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Introduction générale

Interne de garde aux urgences, j'ai été impressionnée par le nombre de patients
en fin de vie qui venaient décéder a I’'hopital, alors qu’ils souhaitaient mourir a la maison.
Certains d’entre eux étaient pourtant pris en charge par I’'Hospitalisation a domicile (HAD) ou

par un réseau de soins palliatifs (SP).

Selon un sondage IFOP de 2010, 80 % des Frangais souhaiteraient mourir a domicile,
alors que 60% des Francais décedent a I'h6pital et seulement, 25% a leur domicile.
Au cours du mois qui précede le déces, la proportion de personnes hospitalisées passe du
simple au double. 30 jours avant le décés, seuls 30 % des patients sont a I'hdpital. La veille

du déces, c'est le cas de 60% d'entre eux (1).

A travers mes recherches bibliographiques, jai trouvé qu’il existait des outils
permettant le maintien a domicile notamment les prescriptions anticipées personnalisées
(PAP). Cet outil est plébiscité par les acteurs des SP. Mais pourtant les PAP sont peu utilisées
par les réseaux et les médecins généralistes (MG) (2,3). Il existe plusieurs études concernant
les PAP et les réseaux mais peu concernant les PAP et les médecins de ville. Il m’a semblé
pertinent de me poser la question de savoir quels étaient les freins et les difficultés

rencontrés par les MG a mettre en ceuvre les PAP pour les patients en fin de vie a domicile.



1. Contextualisation

1.1. Définition de la fin de vie

Définir la fin de vie n’est pas chose aisée. Selon l'article L.1111-10 du Code de la Santé
Publique : le malade en fin de vie est « une personne en phase avancée ou terminale d’une
affection grave et incurable ». Selon I'observatoire national de fin de vie (ONFV), il n’existe
pas de définition consensuelle de la fin de vie. La fin de vie correspond a un « déces non
soudain ». On oppose les décés brutaux non prévisibles pour lesquels la période de fin de vie
n’est pas identifiée aux déces non brutaux ou il existe un accompagnement de fin de vie.

Cette formulation est largement utilisée dans la littérature internationale.

Le patient en fin de vie serait un patient bénéficiant des soins palliatifs. Les soins
palliatifs et I'accompagnement concernent les personnes de tous ages atteintes d’une
maladie grave, évolutive, mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale.
Ces personnes peuvent souffrir d’'un cancer, d’'une maladie neurologique dégénérative, du
SIDA ou de tout autre état pathologique lié a une insuffisance fonctionnelle décompensée
(cardiaque, respiratoire, rénale) ou a une association de plusieurs maladies. Les soins
palliatifs et 'accompagnement s’adressent également aux personnes en soins prolongés,
personnes dans un état végétatif chronique par exemple, qui sont en état de dépendance

totale et nécessitant des soins permanents (4).

Les travaux de I'ONFV réalisés sur la base de modeéles validés par la littérature (Murray et

al, 2005) montrent que les personnes en fin de vie empruntent trois types de trajectoires

(5):

- Une trajectoire de déclin lent, essentiellement marquée par la perte trés progressive
des capacités fonctionnelles et cognitives, typique des personnes agées fragiles et
notamment de celles atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie
apparentée. Cette premiére trajectoire concerne environ 12% des personnes en fin
de vie.

- Une trajectoire de déclin graduel, ponctuée par des épisodes de détérioration aigus
et par des temps de récupération, et marquée par une mort parfois soudaine et

inattendue. Cette seconde trajectoire renvoie essentiellement aux défaillances



d’organe (insuffisance cardiaque et/ou respiratoire, maladies métaboliques,
affections de I'appareil digestif, insuffisance rénale etc.), et représente environ 40%
des situations de fin de vie.

- Une trajectoire de déclin rapide marquée par une évolution progressive et par une
phase terminale habituellement relativement claire. Cette troisieme et derniere
trajectoire est notamment typique du cancer, et concerne pres de 50% des situations

de fin de vie susceptibles de relever des soins palliatifs.

High

Function

Low Death
Time

Source: Murray, S.A. et al'

= Déclin rapide (cancer, etc.)
sssme Déclin graduel (défaillances d’organe)
===== Déclin lent (troubles cognitifs, etc.)

Figure 1: Les trois principales trajectoires de fin de vie (5)

Le Centre d'épidémiologie sur les causes médicales de déces (CépiDc-Inserm) a publié ses
données sur la mortalité en 2014. Les cancers (30 %) et les maladies cardio-vasculaires
(25.1%) étaient les causes les plus fréquentes de déces, loin devant les maladies de type
démence, maladie d’Alzheimer qui représentaient 4,1 %. Sur les 552 530 personnes
décédées en 2014 de 18 ans et plus, 343 500 auraient été susceptibles de relever de soins
palliatifs, soit 62,2 % des personnes décédées. L'age médian était de 81 ans. Parmi les
femmes décédées en 2014, 60.9 % étaient susceptible de bénéficier d’une prise en charge

palliative. L’estimation chez les hommes était de 63.3 % (6).



1.2. Définition, historique et organisation des soins palliatifs
1.2.1. Définition des soins palliatifs

Les SP sont tout d’abord définit dans la loi du 9 juin 1999 : « Les soins palliatifs sont des
soins actifs et continus pratiqués par une équipe multidisciplinaire, 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 » (7).

Selon I'OMS (2002) : « Les soins palliatifs cherchent a 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 par le traitement de la douleur et des autres problémes physiques,

psychologiques et spirituels qui lui sont liés ».

Selon la SFAP(8), les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche
globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L'objectif des
soins palliatifs est de soulager les douleurs physiques et les autres symptémes, mais aussi de
prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs et
I'accompagnement sont interdisciplinaires. lls s'adressent au malade en tant que personne, a
sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La formation et le soutien des

soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.

1.2.2. Historique des soins palliatifs

Pendant longtemps le médecin abandonnait au prétre le patient aux portes de la mort,
I’'accompagnement du mourant était essentiellement spirituel. Cest au XIX® siécle
gu’apparurent les premiers établissements consacrés a l'accompagnement des malades

atteints de maladies incurables.

1842 : Suite a la perte de son mari et de ses enfants, Jeanne Garnier fonda « les ceuvres
des Dames du Calvaire » afin de soigner et accompagner jusqu'a leur mort des femmes

atteintes de maladie incurable.

1879 : Les sceurs irlandaises de la Charité fondent I’"hospice Notre Dame a Dublin et en

1905 I’hospice Saint Joseph a Londres.



Dans les années 60, a Londres a I'hospice Saint Joseph, le Docteur Cicely Saunders,
infirmiere (IDE) devenue médecin, codifie la prise en charge de la douleur a l'aide de la
morphine. Ces recherches ont aidé a comprendre la souffrance des malades, leur angoisse
physique personnelle, spirituelle et sociale ainsi que son effet sur la famille. Elle a développé
la notion de « souffrance totale » (« total pain ») incluant la douleur, les symptémes
physiques ainsi que la souffrance de I’ame. Elle est a I'origine du développement des soins

palliatifs modernes.

1967 : Dr Cicely Saunders fonda a Londres le Saint Christopher Hospital, premier

établissement hospitalier dédié aux soins palliatifs.

1977 : Introduction de I'approche palliative dans un service de gérontologie de I’hdpital

Paul Brousse a Paris.

1980 : Création de I'association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD).

1983 : Création de la fédération jusqu’a la mort accompagner la vie (JALMALV).

26 Aout 1986 : Publication de la circulaire relative a l'organisation des soins et a
I'accompagnement des malades en phase terminale. Ce texte impulse le développement du
mouvement des soins palliatifs. Ce travail demeure aujourd’hui un texte de référence. Il a

officialisé et promu considérablement le concept des soins palliatifs en France.

1987 : Création de la premiéere unité de soins palliatifs a I’'h6pital international de la cité

universitaire. Paris.

1989 : La premiére équipe mobile de SP commence ses activités a hotel-Dieu. (AP-HP,

Paris).

1990 : Création de la société francaise d’accompagnement et de SP (SFAP) et

organisation du premier congres.

1999 : Loi du 9 juin visant a garantir le droit a I'accés aux soins palliatifs « Toute personne
malade dont I'état le requiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs et a un
accompagnement ». Elle définit le role des bénévoles et la possibilité de bénéficier pour ses

proches d’un congé d’accompagnement (mais sans solde).



2002 : La circulaire du 22 février, définit le fonctionnement des unités de soins palliatifs,
des équipes mobiles, des réseaux de soins palliatifs, « les lits identifiés » en soins palliatifs et

les soins palliatifs en établissement de santé.

La loi du 4 Mars, dite Loi Kouchner relative aux droits des malades et a la qualité du

systeme de santé. Elle permet au patient de désigner une personne de confiance.

22 avril 2005 : La loi Léonetti relative aux droits des malades et a la fin de vie, introduit le
droit au refus de I'obstination déraisonnable, la possibilité de rédiger des directives
anticipées, le droit pour le médecin de limiter ou d’arréter tout traitement inutile si le
patient ne peut s’exprimer. Décision pour le médecin qui doit étre prise de maniere

collégiale et avec une tragabilité des discussions de la décision et de son argumentation.
2008-2012 : Programme national de développement des SP.
2010 : Création de I'observatoire National de la fin de vie.

2015-2018 : Plan national pour le développement des SP et de I'accompagnement de la

fin de vie.

2016 : La loi du 2 février, Clayes-Léonetti, précise et renforce des dispositions déja
existantes. Elle définit le droit et les conditions nécessaires a la réalisation d'une sédation
profonde et continue maintenue jusqu'au déceés, a la demande du patient. Elle accentue
I'importance et le caractére obligatoire du refus de I'obstination déraisonnable pour le
médecin et de respecter la volonté du patient. L’hydratation et la nutrition sont des
traitements susceptibles d’étre arrété au titre du refus de I'obstination déraisonnable. Les
directives anticipées sont désormais révisables et révocables a tout moment, sans durée de
validité et s'imposent au médecin. Une formation aux SP est obligatoire pour les étudiants

en médecine, médecins, IDE, AS, aides a domicile, pharmaciens et psychologue.

1.2.3. Organisation des soins palliatifs en France

Selon la circulaire N°DHOS/02/2008/99 du 25 Mars 2008 relative a I’organisation des
soins palliatifs (9) et le bilan du programme national de développement des soins palliatifs
2008-2012 (10), la prise en charge des patients reléve de plusieurs niveaux et I'organisation

de I'offre de soins palliatifs est basée sur un principe de gradation de la prise en charge.



A ’hopital, I'offre de soins est donc graduée pour répondre aux besoins du patient en

fonction de la gravité, de la complexité et du degré de stabilité de son état.

Premier niveau : accompagnement dans un service hospitalier (Médecine Chirurgie
Obstétrique, Soins de Suite et de Réadaptation) lorsque la situation ne présente pas de

difficultés cliniques, sociales ou éthiques particuliéres.

Deuxiéme niveau : Lits identifiés de soins palliatifs (LISP). Lorsque le service est confronté a
des fins de vie ou des décés fréquents mais dont I'activité n’est pas exclusivement consacrée
aux soins palliatifs. On dénombrait 5040 LIPS en 2015 au niveau national dont 50

établissements ayant des LISP (246 lits dont 2 pédiatriques) en région PACA.

Troisieme niveau : Unités de soins palliatifs (USP) sont constituées de lits totalement dédiés
a la pratique des soins palliatifs et de 'accompagnement. Elles se consacrent uniquement
aux situations les plus complexes. On dénombrait 139 USP en 2015 au niveau national dont

11 (129 lits) en région PACA.

Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) interviennent a la demande des
professionnels, plus particulierement en soutien des premier et deuxieme niveaux. Elles ont
pour mission d’apporter une aide, un soutien, des conseils aux soignants qui prennent en
charge des patients en fin de vie au sein des services hospitaliers et des établissements
médico-sociaux. Les EMSP interviennent aussi au domicile des patients. Elles ont aussi un

role de formation. On dénombrait 424 EMSP dont 28 en région PACA pour I'année 2015.

Les Equipes ressources régionales de soins palliatifs pédiatriques (ERRSPP) sont des
équipes multidisciplinaires généralement rattachées a un établissement de santé. Leur
objectif principal est d’intégrer la démarche palliative dans la pratique des professionnels de
santé confrontés a la fin de vie en pédiatrie. A I'instar des Equipes mobiles de soins palliatifs,
les ERRSPP exercent un réle de conseil et de soutien auprés des équipes soignantes. Elles
apportent leur expertise dans la gestion des symptomes et dans les prises en charge des
nouveau-nés, enfants, adolescents et de leurs proches. On dénombre 22 ERRSPP

actuellement.
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En ville, il existe différents intervenants dans la prise en charge palliative au lieu de

vie du patient.

Le médecin traitant et les autres professionnels libéraux : IDE, kinésithérapeute, pharmacien,

et si besoin diététicien, psychologue, ergothérapeute, orthophoniste.

Les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) sont constitués d’un infirmer coordinateur,
d’aides-soignant(e)s, d’infirmiers(éres). lls assurent les soins techniques infirmiers, les soins

de support et I'accompagnement.

L'EMSP déja citée plus haut.

L'HAD peut intervenir a domicile ou en EHPAD. Elle est prescrite par le médecin traitant ou
par I'hopital. Elle permet une prise en charge d’une technicité et/ou d’une complexité et/ou
d’une fréquence plus importantes et intégre d’emblée la prise en compte des besoins
sanitaires, psychologiques et sociaux de ses patients. Elle est remboursée a 80 % (et a 100 %

pour les malades en ALD). On dénombre 23 services d’HAD en région PACA.

Les réseaux de soins palliatifs constitués d’'une équipe pluri professionnelle spécialisée en SP,
ils mobilisent, coordonnent et conseillent I'ensemble des acteurs sanitaires et sociaux sur
leur territoire. Sans dispenser directement des soins, ils soutiennent psychologiquement les
professionnels du domicile, médecins généralistes, infirmieres et aides a domicile. lls ont une
permanence téléphonique pour intervenir aupres des professionnels et des patients ou de
leurs proches notamment en cas d’aggravation des symptémes. On dénombre 90 réseaux de

SP dont 8 en région PACA.

