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Introduction

Le questionnement autour de la fin de vie ne peut laisser indifférent. C’est un sujet
universel et complexe qui touche chacun d’entre nous et suscite de nombreuses interrogations.
Les conditions de fin de vie sont complexes et soulévent des aspects éthiques, philosophiques,

techniques et socio-économiques.

Il existe une discordance entre le souhait d’une majorité¢ de Frangais de décéder a domicile, et
la réalité¢ d’une mort de plus en plus médicalisée et en milieu hospitalier. C’est de ce constat

qu’est née 1’idée de ce travail.

Apres mon stage chez le praticien et apres avoir étudié les situations de limitation de soins en
préhospitalier dans le cadre d’un mémoire de DESC de médecine d’urgence, je me suis
interrogée sur les conditions de fin de vie a domicile, ses difficultés et notamment la place du

médecin généraliste dans ces situations complexes.

Dans notre systeme de santé, le médecin généraliste endosse le réle de pivot du parcours
médical de ses patients. Il joue un role central dans le maintien a domicile des malades, dans
I’accompagnement du patient ainsi que de ses proches. Cependant, peu d’études se sont

penchées sur son role dans la prise en charge des fins de vie & domicile en Essonne.

L’objectif de ce travail de thése est d’étudier la place des médecins traitants lors du
déces de leurs patients a domicile dans un contexte de soins palliatifs ou non, d’objectiver les

difficultés rencontrées et le ressenti des médecins généralistes.

Nous proposons tout d’abord de faire le point sur le contexte actuel en s’appuyant sur
les données de la littérature. Nous mettrons en lumiére la fin de vie en France, mais aussi le lien

étroit entre médecine générale et soins palliatifs.

Puis nous approfondirons le sujet en Essonne a travers notre étude observationnelle de série
systématique de cas, prospective, qui examine les décés a domicile sur une période de 5

semaines et la place des médecins généralistes lors de ces déces et de leur activité en général.

Par la suite nous discuterons des résultats de notre étude, avant de conclure.
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1ére partie : Contexte et recherche bibliographique

« Comme une journée bien remplie nous donne un bon sommeil, une vie bien vécue nous mene

a une mort paisible. » Leonard De vinci

La fin de vie est un sujet majeur dans notre société, entouré de valeurs et
d’appréhensions. Il ne peut s’affranchir d’une réflexion collective autour de la mort et de ses

conséquences.

Le professionnalisme du médecin doit s’entourer d’une réflexion philosophique et éthique

autour de I’accompagnement de fin de vie.

Chapitre 1 : La fin de vie en France

1-1 Etat des lieux

La fin de vie se caractérise par de nombreux paramétres dont la cause, 1’age, les

conditions de fin de vie et le lieu.

Etudions tout d’abord les lieux de fin de vie. C’est un sujet essentiel car selon I’IFOP,
81% des Frangais souhaitent mourir a domicile [1]. Cela émane d’un idéal de mort sans
souffrance, dans le respect de la dignité, sans douleur ni peur, entouré de nos proches et dans
un environnement apaisant et intime. Cependant, malgré ce souhait de la majorité des Frangais,
58% meurent en institution [2]. Cette dissociation entre souhaits et réalité interroge.

L’observatoire national de la fin de vie rapporte seulement 25.5% des déces qui
surviennent a domicile en 2009 contre 28,6% en 1990 [3]. L’ INSEE rapporte en 2014 en France
[4], 24.7% de déces a domicile et 12.0% de déces en maison de retraite soit un taux total de
36.6% de déces sur son lieu de vie. Alors qu’en Essonne, ils sont respectivement de 17.4% et
11.6%.

Ainsi la France est aujourd’hui I’un des pays d’Europe ou I’on meurt le moins chez soi

et encore plus en Essonne.

11



Plusieurs facteurs interviennent dans ce taux de décés a domicile, selon 1’Observatoire

Nationale de la fin de vie basé sur les données de 1’Inserm (CepiDc):

- La situation géographique avec un gradient « nord-sud » : la part des déces a domicile

passe ainsi de 20% en Auvergne a 31% en Provence-Alpes-Cote d’ Azur.
- L’age du déces : 24% chez les moins de 90 ans, contre 28% chez les plus de 90 ans.

- Les causes du déceés:On meurt plus souvent a I’hopital d’une malformation
congénitale, de pathologies infectieuses, d’une tumeur maligne ou cérébro-vasculaire.
Les troubles mentaux et les maladies neurodégénératives sont plus souvent observés en

maison de retraite.
- Le sexe : les hommes meurent plus a 1’hopital.

- Le statut social : les patients mariés meurent plus a I’hopital.

La fin de vie est donc de plus en plus médicalisée. Mais mourir a 1’hopital ne signifie
pas que toute la fin de vie se déroule a I’hopital. En effet les statistiques IFOP révélant que 81%
des Francais souhaitent mourir a domicile proviennent de statistiques faites aupres de patient
sain. En réalité les souhaits évoluent au cours de la maladie. Ainsi certains souhaitent passer le
plus de temps au sein de leur domicile, mais devant la peur de souffrir et I’angoisse des derniers

instants préferent se retrouver dans une structure hospitaliere.

C’est ce que I’article « Le dernier mois de I’existence : les lieux de fin de vie et de déces
en France » issu des données de ’INED [5] a mis en valeur. Il s’agit d’'une enquéte menée en
France aupres des médecins ayant certifié un déces en décembre 2009 qui avait pour objectif
de recueillir une description précise des lieux de séjour de la personne décédée un mois, une
semaine et un jour avant le déces. Il y a eu 4 891 fins de vie analysées. Les résultats étaient
signifiants : si 3 personnes sur 5 meurent a 1’hopital, la moitié seulement était hospitalisée un

mois avant leur déces.

Le départ de I’hopital pour regagner son domicile ou sa maison de retraite est encore
plus exceptionnel : moins de 4 % des personnes font ce trajet (2,3 % vers leur domicile et 1,3 %

vers la maison de retraite) et trés rarement durant la derni¢re semaine de la vie (0,6 %).
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Lieu du séjour du patient 28]0“’? < g jours‘ 5 - vte'il[e e j?u‘r
avant le décés | avant le déces du déces du déces

Hépital (public ou privé y compris USLD)

Hommes 323 50,3 65,1 68,7

Femmes 28,3 44,0 56,4 59,1
Domicile

Hommes 50,6 34,3 22,7 20,0

Femmes 38,3 26,3 17,9 16,3
Maison de retraite, EHPAD

Hommes 15,8 14,3 11,3 10,5

Femmes 321 28,2 24,5 23,4
Autre lieu

Hommes 1,2 1.1 0,9 0.8

Femmes 1.2 1.5 1.3 1,2
Ensemble

Hommes 100,0 100,0 100,0 100,0

Femmes 100,0 100,0 100,0 100,0

Tableau I : Distribution (%) des lieux de séjour a différentes dates précédant le déces

du patient. Source : Enquéte Fin de vie en France, Ined, 2010.

Ces transferts a I’hopital dans les derniers jours de la vie sont influencés par 1’age et le
type de pathologie. Ils ont pour principal but de prendre en charge des épisodes aigus. Mais
aucune étude ne permet de savoir si les patients ont ét¢ hospitalisés via les services d’urgence,

ni si le médecin généraliste a été impliqué dans la prise en charge a domicile.

Les limites évidentes de la mise en place d’une fin de vie a domicile sont le désir du
patient, la bonne volonté de 1’entourage, un logement adapté, des ressources suffisantes, des
soignants disponibles et organisés pour la mise en place de soins de confort et d’antalgie

efficaces et donc de la prise en charge de la maladie de fond du patient et de ses comorbidités.

Les comorbidités sont en effet de plus en plus présentes chez des patients agés.
L’espérance de vie des Frangais est en 2015 de 85,0 ans en moyenne chez les femmes et de 78.9
ans chez les hommes [7]. L’allongement de la durée de vie et 'avancée en age des générations
du baby-boom font que le vieillissement de la population frangaise se poursuit. Les Francais
agés d'au moins 65 ans représentent 18,8 % de la population, soit une progression de 3,7 points
en vingt ans. La hausse est de 2,8 points sur la méme période pour les habitants agés de 75 ans

ou plus, qui représentent pres d'un habitant sur dix au 1°" janvier 2016.
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Ces ¢évolutions démographiques s’associent a des données médicales changeantes. Ainsi
les causes de déces évoluent également lors de ces 30 dernieres années [7]. En 2014 les causes
de déces principales sont les cancers (30%), puis les pathologies cardiovasculaires (25%), les
maladies infectieuses et pathologies respiratoires (8%) et les morts violentes (6%), alors qu’en

1996 ils étaient respectivement de 28%, 32%, 10% et 8%.

L’un des points majeurs de la fin de vie en France concerne la place des soins palliatifs.

Les définitions des soins palliatifs sont multiples. En 1976, Dr Thérése Vannier disait
« Tout ce qu’il reste a faire quand il n’y a plus rien a faire » et I’OMS proposait en 1990 puis
en 2002 « Les soins palliatifs cherchent & améliorer la qualité de vie des patients et de leur
famille, face aux conséquences d’une maladie potentiellement mortelle par la prévention et le
soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision ainsi que le
traitement de la douleur et des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels qui sont

liés. »

Selon la loi de juin 1999 [8], 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. ».

Tout patient a le droit et le choix d’acces aux soins palliatifs. Les directives anticipées
sont le reflet des volontés des patients. Malgré leur opposabilité décrétée dans la loi Clayes-
Léonetti [9] et la mise en place par 'HAS d’un modele de directives anticipées [10], seuls 2%
des Francgais en ont rédigé. Une étude de 2013 [11] retrouve méme que 90% de la population
n’avait jamais entendu parler des directives anticipées. Ce sujet est donc encore a diffuser et a

enseigner aupres de nos patients.

