas la peine(entretien
n°g).

Le niveau de compétencepour les gestes techniques de I'équipe infirmesteévoqué comme
facteur limitant« pousse seringue, il y en a un (...). Il y a twaigu'il faut en fait, sauf que I'équipe
mangue peut-étre de formatior{entretien n°7).

Selon les sondés, leonformité a la législationne permet pas d'assurer les soins techniques par
I'établissement 24h/24 pour la morphine ou I'hypnovel méme si c'estcgpdi il faut étre présent

sur place pour doser et réévaluer tout le temps unfirmiere n'est pas autorisée a le faire »
(entretien n°5).

5. Les équipes mobiles des soins palliatifs (EMSP)

Vision du réle de ces équipes
Lors des entretiens, le réle premier de I"équipbita est celui deoutienpour :
» ['équipe surtout« ¢a rassure I'équipe, ils se sentent tout de suitdgesus >{entretien n°7).
Les professionnels sondés citent :
o la qualité d'écoute et d'empathiga les apaise, ils sentent qu'il y a de I'écoute »
(entretien n°7).
o leur qualité diide au dialogueentre les professionnels de 'EMS'est qu'eux aussi
ont fait prendre conscience de ce que c'était, cermgtait éprouvant pour I'équipe »
(entretien n°5). Ce dialogue possible permet dsmpdies craintes et angoisses
apaise vraiment les tensiongentretien n°7).
La majorité du panel précise que ces qualités am fles intervenants bien acceptés
« L’équipe mobile ca a été plus facile dans le sanfsintervenaient en tant que soutien »
(entretien n°4).

* les patients et leurs familles« ils ont rencontré la famille, la patiente. lls of#it une
consultation d'annonce bis, la consultation d'arceavait été mal vécue(entretien n°3).

Les autres roles décrits sont :
» d'expert, de conseiller technique<J'ai été personnellement trés bien aidé parce gjndus
conseillaient sur le plan traitement, soingemtretien n°5),
» et parfois deelais avec I'hopital « elle a été hospitalisé, j'ai été obligé de padaemain
donc j'ai appelé 'EMSP fentretien n°3) ou les spécialistefiscont présenté la patiente a
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la RCP (...) et ils se sont occupés de recontadertemps en temps les différents
spécialistes entretien n°3).

En revanche, lanission de formationest peu mise en avant par le panpbxl'intermédiaire de
I'équipe mobile? Comment on peut-on faire une fdiomesans cas a I'avance Aentretien n°5).

Communication avec EMSP

Pour la majorité des interviewes, contacter lesip&agumobiles n'est pas compliqué. Elles font
parties du réseau que se constitue un médecin @s son exercic& une fois qu'on avait les
bonnes personnes c’était bon. Mais quelques past ootre boulot, la médecine générale, si on
n'a pas de contact ce n'est pas bofemntretien n°3).

Rencontrer 'TEMSP est jugé comme nécessaire pgaanel pour mieux connaitre 'TEMSP
« Rencontrer physiquement un médecin de I'équifdieneo(entretien n°2).

Les sondés sont unanimes quant a l'importance damenunication réguliere entre 'TEMSP et les
EMS réalisée lors
» d’échanges téléphoniques EMPS est restée en lien téléphoniquentretien n°5) vide
meédecin et le référent de I'équipe« c'est la cadre du service qui a un contact dieactc
les soins palliatifs $entretien n°3).
» des réunions « On a eu des réeunions régulieres, a notre demaeéderalement. Ce n'était
pas prévu a l'avance, en fonction de I'évolutiondemandait a les rencontrer(entretien
n°s).

6. L'hopital a domicile: clivage, méconnaissance voire méfiance

Aucun médecin sondé n'a fait appel a I' HAD pourésident.
L' HAD est citée par nos panélistes comme faisartigointégrante de I'hépital.

Clivage entre monde sanitaire et médico-social

Une frontiére est décrite lors des entretiens entre le mondéaganet le monde du handicap
« Dans l'idéal, se serait de diminuer le fossé entous c'est a dire les divers spécialités et
I'hopital » (entretien n°1).Cette frontiere, d'apres les intervieweés, contrilaue difficultés de
collaboration « c'est compliqué de faire collaborer des équipesitamas et sociales qui ont
chacune leur champ de compétences et d'exper(isetretien n°9).

Selon les panélistes, il existe uddféerence de langagela personne handicapée est désignée
comme un résident et non un patientClairement, I'équipe mobile arrive, parle de patien
'équipe de I'établissement parle de résiderfentretien n°4).

Méconnaissance du monde meédico-social encadrant ldepersonne handicapée

Pour les sondés, le monde sanitaire n'a pas intégh@ndicap« I'équipe hospitaliere (...) s'est
vraiment retrouvée en difficulté pour répondre desoins de la personne.(...), il y a un nombre
d'éducateur qui se sont déplacéentretien n°4).

D'apres un interviewé, cette méconnaissance peetréssentie par les professionnels des EMS
comme une source daealtraitance de la personne handicapédls sont les premiers a dire « mais
nos résidents, patients quand ils doivent étre hakiges ils sont maltraités (...) on les comprend
pas. Et ils n’ont pas tort, cette maltraitancegefist bien la ¥entretien n°9).
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Méconnaissance de I'HAD : missions, financement, fictionnement et cadre réglementaire
Une méconnaissance des EMS concernant 'HAD seukeirdandes entretiens que ce soit au
niveau :

e de la mission de formationinvestigateur «Vous sauriez a qui vous adresser pour
organiser des formations?éponse du meédecin interrogé Non, je sais pas du tout. C’'est
institutionnel mais je sais pas du tou(entretien n°8).

» des conventiongéglementant les modalités d'interventtohHAD avait été évoquée mais
au niveau administratif on n’a pas les conventigns) comment faire, je ne sais pas »
(entretien n°7).

* du financementa la T2A avec une minoration de 13 %e«crois que ¢a nous poserait un
probléme de prise en charge au niveau financi@niretien n°8).

» du cadre réglementaire «ici, une intervention de I'HAD, je ne suis méme g@® d'avoir
le droit » (entretien n°8).

Les représentants de I'HAD connaissent néanmoimsaleorisation d'intervention depuis 2007

« Dans les EHPAD, ca fait depuis 2007 qu'on a letditbntervenir. Et apres tout ce qui était en

dehors des EHPAD en 202 entretien n°9).