Les services d’aide et d’accompagnement a domicile (SAAD), Les services polyvalents d’aide
et de soins a domicile (SPASAD) et les services a la personne. lls apportent un soutien dans
les actes essentiels de la vie quotidienne et une surveillance réguliere y compris nuit et

week-end.

Les associations de bénévoles d’accompagnement. Par leur présence et leur écoute, ils

accompagnent le patient et sa famille. Il en existe 33 dans la région PACA.
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Les prestataires de services fournissent la location ou la vente de matériels pour le confort
du malade, l'installation des produits et services pour les traitements (perfusion, nutrition,

etc.).
Les professionnels de I‘urgence.

Les services sociaux. L'assistante sociale évalue avec le patient et ses proches leurs besoins

et les aides dans leurs démarches pour obtenir les aides financiéeres, matérielles ou sociales.

Les Plateformes territoriales d’appui (PTA) issues de la Loi de modernisation de notre
systeme de santé du 26 janvier 2016, sont un dispositif récent visant a apporter un soutien
aux professionnels de santé pour la prise en charge de situations complexes sans distinction
d’age ni de pathologie. La plateforme apporte une aide pour coordonner les interventions
des professionnels sanitaires, sociaux et médico-sociaux autour du patient. Il existe 38 PTA

en France dont 6 en région PACA (11).

1.3. Les prescriptions anticipées personnalisées

1.3.1. Définition et cadre légal

L’observatoire national de la fin de vie donne la définition suivante (2) : il s’agit de
prescriptions médicales toujours individualisées, adaptées a la pathologie du patient et des
traitements déja mis en place. Elles sont rédigées par avance en prévention de I'apparition
de symptémes au cours de I'évolution de la maladie et de son état de santé ou pour le
soulager le plus rapidement possible au moment ol ce symptome se présente, en ayant les
produits au domicile et en donnant a l'infirmiére la possibilité d’administrer le médicament.
Ces prescriptions doivent impérativement figurer dans le dossier médical du patient afin de
pouvoir étre consultés facilement en cas d’urgence. Ces prescriptions sont réadaptables a
tout moment.

Les prescriptions anticipées personnalisées sont mentionnées pour la premiéere fois
dans la circulaire du 30 avril 2002 relative a la mise en ceuvre du programme de lutte contre
la douleur 2002-2005 en établissement de santé (12) : « Les protocoles de prise en charge de
la douleur constituent des outils dont doivent se doter les établissements de santé dans le
cadre de I'amélioration de la prise en charge de la douleur. lls permettent notamment aux

infirmiers d’intervenir sans délai, de personnaliser la prescription et d’utiliser des procédures
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reconnues pour leur efficacité. Ils sont considérés comme des prescriptions anticipées ou des
conduites a tenir ».

Puis dans la circulaire N°DHOS/02/02/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au
référentiel national d’organisation des réseaux de santé en soins palliatifs (13). « Les
professionnels participant au réseau s'assurent du respect des régles de bonnes pratiques
professionnelles en mettant en ceuvre des protocoles et des supports de prescriptions
anticipées et personnalisées, quel que soit le lieu de prise en charge du patient et la

complexité des situations ».

Les infirmiers ont un roéle important a jouer dans I'application de ces prescriptions
puisque seuls les IDE sont habilités, en I'absence de médecin, a prendre la décision de

réaliser une PAP. C’'est en effet bien souvent les IDE qui se retrouvent en premiére ligne.

La reglementation de leur profession est détaillée dans le décret du 27 juillet 2004
qui énonce que «l'infirmier est habilité a entreprendre et a adapter les traitements
antalgiques, dans le cadre des protocoles préétablis écrits, datés et signés par un médecin. Le
protocole est intégré dans le dossier de soins infirmiers ».

L'intervention de I'IDE en application d’un protocole est définie et déterminée par le décret

de compétence aux articles suivants :

- Larticle R. 4311-8 CSP : « [...] L'infirmier ou l'infirmiére est habilité a entreprendre et a
adapter les traitements antalgiques, dans le cadre des protocoles préétablis, écrits,
datés et signés par un médecin. Le protocole est intégré dans le dossier de soins
infirmiers. [...] »

- L'Article R. 4311-14 CSP : « [...] En l'absence d'un médecin, l'infirmier ou l'infirmiére
est habilité, aprés avoir reconnu une situation comme relevant de I'urgence ou de la
détresse psychologique, a mettre en ceuvre des protocoles de soins d'urgence,
préalablement écrits, datés et signés par le médecin responsable. Dans ce cas,
l'infirmier ou l'infirmiere accomplit les actes conservatoires nécessaires jusqu'a
l'intervention d'un médecin. Ces actes doivent obligatoirement faire I'objet de sa part
d'un compte rendu écrit, daté, signé, remis au médecin et annexé au dossier du
patient. En cas d'urgence et en dehors de la mise en ceuvre du protocole, I'infirmier ou

l'infirmiére décide des gestes a pratiquer en attendant que puisse intervenir un
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médecin. Il prend toutes mesures en son pouvoir afin de diriger la personne vers la

structure de soins la plus appropriée a son état. [...] » (14)

1.3.2 Indication et condition d’application des PAP

En France et a I'étranger, |'utilisation des prescriptions anticipées personnalisées a
été décrite par les professionnels spécialistes des soins palliatifs comme pouvant éviter des

hospitalisations (2,15-17).

Dans une étude quantitative rétrospective multicentrique de 2014 réalisée par ONFV aupres
des médecins et IDE coordinateurs d’HAD, les PAP étaient la premiere proposition

permettant d’éviter les hospitalisations en urgences non justifiées (2).

Tableau 1 : Selon vous, dans un contexte de fin de vie, quels sont les trois principaux axes
(a soutenir ou a développer) pour éviter des hospitalisations en urgences non justifiées ?

1 Larédaction systématique de prescriptions anticipées 76%

2 Lerenforcement de la présence d’aide a domicile 48%*

3 Lerenforcement des liens et des transmissions avec le médecin généraliste 45%

4 Lamise en place d'astreinte avec une équipe dédiée qui se déplace au domicile 37%
(jour, nuit, week-end et jours fériés)

5 Le développement de « lits d'accueil d'urgence » en USP 30%

6 Le développement de liens avec les services du SAMU 25%

7 Le développement de la formation aux soins palliatifs et/ou a 'accompagnement de lafin ~ 24%
de vie des professionnels de 'HAD

8  Lamise en place de mallette d'urgence palliative 16%
9  L'identification plus précoce de I'existence de problémes sociaux 5%
10  L’amélioration des transmissions entre les professionnels de I'HAD 4%

Source : ONFV, HAD, 2015

Champ : 92 HAD

Note : Les propositions sont classées par ordre croissant de la plus citée & la moins citée et non dans l'ordre dans lequel
elles apparaissaient dans le questionnaire.

Lecture : *48% des HAD ont déclaré, que le renforcement des aides & domicile était 'un des trois principaux point a appuyer
pour éviter des hospitalisations injustifiées.

Ces prescriptions nominatives sont adaptées a chaque patient : en fonction des
symptémes d’inconfort prévisibles, douleur, dyspnée, vomissements, convulsions,
encombrement bronchique, agitation, confusion anxiété, etc., la molécule, la dose et la voie
d’administration sont choisies et les prescriptions rédigées en fonction des spécificités du

patient (age, fonction rénale, tolérance, etc.) (18).
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Elles doivent étre rédigées en cas :

- d’aggravation de la maladie
- d’instabilité clinique ou symptomatique
- de voie orale devenant aléatoire (voie sous cutanée préférée)
’ 7 . .
- d’entrée dans la phase terminale ou agonique
- de maintien a domicile précaire pour des raisons médicales, environnementales ou

familiales

La collaboration étroite avec I'IDE est nécessaire pour préciser les objectifs de la
prescription, les facteurs de déclenchement des thérapeutiques, les modalités de mise en
oceuvre, les éléments d’évaluation de I'efficacité des traitements administrés, les modalités
d’information ou d’appel du médecin traitant. Apres I'administration par I'IDE, le médecin
doit en étre informé rapidement pour juger de I'efficacité et adapter la prescription le cas

échéant.

1.3.3. Qu’en est-il de I'utilisation des PAP en France ?

En 2012, I'ONFV constatait déja que les PAP étaient insuffisamment utilisées par les
médecins de ville. Beaucoup d’entre eux ignoraient ce qu’étaient les PAP et I'anticipation
des complications ou symptomes d’inconfort n’était pas une pratique connue et répandue.
Les médecins généralistes étaient trop souvent dans une adaptation au jour le jour de la

prise en charge (3).

Mais on a pu aussi constater dans une étude de 2015 menée par I'ONFV que
seulement 37 % des patients en HAD bénéficiaient de PAP. (2) Aucune PAP n’avaient été
rédigées pour aucun des patients décédés de maniere plus ou moins attendue dans 23 % des

HAD.

Ces PAP sont pourtant trés utiles et permettent de rassurer a la fois les malades, les

proches et les professionnels qui interviennent au domicile.

Il existerait donc des difficultés voire des freins a la mise en place des prescriptions

anticipées personnalisées par les médecins généralistes chez les patients en fin de vie.
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2. Objectifs de I'étude

L'objectif principal de ce travail est d’étudier les difficultés et les freins a la mise en
ceuvre des prescriptions anticipées personnalisées par les médecins généralistes pour les
patients en fin de vie. Nous cherchons a explorer le ressenti des médecins généralistes, leurs

vécus et leurs expériences vis-a-vis de ces PAP.

Nous avons également voulu rechercher les solutions que pouvaient proposer les

médecins généralistes pour améliorer |'utilisation et I'efficacité des PAP.

Pour cela, il nous a paru nécessaire de connaitre comment le médecin généraliste
percevait son role aupres des patients en fin de vie et d’explorer les difficultés de leur prise

en charge au domicile.
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3. Matériel et méthode

Afin de répondre a nos objectifs, nous avons mis en place une étude qualitative avec
réalisation d’entretien individuel semi dirigé de médecin généraliste. Un court questionnaire

guantitatif figurait au début du guide d’entretien pour caractériser I’échantillon.
3.1 Population cible

Nous avons rencontré des médecins généralistes installés en libéral sur le pourtour

de I’étang de Berre.
3.2 Critere d’inclusion et de non inclusion

Etaient inclus les médecins généralistes thésés, libéraux, exercant seuls ou en cabinet
de groupe, faisant des visites a domicile, prenant en charge des patients en soins palliatifs ou

en fin de vie, sur le pourtour de I'étang de Berre et ayant consenti a participer a I'étude.

Les critéres de non-inclusion étaient les suivants : médecins dont la spécialité n’était
pas la médecine générale, médecins remplacants, non thésés, ne faisant pas de visites a
domicile, ne prenant pas en charge des patients en soins palliatifs ou en fin de vie, et n’ayant

pas accepté de participer a I'étude.
3.3 Echantillon - recrutement

Une partie des médecins a été recrutée par contact téléphonique a partir des
coordonnées recherchées dans les pages jaunes. Une autre partie essentiellement des
médecins d’Istres, a été contactée d’abord par un mail émanant du Dr Guindon-Picard puis

par téléphone (Annexe 1).

La zone de recrutement était limitée aux villes se trouvant sur le pourtour de I'Etang
de Berre: Saint-Victoret, Marignane, Vitrolles, Rognac, Berre I'Etang, Saint-Chamas,

Martigues, Istres.

En ce qui concerne le nombre de sujets nécessaires, nous avons appliqué le principe
de "saturation des données" : les entretiens ont pris fin lorsque les informations recueillies

n’ont pas mis en évidence de nouveaux concepts émergents.
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3.4 Recueil des données

Le recueil des données a été réalisé par le méme enquéteur (moi-méme), du mois
d’avril 2018 a juin 2018 par des entretiens semi dirigés.
Les entretiens se déroulaient idéalement dans le cabinet du médecin interrogé ou a son
domicile.
Les entretiens rendus anonymes, ont été enregistrés par un dictaphone numérique puis
retranscrits dans sa quasi-totalité hormis les questions touchant sur les caractéristiques du
médecin généraliste interrogé (age, sexe, date d’installation....) mot a mots sur fichier
Microsoft Word afin d’en extraire les citations. L’enregistrement a permis a I’'enquéteur non
géné par la prise de note d’avoir une écoute plus active et d’observer les réponses non
verbales. Ces données non verbales ont été aussi retranscrites pour permettre la

compréhension et coller au plus pres de la réalité de I'avis des médecins interrogés.

Le guide d’entretien initial (Annexe 2) fut testé aupres du premier médecin

généraliste. Ce test a permis d’éprouver, d’adapter et modifier celui-ci.

Le guide d’entretien comportait des questions concernant (Annexe 3) :

La définition du patient en fin de vie

- Leréle du médecin généraliste auprées des patients en fin de vie

- Les difficultés de prise en charge des patients en fin de vie par le médecin généraliste

- La connaissance de prescriptions anticipées personnalisées

- Le déroulé et l'utilisation des prescriptions anticipées personnalisées

- Les difficultés de mise en place des prescriptions anticipées personnalisées

- Les solutions envisagées pour améliorer la mise en place des prescriptions anticipées
personnalisées

- La collaboration avec les réseaux de SP

- La collaboration avec I’hdpital

- Laformation et leurs besoins de formation des médecins généralistes en SP

A savoir qu’en tant qu’étude qualitative, le guide d’entretien a évolué tout au long de
I’étude. Il a été modifié et corrigé en fonction des premiéres analyses des entretiens

(Annexes 4).
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3.5 Analyse

Une analyse de contenu thématique, de type inductif, a été réalisée, a I'aide du
logiciel N Vivo version 12. L'analyse inductive générale est définie comme « un ensemble de
procédures systématiques permettant de traiter des données qualitatives, ces procédures
étant essentiellement guidées par les objectifs de recherche. » (19).