Les soins palliatifs sont accessibles en milieu hospitalier a travers des unités de soins
palliatifs, les équipes mobiles de soins palliatifs ou les lits dédiés, mais ses soins sont également

applicables a domicile.
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Il existe pour cela des dispositifs de coordination comme ’HAD ou les réseaux de soins

palliatifs afin de mettre en place I’ensemble des acteurs des soins c¢’est-a-dire :

Une équipe de proximité composée de professionnels : médecin traitant, infirmier,

kinésithérapeute, orthophoniste, auxiliaires de vie, etc.
- Un entourage capable d’assurer ce maintien

- Une coordination des professionnels du domicile autour de la personne malade ainsi que
I’expertise médicale (évaluation de la douleur ou des symptomes) par une équipe

consultant en soins palliatifs

- L’expertise sociale et ’accompagnement psychologique si nécessaire

Le médecin traitant est donc I’acteur central de ces soins palliatifs & domicile. Le médecin
généraliste de premier recours est ainsi placé au centre de la coordination des soins : il doit
notamment orienter les patients dans le systétme de santé, s’assurer de la synthése des
informations transmises par les différents professionnels de santé, et contribuer au suivi des

maladies chroniques, selon le code de la Santé Publique [12].

La place des proches est primordiale dans la mise en place de soins palliatifs a domicile.
Or cette place d’accompagnant est une charge lourde et une réelle difficulté pour la famille tout
entiere. 2 études [13] et [14] ont mis en évidence les difficultés exprimées par les proches a
travers une échelle de difficulté de la famille dans les soins a domicile en fin de vie. Les 306
familles interrogées exprimaient des difficultés liées a la douleur et aux symptomes d’inconfort
des patients, ainsi qu’au poids des taches quotidiennes. Les auteurs ont également montré que
les proches qui exprimaient le plus de difficultés étaient ceux qui souhaitaient le moins que le
patient décéde a domicile. Ainsi I’acceptation et I’accompagnement des proches sont

primordiaux a la réussite de ses soins palliatifs a domicile.

15



1-2 Cadre légal et éthique

Sur le plan législatif, la fin de vie est a I’origine de plusieurs lois en France. Ce sujet qui se

nourrit de réflexions itératives est fréquemment repensé et précise.

En premier lieu la circulaire du 26 aotit 1986 [15] est relative & 1'organisation des soins et
a I'accompagnement des malades en phase terminale. Elle précise que les soins palliatifs sont
des soins d’accompagnement et présente les modalités d’organisation en tenant compte de leur

diversité (maladie, vieillesse, accident, domicile ou hopital).

En 1993, le rapport Henry Delbecque [16] instaure la mise en place d’unités de soins

palliatifs, d’équipe mobile de soins palliatifs, de lits dédiés et d’HAD.

Puis plus de 10 ans apres la premiére circulaire, la loi du 9 juin 1999 vise a garantir le droit
a ’acces aux soins palliatifs [8]. Cette loi fonde les bases des soins palliatifs : un droit pour
tous, le droit du patient de s’opposer aux décisions médicales, le droit des proches

d’accompagner le malade avec notamment des congés spécifiques, etc...

C’est ensuite la loi Kouchner de mars 2002 ou loi relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé [17] qui instaure les grands principes sur les droits de la personne
(droit de recevoir les soins les plus appropriés, continuité des soins, non-discrimination, droit
d’acces au dossier médical, désignation d’une personne de confiance), mais aussi des principes
majeurs comme le consentement libre et éclairé du patient et le droit du patient d'étre informé

sur son état de santé.

La grande avancée de ce volet 1égislatif fut la loi du 22 avril 2005, dite loi Léonetti [18].
Elle met en valeur des notions principales : accompagnement de la fin de vie et prise en charges
des souffrances, refus de I’obstination déraisonnable et de 1’acharnement thérapeutique,
tolérance du « double effet » pour une sédation terminale. Elle encadre également les décisions
de limitations de soins avec la nécessité de se préoccuper des directives anticipées, de la
personne de confiance et 1’obligation de décision collégiale. Cette loi est ainsi résumée par M.
Léonetti, comme une promesse au patient : « Je ne t’‘abandonnerai pas, je ne te laisserai pas
souffrir, je ne te prolongerai pas de maniere anormale » (Conférence Léonetti, le 12/01/16,

CHSF).

Trés récemment en février 2016, la loi Léonetti fut complétée par la loi Clayes-Léonetti
créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie [9]. Les notions
de refus d’acharnement thérapeutique et des droits des patients dument informés a refuser tout

traitement y sont renforcées. Cette loi permet également de rendre les directives anticipées
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opposables et permet le droit a la mise en place d’une sédation profonde et continue pour les

patients dont le pronostic vital est engagé a court terme et présentant une souffrance réfractaire.

Toute mise en place de soins palliatifs s’accompagne d’une réflexion éthique et morale, a
fortiori a domicile. Dans ces situations la réflexion éthique est double : d’une part la prise en
charge de la douleur, de la dignit¢ et du respect du patient, et de D'autre 1’aide et

I’accompagnement des proches.

La premicre étape de la mise en place de soins palliatifs en est son acceptation. La médecine
palliative est trop souvent a tort présentée comme 1’opposée de soins actifs et curatifs. Dans
I’esprit du grand public, cela sonne comme un échec, une médecine par défaut. Or 1’étude
« Early Palliative Care for Patients with Metastatic Non—Small-Cell Lung Cancer » [19] publi¢e
en 2010 dans le New England Journal of Medicine rapporte des résultats intéressants. Cette
¢tude a randomisé 151 patients, chez qui un cancer pulmonaire non a petites cellules métastasé
avait été¢ récemment diagnostiqué, en 2 bras : prise en charge standard avec mise en place de
soins palliatifs précoces et prise en charge standard seule. La qualit¢ de vie, évaluée a 12
semaines grace a I’échelle FACT-L était meilleure dans le groupe « soins palliatifs précoces »
(p=0.03), et les symptdmes dépressifs plus rares (16% vs 38%, p=0.01). Mais le plus surprenant
était que ces patients vivaient plus longtemps que le groupe contrdle (11.6 mois vs 8.9 mois,
p=0.02). Les auteurs constataient par ailleurs chez ces patients une prise en charge agressive
dans une proportion importante malgré le mauvais pronostic, cette proportion étant cependant
significativement plus faible dans le groupe « soins palliatifs précoces » ((33% vs. 54%,

P=0.05).

Ainsi, tout en garantissant une meilleure qualité de vie, les soins palliatifs prolongent celle-

ci et limitent 1’obstination déraisonnable. Ces résultats réaffirment la place des soins palliatifs.

La médicalisation de la fin de vie pose des problémes éthiques. Les soins sont
techniquement de plus en plus poussés, reculant le moment de la mort sans jamais pouvoir
I’éviter. Les soins palliatifs ne sont ni la prolongation inutile de la vie ni ’accélération de la
mort faute de solution. Le code de déontologie médicale interdit tout acharnement

déraisonnable, mais aussi de ne pas provoquer délibérément la mort.

La question de I’euthanasie est liée a toute réflexion sur la fin de vie. L’euthanasie est pénalisée

par la loi, mais elle reste un débat social indispensable et surtout une demande existant chez
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certains de nos patients. Il est important de noter les limites légales et éthiques des soins

palliatifs.

La mise en place de soins a domicile présente de nombreuses difficultés et limites. Elle peut
engendrer la fatigue de l'entourage, mais aussi des professionnels. Les moyens financiers
peuvent étre insuffisants pour mettre en place des aides complémentaires. Ce moment délicat
peut refaire resurgir de conflits familiaux, la peur de la mort, etc... Sans oublier la prise en
charge du patient lui-méme, de ses souffrances et de ses peurs. Jocelyne Birolli, infirmiére
libérale, témoigne de ces difficultés en tant que soignant de prendre le temps d’accompagner
ces patients « Mais si le tissu social et familial n’existe pas, les intervenants extérieurs ne
suffiront pas et le médecin se sentira obligé d’hospitaliser » [20]. C’est donc un équilibre

précaire mais précieux qui permet au patient de mourir dans les meilleures conditions.

Les soins palliatifs ne concernent pas seulement la prise en charge de la fin de vie. Il est
fondamental d’y intégrer les proches. En effet prendre soin de la personne malade, ¢’est aussi
prendre soin de son entourage et de le protéger contre les risques liés a I’accompagnement. Leur
investissement est double, affectif et pratique dans la mise en place des soins. L’enquéte IFOP
« les Francais et la mort » [21] révele que la majorité des Frangais (74%) déclare qu’elle se
sentirait mal a I’aise dans ce cas, méme si une personne sur 3 a déja fait ’expérience de
I’accompagnement d’une personne en fin de vie: 41% d’entre eux parce que la souffrance de
I’autre leur serait insupportable, 34% par peur de ne pas trouver les mots adaptés et 20% par
peur de se sentir inutile. Trés peu de personnes interrogées (3%) attribuent ce malaise a une
raison personnelle telle que le renvoi a sa propre mort. A noter que la part de malaise est

moindre, et cela parait logique, chez les personnes veuves (47%).

Les soins palliatifs sont des soins complexes a mettre en place, reposant sur de multiples

intervenants et en premier lieu le médecin généraliste.
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Chapitre 2 : La médecine générale et les soins

palliatifs

2-1 Les compétences des médecins généralistes

Comme nous I’avons vu précédemment, 1’organisation de soins palliatifs est basée sur
la pierre angulaire qu’est le médecin généraliste. Il est le synonyme de toute médecine
ambulatoire et un lien précieux entre le patient et I’ensemble de ses soins. C’est donc une

responsabilité importante qui incombe a ce médecin.

Or peu d’études se sont penchées sur ce role primordial du médecin généraliste lors de

soins palliatifs a domicile.

Tout d’abord intéressons-nous au profil type du médecin généraliste en France. Le
Conseil National de 1’Ordre des Médecins [22] note en janvier 2015 une population médicale
vieillissante avec 26.4% des médecins qui ont plus de 60 ans et 23% de retraités. L’age moyen
des médecins généralistes en 2015 était de 53 ans. De plus la profession se féminise avec plus
de femmes que d’homme chez les médecins de moins de 45 ans. De fagon trés inquiétante,
I’effectif des médecins généralistes en France baisse de 64.778 en 2007 contre 58104 en 2015

soit une baisse de 10.3% en 8 ans, selon ces mémes données.

Selon le Code de déontologie médicale [23], « Le médecin doit accompagner le mourant
jusqu’a ses derniers moments, assurer par des soins et mesures appropriés la qualité d’une vie

qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage. ».