L'aide complémentaire sur le plan technique et hmmatamment la nuit est connues'il y avait
besoin de soins techniques, il faudrait faire appellHAD certainement »{(entretien n°3).
Cependantles criteres d'intervention de I'HAD pour en bénéficier sont jugdésp flous par le
panel «On a essayé et on est jamais dans les cldestsetien n°5).

Méfiance de 'HAD
Les sondés décrivent une méfiance des équipes M& @our I'HAD voire un rejetSelon eux,
I'intervention de 'HAD peut étre vécue par les ipgs des EMS comme :

* une contrainte « On ne la met pas parce que on va entrainer des stitechniques qu'on
n'est pas en capacité d'assurer mais on ne la nas{ parce que ca va amener des
professionnels extérieurs et ¢ca va tout boulevess@entretien n°9).

e une exacerbation des limites de leurs propres comgghces«les soins palliatifs sont bien
acceptés car ont un role conseil au contraire delAD : soutien et renforcement de son
incompétence gentretien n°5).

D'apres le panel, le prescripteur influe sur laception des équipes des EMS vis a vis de
l'intervention de I'HAD. Elle est percue comme :

* une sanction si elle est prescrite par un médecin hospitali@n va étre appelé, prescrit
par le médecin hospitalier et donc imposé. Alors ga aurait mieux accepté si ca avait éteé
discuté avant ¥entretien n°9)

* une aide supplémentairesi I'équipe prend part en amont de la décisi@t d&meédecin de
I'établissement« Ce sont eux qui vont étre dans la prescription' dAD (...)Si le médecin
prescripteur est convaincu de l'intérét et qu'il @apliquer aussi a I'équipe, l'importance
gu'il reste dans la structure avec le confort quelac implique et avec Iappui
complémentaire fentretien n°9).

* Notre panel témoigne donc d'une certaine ambivalenc

La solution évoquée lors des entretiens pour faeorla collaboration est deultiplier les
échanges soit :

» de facorvolontaire de courtes duréesfin de se familiariser avec son interlocuteui org
travaille déja sur un projet thérapeutique courtir uune réfection de pansement (...) Ca
devient une habitude pour les deux équipes detegard»>(entretien n°9).

» via lesobjectifs fixés par 'ARS « lls vont demander des objectifs d'interventioecaun
plan tridimensionnel par rapport a des établissetaate santé (...) ¢ca va étre apres, tout ce
qui est médico-social ¢entretien n°9).
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7. La communication avec le résident-malade

D'apres les interviewés, les résidents préserdestdifficultés de compréhension et
d'expression (aphasie, troubles psychiatriques«.)Jl y a pas du tout de communication verbale
possible »entretien n°2).

Malgré tout, 'ensemble des sondés s'accorde suickessité d'intégréopinion du malade :
» directement Quand ils sont en capacité de le diréentretien n°5).
* ou via le développement d'un langage individukh<«atiente est incapable de verbaliser
(...) une orthophoniste a développé une forme dgdge (...) pour avoir a nouveau a
I'esprit que la patiente était toujours avec nougmtretien n°3).

Si la personne n'est pas en capacité, les intedégiewcueillent'opinion de son représentant
« aveda personne de confiancéentretien n°5).

Pour le panel, il est important que le résident\aoicomme une personne comme une autre :
* un patient « C’est une personne comme une autre. Il faut doricer a comprendre qu'un
résident peut devenir un patien{entretien n°9)
e un citoyenet possede donc le®mes droits:
» de choisir ou mourir « C'est comme tout a chacun, les gens qui veuieiitirva
domicile. La régle se pose aussi dans ce typetitlition » (entretien n°4)
» de recevoir des soins de qualité au sein des étakments« Maintenant on est dans
I'idée qu'on puisse concevoir de mourir dignemeérttams son lieu choisi, dans son chez
soi »(entretien n°1).

8. La communication avec les autres résidents

Les sondés évoquent la communication avec lessatgsidents< On parle de la mort ici
mais comme on parle de la vie. C'est la contindétda vie >»{entretien n°1). Elle est décrite comme
difficile surtout lorsqu’ elle concerne le déces.

La difficulté repose selon nos sondés sur :
e unenotion de la mort différente d'un résident a l'autre Accés du concept de la mort, de la
séparation n’est pas la méme que pour no(snretien n°1).
» desréactions individuelles, variées< Il y a les autres résidents aussi, alors apresqcte
décés dans les quinze jours qui suivent c'est équ#pl: ils posent des questions, sont
énervés xentretien n°8).

Face au déceés d'un résident, la majorité du panebdsitionne poue dialogueavec :
* souvent un@annonce collective« Il y a eu une annonce collective du décésntretien n°4).
» et surtout desemps de paroles individuelsavec un référen« On avait été missionné et
chacun prenait le temps avec un résident pour tiscu(entretien n°5).

Lors des entretiens, certaines équipes integrerd lEccompagnement des autres résidents :
» la vision du corps« Certains résidents ont souhaité faire une vis#tele corps est resté un
moment (...). On a senti qu'il y avait un beso{entretien n°5).
* le respect des rites< Il y des résidents qui expriment I'envie d'abeléglise méme si la
notion religieuse est compliquédentretien n°5).

Une personne a fait part d'une attitude privilégin silencedans un établissemerntOn va
infantiliser l'individu (...). Quand il y a eu urédes ¢a a été cachgentretien n°4).
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Cette méme attitude est jugée par le panel, conouegnt étre :

* un argument de facade de la propre peur de I'éguBaucoup d'arguments sont vis a vis
des autres résidents : comment ¢a va étre percu)?e(pense que ce sont des arguments de
facade »(entretien n°4).

* une source d'incompréhension pour les réside@s'est-ce que ca veut dire de délocaliser
guelqu'un qui va tres trés mal et qui ne revienplaa dans la structure pour ceux qui restent?
On va se débarrasser de moi aus¢entretien n°9).

9. La communication au sein de I'équipe

Les avantages d'une bonne communication

Selon les personnes interrogées, les échangesmofessionnels permettehélaboration d'un
plan personnalisé de soing Projet individualisé (...) on se donne quelquegdtifs (...) lors d'une
réunion transdisciplinaire ou toutes les personmps interviennent aupres du résident sont
présentes. On a regard croisé¢entretien n°5).

L'importance de ces échanges est largement abpestde panel poulever les tabous « Rien ne
doit étre tabou (...) tout peut se dire, tout dépdada maniére. On est allé jusqu'a : c'est quoi un
corps froid?... la question de I'acharnement théwague, I'euthanasie gentretien n°1).