Elle s’appuie sur la lecture détaillée des données brutes pour faire émerger des catégories a

partir des interprétations du chercheur.

Nous avons suivi les étapes suivantes :

- Préparation des données brutes : les entretiens enregistrés ont été retranscrits sous
un méme format.

- Lecture attentive et approfondie de chaque entretien.

- Identification et description des premiéres catégories: nous avons identifié des
segments de texte qui représentaient une signification spécifique et unique (unité de
sens). Nous avons nommé une catégorie a laquelle I'unité de sens est assignée.
Chaque segment de texte ayant la méme unité de sens est intégré dans cette
catégorie. Pour chaque unité de sens non semblable, une catégorie a été créée. Ces
catégories étaient en lien avec les objectifs de I'étude.

- Poursuite de la révision et le raffinement des catégories : nous avons mis en relation
les catégories provenant des différents entretiens.

Les catégories pouvaient étre combinées ou liées sous une autre catégorie quand

leur signification semble similaire. Ensuite les catégories sont regroupées a un niveau

supérieur dans une « grande » catégorie.
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Le processus de codification menant a la réduction des données

Faire une Identifier des Etiqueter les Réduire les Créer un
lecture segments de segments de catégories modéle qui
préliminaire texte texte pour redondantes ou intégre les plus
des données spécifiquement  créer des similaires. importantes
brutes. reliés aux catégories. catégories.
objectifs de
recherche.
>
Plusieurs Plusieurs 30440 15420 3a8
pages de texte  segments de catégories catégories catégories
texte -

Source : Thomas (2006, p. 242). adapté de Creswell (2002, p. 266).
Figure 2 : Le processus de codification menant a la réduction des données (19-21)

A la suite nous avons sélectionnés les éléments pertinents en cohérence avec le sujet de

notre these.
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4., Résultats

4.1. Caractéristiques de I'échantillon

4.1.1. Caractéristiques des entretiens

Au total, 15 entretiens semi-dirigés ont été réalisés, tous enregistrés et retranscrits

dans leur quasi-totalité. La durée des entretiens variait de 20 min a 1heure 05 min et 46 sec.

Deux entretiens ont été réalisés par téléphone a la demande des médecins par
mangue de disponibilité et enregistrés avec |'application Call Recoder. Il s’est avéré qu’un
de ces entretiens a été de mauvaise qualité et présenté un certain nombre de passage

inaudible.

4.1.2. Caractéristiques des médecins

La moyenne d’age des médecins était de 54.4 ans (ages extrémes : 30 ans et 69 ans).
Nous avons interrogé 10 hommes et 5 femmes. Par rapport a la date d’installation, 3 (20%)
étaient installés depuis moins de 10 ans, 6 (40 %) entre 20 et 30 ans et 6 (40%) de plus de 30
ans. Sur les médecins interrogés, 3 étaient installés sur Marignane, 1 sur Saint-Victoret, 1 sur
Vitrolles, 6 sur Istres, 4 sur Martigues. 7 médecins étaient ou avaient été Maitre de stage. La
grande majorité d’entre eux n’avaient pas suivi de formation spécifique en soins palliatifs. 2
médecins avaient suivi une formation en soins palliatifs durant leur installation et 2
médecins avaient été, au cours de leur internat, en stage de 6 mois en soins palliatifs ou a

prédominance soins palliatifs.
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Variables Modalités Effectifs %
Sexe Homme 10 70 %
Femme 5 30%
Age des médecins 30-40 ans 3 20%
41 -50 ans 1 7%
51-60 ans 6 40 %
61-70ans 5 33%
Nombre d’Année <1l0ans 3 20%
d’installation 10-20ans 0 0%
21-30ans 6 40 %
>30 ans 6 40 %
Estimation de la Domicile > Hopital 5 33%
Proportion de déces a » 70%vs30% > 2
I'hopital et de déces a > 90% > 1
domicile > 100 % > 1
> NSP > 1
Domicile = Hopital 4 27 %
Domicile < Hopital 6 40%
> 30vs70% > 1
> 20vs80% > 2
> NSP > 3
Formation en Soins Oui 4 dont 2 durant leur 27 %
Palliatifs cursus d’interne (choix
de 6 mois)
Non 11 73 %
Maitres de stage Oui 7 46.6 %
Non 8 53.4%

Tableau 2: Caractéristiques des médecins généralistes interrogés.
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Médecin Estimation du nombre de personnes suivi en
soins palliatifs sur 1 an.

Médecin 1: la2

Médecin 2 : 20 dont 2 en fin de vie

Médecin 3 : 2a3

Médecin 4 : environ 1 a 2/mois, et depuis début de cette
année : 5 dont 3 en fin de vie

Médecin 5 : 4

Médecin 6 : 2a3

Médecin 7 : la2

Médecin 8 : 4

Médecin 9 : 30 a 50 (patients grabataires dans les
EHPAD)
Et quelques-uns en fin de vie

Médecin 10 : 10315

Médecin 11 : maximum 5

Médecin 12 : le dernierilyab5 ans

Médecin 13 : maximum 10

Médecin 14 : 2a3

Médecin 15 : 8a10

Tableau 3 : Estimation du nombre de personnes suivi en soins palliatifs sur 1 an.

4.2. Définition selon les médecins généralistes d’un patient en fin
de vie.

Pour la totalité des médecins, le patient en fin de vie était un patient atteint d’une
pathologie |étale, incurable qui ne pouvait bénéficier que de soins palliatifs et de confort.

Un médecin synthétisait la notion de fin de vie par la Limitation thérapeutique active.

Meédecin 11: « Patient en limitation thérapeutique sur, euh, thérapeutique active. La
définition qu’on a en téte, c’est la limitation des thérapeutiques actives. »

Un autre médecin précisait que les soins de confort pouvaient aller jusqu’a la sédation active

et continue.

Meédecin 2 : « Oui, fin de vie, c’est ... c’est quand y a plus de soins curatifs y’a des soins de
conforts ... qui peut, ... qui peut étre une sédation. Une sédation longue et prolongée, voila.
Pour moi ¢a inclut ... ¢a inclut ¢a au niveau définition...»
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Toutefois certains précisaient que le passage des soins curatifs aux soins palliatifs

n’était pas si évident et que le moment de transition était fonction de chaque patient.

Meédecin 1 : « La personne en fin de vie, c’est une personne qui a une pathologie qui 'amene
a la mort, quoi. Voila. Et donc, @ un moment donné, on rentre dans une fin de vie quand on
sait qu’on est que dans des traitements, qui ne sont que palliatifs, qui ne sont pas curatifs, en
fait ... voila, donc... Apres, c’est difficile a ... c’est difficile a déterminer parce que chaque
personne a son ... son point, on pourrait dire, de basculement dans le palliatif qui méne a la
mort.»

Certains médecins insistaient sur la nécessité d’'un accompagnement physique et

moral du patient et de son entourage.

Médecin 15 : « Je pense qu’il y a qu’une définition, en fait. En fin de vie, ... c’est que toute
ressource thérapeutique ... est épuisée. Donc, on est la pour I'accompagner, pour
accompagner la famille et le patient sur le plan douleur et ... confort de vie..»

Meédecin 4 : «...d’un point de vue purement technique et médical, c’est un patient oli on a
tout essayé sur le plan curatif et la maladie échappe... Euh, sur le plan humain, c’est un
patient que ... on... qu’on se doit, médecin de ville, médecin de famille d’accompagner dans
ces moments difficiles, parce que ¢a représente aussi des moments difficiles pour le patient
lui-méme mais aussi pour I'entourage et pour le personnel soignant. »

Plusieurs médecins introduisaient une limite de temps tantot de I'ordre de la semaine, du

mois, tantot a court ou moyen terme, tantot a plus ou moins breve échéance.

Médecin 3: « C’est que... pour une personne donnée, il ne reste plus d’espoir, plus de
possibilité de thérapeutique pour éviter un décés... dans les semaines, quelques mois a
venir. »

Meédecin 7 : «C’est un patient pour lequel la médecine... On sait qu’on ne peut plus guérir, qui
est condamné plus ou moins... plus ou moins a bréve échéance dont on attend le décés
évidemment. Et aprés, je dirais que la médecine peut I'aider en calmant sa souffrance qu’elle
soit physique et puis morale, donc la je vous rejoins peut étre sur les soins palliatifs. »

Meédecin 10 : « J'estime que la fin de vie, c’est une période de la vie ol le pronostic vital est
engagé a court ou moyen terme, en sachant que tout ce qu’on va entreprendre ne va pas
allonger la durée de la vie. On ne peut plus surseoir a ¢a [...] C’est une période ou il faut
accompagner la famille, le patient en sachant qui y a un pronostic vital engagé au court ou
moyen terme. Voila pour moi c’est ¢a. »

Pour un autre médecin, la notion de fin de vie était le moment ol le patient entrait
en soins palliatifs avec une distinction de I'extréme fin de vie, moment ou le déces était

imminent. A contrario, il ne considérait pas comme une fin de vie, le patient grabataire
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bénéficiant de soins palliatifs et pouvant avoir une durée de vie longue (Ex: la patient

grabataire apres un AVC).

Meédecin 12: « Le patient en fin de vie...Moi, pour moi c’est quand il n’y a plus de
thérapeutique curative possible et qu’on est simplement dans le soulagement des
symptémes. [...]On sait qu’on le guérira plus. [...]JEt puis je dirais, il y a I'extréme fin de vie,
quand on est a I'imminence. Mais il y a une grosse partie avant quand méme. Voila. La fin de
vie, c’est pas vraiment le moment ou il va mourir. C’est a partir du moment ot on a décidé un
peu...les soins palliatifs. [...]»

« [...] Jappelle pas trop ¢a une fin de vie. Mais bon...ca peut durer 15 ans... [...]JLa fin de vie ¢ca
peut durer 15 ans sur un AVC qui est grabataire. Bon voila, je le considéere pas comme ¢a mon
patient.»

4.3. Réle du médecin généraliste aupres des patients en fin de vie

4.3.1. En fonction de la demande des patients et de la famille

Un certain nombre de médecins interrogés rapportaient que leur réle se basait sur la
demande du patient et de la famille. Ils adaptaient donc leur attitude et leur prise en charge
médicale sur le désir ou la psychologie du patient et de la famille pour une médecine plus ou

moins active.

Meédecin 3 : « Par exemple, il y a des gens qui refusent de voir en face I'idée de la mort. On va
pas forcément...on ne va peut-étre pas les soigner de la méme facon que quelqu’un qui a
accepté sa fin de vie. C’est I'attitude du patient si il est capable de, de juger sa situation
mentalement, intellectuellement, on va pas agir de la méme fagon selon leur attitude. »

Meédecin 6 : « Alors, c’est trés compliqué parce que ¢a dépend du souhait de la famille. Si la
famille souhaite que le médecin se comporte comme un... un combattant ou est-ce que la
famille souhaite que le médecin se comporte comme un... un spectateur ? Entre les deux, on
peut avoir tous les... tous les... comment dire, tous les extrémes on peut dire...[...] Entre les
deux, on voit tout. J’ai tout eu, voila. Apreés, est-ce qu’il y a eu un tiers de confiance qui a été
désigné ou pas ? C'est ¢a qui est trés important. Si on a un tiers de confiance qui a été
désigné, c’est au tiers de confiance a se prononcer, voila...»

4.3.2. Etre disponible et présent

Les médecins attachaient une certaine importance a étre disponible et présent pour
ces patients en fin de vie. Patients qu’ils avaient suivi pour la plus part, durant de

nombreuses années.

Meédecin 3: « quelqu’un qui en fin de vie je suis toujours joignable. Je pense que c’est
important que le patient... qu’il sente cette assurance qu’a n’importe quel moment on peut
me joindre.»
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Médecin 9 : « Souvent on programme des passages réguliers pour suivre et quand ¢a ne va
plus, on passe quotidiennement voir bi-quotidiennement pour aider la famille. Ca nous arrive
tout le temps parce que... on a un réle humain trés important. Et si on est un médecin on le
fait.»

Médecin 9 : « ces gens-la nous ont fait confiance toute leur vie des fois, et il faut qu’on soit la
jusqu'a la fin. »

Meédecin 10: « On connait le pronostic et il y a une nécessité de soin... ou méme de pas
forcément de soin, une nécessité comment... d’aider le patient, d’aider la famille ne serait-ce
qu’une présence ou de parler... par forcément mettre des médicaments. Voila. C’est une
période ou il faut accompagner la famille, le patient en sachant qui y a un pronostic vital
engagé au court ou moyen terme.»

4.3.3. Role d’écoute et de confident

Plusieurs médecins abordaient aussi un réle plus éloigné du réle médical technique

et beaucoup plus proche d’un réle social, un réle de conseiller.

Médecin 2 : «... mais c’est surtout vraiment le cété, ... écoute des demandes du patient en
premier, essayer de coordonner le patient, la famille et de ... de pouvoir rester disponible
pour ..., d’étre présent et disponible le plus possible pour ... passer cette étape-la. »

Meédecin 13 : « Apreés, perso, je m’assoie beaucoup sur le lit. Donc bon aprés, on s’assoie sur
le lit, on papote, on gere... « Est-ce qu’il faut appeler le notaire ? Qui vous connaissez ? Je
veux faire un testament, comment je fais ? Qu’est-ce que vous en pensez ? » Apres ¢a, c’est
souvent pas la famille qui fait ¢a. Parce que la famille... je vais dire, imaginons que la
personne veuille donner a quelqu’un d’autre que sa femme et ses enfants et ils vont pas
demander...Voila. La on arrive a un réle qui n’est plus un réle de médecine, on quitte le réle
de médecin, enfin de docteur de médecine pure...»

4.3.4. Dialogue avec le patient et la famille

Les médecins rapportaient aussi un réle de dialogue, de discussion avec la famille et
le patient qui permettait de les préparer a I'acceptation de la fin de vie, de répondre aux
guestions, de poser aussi le cadre des soins palliatifs. Ce réle se faisait naturellement du fait

de la relation de proximité et de confiance entre médecin de famille et patient.