D’apres le Référentiel métier et compétences des médecins généralistes €laboré par le
Collége National des Généralistes Enseignants [24], le médecin généraliste doit avoir les
moyens d’« Envisager et prendre en soins une évolution défavorable, en recensant et en
mobilisant les aides et réseaux disponibles et en ayant éventuellement recours a un réseau de
soins palliatifs ». Mais son activité professionnelle ne s’arréte pas la. Elle n’est pas limitée aux
seuls soins du patient vivant mais aussi a son entourage et aux soins apres le déces (certificat

de déces, accompagnement du deuil de la famille). Elle nécessite une aptitude a la vigilance,
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l'anticipation, la synthése et au travail en équipe. Les compétences mises en jeu sont d'ordre

diagnostique, thérapeutique, relationnel et de coordination médicale.

Les missions de la médecine générale précisées par la loi Hopital Patients Santé et

territoire du 22 juillet 2009 [25] sont :

Contribuer a I’offre de soins ambulatoires, en assurant pour ses patients, la prévention,
le dépistage, le diagnostic, le traitement et le suivi des maladies ainsi que I’éducation

pour la santé

Orienter ses patients, selon leurs besoins, dans le systeme de soins et le secteur médico-

social
S’assurer que la coordination des soins nécessaire a ses patients est effective

Veiller a I’application individualisée des protocoles et recommandations pour les
affections nécessitant des soins prolongés et contribuer au suivi des maladies
chroniques, en coopération avec les autres professionnels qui participent a la prise en
charge du patient

Assurer la syntheése des informations transmises par les différents professionnels de
santé

Contribuer aux actions de prévention et de dépistage

Participer a la permanence des soins

Contribuer a I’accueil et la formation des stagiaires de 2éme et 3éme cycles d’études

médicales

Le médecin doit donc étre capable de fournir des soins palliatifs complexes dans notre société

actuelle.

On peut alors s’interroger sur 1’enseignement des futurs médecins afin de se préparer au

mieux a ce role primordial et indispensable.

La formation des médecins en soins palliatifs débute dés 1’externat avec ces points-clés

inscrit dans le programme de ’ECN : I’ITEM 136 « Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un

malade en phase palliative ou terminale d'une maladie grave, chronique ou Iétale. Principaux

reperes cliniques. Modalités d'organisation des équipes, en établissement de santé et en

ambulatoire. » et 'ITEM 137 « Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade en phase

palliative ou terminale d'une maladie grave, chronique ou létale. Accompagnement de la
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personne malade et de son entourage. Principaux repéres éthiques. ». Cet apprentissage est la

base d’une initiation théorique.

Au cours de ’internat, la formation pratique et théorique du DES de médecine générale
permet d’aborder le sujet a travers plusieurs axes. Tout d’abord via la formation théorique au
cours d’enseignements classiques ou dirigés et de tutorat. Mais aussi a travers la pratique lors
de nos divers stages et plus particulierement au cours des stages auprés de médecins
généralistes. L’objectif général de I’enseignement du DES de médecine générale est
d’« Assurer la prise en charge d'un patient en soins primaires ambulatoires y compris en post-

hospitalisation ou lors d'un maintien a domicile ».

A cet enseignement s’ajoute un enseignement optionnel permettant de poursuivre

I’acquisition de compétences de médecine palliative :

Le DESC de médecine palliative et médecine de la douleur : Le DESC est accessible a
de nombreuses spécialités dont la médecine générale et est basé sur une formation

pratique et théorique de 2 ans
- Les DU et DIU de soins palliatifs

- Un master de recherche clinique en médecine palliative : Soins, éthique et maladies

graves
- Des programmes de DPC délivrés par la SFAP

- De multiples congres, colloques, rencontres. ..

Ainsi les médecins généralistes ont acceés a un large panel de formation concernant les soins
palliatifs. Cependant ces formations restent trés théoriques et ne touchent qu’une faible
proportion de médecins généralistes. En effet selon le Professeur Aubry, président de
I’Observatoire national de la fin de vie et chef du service des soins palliatifs du CHU de

Besangon [26], le taux de formation des médecins généralistes en soins palliatifs est de 2.5%.

Les médecins généralistes sont les pivots des prises en charges palliatives. L’observatoire
national de la fin de vie, dans son rapport de 2012 [3], déclare qu’ils ont en moyenne de 1 a 3

situations de fin de vie par an.

Mais plusieurs travaux [27-30] ont montrés que les médecins généralistes ne se sentaient
pas a l’aise pour gérer ces situations. Le manque de formation, la solitude de leur mode

d’exercice, le poids psychologique de telles situations, les situations d’urgence complexes, la
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permanence de soins, la question de la rémunération sont responsables de difficultés et d’une

souffrance pour le soignant et est délétere pour le patient.

La question de la rémunération du médecin peut elle aussi €tre un frein a I’investissement
du médecin généraliste dans les soins relatifs a la fin de vie. Le sénateur Catherine Procaccia
propose d’ailleurs en 2013 la mise en place d’un forfait pour la rédaction des certificats de déces
[31].

L’engagement du médecin généraliste auprés de son malade en fin de vie est donc
nécessairement important, et ne peut que renforcer sa relation avec lui et son entourage. Mais a
I’inverse si le médecin généraliste n’est pas a la hauteur, la déception peut étre grande. Afin
d’optimiser ces efforts, les réseaux de soins palliatifs sont une aide précieuse pour les médecins

généralistes.

2-2 Les réseaux de soins palliatifs

L’Essonne est dotée de 2 réseaux de soins palliatifs principaux : les réseaux NEPALE et

SPES. L’association I’ASAD située a Corbeil- Essonne compléte cette offre de soins palliatifs.

L’association ASAD ou Aide et soins a domicile en Seine Essonne est une association située
a Corbeil- Essonne. Elle Née en 1963, a I’initiative de quelques habitants de Corbeil-Essonnes,
I’association « A Votre service » est devenue ASAD en 1989. L’objectif était alors de
développer une politique d’aide et de soins a domicile bénéficiant d’une prise en charge
globalisée. Aujourd’hui, I’ASAD couvre 25 communes et emploie 255 salariés.
L’association est dirigée par Olga de Guibert depuis 2004. Le service d’aide a domicile a pour
mission d’assurer le maintien dans leur foyer des personnes agées, handicapées et dépendantes
ne pouvant plus assurer les tiches quotidiennes de la vie, ainsi que des soins infirmiers a

domicile.
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Le réseau NEPALE est une association d’intérét général créée en 2002 et est actuellement
présidée par le Dr LEDU-AJAVON. Selon sa convention constitutive de 2004, « Le réseau de
sant¢ NEPALE a pour objet de favoriser 1’accés aux soins, la coordination, la continuité et
I’interdisciplinarit¢ de la prise en charge médico-sociale a domicile, des patients en phase
palliative d’une maladie grave évoluée ou terminale. Le réseau s’engage a :

- Favoriser le maintien a domicile de ces personnes, lorsqu’elles le souhaitent et que leurs
familles acceptent et sont en mesure de les prendre en charge, dans des conditions
rendues optimales par une coordination et une formation des intervenants, dans toutes
les dimensions (médicale, paramédicale, psychologique, sociale et spirituelle) de la
prise en charge.

- Faciliter le retour a domicile des patients hospitalisés, en assurant la continuité de la
prise en charge.

- Organiser le soutien aux professionnels libéraux en leur proposant une expertise au lit
du malade, des informations, des formations et un soutien psychologique.

- S’adapter aux évolutions de son environnement et a s’inscrire dans une démarche

d’évaluation en vue d’améliorer en permanence la qualité. »

Le réseau a pour motivation de faire équipe aupres du patient et de son entourage. Elle tient un
role de supervision et d’organisation des soins autour du patient. La prise en charge du patient

bénéficiant du réseau est résumée par le schéma suivant :
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Auxilizires de vie, service d'zide 2 12 personne

PATIENT
Eublssements de santé
EMCE
1 Equipe Mobie de Coordinztion ef FExpertise da
1* appel (signalement)
Professionnels de santeé CONTINUITE D'ACCOMPAGNEMENT
24

Prise en charge : Plan de soins personnalisé
(volet medical, social et psychologique)

Ainsi en 2014, le réseau NEPALE a réussi a accompagner 358 patients. Sur cette méme année,

plus de la moitié¢ des déces des patients suivis ont eu lieu a domicile.
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Le réseau SPES est présidé par le Dr Ellien et est un réseau de santé pluri thématique.

Le réseau de santé SPES met a disposition des patients et de leur entourage mais aussi des
professionnels libéraux et institutionnels, une équipe de coordination et d'expertise spécialisée
dans le suivi des maladies graves. Ces experts-conseils viennent en appui du médecin traitant
et de I'équipe soignante a domicile pour améliorer la gestion des problémes spécifiques liés aux
affections graves et évolutives. Les services rendus aux patients, aux proches, aux

professionnels et partenaires institutionnels :

soutien technique, logistique, coordination

- role d'expert conseil

- évaluation médico-psycho-sociale de la situation

- soutien psychologique du patient et/ou entourage et des professionnels de santé et du
social

- formations pour les professionnels

- mise a disposition d'outils (protocoles thérapeutiques, dossier du patient...) garantissant
la bonne circulation des informations entre la ville et les établissements de santé

- bénévoles d'accompagnement

- permanence téléphonique 24h/24 et 7j/7

- information et éducation a la santé par le biais de conférences publiques
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Ces réseaux sont complémentaires sur I’ensemble du territoire du département de I’Essonne e
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Ces 2 réseaux travaillent, en plus des médecins généralistes, en étroite collaboration
avec le centre de régulation SAMU. Des fiches de liaison de chaque patient suivi par ces réseaux
sont transmises hebdomadairement a la régulation afin de coopérer au mieux pour les prises en
charge des fins de vie [Annexe 1]. Ces fiches patients reprennent en détail les informations
utiles sur la pathologie du patient et son avancement, les interlocuteurs (médecin référent,
personnes de confiance, autres intervenants) a contacter en cas de besoin et précisent les
directives anticipées lorsqu’elles existent. Elles sont une aide précieuse a la décision du médecin
régulateur du SAMU lorsqu’il est sollicité pour un probléme concernant ces patients, lui
permettant d’ajuster au mieux la limite de I’obstination déraisonnable et d’accéder rapidement
aux bons interlocuteurs lorsqu’une décision collégiale doit étre prise. Cette collaboration facilite

le travail des urgentistes, notamment lors de décisions de limitation de soins [32].