Une bonne communication est citée comme utile endeacrises pougxprimer et entendre les
craintes de chacun et aingliminuer les tensions« Ca a permis de faire un plan de soin écrit qui
était a peu prés consensuel dans I'équipe, ¢ca anfede diminuer un peu les tensions au sein de
'équipe éducative fentretien n°3).

La dichotomie entre I'équipe éducative et paramédale

La majorité du panel constate une dichotomie efdpiipe éducative et paramédicale. Elle est
jugée comme un atout L’équipe soignante (...) est complémentaire déegiipe éducative. Méme

si on n'est pas toujours d’accord car on n'a pas l@eéme compétences. Ca permet d'avoir une
émulsion intéressante(entretien n°1).

Les interviewes relevent également I'impact négki€ette dichotomie dans le niveau de formation
qui estsource d’'incompréhension« Il y a un fossé de formations et de compétenntre &s
eéducateurs des FAM et les infirmiers qui fait quarune entente qui est parfois perfectible »
(entretien n°3).

Les établissements doivent répondre a des missidusatives et médicales amenant d'apres les
panélistes, a une confusion dans
* les roles« On a des maisons ou les infirmieres arrivent @irakeur réle d’infirmiere en
faisant de la prévention (...) et dans d'autres soas qui sont plus dans la fonction
soignant : toilette »(entretien n°7)xLes AMP ont du mal a trouver leur place, elles
participent aux toilettes bizarremenientretien n°7).
* les responsabilités« Je ne sais pas dans quelles mesures on peut demamx
éducateurs de geérer les informations médicaleqpelese que ca serait une bonne chose
s'ils I'acceptent entretien n°3).

Les moyens mis en place pour réduire cette dichotaen
Lors des entretiens, [Bormation de I'équipe éducative est souvent évoquée pour réduire ce
clivage.« c'est dans les formations des éducateurs qu'drirdervenir »(entretien n°9).

Pour les personnes interrogées, l'organisationédmions formelles permdtamélioration des
connaissances et des pratiques professionnellEfles peuvent étre :
e des journées thématiques« De journées thématiques sur la question de latmor
l'accompagnement a la mort(entretien n°1).
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» des analyses des pratiguegLors des analyses des pratiguEmnc c'est un temps ou les
salariés avec un intervenant extérieur spécial@ijvent mettre sur la table tout ce qui dans
leurs pratiques leur a poser ou pas problén{entretien n°1).

L'intervention d'un(epsychologueest jugée par le panel comme soutien émotionnelpour les
professionnels Pour gérer des angoisses de mort ,il y a unelpdpgue (...) est 1a aussi bien pour
les résidents que pour les soignantéentretien n°2). Cependant, stemps de présence est
insuffisant « Dans beaucoup de MAS (...)il n'y a pas de psypdgua pour les résidents mais pas
non plus pour les équipes donc faire des soinsghdd c'est difficile pour eux ¢entretien n°6).

Selon le panel, il est nécessaire de redéfinitdagodes soins danspeojet d'établissement.« Le
projet d’établissement, il date de 2003 et sanstioersur la fin de vie. Ce n'est pas intégré. Qui i
y a I'éducatif, le thérapeutique et les activitéaisnpas les soins (....).il n'y a pas de cadre'estc
difficile pour les professionnels(entretien n°4).

10. La communication avec le médecin

Pour la totalité des interviewés, qu'il soit géiéte ou spécialiste, le médecin joue un role
majeur dans la prise en charge des situationsaefvie. Il a pour fonction d'étre
» coordinateur «Faire le lien des que possible c'est a dire asseaneont (...) c'est le réle du
meédecin de la structure (entretien n°9).
e prescripteur « le médecin c'est vraiment le pilier. La preuveales équipes mobiles ou I
HAD, il faut étre le médecin qui est engagé, degtrescripteur xentretien n°4).

Tous les médecins sondés ressentent la nécesdligpiser de temps pour s'acquitter de ces roles
pourconnaitre :
* les résidents« Ca prend beaucoup de temps de connaitre lesuddsitde chacun, (...) il
faut une bonne connaissance des résidegntsetien n°7)
» [I'équipe et communiquer « Il faut prendre le temps quand on a des soud@pp#ler de
suite, de coordonner (...) de discuter des situatanes les équipes(entretien n°5).
» e fonctionnement interne de I'établissemenk Je participe aussi au bureau de la MAS,
tout ce qui est institutionnel, travaux, c'est ¢cai grend du temps mais qui est aussi
important de bien comprendre le fonctionnementest dur au débutgentretien n°6).

Cependant, le panel est divisé sur le mode d'eceepgrmettant ou non cette disponibilite.
Il y a ceux pour qui

* le mode salarialest le moyen d’avoir cette souplesséJn médecin vient plus pour un acte
isolé, (...) il n’a pas cette vision globale maisst logique, il vient au cours d'une visite ou
on lui demande de faire un diagnostic aig(entretien n°5).

* le mode libéral n'est pas incompatible mais qui demande une iatpdic personnelle
importante« Le temps de réunion, tout ¢a, je n'ai pas de marotation. Quand vous avez
une intervention qui commence a 14h jusqu'a 16h ¢.est du bénévolat ¢entretien n°3).

Un meédecin libéral suggere la nécessité d'une datree derémunération pour les médecins
généralistes libéraux Parce que quand on se déplace et qu'on peut peente temporiser une
situation etc (...) avoir une rémunération qui soimpatible avec le temps qu'on y passe »
(entretien n°2).
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11. Des échanges entre les structures

Les participants a I'enquéte ressenterisalement entre les structures médico-socialels!
département« C'est la méme association mais ils ne connaissasitles deux sites (...) il ne se
passe rien alors que c'est le méme directeur etcquee fonctionne pas du tout parei{entretien
n°4).

Cependant, la création d'un réseau entre eux estedéomme ayant pour avantagepiatage
d’expérience sur :
» lafaisabilité d'un accompagnement palliatifau sein des établissementSi a un endroit
c'est possible, c'est que nous aussi on est capadiait »(entretien n°4).
* [l'organisation de I'accompagnement palliatikk Pour échanger et confronter (...) on est pas
tout seul, on va prendre de ¢a et eux, ils s’organi comme c¢a entretien n°4).
* la coordination avec des équipes extérieuresAvoir une journée retour d’expérience
entre les structures qui ont eu une expérienceedéguipe mobile (...) 'HAD (...) ¢ca c'est
tres parlant »(entretien n°9).