Médecin 2 : « le généraliste, il est surtout la pour essayer d’avoir un maximum de discussion
avec la famille la plus part du temps. »

Meédecin 4 : « Le patient, c’est a nous qu’il pose les questions méme si il y a une équipe
derriére. Souvent c’est a nous et a linfirmiére dans ces situations la qu’il y a plus de

questions.»

Médecin 10 : « on est la pour répondre aux questions des patients et leurs entourages »
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Meédecin 12 : « Et la famille, ben les familles on essaye de faire, moi j’essaye de leur expliquer
euh... ou le patient il en est, expliquer les symptémes, ce qui peut arriver comme symptéme »

Médecin 13 : « Déja, on a refait le point sur la pathologie. On a verbalisé qu’on était en soins
palliatifs, que donc on allait arréter les traitements, les machins et les trucs. On I’a dit. »

4.3.5. Role d’accompagnement du patient et de la famille

Les médecins attachaient aussi un rOle important dans |'accompagnement des
patients et de la famille dans ce contexte de vie difficile. Role central sur les différents plans :
médical, psychologique, humain de fait de leur connaissance du patient et de son
environnement. Relation proche car le médecin généraliste était invité dans l'intimité du

patient et de sa famille.

Meédecin 8 : « C’est notre réle. Il faut garder ce réle. Il ne faut le céder a quiconque. Ce réle
d’accompagnant. C’est nous qui connaissons le mieux nos patients et il faut le conserver ce
réle, c’est tres important.»

Médecin 4 : « qu’on se doit, médecin de ville, médecin de famille d’accompagner dans ces
moments difficiles, parce que ¢a représente aussi des moments difficiles pour le patient lui-
méme mais aussi pour I’entourage et pour le personnel soignant. »

Meédecin 9 : « Nous sommes ceux qui accompagnent ces gens- la avant de partir »

Meédecin 10: « On connait le pronostic et il y a une nécessité de soin... ou méme de pas
forcement de soin, une nécessité comment... d’aider le patient, d’aider la famille ne serait-ce
qu’une présence ou de parler... pas forcement mettre des médicaments. Voila. C’est une
période ou il faut accompagner la famille, le patient »

Meédecin 15 : « Donc, on est la pour I'accompagner, pour accompagner la famille et le patient
sur le plan douleur et ... confort de vie.»

4.3.6. Gestion de I'environnement familial

La problématique de la fin de vie ne concerne pas seulement le patient mais aussi
tout I’entourage familial pour qui ce moment est extrémement douloureux.

La gestion de |'acceptation de la fin de vie et de la mort proche du patient par la
famille est un rd6le a part entiere du médecin généraliste afin de permettre un départ dans
les meilleures conditions qui soient.

La souffrance des vivants se prolongeant au-dela du décés du patient, le médecin doit
aussi la prendre en charge.

La fin de vie est aussi un moment ou les tensions familiales peuvent s’exacerber, ou

les non-dits, les conflits familiaux larvés peuvent ressurgir. La mort peut étre le théatre de
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reglement de compte, ou le moment d’essayer de rattraper le temps perdu et de se racheter

aupres du patient, du reste de la famille, et de soi-méme.

Meédecin 4: « On le dit dans le serment d’Hippocrate, on est au sein de la famille quand
méme, on voit, on entend etc... Mais on a aussi cette position la que n’ont pas notamment les
meédecins hospitaliers de... de baigner dans un environnement familial et ¢a il y a que le
médecin traitant, de famille, qui peut le savoir, le sentir, le percevoir. Euh,... qui peut le gérer
aussi. La belle fille qui est complétement hystéro qui débarque en plein milieu, qui a rien avoir
avec la choucroute, qui n’en s’est jamais occupée ou le fils complétement absent...»

Médecin 12 : « Et la famille, ben les familles on essaye de faire, moi j’essaye de leur expliquer
euh... ol le patient il en est, expliquer les symptémes, ce qui peut arriver comme symptéme »

Meédecin 14 : « c’est nous qui nous retrouvons avec les familles, avec leurs questionnements,
avec leurs inquiétudes, donc nous on gére tout ce cété-la. »

Meédecin 9 : « Souvent on programme des passages réqguliers pour suivre et quand ¢a ne va
plus, on passe quotidiennement voir bi-quotidiennement pour aider la famille. Ca nous arrive
tout le temps parce que... on a un réle humain trés important. Et si on est un médecin on le
fait. »

Meédecin 1: « Admettons, la fin de vie. C’est une raison affective, accompagner parce que
c’est le grand pere qui va mourir, y a le gosse ou la gamine adolescente qui va faire sa
dépression. Il y a tout un systéme en fait. Et nous on est la pour le systéme. On n’est pas la
que pour le patient, en fait. Donc, c’est ... On est un peu réservé pour le aprés. »

4.3.7.Soulager la douleur et les symptomes d’inconfort

Les médecins énoncaient aussi leur rbéle médical de soulager tous types de

symptémes d’inconfort et surtout de douleurs.

Meédecin 5 : « il faut calmer la douleur, il faut pas qu’ils soient encombrés. C’est les deux
principales choses, je pense. Apres, qu’ils ne soient pas agités, bien sir, mais I'agitation, elle y
est si ils sont encombrés ou douloureux pour eux... enfin, pour moi. »

Meédecin 9 : « Enfin, on n’est présent et attentif a la douleur. »

Meédecin 12 : « Pour moi c’est essayer déja de le soulager. Des douleurs ou physiques ou
psychologiques. »

4.3.8. Role de premier et dernier recours

Trois des médecins interrogés soulignaient le role spécifique d’étre les premiers et

derniers acteurs de la santé pour les patients en fin de vie.

Meédecin 4: « ... il y a un réle de lien, on est en premiere ligne. C’est notre réle dans le
quotidien mais encore plus la. »
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Médecin 10 : « enfin moi, je pense, on est souvent le premier et dernier recours»

Meédecin 15 : « Donc, que ¢a soit sur le souhait de la famille et du patient lui-méme. Notre
réle est primordial puisque nous sommes les derniers maillons de la chaine.»

4.3.9. Role de synthese

Un des médecins interrogés avait précisé sa fonction de synthése entre les
différentes spécialités et acteurs de la santé du patient. Il s’agissait de regrouper, trier et

proposer des soins plus adaptés en fonction de la prise en charge globale.

Meédecin 13 : « En fait, je pense que c’est plus un réle de synthése, de coordination, euh...
d’annonce, voila. Donc la par exemple, je viens d’y aller, ben il y avait exactement sept
ordonnances d’endroits différents, de médecins différents. Rien n’était synthétisé.
L’infirmiére faisait ce qu’elle pouvait mais euh...voila. Donc, j’ai refait. »

4.3.10. Coordination des soins

Majoritairement les médecins rapportaient un réle essentiel de coordination des
soins. RoOle fondamental que l'on retrouve dans la « marguerite » des champs de

compétence du médecin généraliste.

Médecin 3 : « Le réle du médecin c’est de .... Si c’est a domicile, d’étre le chef d’orchestre du
... du... des soins dans sa globalité que ¢a soit médical, ... psychologique,... social... »

Meédecin 4 : « Ben, il y a le réle de coordination, je pense... Enfin, il y a le réle de coordination
des équipes parce que je pense que si ¢a se fait pas autour du médecin de famille...ben, ¢a
marche pas. »

Médecin 8 : « Eh bien...)’essaie de coordonner tous les soins possibles pour soulager ces
patients. »

Meédecin 14 : « c’est nous qui assurons la coordination entre les différents soins. On a vu les
spécialistes, on connait les résultats des examens, on assure quand méme la coordination. »
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Figure 3 : La marguerite des compétences. Référentiel métier et compétences des
médecins généralistes.

4.3.11. Travailler en équipe

Certains médecins mettaient en avant I'importance du travail en équipe : de travailler
en étroite collaboration avec le personnel soignant lors des situations de fin de vie par des

échanges quotidiens voir pluriquotidiens.

Meédecin 9: « Nous sommes ceux qui accompagnent ces gens- la avant de partir, en
collaboration étroite avec un personnel infirmier adapté. »

Meédecin 13 : « Apres, il y a aussi travailler avec une équipe. Donc moi, je demande a ce que
ce soit une équipe qui me convienne »

Meédecin 14 : « Et puis, on est en relation surtout avec les infirmiéeres aussi, avec I'équipe
soignante. Car il y a ce travail que I'on doit faire avec eux. »
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4.3.12. En complément d’HAD

Un des médecins interrogés rapportait I'idée que I'HAD avait un r6le central aupres

du patient tandis que le médecin généraliste avait un réle complémentaire.

Meédecin 11: « Donc, les patients de soins palliatifs trés souvent quand ils sortent des
hépitaux, trés souvent ils ont une HAD soins palliatifs. Donc, nous on est la en complément »

4.4. Les difficultés rencontrées a la prise en charge des patients
en fin de vie

4.4.1. Difficultés liées au temps
0 Activité longue et prenante

Pour la plupart des médecins interrogés, la difficulté majeure résidait dans le fait que la
prise en charge d’un patient en fin de vie est chronophage. Chronophage due a la nécessité
d’accompagner, de rassurer, de répondre aux interrogations, aux angoisses et aux

nombreuses sollicitations du patient et de sa famille.

De plus ils soulignaient la difficulté d’accorder des passages réguliers et rapprochés a
domicile en paralléle d’une activité de cabinet.
Les médecins interrogés éprouvaient le sentiment de ne pas pouvoir consacrer assez de

temps pour des patients nécessitant une présence, un accompagnement important.

Meédecin 10: « aprés, c’est chronophage, ¢a prend du temps. C’est vrai que les patients
quand c’est comme ¢a, quand ils ont cette angoisse ou leur famille des fois ils appellent le
soir, ils appellent ... donc. [...] alors je sais, je leur laisse mon téléphone quand les patients
sont en fin de vie. Des fois, ils appellent le soir... Pff, le lendemain je vais au boulot, demain
faut que j’y sois a 8h... donc des fois on est appelé, on doit y aller le soir mais le lendemain on
doit retourner au travail... donc, voila. C’est un peu chronophage. »

Meédecin 7 : « C’est chronophage et on peut pas... avec un cabinet on ne peut pas »

Meédecin 12 : « C’est chronophage cette activité, il ne faut pas en avoir beaucoup. Si vous
avez une grosse patientéle et que vous en avez deux, mais ¢a vous mange votre temps. C’est
chronophage »

Meédecin 15: « Nous-méme, on fait un passage tous les deux-trois jours. C’est trés
chronophage, quoi. C’est trés lourd a gérer.»

Meédecin 9 : « Ces fins de vie sont chronophages pour le médecin. Il faut comprendre qu’on
doit partager notre temps de moins en moins que nous avons pour des choses essentielles, et
la fin de vie est quelque chose d’essentiel. »
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O Manque de disponibilité des MG

La majorité des médecins interrogés trouvaient qu’ils manquaient de temps pour
prendre en charge correctement ces patients devant une charge de travail importante. lls

ressentaient de plus en plus la difficulté de faire des visites a domicile.

Meédecin 1 : « Si vous me demandez de faire des réseaux, des soins palliatifs, je vais couler,
quoi. J'ai pas I’énergie, ni le temps pour faire ¢a, quoi ! »

Meédecin 10 : « Aprés on est quelque fois un petit peu seul... on a des familles qui réclament
une prise en charge ou méme le patient avec un soutien psychologique, ¢a dépend. On est
pas a méme de répondre, on a pas le temps parce que... on est pris. »

Meédecin 4 : « probleme de disponibilité. Ca demande du temps et le temps on en a pas parce
qu’on est submergé par le travail.»

Meédecin 4: « Je pense que la disponibilité dans le temps et géographique, elle est
compliquée pour nous a gérer sur ce plan la.»

Meédecin 11 : « Je pense, on y va pas assez, on n’a pas le temps d’y aller assez souvent voir
ces patients. Ils nécessiteraient des consultations, enfin des visites plus rapprochées qu’on n’a
pas le temps de faire. [...] Donc je pense qu’on n’a pas assez de temps pour ces patients qui
nécessitent beaucoup de temps. »

Meédecin 12 : « Les difficultés, ben moi ma principale difficulté, c’est un probléme de temps. »

0 Difficulté de gérer conjointement un cabinet et des patients en fin de vie a

domicile

Pour certains médecins interrogés, le manque de temps, la surcharge de travail et la
prise en charge chronophage de la fin de vie rendaient difficile de concilier I'activité au
cabinet et I'activité au domicile.

Il était compliqué pour eux de se détacher du cabinet pour répondre aux imprévus et

sollicitations de la famille et du patient.

Meédecin 4 : « Souvent les couacs ¢a a pu étre que je me suis retrouvé coincé au cabinet tout
seul avec la salle d’attente a bloc, je peux pas déclencher. Méme si je mets en place des
prescriptions anticipées que je mets en place avec I'équipe, que je donne des conseils
téléphoniques... mais au bout d’un moment des fois la famille, elle ne peut plus attendre 4, 5,
6... Quand la famille appelle a 2h de I'aprés-midi que j’ai des consultations jusqu’a 20h que je
suis a bloc, je peux pas me détacher du cabinet, je peux pas me détacher du cabinet.»
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0 Activité mal rémunérée

Un médecin avait tout de méme souligné le fait que cette prise en charge lourde et
chronophage était mal reconnue sur le plan financier.

En effet il n’existe pas a ce jour de cotation particuliere pour la prise en charge de
patient en fin de vie ou en soins palliatifs. Ces consultations ne font pas partie des
consultations complexes dans la liste de la nomenclature générale des actes professionnels —
NGAP.

Cotation d’une consultation a domicile + majoration de déplacement :

VGs + MD =25 +10 = 35 euros.
Dans le cadre des patients porteurs de maladies neurodégénératives, la cotation

d’une visite longue peut étre effectuée trois fois dans I'année. VL +MD =60+10=70 euros.