Les médecins généralistes de 1’Essonne peuvent donc compter sur des réseaux de soins

palliatifs fiables et organisés afin d’optimiser la prise en charge des fins de vie a domicile.
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2éme partie : L’étude

Chapitre 1 : Objectifs

L’objectif principal de notre étude était de déterminer quelle est la place des médecins

généralistes de I’Essonne dans les situations de déces a domicile.

Les objectifs secondaires étaient d’une part d’analyser les circonstances des déces
¢tudiés concernant leur lieu (domicile, EHPAD ou maison de retraite), 1’heure, le profil des
patients et le type de déces, qu’il s’agisse d’une situation de soins palliatifs avec ou sans réseau

de soins palliatifs, I’existence de directives anticipées et de personne de confiance ou non.

Secondairement, nous avons étudié la prise en charge de ces déces : appel au SAMU, certificat

de déces, contact avec le médecin généraliste.

Enfin nous avons enquété aupreés des médecins généralistes concernés, afin de déterminer leur
formation en soins palliatifs, leur possible collaboration avec les réseaux de soins palliatifs de
I’Essonne, leur age, mais aussi afin d’examiner les difficultés et les limites des prises en charge
palliatives a domicile. Enfin nous souhaitions également exposer le ressenti personnel des

médecins face a ses situations complexes.
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Chapitre 2 : Matériel et méthode

2-1 Type d’étude

Notre travail était une étude observationnelle avec une série systématique de cas,

prospective, monocentrique.

Il s’agissait en effet d’une enquéte déclarative aupres de tous les médecins généralistes des
patients décédés a domicile ou en EHPAD, ayant fait I’objet d’un appel au SAMU de I’Essonne,

avec ou sans envoi de moyen sur la période du 26/09/16 au 30/10/16 (5 semaines).

2-2 Population

Notre population cible était I’ensemble des médecins généralistes de I’Essonne. Nous
avons donc cherché un échantillon représentatif de cette population accessible a notre analyse.
En effet notre souhait était de contacter de fagon précoce les médecins généralistes suite au
déces de 1’un de leurs patients afin d’analyser cette situation de fin de vie spécifiquement et de

facon plus général son activité¢ d’accompagnement de fin de vie a domicile.

Or il ne paraissait pas réaliste de se baser sur des données institutionnelles, par exemple celles
de I'INSEE, au vu des délais de publication. Interroger un médecin généraliste sur sa
participation dans la fin de vie d’un de ses patients décédé 1 ou 2 ans auparavant ne pouvant
pas nous conduire a une adhésion suffisante et des réponses précises, nous avons choisi une
approche différente. Le SAMU, de par son rdle dans la prise en charge des pathologies graves
extra hospitalieres a 1’échelle départementale, dont 1’arrét cardio-respiratoire, est apparu
comme un service de choix nous permettant de recenser une population de déces
extrahospitaliers de facon prospective et ainsi de solliciter « a chaud » les médecins traitants

concernés.

Selon I'INSEE [4], il y a eu en 7296 déces sur le département de I’Essonne lors de
I’année 2014, dont 1267 a domicile et 850 en maison de retraite. Donc en 2014, I’INSEE révéle

que 29% des déces en Essonne ont lieu a domicile ou en maison de retraite.
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Or cette méme année, la régulation du SAMU-centre 15 de 1’Essonne recense 1240
dossiers de patients décédés en dehors de I’hopital. On peut ainsi estimer a 59% la proportion
de déces extrahospitaliers faisant 1’objet d’un appel au 15 en 2014. Nous avons donc utilisé les

dossiers de régulation du SAMU pour contacter les médecins traitants de ces patients décédés.

Notre population est donc I’ensemble des médecins traitants des patients décédés sur la période

du 26/09/2016 au 30/10/2016 en Essonne, ayant fait 1’objet d’un appel au SAMU 91.

Les criteres d’inclusion étaient tous les patients décédés a domicile ou en maison de
retraite en Essonne entre le 26/09/2016 et le 30/10/2016 inclus, pour lequel un appel au 15 a été

effectué et un dossier de régulation créé.

Les critéres d’exclusion étaient les déces sur la voie publique ou en établissement de soins

(hopital, clinique).

2-3 Recueil des données

Pour la mise en place de notre étude, nous avons étudié comment approcher au mieux
et le plus précocement possible les médecins traitants des patients décédés sur la période
d’analyse. En utilisant les données de régulation du SAMU 91, nous pouvions retrouver ces
déces faisant 1I’objet d’un appel au 15. Cependant ces données de régulation ne comportent pas

de fagon systématique le nom du médecin traitant du patient.

Nous avons alors mis en place 2 stratégies : soit le nom du médecin généraliste était
disponible directement dans le dossier de régulation, dans ce cas nous pouvions 1’appeler
directement ; soit dans le cas contraire, nous devions recontacter dans les 48h-72h le numéro

d’appel au SAMU afin d’obtenir les coordonnées du médecin généraliste.

Cette démarche étant extrémement délicate, nous avons a plusieurs reprises avant et au
cours de ce travail de recueil de données, encourager les Assistants de Régulation Médicale du

SAMU 91 a obtenir le nom du médecin généraliste des I’appel initial.
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Notre démarche de recueil de données fut celle-ci :

1% étape : Repérer quotidiennement au sein du logiciel de régulation du SAMU 91 les

dossiers correspondants a nos critéres d’inclusion, soit tous les patients décédés a

domicile ou en maison de retraite en Essonne entre le 26/09/2016 et le 30/10/2016

inclus, pour lequel un appel au 15 a été effectué et un dossier de régulation créé.

2%me gtape : Si les coordonnées du médecin généraliste n’étaient pas disponibles au sein
du dossier de régulation ou du dossier médical d’intervention, nous contactions le plus
précocement possible les proches du patient décédé via le numéro d’appel du SAMU
disponible sur le dossier de régulation. L’objectif de cet appel était d’informer de notre
démarche, de récupérer les coordonnées du médecin généraliste et d’obtenir une
information sur le dernier contact avec ce médecin (appel, visite, consultation).

- 3%me étape : 11 s’agissait d’appeler du médecin généraliste qui suivait le patient décédé.
Cet appel devait se faire dans un délai le plus rapide possible afin d’obtenir des

informations précises juste apres le déces.
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Afin de collecter au mieux toutes les données nécessaires, nous avons mis en place ce

questionnaire :

REGISTRE DECES A DOMICILE

N° de régulation : .......cccecueeneeens

Appelau 15: Date --/-- /-- Jour de la semaine : ..............

Patient :
- NOM Prénom:
- Ville:
- Age:
- Antécédents:

Appelant :
- Famille O

- Personnel EHPAD [
- MGO
- Autres ...... O

Motif d’appel au 15 : (dossier, famille, MG)
- Déces O
- Arrét cardio-circulatoire [
- Détresse LI respiratoire, neurologique ou circulatoire

Réponse :
- Envoi de moyen:

o NONO
o 0UI O ambulance, pompier, SMUR
- Réanimation cardio-pulmonaire OUI [0 NON [
- Certificat de déceés fait par:
SMURO MGO  SOSmédecind Médecin légiste [

Appel des proches:
- Datedel'appel: ././16

Heure:--h -

Autres ....... O

- Proche contacté : Famille 0 Personnel EHPAD ou MDR O Autres ... O

I 070 Yo ) o6 Vo) 00 o T=Y=ToI Y (I

- Avez-vous contacté le MG la semaine précédant le décés de votre proche :

o NONO
o 0UI O Pourquoi ? S’est-t-il déplacé ?
- Avez-vous contacté le MG apres le déces de votre proche :
o NONO
o 0UI O Pourquoi ? S’est-t-il déplacé ?
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Appel du médecin généraliste :

- Date del'appel:
- Déces attendu : OUI O NON I
- Directives anticipées OUI LI NON [
o SIOUI I les avait-il déterminés avec vous ?
o SINON [: Aviez-vous déja abordé ce sujet avec lui ?
- Personne de confiance ? OUI [J NON [
- Appel au 15 sur vos conseils ? OUI 0 NON [
- Contact dans le mois précédent: OUI [J NON [
o Téléphone [, consultation [, visite a domicile [J
o Motif:
- Conditions de la fin de vie :

o Accompagnement par le MG?
o Réseau de soins palliatifs ?

En général au cours de votre activité libérale :

- Combien de patient en soins palliatifs suivez-vous par an ?
- Celavous arrive-t-il de rédiger les certificats de déces de vos patients ?
o Sioui, combien en avez-vous rédigé dans I'année ?
o Sinon, pourquoi ? (temps, argent, envie, certificat non dispo)
o quiselon vous doit s’acquitter de cette mission ?
- Avez-vous une formation en soins palliatifs ? OUI [ NON [
- Travaillez-vous avec les réseaux de soins palliatifs de 'Essonne (SPES, NEPAL) ?
ould NoNnO

- AgeduMG:De30a40ans] De40a50ans I Plus de 50 ans [
- Difficultés rencontrés :
- Ressenti personnel :




Ainsi pour chaque dossier, les données collectées étaient :

Les informations concernant I’appel initial au SMUR : le numéro de dossier de

régulation, le jour et I’heure de I’appel, le motif d’appel au SAMU, I’appelant

Les informations sur le patient : 1’age, les antécédents, la ville de résidence, le lieu du
déces, le type de déces, la notion de déces attendu ou non, 1’existence de directives

anticipées ou de personne de confiance

La prise en charge de ce déces : la réponse mise en place par la régulation avec envoi
de moyen ou non, I’existence d’une réanimation ou non, le rédacteur du certificat de
déces, les situations de soins palliatifs, I’accompagnement par le médecin traitant ou un

organisme de soins palliatifs

Les informations sur le proche: proche contacté ainsi que la date d’appel, les

coordonnées du médecin traitant, la notion d’appel récent a ce médecin

Les informations sur le médecin : la tranche d’age, I’exercice en collaboration avec les
réseaux de soins palliatifs, la formation en soins palliatifs, I’activité de soins palliatifs
dans son activité générale et le nombre de certificats de déces rédigé par an, les

remarques et difficultés rencontrées.