12. Un partenariat avec le monde gériatrique

Le partenariat avec un réseau gériatrique estpagde panel comme une piste intéressante
pour accompagner le vieilissement des résidents.ll y avait le pole de gérontologie Emeraude
(...) C’est une association dont le responsable egjérontologue. Donc avec le vieillissement de
nos résidents une personne avec qui on pourra titeva (entretien n°1).

Tout au long des entretierla,comparaison est faite avec les EHPADQue ce soit pour éclairer sur :
* les similitudes« Dans les EHPAD ou les MAS, c'est pareil deslfalglSP n'a pas besoin
de faire grand-chose parce que souvent il faut bigntretien n°6).
» les difféerencesck En EHPAD, on n’a pas d’infirmiére la nuit et oneaméme ratio en fait :
1/40 mais pouvant poser quand méme un pousse gerglgctrique, on a une infirmiére
gu’en méme volante sur plusieurs EHPAentretien n°5).

Un rapprochement avec les EHPAD est évoqué comians @gur avantages :

* la mutualisation d'une présence infirmiere la nuit« Une infirmiére d'astreinte ? C'est vrai
gue la question s'est posée ne serait-ce que nétablissement avec un autre
établissement fentretien n°5).

* le partage d’expérience sur l'accompagnemenPour un panéliste « Peut-étre qu'il
faudrait qu'ils tournent dans la structure, qu'ddlent en EHPAD »(entretien n °9) pour
voir comment s'organise l'accompagnement.
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V. DISCUSSION
A. LES FORCES ET FAIBLESSES DE MON ETUDE

1. Les forces

Le champ du handicap est peu abordé dans lestdésaédecine générale (13). C’est donc
un sujet novateur et d‘'ouverture a une questiosaaé¢e publique.

Ces interviews ont probablement permis un débatte wme sensibilisation autour de la mort et de
son accompagnement dans les établissements. Enqtentpraticien, c’est une satisfaction
personnelle.

Les forces de cette étude sont :
* la méthode par entretiens. Elle apporte une riehess ayant acces a la subjectivité de
chaque panéliste, en rentrant dans leur intimité.
* le mode duel des entretiens.
» le panel pluri-professionnel. Il permet d'avoir uision plus globale face a la complexité
des soins palliatifs.
Ainsi, le chercheur a développé une vision gloliela complexité des soins palliatifs en EMS
chez le sujet handicapé.

2. Les faiblesses

L'étude comprend un petit échantillon de sondés.shturation de notre analyse des
médecins généralistes est donc perfectible.

Un biais d'interprétation est présent lorsque ied des données et I'analyse des résultats sont
réalisés par le méme investigateur. Un double omdeég pas été effectué mais la relecture par la
directrice de thése a permis de diminuer ce biais.

B. ANALYSE DES RESULTATS

L'objectif principal était de déterminer les besoides médecins généralistes. Lors des
entretiens, il y a eu peu de réponses directessaljeé Les médecins généralistes ont peu parlé en
leur nom ou de leur role dans les établissememds.dutres professionnels de santé sondés n’ont
€galement que peu cités ces derniers.

Cela souleve des questions. Pourquoi cette abgsknogédecin généraliste dans le débat? Sont-ils
souhaités au sein des MAS et FAM ?

Lors des entretiens, beaucoup de freins au seidl&ssont ressortis, occultant ainsi les difficsilté
et besoins des médecins généralistes.

Lorsque ces derniers étaient évoqueés, ce n'étaitgrd vis a vis de leur spécialité ou de leurs
compétences mais sur leur mode d'exercice.

L'objectif secondaire est par contre bien rempli.
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1. Comprendre les besoins des médecins généralistes

a) Besoin de rechercher du soutien

Le ressenti des professionnels dans les EMS cdearec les résultats d'une étude menée
au Royaume-Uni (14). Bien que non exprimeés pamnédecins lors des entretiens, et au regard de
la bibliographie, les sentiments tels que la culpabla tristesse, l'isolement sont partagéslpar
médecins généralistes (15) (16). Les articles d&dresse et G. Texier vont dans ce sens: le
médecin généraliste est un humain avant tout. tlicesfronté lui-méme a ses sentiments, le
poussant a s’entourer pour rompre son isolemepaager les difficultés des accompagnements
palliatifs.

Dans le cas des situations palliatives au sein EMS, les sources de soutien pour le
médecin généraliste sont multiples.

Au sein de son cabinet, il recherche du soutiemésuge ses collegues avec qui, il s'installe dg plu
en plus en groupe (17). Son secrétariat facéitgdvail de coordination (18). Les échanges avec
les confréres du cabinet permettent de conségllgénéraliste lors d’une prise de décision.

Au sein des établissements, la collaboration médedirmier est assez naturelle. Cette
collaboration est trés certainement facilitée &rhodalités de formation des généralistes et des
infirmiers qui, de plus en plus, sont passés parfarmation intégrée a des stages hospitaliens (lie
de pratique de linterdisciplinarité médico-soigteggn Ainsi, dans la structure meédico-sociale, les
infirmiers aident les médecins par leurs réles derdination et de soutien aupres de I'équipe
éducative.

Les médecins généralistes recherchent un sout@@sdes structures extérieures : EMSP ou HAD.
Ceci n'a pas été exploré lors des entretiens neaisttuctures apportent une aide au regard de la
bibliographie (19) . L'EMSP soutient en sa qualigxpert et de formateur.

La permanence des soins est limitée par I'absénne tDE la nuit au sein des EMS (10). L'HAD
apporte une aide supplémentaire sur le plan teabreghumain, assurant la permanence des soins.
Or, cette aide de I'HAD est sous exploitée. Se8I%oldes établissements (20 % MAS, 15 % FAM)
sont conventionnés avec I'HAD (10).

Pourquoi cette sous-exploitation ?

Il existe une méconnaissance réciproque entre MS Et les structures extérieures (20) (21).
Chacun ignore le role et le fonctionnement deraainsi que ses modalités d'acces. A cela s’ajoute
une méfiance vis a vis de lintervention de I'HAElle se compare a celle observée dans les
institutions, notamment les EHPAD, par le sentimé#mtrusion et le renforcement de ses propres
limites (22).