Médecin 12 : « Mais aprés j’ai pas mise a part la difficulté de temps, que c’est chronophage,
que c’est mal rétribué, bon mais c’est tout. Mais autrement, je pense que c’est quelque chose
d’intéressant ! »

0 Manque de disponibilité des autres professionnels (réseaux, IDE, équipe)

Une des difficultés ressenties par quelques-uns des médecins généralistes était le
manque de disponibilité et le manque de réactivité des autres professionnels de santé
participant a la prise en charge du patient en fin de vie comme les réseaux de soins palliatifs

ou I'IDE libérale.

Médecin 1 : « ’équipe n’est pas forcément... euh... joignable directement »

Meédecin 10: « il y a I'équipe mobile qui peuvent.. mais bon souvent... la je vois, j'ai un
patient en fin de vie, le temps que je les appelle et qu’ils viennent... le patient était mort quoi,
donc apreés... c’est difficile a mettre en place. Apreés, il y a certains produits pour apaiser dont
on a pas acces»

Meédecin 10 : « ils [les réseaux] ne sont pas disponibles ou alors ils ont un temps de réponse
un petit peu... bien qu’ils fassent le maximum, je mets pas en cause leur capacité, ni leur...
Voila, mais c’est vrai que ¢a met un peu de temps a mettre en place, on aurait besoin d’une
aide assez rapide, voila quoi. »

Meédecin 15: « Trouver des collaborateurs, des infirmiéres, tout ¢a, qui acceptent ... de
travailler parce qu’a chaque fois, c’est trés prenant en temps. »
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4.4.2. Difficultés liées aux compétences des acteurs de la santé

0 Gestion de symptémes

Pour certains médecins interrogés, des difficultés pouvaient se retrouver dans la
gestion de symptéme d’inconfort, le plus souvent celui de la douleur. L’anxiété faisait aussi

parti des symptomes difficiles a maitriser.

Meédecin 12 : « Moi quand je les ai fait hospitaliser si ce n’est pour la famille, c’était pour des
problémes de gestion de douleur. Voila. Probléme de gestion de douleur ol je n’y arrivais
plus. »

Meédecin 14 : « Donc les difficultés sont d’ordre médical puisqu’on a souvent peur de pas étre
au top, de passer a coté de quelque chose, de pas étre suffisamment efficace, notamment sur
la douleur, sur I'anxiété, sur beaucoup de choses. »

O Manipulation et maitrise des produits

Un médecin nous avait signalé qu’il pouvait éprouver des difficultés a gérer les
traitements des symptomes d’inconfort dont celui de la douleur. Ce sentant dépassé, il lui

arrivait d’avoir recours a I’hospitalisation pour une meilleure prise en charge du traitement.

Médecin 12 : « parce que souvent ce qui entraine le passage en hospitalisation, c’est soit
parce qu’on n’a pas certains traitements ou on ne les maitrise pas. En particulier au niveau
de la douleur. »

0 Limite des compétences du médecin généraliste

Un médecin généraliste avait reconnu de ne pas pouvoir répondre a tous les besoins
du patient en fin de vie et de sa famille. Il souhaitait I'aide d’autres professionnels, experts

dans la fin de vie.

Meédecin 10: « ... ensuite on n’a pas la réponse des fois a tout non plus... a des souffrances
morales tout ¢a de la famille, on aurait besoin d’une équipe pluridisciplinaire. »

0 Manque de formation des médecins généralistes

Un jeune médecin avait rapporté son sentiment de n’avoir pas été assez formé aux

soins palliatifs et a la fin de vie.

Meédecin 5 : « ben, les difficultés c’est un peu ¢a au départ, on n’est pas trés trés bien formé
je trouve dans les études, ou on ne sait pas trop comment faire. »
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0 Capacité d’évaluation d’une situation par I'IDE

Un autre médecin nous avait confié sa difficulté de travailler avec des IDE qui ne
seraient pas capable de reconnaitre les signes d’urgences et les signes d’appel pour
I'intervention d’un médecin. Le médecin étant surchargé de travail, il se devait d’avoir une
équipe IDE compétente et réactive qui pourra mettre en place les soins adaptés a la

situation présente.

Médecin 13 : « qu’elle [IDE] soit capable de me dire si le patient, il va bien, pas bien, trés mal,
pas tres mal. C’est-a-dire que si il a toussé une fois, faut pas qu’elle m’appelle pour me dire
qu’il fait un OAP. Je veux dire c’est pas ¢a. »

0 Capacité d’assumer le décés du patient par I'IDE

Ce méme médecin avait confié également que I'IDE devait étre capable, tout comme

le médecin, d’accepter la fin de vie de son patient et de le prendre en charge.

Meédecin 13 : « ... il faut que, ELLE, elle [IDE] soit préte a assumer la mort du patient. C’est pas
gagné. »

0 Manque de formation des soignants

La difficulté d’évaluer la situation par I'IDE montrerait un manque de formation qui

génerait la prise en charge adéquate du patient en fin de vie.

Meédecin 13 : « qu’elle [IDE] soit capable de me dire si le patient, il va bien, pas bien, trés mal,
pas tres mal. C’est-a-dire que si il a toussé une fois, faut pas qu’elle m’appelle pour me dire
qu’il fait un OAP. »

4.4.3 Difficultés liées au manque de moyens matériels et humains

0 Difficultés a disposer de matériels médicaux ou de traitements

Certains médecins interrogés soulignaient la difficulté de pouvoir avoir accés a des

dispositifs médicaux ou a des traitements.

Meédecin 10 : «il y a des fois des difficultés matérielles parce que...on n’a pas acces a tout ce
qu’il faudrait... »

Médecin 10 : « Aprés, il y a certains produits pour apaiser dont on n’a pas acceés.»
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Meédecin 12 : « parce que souvent ce qui entraine le passage en hospitalisation, c’est soit
parce qu’on n’a pas certains traitements....»

Meédecin 3 : « tout 'appareillage. C’est géré par I'hépital, ca complique, on perd parfois du
temps. On a des médicaments qu’on prescrit qui ne sont pas délivrés par I’hépital. »

Médecin 15: « Apres, il y a le probleme technique. Si on veut essayer le matériel (phrase
inaudible) Il faut essayer de trouver le matériel et ¢a c’est pas ... Il faut faire appel a des
sociétés extérieures. Euh ... et de la, c’est la que ¢a se complique un petit peu. Donc, il y a a
gérer, a faire I'intermédiaire entre la société, la pharmacie, les infirmiéres.... Enfin bref, c’est
un petit peu compliqué. »

0 Manque de personnel médical et paramédical

Le manque de personnels par rapport aux besoins rendrait difficile une prise en

charge optimale des patients en fin de vie.

Médecin 9 : « C’est difficile. Il manque du personnel comme toute la médecine en France. On
est tous a la rue. Il n’y a pas assez de monde. [...]On ne va pas faire la démographie médicale,
c’est une catastrophe !»

Médecin 9: «on fait le maximum pour qu’ils décédent a la maison. Mais...quand on
m’hospitalise en urgence dans une EHPAD un patient et qu’on m’apprend qu’il est décédé...
¢a me chagrine parce que c’est pas ce que je veux pour la famille. Mais ¢a arrive. Quand
euh...I'infirmiére, la nuit dans les EHPAD, il n’y a pas assez de personnel et donc...»

4.4.4. Difficultés liées a la relation entre les professionnels

O Pression des autres professionnels lors des désaccords de prise en charge

- Désaccords médecins /paramédicaux :

Certains médecins interrogés relataient les difficultés relationnelles avec les IDE ou AS
devant des divergences de prise en charge que ce soit sur les traitements ou sur le choix

d’une hospitalisation.

Meédecin 12 : « Ca peut étre a la fin qu’on les hydrate pas de trop. Voir pas du tout ou trés
peu. Donc ¢a ot il faut lutter contre les infirmiéres que : « il faudrait, il faudrait, il faudrait.» »

Meédecin 9 : « Plus a I’hépital parce que souvent dans les EHPAD je te répéte, on n’a pas la
mainmise dessus. Il faut vraiment que je tape du poing pour dire : « Non, celle-la vous la
gardez. Ne I’envoyer pas, ¢a sert a rien ». »
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- Désaccord médecins/médecins :

Pour quelques uns des médecins interrogés, ils existaient des désaccords de prise en

charge avec leurs confréres sur la limite des examens et des traitements invasifs a effectuer.

Meédecin 14 : « parfois on trouve au niveau des équipes... des équipes de spécialistes, on va
tres loin dans les traitements, dans les examens alors que nous, en face on a des patients qui
sont épuisés, qui n‘ont plus envie de faire des examens, qui ont plus envie de faire des
traitements. Donc euh... c’est vrai que des fois...on se dit qu’on va un petit peu trop loin dans
les traitements, dans les investigations. »

Meédecin 13 : « I’hépital, les CHU et les services divers et variés. La, je fais une petite
parenthése, je suis en ... grande rupture parce qu’ils les ldchent jamais. lls ne les laissent
jamais. Donc, jusqu’aux derniers jours, aux derniers moments etc. Ils leurs font des scans ou
des chimios, alors qu’ils seraient mieux chez eux en train de mourir. »

0 Non coopération entre professionnels

Un des médecins interrogés relatait sa difficulté face au discours inverse des
spécialistes sur la situation de fin de vie du patient vécu comme une absence de

coopération.

Médecin 13: « La principale difficulté, c’est la non-coopération des grands docteurs
spécialistes. Voila. Donc, euh... c’est la vision du spécialiste marseillais, euh... parce que j'ai
beaucoup de patients sur Marseille, euh... qui soignent la pathologie pas le patient. »

Médecin 13 : « Enfin, ¢a fait déja trois mois que j’explique a la famille qu’il va mourir. Et ¢a
fait trois mois que la famille me dit : « Non, mais a I’hdpital on m’a dit qu’il allait mieux ».
Bon alors au bout d’'un moment, je veux dire... voila. Sauf quand il arrive a la maison, je me
suis déja lever I’'dme depuis trois mois, il faut que je déploie une énergie démesurée pour leur
dire : « On est en fin de vie la | Et qu’en fait il est pas a la maison pour se requinquer avant la
prochaine chimio de huit jours. Il est a la maison parce qu’il va mourir ». Euh...trés bien mais
bon ... je préférerais étre aidée. »

0 L’absence d’annonce du pronostique par les spécialistes

Ce méme médecin reprochait a ses confréres leurs difficultés a reconnaitre et a

annoncer aux patients leur impuissance face a leur pathologie.

Médecin 13 : « Enfin donc moi, I'aide que je voudrais c’est ¢a. C’est que déja les hospitaliers
osent dire... qu’ils ne peuvent plus rien faire pour le patient sur un plan médical pur. Or, ils
doivent le vivre comme un échec. Je ne sais pas pourquoi. En tout cas, ils ne le disent pas.
Voila. Donc apreés, pff, pour moi, c’est un peu compliqué ¢a. Méme beaucoup. »
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0 Manque de reconnaissance

De plus ce médecin soulignait aussi le manque de reconnaissance de la part de ces

confréres spécialistes.

Meédecin 13 : « Apreés, le fossé se creuse. Aprés, le fossé se creuse entre la médecine générale
et la médecine de spécialités. Et euh... vraiment c’est, c’est dommage quoi. Enfin, c’est
dommage quoi, parce qu’aprés on a fait les mémes études. Moi, j'ai choisi médecine
générale, pas parce que j’étais débile mentale mais parce que ¢a me plaisait. Donc bon ... tu
peux échanger, quoi. Mais ... voila ! »

0 Difficulté de communication avec 'hdpital et les spécialistes

Un des médecins interrogés nous avait fait part de la difficulté d’entrer en relation

avec ses confreres spécialistes et hospitaliers.

Médecin 3 : « Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?
[...]Les difficultés, la difficulté, c’est d’abord la communication avec I’hépital, ou le spécialiste.
Que je trouve de plus en plus difficile. C’est de plus en plus difficile d’avoir au bout du fil, le ou
les spécialistes qui s’occupent de mes patients.»

O Organisation de travail non complémentaire

Un des médecins interrogés nous montrait la difficulté d’avoir des méthodes de

travail cohérente entre professionnels de santé.

Médecin 13 : « Ben, parce qu’en fait le reste de la journée, moi, je n’ai pas qu’un patient a
voir par jour. Donc quand méme il faut que je m’investisse pour le patient en soins palliatifs, il
faut que je sois la a 100 % de sa demande. Et j’ai autre chose a faire dans la vie. Donc, euh...
si pour donner un sachet de Movicol, elle est obligé de me demander de lui envoyer un fax !
Je peux pas travailler comme ¢a. Donc il faut que l'infirmiere m’envoie les sms que je regois
pendant les consults, auxquels je réponds pendant les consults, auxquels elle vient chercher
les ordos »

0 Difficultés liées a ’HAD
- Rigidité de ’'HAD :

Quelques médecins interrogés trouvaient que I’'HAD manquait de souplesse en termes
d’organisation de travail et ne laissait pas toute I'amplitude de I'autonomie habituellement

connue par le médecin.

Meédecin 3 : « on n’a pas parlé de I’hospitalisation a domicile, ce qui est quand méme souvent
le cas. Je trouve difficile la rigidité de ce systeme. [...] tout I'appareillage. C’est géré par
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I’hépital, ¢a complique, on perd parfois du temps. On a des médicaments qu’on prescrit qui
ne sont pas délivré par I'hépital. »

Médecin 12 : « ... moi je I'ai fait avec des HAD, je n’ai pas vu de mieux. Si ce n’est que ’'HAD
vous dira : « vous devez, vous devez, vous devez ». Moi, j’ai horreur qu’on me dise ce que je
dois. (Rires) On n’est pas dans le libéral pour se dire vous devez, vous devez, vous devez.
(Rires) Moi j'estime que je fais ce que j’ai a faire. Mais on ne me dit pas vous devez faire tant
de passage.»

- Médicalisation outrancieére de la fin de vie :

Un des médecins interrogés trouvaient méme une surmédicalisation de la fin de vie a

domicile contraire a sa vision de cette situation.