Cette ¢tude a été enregistrée sur la base de I’ Agence Nationale de Sécurité du Médicament

et des Produits de Santé (ANSM) sous le n° ID-RCB 2017-A00395-48.

Compte tenu de la méthodologie ce cette étude, une déclaration de non-opposition a

I’utilisation des données n’a pas été systématiquement recherchée auprés des proches.

Cependant, lorsque les proches étaient contactés par téléphone pour obtenir les coordonnées du

médecin traitant du patient, une explication claire sur les objectifs de 1’étude et la méthode

utilisée leur était formulée, et leur non-opposition était a ce moment-1a recueillie. Le traitement

informatique des données était autorisé par un engagement de conformit¢ MR0O03 Numéro
2021467 v 0 souscrit aupres de la CNIL par 1’Unité de Recherche Clinique du CHSF, dont
dépend le SAMU 91.
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2-4 Analyses statistiques

Les comparaisons ont été réalisées par des tests exacts de Fisher pour les variables
qualitatives, et par des tests de Mann-Whitney ou des tests de Student, selon la distribution des
données, pour les variables quantitatives. Tous les tests ont été réalisés de fagon bilatérale, avec
un risque de 1°° espéce a fixé a 5%.

L’analyse statistique a été faite par le logiciel R version 3.0.3 (R Development Core
Team 2013. R: A language and environment for statistical computing. R Foundation for

Statistical Computing, Vienna, Autria).
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Chapitre 3 : Résultats

Sur une période de 5 semaines du 26/09/2016 au 30/10/2016 inclus, 113 dossiers SAMU

de patients décédés ont été recensés.

3-1 Diagramme de flux

Sur les 113 dossiers é¢ligibles, 52 (46%) étaient complets. En effet 61 dossiers ont été
exclus pour MG non joignable dans 22 cas, proches non joignables pour 16 cas, absence de MG
pour 13 cas, MG non connu par les proches contactés dans 8 cas, refus du MG de répondre au

questionnaire dans 1 cas et patient non suivi par le MG désigné dans 1 cas.

Sur I’ensemble des dossiers (N =113), il y avait 49 cas (43%) dans lesquels les proches
n’ont pas été contacté, soit parce que les coordonnées du médecin étaient déja disponibles dans
le dossier de régulation dans 31 cas, soit les proches n’étaient pas joignables dans 20 situations

(Figure I).
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/49 proches non \

contactés :

- 31 informations
déja disponibles

- 12 proches non

/ |‘ 113 dossiers inclus ‘l

v

joignables

52 dossiers
complets (questionnaires MG
complétés) :

- 20 sans proches contactés

- 32 avec proches contactés

Figure I : Diagramme de flux de |’étude

61 dossiers non complets :

22 MG non joignables
16 proches non
joignables

13 pas de MG

8 MG non connu

1 refus de MG
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3-2 Analyse descriptive des dossiers inclus (N=113)

3-2-1 Caractéristiques des patients

Sur les 113 patients inclus, I’age médian était de 81.5 ans [61-88] avec des extrémes de

17 a 98 ans.

Parmi les 113 patients, 77 présentaient des pathologies chroniques. La Figure 2 illustre ces

pathologies :

23% de cardiopathies ischémiques, rythmiques ou valvulaires

17% de pathologies neurologiques (séquelle d’AVC, maladie de Parkinson, démence)
12% de néoplasies actives

11% de diabetes

8% d’insuffisances respiratoires (BPCO)

8% de patients grabataires

7% de pathologies psychiatriques

4% d’éthylisme chronique

2% d’obésiteé
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Antécédents des patients

Sans antécédent

Obésité

Ethylisme chronique

Pathologie psychiatrique chronique
Patient grabataire

Insuffisance respiraoire

Diabéte

Néoplasie active

Pathologie neurologique chronique

"unw'"

Cardiopathie

0% 5% 10% 15% 20% 25%
Taux de patient

Figure 2 : Les antécédents des patients

La majorité des décés ont eu lieu au domicile des patients (76%), mais aussi dans des

¢tablissements de vie comme les EHPAD (23%) et MAS (1%).

Les types de décés sont reportés dans la Figure 3 : 26 déces étaient des fins de vie, 9
des suicides, 4 des morts subites, 1 un décés traumatique et 73 décés n’étaient pas identifiés ou

¢taient issus d’une évolution non attendue d’une pathologie.
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10

Nombre de déces

Causes des déces

8%

4%

— 4

Autre (cause Fin de vie Suicide Mort subite

non connu,
etc...)

Figure 3 : Causes des déces

3-2-2 Caractéristiques des appels

1%

Déces
traumatique

Les appels étaient uniformément répartis sur les 7 jours de la semaine (Tableau 2). Alors

que les horaires d’appel présentent un pic a 9h du matin (Figure 4).

Jour de la semaine Nombre  Taux

lundi 15 13%

mardi 15 13%
mercredi 18 16%
jeudi 14 12%
vendredi 15 13%
samedi 20 18%
dimanche 16 14%

Tableau 2 : Nombre d’appel selon les jours de semaine
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Heures des appels

8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23

Heure

10

Nombre d'appel
(@] - N w S wv [e)] ~ o]

Figure 4 : Heures des appels

Ainsi la répartition des appels retrouvait des appels au cours des heures ouvrables pour 49

appels (43%) contre 64 appels hors des heures ouvrables (57%).

Plus de la moiti¢ des appels au SAMU-centre 15 étaient des appels pour un déces
annoncé¢ d’emblée par le requérant (déces simple, corps putréfié, suicide par pendaison ou arme
a feu). Les arréts cardio-circulatoires représentaient 23% des appels, les détresses neurologiques

(coma, trouble de la vigilance) 6% et 8% pour les détresses respiratoires (Figure 5).
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Figure 5 : Motifs d’appel au SAMU-centre 15
Les appelants étaient :
o 57 familles (50%)
26 personnels EHPAD ou MDR (23%)
6 auxiliaires de vie a domicile (5%)
5 IDE a domicile (4%)
4 voisins (3%)
4 commissariats de Police ou gendarmerie (3%)
3 amis (3%)

3 responsables de foyer (3%)

1 médecin généraliste (1%)

1 médecin du réseau NEPAL (1%)
1 pompier (1%)

1 société de téléalarme (1%)

o o0 0 0O 0 0o 0O 0o o o o o

1 société de location de voiture (1%)



3-2-3 Prise en charge des appels

Suite a I’appel, le SAMU avait répondu a 56% par I’envoi d’'un SMUR, a 12% par

I’envoi de sapeurs-pompiers et d’aucun moyen dans 31% des cas. Une réanimation cardio-

pulmonaire médicalisée (réalisée par I’équipe du SMUR) a été réalisée dans 32% des situations

soit pour 25 patients.

Les rédacteurs des certificats de déces étaient multiples (Figure 6) : en premier lieu les

médecins du SMUR pour 65 cas, puis les médecins de SOS médecins pour 30 patients (dont 1

par réquisition judiciaire), 12 certificats sont rédigés par les médecins généralistes, 4 par le

médecin légiste et 1 par un médecin d’un CMP.

Rédacteurs des certificat de déces

Non retrouvé J 1%
Médecin du CMP J 1%
Médecin légiste : 4%
Médecin généraliste = 11%
SOS médecin  ————— 7 %
SMUR | | 5%

0 10 20 30 40 50 60 70

Nombre de patient

Figure 6 : Rédacteurs des certificats de déces
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3-3 Analyse des situations de décés (N=52)
Afin de confirmer la validité et la représentativité de nos résultats, nous avons comparé

notre groupe N=52 des dossiers complets avec participation du médecin, au groupe N=61 des

dossiers pour lequel le médecin généraliste n’a pas pu étre contacté.

Le tableau ci-dessous compare les caractéristiques de ces 2 groupes (Tableau 3).

MG non MG
contacté | contacté p-value
(N=61) (N=52)
Déces aux heures
ouvrables 0.7
Oui| 25(41%) | 24 (46%) ’
Non| 36 (59%) 28 (54%)
/Age moyen (ans) 71 79 0,025
Lieux du déces
Domicile| 52 (85%) 34 (65%) 0,02
EHPAD| 9 (15%) 17 (33%)
Envoi de moyen
Oui| 45 (74%) 33 (63%) 0,61
Non| 16 (26%) 19 (37%)
RCP
Oui| 15 (25%) 10 (19%) 0,65
Non| 46 (75%) 42 (81%)

Tableau 3 : Comparatif des caractéristiques entre les 2 groupes médecin généraliste contacté

et médecin généraliste non contacté
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Les 2 groupes ne présentaient pas de différence significative concernant les jours d’appel

(Figure 7) et les appels en heures ouvrables ou non (tableau 3).

Jour d'appel (p=0,44)

= 13
o 8
§ 15 9 6 9 6 10 _ 9 6
- 10
Q
a8 5
§
z O D . 0 .
(2 S S S S S \
Qé\ . Q/o \0(\6 & éeb ((\e &Qb
2 S ) & P N
& & o
Jour de l'appel
MG non contacté w MG contacté

Figure 7 : Jour d’appel selon les 2 groupes médecin généraliste contacté et médecin

généraliste non contacté

La comparaison de ces 2 groupes retrouve une différence d’age des patients décédés : les
patients dont nous avons eu le médecin généraliste étaient significativement plus agés. De plus
les patients décédés en EHPAD avaient des médecins plus joignables que les patients décédés
a domicile.

Les types de décés n’étaient pas significativement différents dans les groupes médecin
généraliste contacté et médecin généraliste non contacté avec respectivement, 29 et 18% de fin
de vie. Les motifs d’appel (p=0.8), I’envoi de moyen par le SAMU (p=0.61) et la pratique d’une

RCP (p=0.65) ne présentaient pas de différence significative entre les 2 groupes.

Ainsi, les patients dont les médecins généralistes ont pu étre contactés a I’occasion de notre

¢tude étaient significativement plus agés et résident plus souvent en EHPAD.
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L’analyse des 52 dossiers complets avec les réponses des médecins généralistes, nous a

permis d’obtenir des informations primordiales sur ces déces et leurs contextes.