Au-dela de cette méconnaissance réciproque eete méfiance, la sous-exploitation de
I'HAD refléte surtout la confrontation des miliesanitaire et social (23). Un réel clivage de catur
d'approche de la personne, de formation et de ¢gnggpparait. Ce clivage est également
administratif (les MAS et FAM dépendant de la MDBHle sanitaire de 'ARS) et légal (MAS et
FAM s'accordent au code de I'action sociale effa®dles et le milieu sanitaire au code de la santé
publique).
Dans les faits, d'un c6té, le monde sanitaire asiptégré le handicap, ni dans les formations aux
soins palliatifs ni dans les recommandations dA$HAInsi, les EMS sont obligés d'adapter les
recommandations des personnes agées aux perscamdisapées. Et d'un autre c6té, les EMS
préferent garder leurs résidents plutdt que delitgger vers I'hopital, considéré comme maltraitant
vis a vis de la personne handicapée.

Ce clivage affecte également le personnel paramédies EMS et le médecin généraliste.
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Ensemble, ils doivent s'acculturer au milieu médiooial a leur entrée dans les établissements.

Pour conclure, le besoin de soutien au niveauepsidnnel des médecins généralistes est
mis en exergue. Cependant, il n’est pas unique €bit pas cacher le besoin de soutien émotionnel.
Il est donc nécessaire de se concentrer sur I'muetgias seulement le professionnel.

b) Besoin de cohérence du projet de soins et de vie

Une incompréhension entre soins palliatifs et soruratifs se dessine chez les
professionnels.
Les soins palliatifs sont associés a la mort, dohaccompagnement de la fin de vie, soit a lag@has
terminale. Or, I'approche doit étre beaucoup pluspexe. Les soins palliatifs débutent des lors
gu'une maladie est non curable, grave, chroniquev@utive. La phase terminale de la maladie
n'‘est donc que sa phase ultime.
Par opposition, les soins curatifs sont assimiltesiges les étapes avant cette phase terminale.
Les professionnels de santé sont noyés dans épideation « curatif — palliatif ». lls ont du mal a
concevoir une continuité de projet de soins. lla’yourtant pas de rupture.

L'incohérence du projet de soins est donc d'ayghrgt importante que les établissements
sont définis comme des lieux de vie ayant pourl'’Bpainouissement des résidents a la vie sociale,
affective et spirituelle.

Au moment de la fin de vie, il y a une impossibila suivre les animations, a participer a la vie
collective de 'EMS et de fait, une sortie de lardgche du projet de vie.

Or, dans la fin de vie, il y a encore de la vieEMS peut-il alors proposer d’autres projets quexceu
habituellement définis ? Sortir du cadre quotic?en

De plus, les professionnels se concentrent susdes techniques. Cependant, les soins palliatifs
considerent le patient dans sa globalité. Les psid@nels omettent ainsi, qu'au-dela de la douleur
et autres symptémes, il existe une souffrance pgyehsociale et spirituelle.

Le médecin généraliste en imposant les soins pt|iaa s'opposer a la vision du projet de vie de
I'équipe de 'EMS.

Cette acculturation du palliatif est difficile polas professionnels, mais nécessaire. En effet, leu
connaissance du résident font d'eux des acteuspernbables dans la prise charge palliative.

La cohérence du projet de soin est d'autant plumpbquée que des lacunes en
communication au sein de I'équipe des EMS pergisten
Une dichotomie existe entre I'équipe éducativeasamédicale. La différence de culture, du niveau
de formation, de langage sont des sources d'inarepsion mutuelle. Cette différence de langage
entre les professionnels renforce I'incohérencerdjet de soins.
De méme, des tensions internes dans les équipeEM&set des tensions externes avec les
médecins généralistes apparaissent alors (245 &let d'autant plus importantes a l'approche de la
mort, qu'il existe une forte implication émotioneade I'équipe éducative. Cette implication conduit
a une perte d'objectivité qu'en aux soins a appateésident.
A cela, s'ajoute une confusion dans les roles.établissements doivent répondre a la fois a une
mission médicale et éducative, source de tensipplémentaire.

Ces mémes lacunes en communication se retrouvere &s EMS et les structures
extérieures telles que I'HAD et 'EMSP. Le clivaggre le monde sanitaire et médico-social au
niveau des cultures, du langage a l'origine d'imm@mension mutuelle et de tensions, renforce
I'incohérence du projet de soins.

Pour conclure, le médecin généraliste est dontramé a la difficulté de coordonner deux
mondes ayant une approche du projet de soin eed#fférente.
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c) Besoin de trouver sa place

Le médecin généraliste a besoin de trouver sam@acsein des EMS. Il est en proie a des
enjeux de pouvoir. Or, il peut éprouver des diffiés & se positionner dans le schéma interne de
I'établissement, a cause d'une méconnaissancalanidiu médico-social et du fonctionnement
interne des EMS.

Des liens se tissent entre les résidents et pégeducative, des liens au-dela de la relation
soignant-soigné, voire des liens familiaux (25).d@s derniers, naissent une parfaite connaissance
du résident. L'équipe éducative devient donc uewagirivilegié a intégrer dans les soins.

En effet, les professionnels de I'équipe éducatitedéveloppé des moyens de communication avec
les résidents. Cette capacité leur permet d'étecinterface facilitant la communication entre les
résidents et les autres professionnels (24). Ds, jilsl jouent un role de soutien, de réassurance
envers les autres professionnels. Le monde sanitdont le médecin généraliste fait partie,
méconnait la personne handicapées et craint setforéa A l'inverse, I'équipe éducative les connait
sait les interpréter et rassurer le résident pacitifer les soins.

Néanmoins, I'équipe éducative n'a pas de formatiédicale sur la transmission des informations.
Quel niveau de responsabilité le médecin peut-igexx de I'équipe éducative? La fonction
d'accompagnateur médical est potentiellement, urfegsion a développer.

En contrepartie, ces liens familiaux impliquentiovestissement émotionnel. A I'extréme, il

a pour inconvénient le sur-protectionnisme avemige a I'écart du médecin (26). Il peut se sentir
isolé face a une équipe éducative au pouvoir dominis-a-vis de lui-méme et des soignants de
I'établissement médico-sociaux.

A l'approche de la mort, ces mémes liens familisoxt source de souffrance. Comment les
professionnels peuvent-ils soutenir le résidersaetamille si eux-mémes sont déja en souffrance ?
Comment les professionnels fragilisés peuvent-ppoaer un soutien au médecin dans ces
conditions ?

Le médecin a également besoin de trouver sa placeapport a 'lEMSP et a I'HAD. Bien
gue peu développé dans notre étude, la bibliogeapiet en évidence une méconnaissance globale
du médecin généraliste sur 'TEMSP et |I' HAD, aipsiune peur de perdre sa place de médecin
traitant (27).

d) Besoin de pratiquer l'interdisciplinarité

Linterdisciplinarité est une démarche pédagogidordée sur le décloisonnement des
disciplines. Les disciplines sont associ€es tolgagdant leurs spécificités, et participent a wojgir
collectif en y apportant leurs savoirs et leurshodblogies.