Meédecin 9 : « j’ai une difficulté, c’est quand il y a une prise en charge avec I’HAD. Parce que
je vois une multitude de matériels qui arrive dans la maison, qui inonde la maison, qui
médicalise outrageusement une fin de vie. Et ¢a, je trouve que ce n’est pas bien, parce que ¢a
enleve I'image que j’ai d’une fin de vie tranquille. Et ¢a devient une ruche bourdonnante :
trop de boites a I’entrée, de trucs ... Enfin les gens sont submergés de colis et de contraintes.»

4.4.5. Difficultés liées a la famille et au patient

0 Déni de la famille

Un des médecins interrogés nous confiait sa difficulté face a une famille qui

n’acceptait pas la fin de vie du patient.

Meédecin 11 : « Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge et au maintien a
domicile de ce type de patient ? [...] C’est faire accepter a la famille la fin. La vraie, la fin de
vie totale. Pas juste I'accompagnement avant. C’est vraiment le moment ol ¢a va se passer,
ils ne sont pas préts. Ils sont rarement préts a le voir a faire une détresse. »

0 Ambivalence de la famille

Certains médecins interrogés ressentaient une difficulté face a la versatilité de la

famille sur la prise en charge de leur proche en fin de vie.

Meédecin 1: « La famille peut étre d’accord avec ce que vous faites et a un moment donné,
elle va virer et elle va plus étre d’accord. Et la, vous étes vraiment en difficulté. »

Meédecin 6 : « Les difficultés sont surtout d’ordre psychologique. Parce que la famille souvent
dans ce contexte est trés perturbée et ne sait pas ce qu’elle veut. Elle voudrait, c’est un peu
duel ... un petit peu compliqué et la famille voudrait que la vie soit prolongée mais sans trop
de souffrance sans trop d’actes médicaux. Alors, surtout il lui faut lui prolonger la vie sans
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trop la faire souffrir. Enfin, c’est parfois... parfois un petit peu schizophrénique comme
situation. C’est trés compliqué. »

0 Différent niveau d’acceptation de la fin de vie par la famille

Un des médecins interrogés évoquait la difficulté devant les différents niveaux

d’assimilation de la situation de la fin de vie par chaque membre de la famille.

Meédecin 14 : « puis dans les familles... ils y en a qui comprennent, y en a qui comprennent
pas, y en a qui ont capté de suite que c’était la fin. Euh... d’autres qui ont pas compris ou qui
veulent pas comprendre, donc... ils avancent pas tous dans le méme sens, et pas tous a la
méme vitesse quoi. »

0 Difficulté a supporter la fin de vie a domicile

Certains médecins nous confiaient I'incapacité de la famille a vivre le décés de leur

proche a domicile.

Meédecin 11 : « C’est vraiment le moment ol ¢a va se passer, ils ne sont pas préts. Ils sont
rarement préts a le voir a faire une détresse. »

Meédecin 12 : « Ils meurent aux urgences ! Et c’est pas nous qui les avons adressé ou si c’est
nous, c’est parce qu’on sent que la famille... devant cette, euh, le cété ultime, ils craquent.
C’est rare qu’ils ne craquent pas. »

Médecin 12 : « Et la famille qui a un moment donné n’arrive plus & assumer. Voild. A chaque
fois c’est ¢a qui s’est passé. C’est la famille qui...Non, au dernier moment ils ne pouvaient pas
le vivre chez eux. »

0 Conviction ou sensibilité différente sur la fin de vie au sein de la famille

Certains médecins relataient la difficulté de gérer les désaccords intrafamiliaux de la

prise en charge de la fin de vie de leur proche.

Meédecin 2 : « La plus part du temps c’est sur des familles qui ont des points de vue tres
différents, qui va du déni a des convictions qui peuvent étre opposées au sein d’une méme
famille, qui n’ont pas du tout les mémes visions ... de la fin de vie »

Meédecin 2 : « quand il y a 6 personnes et 6 personnes pas d’accord. Euh, on ne fait rien du
tout. »

Meédecin 14 : « Et puis des fois y a des demandes des patients, des demandes des familles et,
euh... elles vont pas toujours dans le méme sens.»
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0 Conflits familiaux

Les médecins interrogés évoquaient la difficulté de travailler parfois dans un contexte

de tension et de conflit au sein d’une famille.

Meédecin 14 : « Des fois, il y a des conflits familiaux qui vont se cristalliser sur la fin de vie.
Donc, c’est difficile. »

0 Attentes non réalisables ou particulieres du patient et de la famille

Plusieurs médecins interrogés rapportaient le décalage entre les demandes et les
attentes idéalisées de la famille et du patient avec la réalité des moyens a disposition des

médecins.

Médecin 6 : « Parce qu’on a des patients parfois qui s'imaginent qu’on peut faire des choses
alors qu’on ne peut pas les faire. »

Meédecin 2 : « Oui d’essayer de, de naviguer avec les nécessités médicales et puis les attentes
qui sont plus ou moins réalistes des familles. »

Meédecin 4 : « La famille ne veut pas entendre que le médecin traitant ne débarque pas tout
de suite. Ca c’est une difficulté que j’éprouve a titre personnel...»

O Reproche de la famille

Un des médecins interrogés mettait en avant les difficultés relationnelles avec la

famille pouvant aller jusqu’au changement de médecin.

Meédecin 6 : « les velléités de complaisance, les velléités de... de plaintes parce parfois qu’on a
affaire a des plaintes aussi. Parce qu’on a des patients parfois qui s’imagine qu’on peut faire
des choses alors qu’on ne peut pas les faire. Parfois on se retrouve a un changement brutal
de médecin traitant sans qu’on ait commis quelques erreurs que ce soit. Ca m’est arrivé déja
aussi. Il suffit parfois d’un mot, d’une phrase mal exprimé ou comprise dans un autre
contexte qui fait qu’on se retrouve en porte a faux par rapport a la famille. La famille qui
change complétement de médecin. C’est pas facile. C’est tres trés compliqué, voila. »

0 Difficulté avec les membres périphériques de la famille

Un des médecins interrogés nous signalaient la difficulté de gérer des membres de la

famille qui n’étaient pas connus et qui intervenaient au dernier moment.

Meédecin 14 : « il y a tout le c6té familiale aussi qui faut quand méme gérer. Donc, c’est pas...
stirement on tombe sur des familles maintenant qui sont souvent recomposés... vous avez des
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gens que vous avez jamais vu qui arrivent quand en fin de vie. Donc il faut arriver un petit
peu a gérer tout ¢a. »

0 Défaut de ressources familiales ou défaut de I'aidant principal

Un des médecins interrogés nous a soulevait I'importance d’avoir un aidant principal

qui a suffisamment de ressource pour assumer ce réle contraignant.

Meédecin 2 : « Et puis, il y a tellement de circonstances compliquées que ¢a n’est pas possible
méme si on le voulait. Quand c’est une personne dgée et que le conjoint est aussi Ggé, et
incapable de s’occuper, donc on va faire une hospitalisation. Quand les enfants sont loin, ils
ne vont pas rester euh... trois mois ou deux mois ou un mois, jour et nuit. Donc voila, c’est...
pff, c’est vrai qu’a domicile, ca demande beaucoup de ressources au niveau de la famille. Il
faut qu’il y ait un aidant familial sur lequel on puisse compter ou un relais. »

4.4.6. Poids psychologique subi par le médecin généraliste

O La responsabilité

Certains médecins interrogés nous confiaient la difficulté d’assumer seul la

responsabilité de la prise en charge globale du patient en fin de vie.
Médecin 1: « ... je crois, la difficulté c’est la responsabilité. C’est ¢a le probléme. C’est la
responsabilité de... a la fois thérapeutique, a la fois de prise en charge, a la fois de décision.»

Médecin 14 : « Et je veux pas me retrouver toute seule confrontée au probléeme de la fin de
vie. Voila. Euh...moi j’aime qu’y est des décisions un peu collégiale, prise en... pour tout ce qui
est médical, prise en avec les... avec les recommandations des équipes de soins palliatifs.
Pour pas faire de bétises, pour pas passer a cété de quelque chose. »

0 Crainte de mal faire

Un des médecins interrogés nous rapportait sa crainte de ne pas faire bénéficier au

patient en fin de vie la prise en charge optimale.

Meédecin 14 : « C’est trés difficile d’abord parce que médicalement, j’ai toujours peur de ne
pas faire correctement les choses. »

0 Doute sur le bénéfice de la persévérance de soins invasifs (risque

d’acharnement thérapeutique ?)

Certains médecins interrogés émettaient le doute sur la pertinence de poursuivre des

soins invasifs et se posaient la question d’un risque d’acharnement thérapeutique.
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Meédecin 14 : « Et donc il y a un écart entre ce qui est demandé par les spécialistes et ce que
nous on voit. Donc des fois, on est nous aussi en décalage par rapport a ¢a. C’est a nous
d’aller dire au spécialiste et c’est pas toujours évident non plus. Parce qu’on se dit qu’on fait
peut étre perdre une chance au patient. C’est peut-étre pas bien de renoncer, mais d’un autre
cété le patient, il veut plus ou il est fatigué. »

Médecin 13 : « I’hépital, les CHU et les services divers et variés. La, je fais une petite
parenthése, je suis en ... grande rupture parce qu’ils les ldchent jamais. Ils ne les laissent
jamais. Donc, jusqu’aux derniers jours, aux derniers moments etc. lls leurs font des scans ou
des chimios, alors qu’ils seraient mieux chez eux en train de mourir. »

O La solitude

Le sentiment de solitude a été évoqué par plusieurs médecins interrogés.

Meédecin 1 : « si on suit un patient a domicile, quelque part on est seul. »

Meédecin 10 : « aprés on est quelque fois un petit peu seul... on a des familles qui réclament
une prise en charge ou méme le patient avec un soutien psychologique, ¢a dépend. On est
pas a méme de répondre, on n’a pas le temps parce que... on est pris. Donc voila, ¢a serait
bien qu’on soit épaulé. »

Médecin 10 : « Le manque de temps, la disponibilité... on est un peu seul. »

0 Attachement émotionnel

Dans ce contexte particulier, un attachement affectif du médecin envers son patient

rendait difficile la prise en charge de la fin de vie.

Meédecin 9 : « Les gens vous disent : « Mais non, vous faites partie de la famille ». Ouh, c’est
dur, c’est de I’émotion, tu vois ! C’est terrible, terrible. Et surtout, tu t’attaches a tes patients,
tu vois.»

0 Effet miroir de la mort du patient

A travers le déces du patient, le médecin se retrouvait face a ses propres peurs de la

mort.

Meédecin 7 : « la mort du patient nous renvoie a notre propre mort donc c’est toujours
quelque chose d’angoissant. »
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4.5. Connaissance et réalisation des prescriptions anticipées
personnalisées

Trois médecins sur les quinze interrogés connaissaient les PAP et les utilisaient

régulierement dans leur prise en charge du patient en fin de vie.

Meédecin 13 : « Les prescriptions anticipées. Ah ben oui, ¢a c’est tout le temps. C’est a dire
qu’on laisse 'ordonnance chez le patient au cas ou. »

Un médecin sur les quinze interrogés connaissait les PAP mais ne les utilisait pas dans sa

pratique.

Meédecin 12 : « J’'en ai entendu parler. [...] Les symptémes, mais en pratique je ne sais pas
comment on le fait. [...] Mais moi, j’ai jamais fait. J’ai laissé tomber. C’'est pas ma facon de
travailler. »

La majorité des médecins utilisait les PAP dans leur pratique courante sans connaitre le

vocable.

Meédecin 1 : « Non. Ca veut dire quoi ¢a ? [...] Des prescriptions prévisionnelles ? Oui, ¢a on le
fait, on le fait déja ¢a. »

Meédecin 9: « Dites-moi ! [...] Maintenant prévoir et anticiper, c’est tout naturellement,
I'infirmiere dit : « Voila, j’ai besoin de ¢a et ¢a » et donc on fait des ordonnances, en cas de
pépins, évidemment on dit il faut utiliser ¢a. C’est nous qui les établissons. »

Meédecin 10 : « Les prescriptions anticipées personnalisées ? Non, sous cette détermination je
ne connais pas. Peut-étre je connais le contenu mais la dénomination je ne I’a connais pas [...]
Oui, ¢a oui. Ca je le fais méme dans ma pratique courante. Je le fais en fait, c’est un réflexe si
vous voulez»

Un médecin interrogé ne les appliquait pas du tout sans connaitre les PAP.

Meédecin 7 : « Non. [...]Je dirais rarement, voire pas du tout. »

Certains médecins avouaient ne pas pratiquer les PAP pour tous les symptémes.

Médecin 6 : « Mais voila, il y a certains produits, les patchs a la Scopolamine qu’on prescrit
pour certain symptéme pulmonaire la, non, j'agis au coup par coup, par téléphone avec
I’équipe infirmier. »
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4.6. Symptomes pour lesquels les prescriptions anticipées
personnalisées sont utilisées

Majoritairement les médecins prévoyaient a I'avance la prise en charge de la douleur,
les probléemes respiratoires comme la dyspnée et 'encombrement, ainsi que I'anxiété et

I'agitation.

Meédecin 14 : « Ben, pour tout ce qui est anxiété. Euh, ... parce qu’on sait que les patients
peuvent avoir un moment donné, avoir des crises d’angoisse. Tout ce qui est dyspnée,
encombrement hmm, pour les douleurs, euh... pff. Qu’est-ce qu’y a d’autres ? Hmm, ah c’est
ca. Douleur, dyspnée, encombrement, agitation, euh... anxiété. »

Meédecin 4 : « On va dire que le numéro 1 ¢a reste quand méme la douleur. On va dire que
c’est un des principaux symptémes qu’on a... Je mets souvent sur les problémes respi, sur les
problémes d’encombrement [...] L’agitation et I'anxiété également, c’est moins fréquent
mais ils y sont. »

Certains médecins interrogés pensaient a anticiper la constipation, I’hydratation,

I'alimentation, 'amaigrissement et les vomissements

Meédecin 2 : « en cas de fécalome, en cas d’encombrement, en cas d’OAP [...] donc en cas
d’accés douloureux paroxystique [...] En cas de vomissements incoercibles [...] Euh en cas
d’agitation, d’anxiété aigu. »

Meédecin 8 : « Surtout pour la douleur et I'amaigrissement. [...] on fait trés attention a
I’hydratation des patients surtout »

D’autres élargissaient leur anticipation non seulement aux symptémes mais aussi a du

matériel, aux locaux ou méme a des dispositions administratives.