Ainsi on retrouvait, que 38% de ces déces étaient des déces attendus soit 20 patients sur

52 selon le médecin généraliste.

Concernant les directives anticipées et la personne de confiance déterminées par le

patient, les résultats sont regroupés dans le tableau 4.

oul NON
Directives anticipées rédigées 8 (15%) 43 (83%)
Personne de confiance désignée 39 (75%) 11 (21%)
Sujet des directives anticipées
abordé par le MG 3 (6%) 44 (85%)

Tableau 4 : Directives anticipées et personnes de confiance des patients

Il y avait donc 8 patients qui avaient des directives anticipées (soit 15% des patients), dont 4

qui avaient été déterminées avec leur médecin généraliste.

Dans 2 situations, les appels au SAMU-centre 15 ont été faits sur les conseils du médecin
généraliste (ils leur étaient alors impossible de se déplacer eux-mémes) et 1 cas ou le médecin
généraliste a appelé lui-méme le SAMU (le patient a présenté un arrét cardio-circulatoire devant
son médecin au cours d’une visite a domicile). Tous les autres appels étaient donc faits sans

I’avis préalable du médecin traitant.
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Les patients avaient eu un contact récent dans le mois précédent leurs déces dans 57%
des cas, soit lors d une consultation (7%) ou d’une visite a domicile (50%). Il y a 1/3 des patients

décédés qui n’avaient pas eu de contact récent avec leur médecin généraliste (Figure 8).

Contact avec le médecin généraliste dans le
mois précédent le déces

all .

Visite a domicile Consultation Pas de données

30 509
25
20
15

10

Nombre de patient

(2}

Figure 8 : Contact récent avec le médecin géenéraliste dans le mois précédent le déces

15 patients ont eu un accompagnement de fin de vie par leur médecin généraliste, 1 par

le réseau de soins palliatifs SPES et 1 par le réseau ASAD (Tableau 5).

Accompagnement de fin de vie oul NON
Médecin généraliste 15 (29%) 37 (71%)
Réseau de soins palliatifs 2 (4%) 50 (96%)

Tableau 5 : Type d’accompagnement de fin de vie
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Nous avons ensuite comparé parmi ces 52 patients, les 2 groupes de déces attendus

(N=20) et déces non attendus (N=32) selon le médecin traitant.

Ces 2 groupes ne présentaient pas de différence significative concernant les jours d’appel, les
appels aux heures ouvrables, le motif d’appel, ’envoi de moyen par le SAMU et le taux de
réanimation cardio-pulmonaire. Mais ils présentaient une différence significative concernant

les lieux de fin de vie et les ages de déces (tableau 6).

Déces attendus Déces non attendus
p-value
(N=20) (N=32)
Déces aux heures
ouvrables . 0,57
Oui 15 (75%) 7 (22%)
Non 17 (85%) 15 (47%)
Age moyen (ans) 86 76 0,015
Lieux du déces
Domicile 8 (40%) 22 (69%) 0,04
EHPAD 12 (60%) 9 (28%)
Envoi de moyen
Oui 11 (55%) 22 (69%) 0,18
Non 9 (45%) 10 (31%)
RCP
Oui 17 (85%) 20 (62%) 0,12
Non 3 (15%) 12 (38%)

Tableau 6 : Comparatif des caractéristiques entre les déces attendus et les déces non attendus
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3-4 Analyse des médecins généralistes (N=52)

Le questionnaire auprés des 52 médecins généralistes a apporté é€galement des

informations sur eux-mémes et leurs activités professionnelles.

Ainsi I’age des médecins interrogés était réparti ainsi :

- Plus de 50 ans : 40 médecins, soit 77%
- De 40 a 50 ans : 7 médecins, soit 13%

- De 30 a40 ans : 5 médecins, soit 10%

Ces 52 médecins déclaraient en moyenne suivre 7 patients en soins palliatifs par an. La
Figure 8 révele la répartition de ces suivis de soins palliatifs par médecin.

Nombre de patient en soins palliatifs par an

30 2%
20 2%

15 15%

10 15%
4%

15%
— 10%

10%

21%

Nombre de patients par an

S = N W U N

) 6%

0 2 - 6 8 10 12

Nombre de médecin généraliste

Figure 9 : Nombre de patients en soins palliatifs suivis par an et par médecin
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Parallelement, les médecins déclaraient rédiger en moyenne 5 certificats de déces par an. Six

d’entre eux (11%) n’en rédigent jamais (figure 10).

Nombre de certificat de déces fait par an

25 2%
20 2%

C

© 15 8%

2 10 16%
1 6

B ,

= 7 2%

s

@ 5 8%

o

3 3 10%

£ 2 11%

§ 1

-

19%
<1 11%

O ———%  11%
0 2 4 6 8 10

Nombre de médecin généraliste

Figure 10 : Nombre de certificats de déces rédigés par an et par médecin

Concernant la formation en soins palliatifs, 7 médecins révélaient avoir une formation

spécifique soit 13% des médecins interrogés.

40 médecins (77%) attestaient travailler en collaboration avec des réseaux de soins palliatifs

de ’Essonne dont 11 avec le réseau NEPALE (21%) et 12 avec le réseau SPES (23%).
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Les différentes difficultés de prise en charge de soins palliatifs rencontrés par les médecins

généralistes étaient (Figure 11) :

Aucune difficulté, pour 23 médecins
Manque de temps, pour 12 médecins

Difficultés pour la prise en charge des proches ou le personnel d’EHPAD qui entourent

le patient en fin de vie, pour 9 médecins

Manque de moyens, de matériel (PCA morphine) ou de médicament adapté

(Midazolam), pour 7 médecins
Manque de formation, pour 5 médecins

Manque de suivi jusqu’au déces (patients trés souvent hospitalisés avant le déces), pour

3 médecins

Manque d’une reléve avec de jeunes médecins investis dans la prise en charge palliative,

pour 3 médecins

Ne font pas de visite & domicile, donc sont trés limités pour 1’organisation de soins

palliatifs, pour 2 médecins

Manque d’expérience, pour 1 médecin

N’a pas d’occasion de faire des soins palliatifs, pour 1 médecin

Réseaux de soins palliatifs ou d’HAD décevants, pour 1 médecin

Soins palliatifs mis en place en hospitalier sans prévenir le médecin généraliste, pour 1
médecin

Situations trop complexes médicalement et humainement, pour 1 médecin

Difficultés de prise en charge des situations d’urgence, pour 1 médecin

Ne connais pas les réseaux de soins palliatifs, pour 1 médecin

Difficulté pour la prise de décision de prise en charge palliative, pour 1 médecin

Difficultés pour la mise en place d’aide a domicile, pour 1 médecin
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Difficultés rencontrées par les médecins

Mise en place d'aides ou d'IDE a domicile

Prise de décision de SP

Ne connais pas les réseaux de SP

Gerer les situations d'urgence

Situations complexes médicalement, humainement
SP mis en place en hospitalier sans informer le MG
Réseaux de SP ou d'HAD décevants

Pas d'occasion de faire des SP

Manque d'expérience

Ne fait pas de visite a domicile

Jeunes médecins non investits en SP

Manque de suivi final

Manque de formation

Manque de moyens, de matériel ou de médicaments
Accompagnement des proches ou du personnel d'EHPAD
Manque de temps

Aucune

Figure 11 : Difficultés rencontrées par les médecins généralistes lors des situations de

soins palliatifs
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Les différentes remarques exprimées par les médecins généralistes interrogés €taient :

4 médecins témoignaient avoir peu de situations de soins palliatifs, car avait une

patientele jeune

3 médecins appréciaient de pouvoir faire des soins palliatifs grace a un réseau d’IDE a

domicile fonctionnel

3 médecins travaillaient beaucoup avec les réseaux de soins palliatifs, s’appuyaient sur

ces réseaux pour une aide matérielle (PCA morphine) ou relationnelle

3 médecins signifiaient leurs déceptions quant aux réseaux de soins palliatifs, car ils les
trouvaient insuffisants, avec un manque de coordination, de continuité des soins et de

moyens

3 médecins manifestaient avoir beaucoup de patients en fin de vie en EHPAD et donc

avoir I’habitude de gérer ces situations
3 médecins étaient membres de réseaux de soins palliatifs

2 médecins (dont une gériatre) n’exprimaient aucune difficulté a réaliser des soins

palliatifs car ils ont une expérience professionnelle sur le sujet
2 médecins n’aimaient pas prendre en charge les patients en soins palliatifs

1 médecin exprimait sa déception de perdre le suivi de ses patients en soins palliatifs,

car le plus souvent ces patients se font hospitaliser avant le déces

1 médecin disait vouloir faire plus de soins palliatifs mais se sentait limité par le manque

de temps

I médecin notait que les situations de soins palliatifs sont toujours liées a un

investissement personnel intense, notamment avec les familles des patients

1 médecin me faisait remarquer que ¢’étaient les réseaux de soins palliatifs qui le contact

afin d’organiser ces soins plutdt que I’inverse

1 médecin expliquait qu’il souhaitait diminuer son activité avant de prendre sa retraite
et qu’il refusait dorénavant de prendre en charge les patients en fin de vie, car trop

chronophage

1 médecin a eu une formation de soins palliatifs par le réseau NEPALE
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3éme partie : Discussion

Notre objectif était d’obtenir environ 100 dossiers et nous avons eu 113 dossiers sur 5

semaines, soit plus de 3 déces par jour, sur toute I’Essonne.

Ce travail prospectif avec un rappel précoce des médecins généralistes dans les 48h apres
le déces de leurs patients, nous a permis d’obtenir les réponses de 52 médecins. Seul un médecin
contacté n’a pas souhaité répondre au questionnaire, soit un taux de réponse de quasiment
100%. On ne peut que saluer I’'implication des médecins généralistes dans la prise en charge de
leurs patients, qui méme apres le déces de ceux-ci nous ont consacre le temps nécessaire pour
mener a bien ce travail. L’intérét porté par nos collégues sur cette problématique de leur place
dans la fin de vie de leur patient était palpable, et il faut souligner la qualité des échanges que

Nnous avons pu avoir avec eux a cette occasion.