Au contraire, la pluridisciplinarité est davantage juxtaposition de plusieurs disciplines en vele d
traiter un méme sujet. La médecine libérale eshgerpour son absence de culture du travail en
coordination, et ses difficultés en communicatiba. pluridisciplinarité est donc d'autant plus
isolante pour le médecin généraliste qui ne saitrena profit ces ressources épisodiques.

Or, en médecine de ville, la tendance est au fraltaidisciplinaire et non interdisciplinaire (17)

Dans notre étude, ce n'est pas la spécialité diecmée générale mais la différence de mode
d'exercice qui est mise en avant. La médecinedibérst un choix pour sa liberté d'installation, et
pour sa liberté de mode d’exercice seul ou a plusi€28). Cependant, la souplesse d'exercice
qu'offre la médecine libérale est synonyme de edmts dans le cas de soins palliatifs. Un rapport
de 'EHESP va en ce sens (29). La rémunérationlgdarification a l'acte est inadaptée a la
médecine de ville avec des visites plus longugdust fréquentes favorisant la prise en charges des
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symptdbmes aigus. De plus, les soins palliatifs defeat du temps pour se coordonner,
communiquer avec le patient et son entourage,tafedes démarches administratives.

Régler ces deux problématiques de temps et de énaiion, ne doit pas faire oublier qu'au-dela, se
cachent des difficultés émotionnelles nécessitargautien.

Plus que la pluridisciplinarité qui offre un résefnnant accés a une prestation d’accompagnement
isolée, l'interdisciplinarité répond a ce besoirsdatien.

Via le dialogue, elle permet des échanges de cssaunaies, de méthodes pour un enrichissement
mutuel entre plusieurs spécialistes. Elle permeaggendre a la complexité notamment éthique des
soins palliatifs et le besoin de soutien via I'ékaltion d'un projet commun inscrit dans la conti&wi

A noter, l'interdisciplinarité implique un déclaisnement des disciplines qui peut étre
source de confusion des roles et des places derthac

L'enjeu est donc de taille ici pour le médecin @gtiste. Il doit réussir a pratiquer
l'interdisciplinarité avec des professionnels detéaju’il cotoie peu.

2. Identifier des axes d'amélioration

a) Promouvoir la formation

La formation constitue un frein a la mise en pldes soins palliatifs (30). Dans notre étude,
la formation de I'équipe éducative, et dans unenai@ mesure, celle des infirmiers, est plusieurs
fois citée. En revanche, la formation des médeeststrées peu évoquée. Paradoxalement, selon
'ONVF, la formation des médecins est un factedluencant la survenue d'un déces a I'hopital
RR=0,68(0,59-0,78) (10).

Comment interpréter I'absence de cette notion sngerbatims ?

Soit, les autres professionnels ont peu évoquénkxdecins, par peur de remise en cause de leur
hiérarchie. Soit parce que l'investigateur étaitiéme médecin.

Quant aux médecins sondés dont les généralistesoiit déja sensibilisés (car acceptant de
répondre). lls n'ont donc pas évoqué le manquermeations.

Cependant, cela n'explique pas tout. Comme la fitomae ressenti exposé (la peur, lisolement)
est celui des autres et non de la personne intrdevoquer ses doutes et ses difficultés nécessite
une remise en question de soi et de ses pratiquédsspionnelles qui peut étre bouleversant.
Exposer des problémes externes, signifie désengageesponsabilité de I'échec d'une mise en
place palliative.

Développer la formation est nécessaire pour acquag confiance dans l'assurance des prises en
charges palliatives futures (31). Alors commentefgaour que les professionnels se forment sans
avoir conscience de leurs lacunes ?

La réponse est probablement dans l'obligation dmdtion continue. Pour les professionnels, les
objectifs sont intégrés au projet d’établissemenpour les médecins, ils sont fixés par 'ARS.

En plus d'une approche théorique, la formation éoe développée au travers d’échanges
entre professionnels (32). lls permettent le partilgxpériences et de connaissances.
Au quotidien, le travail interdisciplinaire favoei€es échanges.
De facon plus formelle, des espaces de parolesnbétre régulierement organisés. La condition
pour étre efficace est la liberté de s'exprimesgaainte de jugement. Il s'en distingue des gmupe
de paroles, des groupes Balint ou encore des éimisales pratiques professionnelles.
Lors de ces derniéres, les probléemes médicaux, hpkygiques ou éthiques (arréts des
traitements...) sont abordés en présence de toumdesbres de I'équipe. Chacun comprend les
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éléments de prise de décision pour le résideptestd du recul sur ses propres émotions.

Au-dela du cadre de la structure, les groupesnBali de pairs, peuvent se poursuivre avec
des professionnels issus d'autres MAS et FAM.
Ce dialogue confronte les modes de fonctionnementhédque institution. Il facilite une prise de
conscience de la faisabilité des soins palliatiissain de son propre EMS : « Si c'est possible
ailleurs, pourquoi pas chez nous ? ».
Les avantages de 'HAD dans le cadre du palligifvent étre mis en avant auprés d'établissements
qui ne faisaient pas appel a leurs services. Ungelle voie d'intégration s'ouvre alors pour I'HAD.

Les EHPAD représentent I'ouverture de ces échagdshors du monde médico-social.
Elles possedent de nombreuses similitudes aveeNES. Comme eux, elles sont a part du monde
sanitaire. Les EHPAD ont entrepris depuis longtefepdéveloppement d'une démarche palliative.
Les EMS ont donc a apprendre de ces institutions.
Ce rapprochement est l'opportunité de poursuivri®raation des IDE aux soins de la personne
agee et aux soins palliatifs, via des stages dgaison.

L'interdisciplinarité nécessite d'étre inclus deformation des étudiants (33). Elle peut étredait
par la mise en place de plages de formations corasime approche plus pratique est
envisageable via des stages pour les médicauxanpdicaux dans les EMS. Cela favorise
l'acculturation au monde du handicap.

b) Promouvoir de I'aide formalisée aux professionnels

Tous les professionnels sont confrontés aux ditiis émotionnelles. Le généraliste n’en est
pas exempté. Celles-ci, associees aux difficultgarosationnelles ou relationnelles sont facteurs
d’épuisement professionnel. Il est donc essendgbrdmouvoir un soutien psychologique voire un
soutien psychiatrique.