Meédecin 10 : « ben aprés ¢a peut étre pour un petit peu tout... soit pour améliorer le confort
du patient, par exemple tout ce qui est matériel [...]JDonc, soit quelques fois c’est par rapport
a la douleur pour anticiper. Pour pas qu’il souffre en mettant en place un protocole contre la
douleur. Soit ¢a peut étre par rapport a I'alimentation, en mettant un protocole en place si
jamais il n’arrive pas @ manger... avec des compléments ou une hydratation sous cutanée,
des choses comme c¢a. Voila,... Soit aprés c’est des symptémes plus spécifiques. Voila
apres...¢a peut étre aussi au niveau administratif hein.. aménager le local, enfin
I'appartement si on sait que le patient est hospitalisé et qu’il va renter a domicile. »

Médecin 3: «La douleur, I'anxiété, la dyspnée, la ..euh... I'alimentation aussi.
[...]...Hydratation, [...] Voila, ¢a c’est des exemples. Ca peut étre de I'outillage aussi. »

Des médecins avaient tout de méme insisté sur le fait que les symptémes anticipés étaient

en fonction de la pathologie du patient.
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Meédecin 13 : « Ah non, on a déja a anticiper ce qui correspond a la pathologie qui nous a
amené aux soins palliatifs, j’anticipe pas tout.»

Meédecin 2 : « Enfin, on essaye de, en fonction de la pathologie de ... Enfin de la pathologie
premiére de ... on peut envisager ... toutes les situations possibles, toutes les complications
possibles. »

4.7. Symptomes pour lesquels les prescriptions anticipées ne sont
pas utilisées.

La majorité des médecins considéraient que tout symptome peut étre anticipé.

Médecin 14 : « Non, je vois pas. Je pense que tout symptéme mérite une réponse, quoi. »
Meédecin 8 : « Non, je ne vois pas pourquoi on ne préviendrait pas tout si on pouvait. (Rires).»

Médecin 3 : « ... non je ne vois pas tout de suite. A partir du moment ol on peut anticiper, je
vois pas pourquoi on le ferait pour tel symptéme et pas pour un autre. Je vois pas trop. »

Mais d’autres médecins évitaient d’anticiper pour la fievre, I'encombrement, les troubles de

I’hydratation et d’alimentation.

Meédecin 5 : « Je pense que si. Oui, par exemple la fiévre je ne suis pas sdr que ¢a soit un
symptéme que j'ai envie d’anticiper... parce que si il y a de la fiévre ¢a veut dire qu’il y a peut-
étre une infection et que méme si la c’est du soin palliatif, en fonction de I'infection on peut
calmer avec un antibiotique. »

Meédecin 6 : « Pour ’encombrement ? Oui, c’est ¢a. Ca fait excusez-moi un petit moment que
j’ai plus de fin de vie, je suis plus au top la-dessus. Mais voila, il y a certains produits, les
patchs a la Scopolamine qu’on prescrit pour certains symptémes pulmonaires la, non, j'agis
au coup par coup, par téléphone avec I’équipe infirmier. »

Médecin 11 : « Tout ce qui est hydratation, perfusion, ¢a, je ne mets pas a I’avance. »
Un médecin n’avait pas pu se prononcer devant I'utilisation non systématique des PAP.

Meédecin 9 : « Je ne répondrais pas parce que c’est difficile. Les symptémes, c’est au cas par
cas. On se contente parfois de voir venir, on regarde pendant deux ou trois jours I’évolution
avant de prendre une décision. »

4.8. Aspects positifs des prescriptions anticipées personnalisées

La majorité des médecins interrogés trouvaient que les PAP amélioraient la prise en
charge des patients en fin de vie.
Les PAP permettaient d’apporter un confort pour le patient, la famille, les soignants

et aux médecins.

46



Meédecin 14 : « Ben moi, je trouve que c’est indispensable. Je pense que c’est rassurant pour
tout le monde. C’est rassurant pour le médecin de savoir que, quand méme on peut avoir une
réponse un peu rapide et efficace. Et que du coup encore une fois, ¢ca nous permet d’avoir une
démarche intellectuelle de se dire : « Voila, qu’est-ce qui risque de faire ? » Et donc, c’est
quand méme bien. Euh ... c’est rassurant aussi pour la famille, pour le patient qui sait aussi
que la réponse sera rapide, pour les infirmiéres qui ne sont pas démunis vis-a-vis d’un
probléme qui peut survenir a n’importe quel moment. »

Meédecin 4: « Mon avis général, c’est que c’est indispensable. Moi, je pense que c’est
indispensable. Plus jeune praticien, j’aurais dit : « Pff... Pourquoi s’emmerder a marquer tout
¢a alors qu’il n’en a pas besoin ? » Mais je pense que ¢a peut aller tellement vite, ¢ca peut
basculer tellement vite que c’est important pour le confort du patient et de I'entourage.
Franchement, j’y tiens vraiment parce que... il y a une grande souffrance de I'aidant qui est
souvent le conjoint ou les enfants ...»

Médecin 10 : « A la fois je pense que ¢ca améliore la prise en charge globale du patient...enfin,
ca améliore aussi bien pour le patient, pour la famille et pour I'équipe soignante. Je trouve
que c’est bien pour tout le monde, parce que...en général personne n’est pris au dépourvu. La
famille, elle sait, ¢a la rassure, parce que... elle sait qu’il y a une prévision d’évolution de la
situation, donc elle n’est pas prise au dépourvu. Et pour I’'équipe soignante, c’est pareil. »

Pour le patient, les PAP étaient une réponse rapide et voire un soulagement a un symptéome

d’inconfort.

Meédecin 11 : « La rapidité. Je veux dire comme vous dites, les molécules sont déja présentes
au domicile. Donc, du coup si l'infirmiére a un patient douloureux, elle va pas attendre de
nous appeler, pour pas qu’on ne soit pas la, pour pas que si... Il n’y a pas de délai entre le
moment ou elle fait la prescription et le moment ot le symptéme est la. Donc c’est trés bien.»

Pour la famille, les PAP rassuraient et les préparaient a I’évolution de I’état du patient.

Meédecin 10 : « Moi, je trouve que c’est plutét mieux parce que ¢a les prépare un petit peu, ¢a
prépare 'entourage en leur disant ce qu’il risque de se passer, donc voila... Ca, on pourra pas
I’éviter. Ca, on s’adaptera si jamais ¢a arrive, on s’adaptera en fonction de ¢a. Je pense que
c’est bien quand ils [la famille] sont un peu prévenus a I’avance. lls sont pas pris au dépourvu,
ils savent que ¢a peut arriver. »

Meédecin 13 : « La famille, [...] Ca I'a rassure. Parce qu’il y a au cas ou, donc ¢a la rassure. »

Pour les soignants, les PAP étaient un outil de réponse qui leurs évitaient I'anxiété de se

sentir démunis face a une détresse soudaine.

Meédecin 14 : « Ben avec les infirmiéres, ¢ca se passe bien. Au contraire je pense qu’elles sont
quand méme assez soulagées d’avoir tout sur place, quoi. »
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Meédecin 10 : « Je trouve que ¢a les rassure, méme I’'équipe infirmier, si ils ont des directives,
ils savent ce qu’il faut faire. Ills paniquent pas, ils savent exactement tout en étant
disponibles.»

Meédecin 5 : « Et pour les infirmiéres, on en discute mais les infirmieres sont quand méme
bien formées la dessus donc... Surtout quand... les prescriptions anticipées les aident. C’est a
dire qu’elles sont plus en état d’anxiété si il n’y a pas de prescriptions que siily ena ... Siily a
une prescription et que moi je ne suis pas disponible, c’est plus facile. Voila, c’est-a-dire elles
ont une assurance quoi. »

Pour le médecin, les PAP lui permettaient une prise en charge optimale tout en étant moins

sollicité.

Meédecin 14: « Donc ¢a nous ameéne nous aussi a nous poser des questions sur I'état
vraiment de santé du patient, et son profil psychologique pour savoir ce que ¢a va donner.
Donc c’est bien de se projeter. Et ¢ca permet a tout le monde de se projeter aussi un peu, donc
c’est pas plus mal. »

Médecin 13 : « Ah, ben oui bien sGr. Oui pour ne pas étre réveillé a 3 h du matin. Enfin, de
facon trés égoiste euh... a certains moments aller chez certains en soins palliatifs... on a
besoin de Lasilix, de machins, de trucs, de scopolamine, de tout ce que vous voulez, euh...
L’ordo, elle est faite. »

Meédecin 10 : « Tout prévoir a I'avance comme ¢a... ¢a évite d’une part qu’elles [les IDE]
paniquent et puis que vous soyez dérangés pour rien.»

4.9. Les réseaux de soins palliatifs

4.9.1 Lerecours aux SP

La majorité des médecins interrogés faisaient appel a des réseaux de SP ou a des HAD.

Certains médecins les utilisaient de fagon systématique, d’autres pour essentiellement
des patients vivant en EHPAD et moins a domicile.

Un médecin travaillait essentiellement avec I’'HAD instaurée par les spécialistes et un
autre refusait totalement cette collaboration suite a de mauvaises expériences mais était en
lien avec un médecin d’EMSP.

D’autres I'utilisaient rarement pour seulement des patients avec une pathologie

cancéreuse.

4.9.2. La collaboration avec les réseaux de SP

La plupart des médecins interrogés avaient eu une collaboration positive avec les

réseaux de SP.
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De par leur réle d’écoute, de conseil, d’expertise, de soutien :

Meédecin 14 : «Moi, je trouve que c’est trés bien. Déja pour nous, c’est rassurant. C'est
rassurant parce que... alors euh...on sait que déja on peut les appeler quand on a un doute.
[...]JEt puis c’est toujours des collaborations qui se passent trés bien. Euh... parce qu’ils sont a
notre écoute, ils nous envoient jamais balader, ils sont trés bien. Et puis ils ont 'expérience. »

Meédecin 14 : « Par rapport a la famille, par rapport au patient, je trouve que c’est quand
méme rassurant aussi pour eux de savoir qu’une équipe spécialisée qui peut étre la. Euh... qui
peut épauler le médecin généraliste, les infirmiéeres quand euh... quand on en a besoin. »

Médecin 14 : « Et moi ¢a me permet de pas me sentir, euh trop seule. »

Meédecin 11 : « Tres bien. Je trouve que c’est important. Il faut que ¢a soit des gens qui ont
I’habitude de ce genre de patient. »

Meédecin 10 : « Moi, je pense que des fois ils sont d’une grande aide, parce que les familles
sont tres demandeuses d’étre entourées, d’avoir des réponses [...] Des fois il y a des familles
qui sont un peu dépassées, un peu seules, donc... les réseaux palliatifs ont des fois des
psychologues qui sont adaptés et qui sont aguerris a ces situations, donc... et un médecin qui
est plus qualifié dans certaines situations. C’est appréciable.»

Meédecin 6 : « ... Et C’est trés, trés précieux parce que ¢a permet d’avoir un tiers de confiance
qui est la, qui écoute. Et ¢a permet aussi de valider le comportement du médecin, les
prescriptions du médecin traitant par I’'équipe de soins palliatifs. »

Médecin 4 : « L’équipe mobile a I’habitude de me dire : « Ah, c’est vous, ¢a va, on vous fait
confiance ! ». Mais le coté pluridisciplinaire me rassure et me permet d’étre a I'aise avec
toutes les prescriptions. Et je pense que c’est ¢a I'objectif de travailler en équipe quand...
euh... il y a des soins palliatifs. »

Médecin 4 : « Super ! Trés bien ! Ben, je travaille avec qu’un seul parce que s’est sectorisé
mais en tout cas a chaque fois que j’ai eu besoin de les avoir au bout du fil, je les ai eu. J'ai
méme les infirmiéres du réseau quand j’ai un patient qui est hospitalisé ou quand j’ai plus
trop de contact, elles me font une sorte de retour pour me dire : « Ben voila, votre patient est
la ». Non, franchement génial !»