Tout d’abord en analysant les appels au SAMU, nous remarquons que 43% de ces appels
ont eu lieu au cours des heures ouvrables, donc aux heures auxquels le médecin généraliste peut
étre joignable. Ce résultat surprend, nous pourrions nous attendre a plus de contacts au SAMU

lorsque les médecins généralistes ne sont pas joignables et donc aux heures non ouvrables.

On peut essayer de comprendre ces résultats en observant les causes d’appel : 63% des
appels pour un déces, 23% pour un arrét cardio-circulatoire et 14% pour une détresse aigué.
Les appels pour une détresse ou un arrét cardio-circulatoire semblent justifiés. Mais nous
pouvons nous interroger sur la 1égitimité des appels au SAMU pour un déces. Il est en effet
remarquable que sur 52 déces, I’entourage n’a contacté le médecin généraliste que 3 fois.
Pourquoi I’entourage du patient décédé ne se tourne-t-il pas dans ce moment-la vers son

interlocuteur privilégié sur les questions de santé, a savoir son médecin généraliste ?

Cette prise en charge semble plus complexe que cela. En effet, ces appels au SAMU ont
tout de méme motivé I’envoi d’un moyen médicalisé dans plus de la moitié des cas, d’un moyen
non médicalisé dans plus de 1 cas sur 10 et une réanimation cardio-pulmonaire médicalisée a

été réalisée dans 1/3 des cas.
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Ces appels majoritairement pour déces et aux heures ouvrables ne semblent donc pas si

simples a gérer sans soutien d’une structure d’urgence comme le SAMU-SMUR.

Le travail du médecin généraliste devrait donc privilégier les situations de déces
attendus, en situation de soins palliatifs pour lesquels on s’attend a ce qu’il n’y ait pas de
situations d’urgence a gérer. La encore en examinant nos résultats certains chiffres nous
interpellent. En effet, la comparaison des 2 sous-groupes décés attendus et déces non attendus
(tableau 6) ne révele pas de différence significative concernant les appels aux heures ouvrables,

le motif d’appel, I’envoi de moyen et le taux de réanimation cardio-pulmonaire.

C’est-a-dire que méme lorsqu’un déces était attendu selon le médecin traitant, il y avait autant
d’appels pour une détresse ou un arrét cardio-pulmonaire et ces décés engendraient autant

d’envoi de SMUR et de réalisation de réanimation.

Quelles en sont les explications ? En premier lieu nous pouvons penser que les appelants ne
comprenaient pas la situation de fin de vie ou paniquaient, ce qui a eu pour conséquence 1’appel
des secours, I’intervention du SMUR et méme parfois une réanimation. Rappelons que les
appelants principaux étaient les familles des patients (44%). Nous constatons que devant une
détresse ou le déces de leurs proches, méme dans les situations de mort attendue, les familles
ont tendance a alerter les secours plutdt que de contacter le médecin et cela méme aux heures
ouvrables. De plus ces déces définis comme attendus par le médecin traitant ne I’étaient pas
forcément pour les proches ou le patient lui-méme. La communication entre le médecin, le
patient et ses proches est alors primordiale. Tout comme le révéle 1’étude de I’'INED [5], nos
données confirment que méme lorsqu’un déces était attendu a domicile, il justifiait une

médicalisation des derniers instants.

Il est également légitime de s’interroger sur la pertinence des réanimations tentées par les
équipes de SMUR chez ces patients en fin de vie. Ce sont des situations d’urgence complexes
lors desquelles il est difficile de prendre le temps de la réflexion autour du bien-fondé des gestes
de réanimation. Il faut donc définir au préalable les souhaits des patients et les signifier au
mieux aux équipes de secours. La communication des fiches des patients suivis par les réseaux
de soins palliatifs au centre de régulation du SAMU est I'une des solutions. Mais la

communication globale reste a encourager.
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La prise en charge des familles est un sujet primordial de ces situations de fins de vie.
Ce point est d’ailleurs 1’'une des premiceres difficultés exprimées par les médecins interrogés.
L’information des familles est fondamentale et complexe. Dans ces situations le travail du
médecin généraliste peut €tre assisté par un réseau de soins palliatifs. Il est surprenant de ne
retrouver que 2 patients inscrits dans un réseau de soins palliatifs dans notre cohorte de patients
décédés. Pour autant, si la moitié des patients inscrits dans un réseau de soins palliatifs décedent
a domicile, on ne connait pas précisément parmi les patients décédés a domicile la proportion

de patients inscrits dans ce type de réseau.

Les avis des médecins généralistes envers ces réseaux étaient d’ailleurs partagés. Nous voyons
a travers les remarques exprimées que certains médecins apprécient le travail avec les réseaux
de soins palliatifs (dont 3 médecins en font méme partie), mais que d’autres au contraire en sont

dégus. La poursuite des efforts d’organisation de soins et de collaboration parait nécessaire.

La rédaction du certificat de déces est un marqueur totalement biaisé de la prise en
charge de fin de vie, car elle refléte pas du tout le travail d’accompagnement palliatif. Cependant
elle fait partie des missions des médecins généralistes. Ils déclaraient d’ailleurs dans notre
recherche en rédiger en moyenne 5 par an et méme plus de 10 par an pour plus d’1/4 d’entre

cux.

Les déces étudiés dans notre travail ont été certifiés dans 58% par le médecin du SMUR,
dans 27% par un médecin de SOS médecin et dans 11% par le médecin généraliste. Le taux
important de certificats rédigés par le SMUR est logique au vu du taux d’envoi de moyen
médicalisé. Ce qui interroge ce sont les 27% de certificats rédigés par les médecins de SOS. La
plupart de ces cas se justifiaient par un médecin traitant non joignable, non disponible ou parfois
qui ne se déplagait pas pour ce motif. Il y a méme eu 2 situations de réquisition médicales (I’une
pour le SAMU, I’autre pour SOS médecin) devant I’absence de médecin disponible. Certains
médecins nous ont d’ailleurs signalé qu’il leur arrivait régulierement de rédiger le certificat de
déces d’un patient qu’il ne suivait pas. Ces rédactions de certificat nécessitent en effet un
médecin qui se déplace, or de nombreux médecins interrogés déplorent le manque de temps et
le fait que les jeunes médecins se déplacent de moins en moins. Ils nécessitent également
d’avoir des certificats disponibles, or ce n’était pas toujours le cas (données non chiffrées). Dans

notre étude 6 médecins sur 52 déclaraient ne pas rédiger ces certificats.
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L’absence de cotation et donc de rémunération pour la réalisation d’un certificat de
déces est également un sujet qui peut étre limitant, mais il n’a été abordé par aucun des médecins

interroggs.

Concernant les lieux de fin de vie, nous remarquons que les déces ont eu lieu dans
presque %4 des cas en EHPAD ou maison de retraite. Ces lieux de vie, que nous avons considérés
comme domicile, sont donc a part entiere des lieux de fin de vie. Ces résultats sont différents
des chiffres décrits par I’'INSEE [4], qui pour rappel décrit 17.4% de déces a domicile et 11.6%
de déces en EHPAD soit proportionnellement 60% et 40%. Nous avons plus de déces a domicile
dans notre étude car probablement ils justifient plus d’appel au SAMU que les déces en
EHPAD. La proportion de décés en EHPAD semble donc plus faible dans notre étude que dans
la littérature. Parallélement nos résultats montraient que ces déces en EHPAD étaient plus
souvent des déces attendus qu’a domicile (7ableau 6) et avec des patients plus ageés.
Indéniablement, les avantages que procure la vie en EHPAD sont facilitants pour la gestion de
la fin de vie : des infirmiers au quotidien, des médecins coordinateurs, des locaux adaptés, du
matériel pratique comme des Iéves malades, des lits médicalisés, etc... Les médecins interrogés
soulignaient 1’absence de ces facilités comme autant de limites a I’accompagnement de la fin

de vie a domicile.

Pourtant, sur 21 décés en EHPAD dans notre cohorte, 12 étaient attendus, soit 60%,
mais ont malgré tout fait I’objet d’un appel au SAMU. De plus 5 d’entre eux ont bénéficié de
I’envoi d’un SMUR et d’une équipe de pompiers. Cet encadrement médical et paramédical ne
suffit donc pas toujours a anticiper le moment du déces, méme si il offre en théorie des
conditions optimales. Certains médecins généralistes ont également témoigné de la difficulté

pour certaines équipes d’EHPAD d’accepter I’accompagnement de fin de vie de leurs patients.

Les patients de notre cohorte ont rédigé des directives anticipées dans 15% des cas (8
patients sur 52), dont 2 rédigés avec leur médecin généraliste. C’est un taux élevé par rapport a
la population générale, qui est de 2%. Mais cela parait surprenant que ces directives anticipées
soient aussi peu réalisées avec le médecin traitant, médecin référent du patient. Notre étude
retrouve d’ailleurs que ce sujet était trés peu abordé par le médecin traitant (6% des cas). De

plus les médecins déclaraient accompagner 15 patients en soins palliatifs or il n’y avait que 8
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patients avec des directives anticipées. Peut-on réellement réaliser des soins palliatifs sans avoir

déterminé au préalable avec notre patient qu’elles en sont les modalités ?

En réalité la plupart des directives anticipées ont été rédigées a I’entrée en EHPAD dans
le cadre de protocoles d’entrée systématiques. Nous pouvons alors nous interroger sur la place
du médecin traitant : quand et comment faut-il aborder ce sujet avec nos patients ? Le tabou
autour de la mort dans notre société semble un frein majeur a la mise en place de ses directives
malgré la nouvelle loi Clayes-Léonetti. A contrario, dans ¥ des cas la personne de confiance
était désignée. Les décisions de fin de vie reposaient donc principalement sur le médecin
généraliste et la personne de confiance, mais seraient optimales avec 1’avis du patient et donc
ses directives anticipées. Peut-étre le médecin considere-t-il la rédaction des directives
anticipées comme ¢étant du ressort du médecin spécialiste référent, mais cette question n’a pas

été abordée spécifiquement.

Les efforts de communication autour de ce sujet sont encore a poursuivre a tous niveaux du
médecin généraliste au gouvernement. Plusieurs pistes peuvent étre imaginées afin de
promulguer I’importance de ces directives anticipées : des campagnes de communication au
niveau national sur divers supports médiatiques, des consultations dédiées chez le médecin
généraliste, interroger systématiquement les patients lors d’ une hospitalisation ou accueil dans

une maison de retraite, etc...