Comme cela est explicité precédemment, les esplgcparoles : groupes Balint, évaluations
des analyses de pratiqgues professionnelles et ggodp parole facilitent les échanges entre
professionnels (34). lls leur permettent de tromresoutien auprés des autres membres de I'équipe.
Ces groupes sont animés par un psychothérapeytessible extérieur a la structure, et formé a ce
type d'animation. Les professionnels expriment d&&gu lors d'un accompagnement. lls prennent
du recul face a la mort des résidents, tout enesggmt a analyser leurs réactions (souffrance, perte
d'objectivité, sur-protectionnisme). lls partagéetir vécu avec les autres membres du groupe
rompant ce sentiment d'isolement.

En plus de ces échanges, le soutien individuatisémporté par :

* [lintervention d'un psychologue en entretien indiiml,

* la nomination d'un référent en soins palliatifs siées MAS et les FAM (35). Il donne un
repere pour le professionnel en cas de problemedd&rier peut étre l'interlocuteur
privilégié du médecin généraliste. Cette nominatest fréquente en EHPAD (référent
douleur, référent soins palliatifs, référent biaitémce...),

* Le recours au médecin du travail. Ce recours stildi pour le généraliste. Comment est-il
lui-méme suivi ? Ou peut-il trouver un support ?

Ces questions soulevent la problématique de I'émasat professionnel des médecins généralistes.
Une étude a mise en avant qu'l% des médecins tjétesrasondés, présentait un épuisement
professionnel complet (36). De méme, ils assaaidienplication dans la souffrance du patient et
la prise en charge de la fin de vie comme factaworisant (37). Cet épuisement professionnel était
associé a des conduites addictives (37).
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Au-dela de l'aide apportée entre professionnelprésence de bénévoles-accompagnants au
sein des MAS et FAM constitue une aide supplémeni@ans I'accompagnement des malades et
des familles ou du professionnel (38).

c) Promouvoir la communication avec la personne handicapée

Parler de la mort avec les personnes handicagépsssible.
D'aprés A. Dusart, la déficience mentale est coijgativec la mort et le deuil, méme si leur
conceptualisation reste inachevée (39). En revarieheandicap demande un temps d'intégration
plus long qui peut s’apparenter a une réactiordifférence.
L'ANESM recommande, d4ailleurs, d'adapter sa comcation (40). Le médecin généraliste
connait-il ces recommandations ?
Un accompagnement spécifique est également sou@@Hi)é Lorsqu'un résident décede, il est
conseillé de I'expliquer lors d'une annonce cdllecencadrée, avec une identification d'un référent
pour chaque résident. Ce dernier a la possibiété'exprimer et de poser des questions (41).

Parler de la mort, permet d'intégrer le deuil comume élément de la vie sociale. Certains
comportements paraissent inadaptés. lls le sontmg@onnaissance des régles sociales. Dans le
cadre de l'accompagnement des personnes handica@es la compréhension de leur
environnement, il semble logique de dépasser gagad¢4?2).

Pour finir, accepter de parler de la mort avecréssdents, crée le débat au sein de 'EMS et leve
certains tabous des professionnels. Il faut contpreeque les établissements sont des lieux de vie et
gue la mort en fait partie.

Les EMS ont compris l'importance de l'opinion dsident dans la prise de décisions
médicales. En respectant les choix du patientolgésion de I'équipe se renforce. La cohérence du
projet de soins est ainsi facilitée.

Au-dela d'un échange informel, lorsque la situatiewige, il est nécessaire de promouvoir la
rédaction de directives anticipées. Les intégrersda projet de soins de vie, recentre la décision
médicale autour des choix du résident.

La loi du 5 février 2005 (8) renforce la place datipnt y compris la personne handicapée au centre
des décisions.

Cependant, la rédaction de directives anticipéesrepre peu pratiquée (10).

Les médecins généralistes ne se sont pas ap@dparioi Léonetti et ses dispositifs :
directives anticipées, désignation d'une persoermdfiance (43).
La loi en faveur « des droits des malades et desopees en fin de vie », change en 2016 (44). Elle
se complexifie. Les médecins généralistes ontijabbn de s'y conformer.
Il est donc impératif de diffuser une informatiam ses champs d'application.
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VI. CONCLUSION-PERSPECTIVES

Le médecin généraliste a besoin d'un soutien gsafenel et émotionnel. La confrontation
entre le monde médico-social et sanitaire liméedés a ce soutien.
Il est donc impératif de sensibiliser les EMS $4AD, 'TEMSP et réciproquement.
L'attention du personnel de 'HAD ou des EMSP éti¢ attirée sur I'expertise des professionnels
des EMS afin de valoriser leur role dans les so8erait-il plus simple que I'HAD s'adapte a
l'organisation interne des EMS ?
Comment promouvoir l'intervention de I'HAD au sdas EMS ?
Il serait intéressant de I'expérimenter sur lesparents non complexes. L'implication émotionnelle
et lincohérence du projet de soins y sont absemtesiinimes. De plus, ils sont réalisés sur de
courtes périodes apportant une vision immediatérdérét de I'HAD par I'amélioration des plaies.
Répéter |'opération permet une acculturation ercelou

L'incohérence du projet de soin est définie pancmpréhension des notions soins
palliatifs/curatifs, la différence de niveau denf@tion et le clivage entre les équipes, tout corfane
relation EMS et les structures extérieurs.

Le parallele entre EHPAD et EMS pourrait étre péyssur apporter des solutions.

La premiere serait de développer la fonction deeui@dcoordinateur au sein des EMS.

La seconde serait la mise en place de commissiandidap, semblables aux commissions
gériatriques. Pourquoi ne pas débuter avec la MA®lacis Vert qui partage une administration et
des praticiens hospitaliers avec I'EHPAD du CHUS dossedent déja une expérience des
commissions, facilitant leur réalisation au seis B&S.

La place du médecin généraliste est mal définiesaim des EMS. En cause, une
méconnaissance du médecin généraliste pour le nmadeo-social et réciproquement.
Pour renforcer leurs réles, sensibiliser I'équighecative par des formations flash serait une smuti
Les futurs médecins (externes et internes) doiegalement, étre sensibilisés au handicap et au
monde médico-social. Les stages dans les EMS oalldarservices de rééducation permettent une
meilleure connaissance du fonctionnement, factliteur intégration.

Le médecin généraliste a besoin de pratiquerefdisciplinarité. Les soins palliatifs
nécessitent du temps pour coordonner. Le mode rdiegelibéral le limite en raison de son
organisation et de sa rémunération. Comment y resn@d
Faciliter l'installation en cabinet pourrait étmeeusolution pour se libérer des demi-journées.