Le fait de ne pas aborder les sujets de directives anticipées ne semblait pas li¢ au manque
de contact avec le médecin généraliste car notre étude révele que les patients avaient eu un

contact récent dans le mois précédent leurs déces dans plus de la moiti¢ des cas.

Les relations médecin- patients de notre étude semblent donc étre bien établies, entretenues,
avec I’implication des proches, mais cependant n’abordant probablement pas suffisamment le

sujet des directives anticipées.

Notre population cible qu’étaient les médecins généralistes de 1’Essonne parait étre bien

représentée par notre étude avec ce panel de 52 médecins.

I1 s’agissait de médecins agés de plus de 50 ans dans les ¥ des cas. Cela correspond a

I’état actuel de la démographie médicale.
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Ces 52 médecins déclaraient en moyenne suivre 7 patients en soins palliatifs par an, ce
qui est largement supérieur aux chiffres de I’observatoire national de la fin de viede 1 a3
situations de fin de vie par an. Ces résultats sont remarquables. D’ailleurs plus d’un tiers a
signalé¢ en réaliser plus de 10 par an. Ces chiffres plus élevés que la moyenne nationale
pourraient s’expliquer par un biais de désirabilité sociale. En effet, les résultats ont été obtenus
par déclaration des médecins faite par téléphone, ce qui induit donc une tendance a vouloir se
présenter favorablement. En effet nous pouvons également penser a ce biais, lorsque nous
obtenons 23 médecins qui déclaraient ne pas avoir de difficultés autour de la fin de vie a
domicile, mais aussi devant certaines autres remarques comme faire beaucoup de soins
palliatifs, utiliser fréquemment les réseaux de soins palliatifs, de travailler avec des réseaux

d’IDE a domicile fonctionnelles, etc...

Cependant en dehors de ce biais, nous pouvons imaginer que notre étude révele un taux
¢levé de prise en charge palliative par les médecins interrogés. Surtout qu’ils ont attesté pour
les % travailler avec les réseaux de soins palliatifs et pour 13% d’entre eux avoir eu une
formation de médecine palliative. Ce taux est bien supérieur aux chiffres de ’ONFV de 2.5%.
A noter également que 22 des 52 médecins interrogés déclaraient ne pas avoir de difficultés a

la prise charge de fin de vie a domicile.

Les médecins interrogés étaient donc des médecins agés, expérimentés, formés en soins
palliatifs pour 13% d’entre eux et travaillant aisément en collaboration avec les réseaux de soins
palliatifs. La majorité de ces médecins ne semblaient donc pas présenter de difficultés majeures

lors de prises en charge de fin de vie a domicile.

Cette ¢étude observationnelle a des limites sur le plan méthodologique. En effet en
premier lieu, elle présente des biais de sélection 1i¢ au recrutement basé¢ sur les données du
SAMU. Pour rappel, les appels au SAMU représentent approximativement 60% des déces a
domicile. Ce recrutement exclu donc 40% environ de déces a domicile. Or ces déces sont tres
probablement pris en charge préférentiellement par les médecins généralistes sans nécessité

d’appel au SAMU. Ce biais est donc un biais important mais inhérent a notre méthodologie.

Deuxiémement, I’interrogatoire fait directement au médecin généraliste au téléphone influe

sur les réponses de celui-ci et induit donc un biais de réponse et de désirabilité sociale.
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Mais cette méthodologie présente aussi des avantages. Les appels aux médecins
généralistes effectués précocement apres les déces de leurs patients permettent d’avoir des

médecins treés impliqués dans la discussion, ainsi qu’un taux de réponse satisfaisant de 46%.

De plus les populations étudiées (patients et médecins) ont des caractéristiques
similaires a celles retrouvées dans la littérature et semblent étre donc représentatives. En effet
du coté des patients, I’age médian dans notre travail était de 81.5 ans alors qu’en 2015 selon
I’Insee I’espérance de vie est de 85 ans pour une femme et 78.9 pour un homme. Les patients
semblent également présenter les mémes pathologies (néoplasies, pathologies cardio-
vasculaires ou respiratoires). Concernant les médecins étudiés, ils ont pour les % plus de 50 ans,
ce qui parait cohérent avec les données du Conseil National de I’Ordre des Médecins avec un

age moyen des médecins généralistes de 53 ans en 2015.
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Conclusion

Les médecins généralistes sont les piliers de la prise en charge des fins de vies a

domicile. A travers les données du SAMU de I’Essonne, nous avons pu étudier ce role-clé.

Notre travail révele que ces décés a domicile sont trés couramment encadrés par les
médecins traitants. Ils en réalisent plusieurs par an et se sentent concernés par ce sujet. La

médecine palliative s’intégre dans I’activité professionnelle de ses médecins de famille.

Les accompagnements de fins de vie se font avec parfois I’aide d’un réseau de soins a
domicile, mais aussi en EHPAD ou en maison de retraite. Les réseaux de soins accompagnent

peu de déces dans notre étude, mais ont une fonction primordiale pour la coordination des soins.

Les déces attendus ont plus lieu en EHPAD ou maison de retraite et chez des patients
plus agés, mais ils initient tout autant d’envoi de moyen et de réanimation. En effet méme dans
les cas de déces attendus, il y a fréquemment une médicalisation des derniers instants. Ce fait

marquant interroge. Il serait intéressant de poursuivre cette réflexion a travers d’autres études.

Les données de notre travail montrent la motivation et I’envie des médecins généralistes
a s’impliquer dans ces fins de vie a domicile. Nous remarquons notamment le taux important

de directives anticipées et de personne de confiance déclarées dans notre travail.

Les médecins de I’Essonne représentés par notre échantillon semblent donc étre impliqués,

expérimentés et formés en soins palliatifs.

Méme si la plupart des médecins interrogés déclarent ne pas avoir de difficulté lors de
fins de vie a domicile, certaines limites se dessinent. Le manque de temps, les difficultés de
prise en charge des proches, le manque de moyens et de formation en sont les principales.
L’implication personnelle, éthique et morale est également un élément fort de ces prises en

charge.
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Ces freins a la mise en place de soins palliatifs nécessitent encore 1’encouragement de
certains efforts. Ainsi 1’association a des réseaux de soins palliatifs est une aide précieuse a
valoriser. La communication autour des directives anticipées et de la personne de confiance est
un effort a poursuivre. La réflexion autour de la rémunération de ces soins complexes et

consommateurs de temps pour les médecins généralistes est également une piste a développer.

La place des médecins généralistes aupres de leur patient en fin de vie est omniprésente

en maison de retraite comme a domicile, mais elle est un équilibre fragile a promouvoir.
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Annexe 1

Exemple de fiche de liaison entre le réseau NEPALE et la régulation du SAMU :

Fiche de liaison - Réseau Nepale
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Abstract

Title: Place of the general practitioner in the end of life at home

Introduction: The maijority of French people want to die at home. In 2014, INSEE reports
that 36.6% of deaths occur on the place of life. We wanted to study the role of general
practitioners in end-of-life situations at home.

Method: This is a series systematic cases, forward-looking, based on data from the SAMU
91. Were included all patients who died at home or in retirement homes in Essonne over a
period of 5 weeks for a call to the SAMU. The practitioner of each patient was then recalled
and subjected to a telephone questionnaire within 48 h following the death.

Results: 113 records were identified and 52 physicians interviewed. 20 deaths were
expected (38%). These 20 patients were older (86 vs. 76, p = 0.015) and lived more in
retirement homes (60% vs 28%, p = 0.04) than those whose death was not expected.
These 2 groups showed no significant difference in the rate of sending medical way or
resuscitation.

15% of the patients had advance directives and 75% a person of trust. Palliative care were
assumed by the general pratitioner in 15 cases (29%) and by a network of palliative care in
2 cases (4%). 52 physicians declared following an average of 7 patients in palliative care a
year and 13% be trained in palliative care. % revealed working with palliative care
networks.

Discussion - Conclusion: practitioners of Essonne are involved and experienced, although
not trained in palliative care. But the rate of Resuscitation in patients whose death was
expected surprises and requires further studies.

Keywords : End-of-life, home death, general pratitioner, palliative care, SAMU
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Résumé

Titre : Place du médecin généraliste dans la fin de vie a domicile

Introduction : La majorité des Frangais souhaite mourir a domicile. En 2014, 'INSEE
rapporte que 36.6% des déces ont lieu sur le lieu de vie. Nous avons voulu étudier la
place des médecins généralistes au cours des situations de fin de vie a domicile.
Méthode : Il s’agit d’une série systématique de cas, prospective, basée sur les données
du SAMU 91. Etaient inclus tous les patients décédés a domicile ou en EHPAD en
Essonne sur une période de 5 semaines justifiant un appel au 15. Le médecin
généraliste de chaque patient était ensuite rappelé et soumis a un questionnaire
téléphonique dans les 48h suivant le déces.

Résultats : 113 dossiers ont été recensés et 52 médecins interrogés. 20 déceés étaient
attendus (38%). Ces 20 patients étaient plus agés (86 vs 76 ans, p= 0.015) et vivaient
plus en EHPAD (60% vs 28%, p= 0.04) que ceux dont le déces n’était pas attendu. Ces
2 groupes ne présentaient pas de différence significative sur le taux d’envoi de moyen
médicalisé ou de réanimation.

15% des patients avaient des directives anticipées et 75% une personne de confiance.
Des soins palliatifs étaient entrepris par le médecin généraliste dans 15 situations
(29%) et par un réseau de soins palliatifs dans 2 cas (4%). Les 52 médecins déclaraient
suivre en moyenne 7 patients en soins palliatifs par an et 13% étre formé en soins
palliatifs. Les % révélaient travailler avec les réseaux de soins palliatifs.

Discussion- Conclusion : Les médecins généralistes de 'Essonne sont impliqués et
expérimentés, bien que peu formés, en soins palliatifs. Mais le taux de réanimation
chez les patients dont le déces était attendu surprend et nécessite des études
complémentaires.

Mots clés (frangais) : Fin de vie, décés a domicile, médecin généraliste, soins palliatifs,
SAMU
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