Une seconde solution serait de revoir la tarifaraties libéraux, en s'inspirant du décret de lduoi
3 mai 2002. Pour les professionnels de santé délides soins palliatifs a domicile, il prévoittsoi
une rémunération a l'acte avec forfait de coortnatsoit un forfait intégrant les actes et le teamp
de coordination (45).

A titre personnel, ce travail m'a beaucoup apgorté
J'ai découvert le monde du handicap qui présentaotgbreuses similitudes avec la médecine
générale ou les soins palliatifs. Cela m'a renfodans 'idée que le médecin ne peut exercerlseul.
a besoin de s'entourer d'une équipe qui lui apporéecomplémentarité et un enrichissement. Une
approche globale est nécessaire face aux situatmnplexes.
Les EMS mettent en avant la vie sociale des peesonle n'avais pas intégré son importance dans
ma pratique. A l'avenir, j'aimerai I'approfonditamment pour les personnes agées.
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VIII. LISTE DES ABREVIATIONS

ARS Agence Régionale de la Santé

EHESP Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique
EHPAD Etablissement d’Hébergement pour Personnes Addieslicapées
EMS Etablissement médico-sociaux

EMSP Equipe Mobile de Soins Palliatifs

FAM  Foyer d'Accueil Médicalisé

HAD Hopital A Domicile

IDE Infirmier(e) Dipldmé(e) d’Etat

MAS Maison d'Accueil Spécialisée

OMS Organisation Mondiale de la Santé

ONFV Observatoire National de la Fin de Vie

RR Risque Relatif

USP Unité de Soins Palliatifs
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IX. LISTE DES FIGURES

Structure Fonction Sexe Age
Entretien n°1 FAM IDE F 45
Directrice d'établissement F 52
Entretien n°2 FAM Médecin généraliste F 30
Entretien n°3 FAM Médecin généraliste H 38
Entretien n°4 2 FAM Stagiaire/ master santé F 23
Entretien n°5 FAM Médecin rééducateur F 64
IDE coordinatrice F 49
Psychologue F 31
Entretien n°6 MAS Médecins généraliste F 39
Médecin généraliste F 45
Entretien n°7 UMPS Médecin généraliste F 32
Entretien n°8 MAS Médecin généraliste H 59
Entretien n°9 HAD Médecin généraliste F 29
cadre IDE coordinatrice F 62

Caractéristiques des participants de I'étude
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X.  ANNEXES

Annexe 1 : réalisation des entretiens

A chague début des entretiens, il est reprécise :
- le projet
- la durée estimée de I'entretien
- le droit de refus concernant certaines questions
- le droit de regard sur la retranscription des ¢ieine anonymes
- la possibilité de recevoir le résultat final devaiihde these.

Ces entretiens étaient présentés comme un espagardie dédié au ressenti des personnes
interrogées face aux situations palliatives renéast

Chaque entretien a été enregistré apres l'accergateonnes interrogées.

Annexe 2 : caractéristiques des structures

Nombre de résidents Caractéristiques de la papualat
n°l 17résidents Mixte : infirmes moteurs et cérébraux et troublsgghiatriques
7 accueils de jour
n°2 20 résidents Infirmes moteurs et cérébraux
n°3 29 résidents Troubles psychiatriques
1 accueil temporaire
n°4 FAM 1 :41 résidents Infirmes moteurs et cérébraux
FAM 2 :17 résidents
n°5 49 résidents Infirmes moteurs et cérébraux
n°6 160 résidents Troubles psychiatriques
26 accueils de jour
n°8 60 résidents Troubles psychiatriques

Caractéristiques des résidents des EMS de I'étude

Médecin Médecin salarié| Médecin généraliste IDE de IDE de nuit |Psychologue da
coordinateur | n'ayant pas de | libérale comme médecincoordination| dans la la structure
fonction de traitant structure
coordination
n°l non non oui non non non
n°2 non non oui non non >50 %
n°3 non non oui non non <50 %
n°4 non non FAM 1 oui non non >50 %
oui (1/15j) non FAM 2 oui non non <50 %
n°5 oui non non oui non >50 %
n°6 non MG1 oui non non oui >50 %
MG2 oui
n°g non MG oui non non oui 50 %

Caractéristiques des professionnels des EMS delgét
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LEGROS Maryléne : Prise en charge par les médecins généralistes des patients en fin de

vie au sein d’établissements médico-sociaux d'llle et Vilaine. Etude qualitative
42 feuilles, 1 tableau.- These : Médecine ; Rennes 1; 2016 ; N°

Résumé frangais
Introduction : Depuis quelques décennies, on assiste a un vieillissement de la population handicapé
résidents au sein des MAS et FAM . Ces établissements sont leurs lieux de vie. Le médecin gér
une place centrale dans la définition de la stratégie thérapeutique des résidents et en particulier en
Quels sont ses besoins pour la mise en place depliiaifs au sein de ces structures ?

e dont les
néraliste a
fin de vie.

Méthode : Une étude qualitative a été réalisée, basée sur des entretiens semis dirigés de| différents
professionnels ayant une expérience dans I'accompagnement des résidents de FAM et MAS en situation
palliative.
Résultats : Les besoins du médecin généraliste sont multiples :
i trouver un soutien dont I'accés est réduit par une confrontation entre monde médico-social ¢t
sanitaire,
i rechercher une cohérence du projet de soin, limitée par une incompréhension de la notion goins
palliatifs et une communication lacunaire au sein des EMS et avec les structures extérieures (HAD,|EMSP),
. trouver une place au sein des EMS mal définie par une méconnaissance du médecin généraliste
pour le monde médico-social et réciproquement,
. pratiquer l'interdisciplinarité pour répondre a la complexité des soins palliatifs.
Conclusion : Le médecin généraliste ne peut agir Heubesoin de faire parti d'une équipe
interdisciplinaire efficace avec un projet de soins cohérent.
Rubrigue de classement : qualitative / exploratoire
Mots-clés: médecin généraliste, soins palliatifs, handicap, polyhandicap, déficit
intellectuel, établissement médico-sociaux, étude qualitative
Mots-clés anglais MeSH general praticioner, palliative care, disabilitptellectual disorder,
intellectual disorder service, research, qualitative
Président : Monsieur Dominique SOMME
JURY :
Assesseurs : o ) )

Mme Gréalidine TEXIER [directrice de thése]

Mr Benoit DELARUE

Mme Frangoise TATTEVIN
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