De par leur role de tampon dans les conflits MG/famille-patient :

Meédecin 14 : « Bon ben moi, quand c’est comme ¢a, que je sens qu’il ait une réticence de la
part de la famille, quand je sens que la famille commence a ne pas me faire confiance, ¢a
arrive surtout dans des cas comme ¢a. Ben la je dis : « Ben vous savez, écoutez ce qu’on va
faire, je vais appeler les soins palliatifs. Ils vont venir. Parce que souvent ils recoivent, ils
voient le patient, la famille. Moi je suis la, on va tous en discuter... voila. On va tout mettre a
plat. On va voir. Moi je suis préte a écouter, a voir voila... » Donc ¢a c’est bien. Parce que ¢a,
¢a apaise. »

Meédecin 14 : « moi a ce moment-la quand je sens que... des fois ¢a arrive...On sent qu’on est
dans un terrain un peu hostile avec la famille parce qu’ils vous font pas confiance. Pas
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méchamment mais ils estiment que la prise en charge pourrait étre meilleur que ¢a et elle est
pas au top. La on se dit qu’est-ce que je fais de plus ? Je sais pas. Donc a ce moment-la, je les
appelle. »

Meédecin 6 : « Ah, excellente ! Excellente ! J’ai toujours eu. Ca fait quelque temps que je n’ai
pas eu besoin de leur service. Mais notamment en EHPAD pour désarmer les conflits avec la
famille, avec I’équipe soignante... Et c’est tres, tres précieux parce que ¢a permet d’avoir un
tiers de confiance qui est la, qui écoute. »

De par leur possibilité d’acces aux produits et aux matériels :

Médecin 13 : « Avec celui-la, c’est parfait. Parce que j’ai eu besoin, c’est parce que j’ai pas
toutes les prescriptions a la fin. C’est-a-dire que moi, j’ai pas acces I’Hypnovel a la seringue
électrique, enfin j’ai des tas de trucs que j’ai pas la prescription, j’ai pas le droit. Et puis je sais
pas. Et puis franchement calculer le débit d’un truc a la seringue électrique, ¢a me gave, je
sais pas le faire, j’ai pas envie d’apprendre. »

Meédecin 11 : « Pour nous, c’est confortable. Pour nous, c’est beaucoup plus confortable qu’il
y ait une HAD en place. C’est par rapport a ..? A 'acces... C'est pas la famille qui va chercher
les traitements, qui va chercher tout le matériel, c’est pas... voila. On sait qu’il y a un
prestataire qui le fait, quoi. »

Meédecin 10 : « c’est trés interactif. Moi je manipule... par exemple il y a certains produits...
c’est vrai en fin de vie pour sédation profonde parfois je peux pas les marquer, ou je connais
pas bien les dosages... donc c’est vrai le réseau de soins palliatifs avec le médecin de soins
palliatifs, c’est une aide. Il est plus a I'aise que moi dans certaines prescriptions. Donc c’est lui
qui les fait et ¢a se passe bien. »

Meédecin 6 : « Donc le probléme, c’est une immense majorité de... de... de médicaments dont
on a besoin pour la fin de vie, sont des médicaments a usage hospitalier dont on n’a pas
I'acces a domicile. Donc la, on est obligé de faire appel a I’HAD pour avoir ce type de produit.
Donc, quand méme on est relativement bien aidé de ce cété-la. »

Certains médecins interrogés avaient eu une collaboration négative avec les réseaux

de SP.

De par la lourdeur des procédures administratives :

Meédecin 15: « .... En fonction des organismes, euh ... c’est pas toujours facile. [...]JEuh...
quelques fois, c’est la lourdeur, ... administrative. Remplir des papiers, retranscrire. Enfin,
c’est ... une certaine superposition de, de fonction ... Voila. »

Meédecin 13 : « C’est compliqué pour le début de la prise en charge parce qu’il faut envoyer
par mail. Il faut remplir un dossier par mail, et que ¢a me gave, parce que je suis mauvaise en
informatique. Enfin, ¢ca me gave. Moi, j’aimerais prendre le téléphone : « Bonjour, bon voila
j’ai une patiente a inclure. Vous voulez bien I'inclure ? » Clac clac clac clac et c’est fait. Bon
non. »
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De par le manque d’efficacité :

Meédecin 12 : « Nulle ! Nulle ! Nulle parce qu’en fait mise a part me dire je dois signer un
papier en certifiant comme quoi que je vais passer une fois par semaine voir le patient.
D’accord, c’est génial ! On n’a pas besoin d’une fois par semaine. Donc ok. Euh... de signer les
papiers pour se faire payer. Euh... que c’est moi qui est dérangé a 20h du soir si il le faut.
Ouais bon... Et le weekend, si il y a un probléeme ben, ben, ben, ben, ben c’est moi qu’on va
appeler. Ben ¢a a pas changé. Donc j'ai pas eu le sentiment que ... j’ai pas le sentiment que ¢a
m’ait vraiment aidé. »

Médecin 12 : « A I’époque, I'acces au produit ¢a était nul...parce que ben... y avait pas.|[...]) ai
pas eu de produit. J'ai rien eu. »

Meédecin 12 : « Je me suis sentie aussi désarmée que... ah oui les patients m’ont appelé
autant euh... je mettais dit : tiens avec I’HAD, ils allaient laisser des produits sur place. Et puis
les produits, ben il n’y avait rien. Bon... au moins téléphoner, il laisse un truc. Je téléphone, il
me donne des renseignements...Moi j’avais été tres dégu.»

Meédecin 12 : « Alors ou il y a des services de HAD, mais qu’ils les prennent vraiment en
charge et on est la trés ponctuellement ou alors on a vraiment une facilité d’avoir le médecin
n’importe quand ! Ce qui n’est pas le cas. C’est pas le cas. »

De par le manque de disponibilité :

Meédecin 10 : « des fois, on n’est pas disponible parce qu’on est pris ailleurs, et des fois eux
aussi. Il y a un petit temps de retard, donc, voila.»

Meédecin 9 : « je dirais qu’ils ne sont pas assez disponible. Si c’était plus généralisé on y
ferrait appel plus souvent. Mais comme ils ne sont pas la, ben c’est nous qui gérons ¢a. »

Médecin 9 : « Quand on vous dit : « on ne peut pas passer ou alors si on la prend en charge,
c’est pas avant le jeudi de la semaine prochaine ». « Mais on est lundi la. C’est dans dix jours
ce que vous me dites », moi je dis, « c’est tout de suite, il n’est pas bien le patient, il faut le
prendre ». Et ils vous disent : « ben, on peut pas ». Alors vous vous débrouillez.»

De par des colits excessifs et la génération de gaspillages :

Médecin 9 : « Mais principalement une liste pré-préparée, c’est ¢ca que je reproche a I’HAD. Je
leurs reproche parce qu’il y a énormément de produit qui sont gaspillés inutilement, et le tarif
de I’HAD fait peur, quoi. C'est ¢a que je veux éviter. »

4.9.3. Les propositions des PAP par les réseaux de SP

Pour la majorité des médecins qui utilisaient les réseaux de SP, les PAP avaient été

proposées mais de facon non systématique voir rarement.
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4.10. L’hopital

Quatre médecins avaient retrouvé des PAP en sortie d’hospitalisation mais de
maniére non systématique provenant de centre anticancéreux.

Quatre médecins n’avaient pas retrouvé de PAP et quatre médecins ne pouvaient se
prononcer.

Le ressenti sur la collaboration avec I'hOpital est majoritairement négative (10
médecins), seul deux médecins ont trouvé une bonne collaboration avec I’hdpital.

Meédecin 12 : « ... si vraiment j’ai un souci, bon ben voila, j'appelle en disant que mon souci ou
alors j'appelle dans un service en disant : voila mon probleme, c’est qu’elle a tant de
morphine et elle n’est pas soulagée. Donc moi, maintenant... on lui a tout mis comme
traitement et elle n’est pas soulagée. Et La maintenant, il faudrait me le prendre. En général,
ils prennent et puis ils ne raménent pas a domicile. »

Meédecin 11 : « Bien. Moi, j’aime bien. On a des courriers tardivement mais on a des courriers
quand méme. Mais on les lit... Non, ¢a se passe bien. Apres, on appelle quand on a des
questions. On appelle, on arrive a avoir des gens. Quand on a des questions sur des patients,
quand on ne comprend pas, ils nous renseignent. Ils nous renseignent trés bien, méme quand
on n’a pas le compte rendu. On discute. »

Médecin 13: « C’est service dépendant hépital dépendant, euh voila. Autrement trés
mauvaise. (Rires) Trés trés mauvaise, je suis (Rires) C’est une horreur ! (Rires) »

Médecin 9 : « Peut mieux faire. C’est pas loin du 0/10 »
Meédecin 2 : « C’est médecin dépendant/service dépendant. Euh, ... Pff, c’est bof. »

Médecin 8 : « (Rires). C’est lourd I’hépital, c’est trés trés lourd.[...] Parce que I’hépital c’est
tres difficile.»

L'ensemble des médecins interrogés soulevaient les problemes de communication sous

toutes ses formes :

- le déficit de communication

Meédecin 15: « Ben, ¢a ... C’est parce qu’ils nont pas de réseau ... il n’y a pas des gens
spécialisés pour ¢a. Et a I'IPC, oui. Il y a des gens qui sont formés pour qu’a chaque fois qu’il y
a une sortie, il y ait un courrier de fait en temps réel, au temps t. Et ¢a, il y a que I'IPC qui le
fait. Les autres ... euh ... on recoit les papiers quand ... (phrase inaudible) donc, voila. [...] C’est
des soucis de communication ? Oui, tout a fait. »

Médecin 14 : « Apres le patient quand il rentre a la maison, c’est pas... surtout les
transmissions, on les a pas vraiment. Il y a personne qui va nous appelez pour nous dire : «
Attention ce patient, il va revenir... et ci et la.. » Non. Vous voulez dire que la
communication n’est pas au point ? Non pas du tout. Elle est pas au point. »
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Médecin 9 : « Peut mieux faire. C’est pas loin du 0/10, parce que les ligisons trés souvent, on
constate une feuille de liaison infirmiére et puis la lettre : « Vous avez une lettre ? - Non, ils
nous ont dit qu’ils allaient vous I'envoyer. - D’accord et la qu’est- ce qu’on fait maintenant, ce
soir et ce weekend ? - Ah ben, je ne sais pas. »

Médecin 5: « ben le probléeme de I’hépital, c’est que les comptes rendus ou les sorties
d’hospitalisation, on a les courriers tard. Soit ils nous appellent et c’est pour le suivi de suite
et ¢a... je ne I’ai pas eu. Soit le courrier on I’a quinze jours, trois semaines apres. »

Médecin 4 : « j’étais pas content. (Rires). Non, je trouve que des fois la sortie des services
n’est pas forcément hyper bien gérée parce que je ne suis pas mis forcément au courant ou je
recois le courrier un mois et demi apres. Je découvre les choses et si c’est pas la famille qui
fait la démarche de me dire : il est sorti, on a fait ¢a. Je me retrouve avec ces ordonnances-Ia.
Des fois je peux étre complétement shunté. »

Médecin 3 : « J'ai eu une patiente leucémique terminale. Elle était vraiment en fin fin de vie.
Ils I'ont encore convoquée a la Timone, c’était... Ambulance, tout ¢a. lls lui ont re-prescrit une
chimiothérapie. Elle était en fin de vie, ¢ca ne servait a rien. Elle était semi comateuse, je
trouve que parfois ils sont a cété de la plaque pour les personnes qui n’aurait plus intérét
d’avoir un traitement curatif. Voila. J’aurais voulu les avoir, j’ai pas réussi a les avoir pour leur
expliquer que c’était inutile qu’elle retourne a la Timone. On la soigne chez elle pour que ¢a
se passe le mieux possible, elle est morte trois jours aprés cette consultation a la Timone.
(Rires). »

- le manque de disponibilité

Meédecin 10 : « Dans I'ensemble ¢a se passe assez bien mais des fois ils sont injoignables
quoi. Le gros probléme, c’est le gros probléme des équipes hospitalieres, ils sont injoignables
! On a un numéro de téléphone... alors c’est le secrétariat mais 15h30 il y a plus de
secrétaire. Allez ! A 16h, il y a plus de secrétaire et le médecin, il n’est pas la non plus...»

Meédecin 9 : « Des fois, on décroche le téléphone, on essaye d’avoir un interne un vendredi
aprés-midi, c’est impossible, les RTT et je ne sais autres. Et personne n’est a méme de nous
répondre ponctuellement sur tel ou tel truc. Donc, c’est un gros probléme la liaison
ville/hépital. [...] Eux, ils vous font des lettres mais je vous cache pas la catastrophe, c’est
qu’on regoit les lettres bien aprés la sortie, parfois une semaine ou deux aprés. »

- L'absence de collaboration

Médecin 14 : « Non. Non pas du tout. Il n’y a pas de collaboration. Pas tellement, non. Non,
parce que déja quand on a des patients qui sont pas bien du tout, qu’on a des patients un
petit peu en fin de vie, quand ils font un probléme aigué parfois et que...et qu’on souhaite les
adresser a I’hépital... Bon la prise en charge, elle est pas terrible, je trouve. Parce qu’ils vont
vous dire : « Oui, qu’est-ce que vous voulez qu’on fasse ? » Euh...ou si il n’y a pas vraiment de
soin aigué, c’est pas trop leur probléme. »
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Meédecin 7 : « Avec les services hospitaliers ? J’en ai pas. [...] Les gens sont envoyés en EHPAD,
clinique, soins de suite. Je regois un courrier évidemment mais pas plus. Je n’ai jamais eu une
personne qui prend le téléphone et m’appeler. Faut pas réver. »

Meédecin 2 : « Ouais, je trouve que dans I'ensemble c’est pas... . Moi, je suis un peu ... un peu,
un peu frustrée parce que j’ai I'impression que ¢a va vite, les choses ne sont pas trop ... pas
trop abordées. Et ouais, pas trop abordées. Donc finalement, on se débrouille, nous. »

- le manque de réactivité

Meédecin 15 : « Le temps de réactivité qui est quand méme assez long. »
Médecin 3 : « Quand j’ai des problémes, je ne peux obtenir des réponses rapides quoi. »

- la difficulté d’acceptation de la prise en charge palliative et de I'arrét des

thérapeutiques

Meédecin 13 : « Ben par rapport au fait que donc ils n’‘assument pas ! Enfin les oncologues,
les chirs et les spés et tous ce que vous voulez. En fait, ils n‘assument pas l'arrét des
thérapeutiques ! Mais c’est, c’est infernal quoi ! Ils arrivent pas ! lls arrivent pas ! »

Médecin 3 : « J'ai eu une patiente leucémique terminale. Elle était vraiment en fin fin de vie.
IlIs I'ont encore convoquée a la Timone, c’était... Ambulance, tout ¢a. lls lui ont re-prescrit une
chimiothérapie. Elle était en fin de vie, ¢ca ne servait a rien. Elle était semi comateuse, je
trouve que parfois ils sont a cété de la plaque pour les personnes qui n’aurait plus intérét
d’avoir un traitement curatif. [...] On la soigne chez elle pour que ¢a se passe le mieux
possible, elle est morte trois jours apreés cette consultation a la Timone. (Rires).»

- la méconnaissance du travail en libéral

Meédecin 10 : « Oui et non, oui mais je trouve que les médecins hospitaliers sont un peu
déconnectés avec la prise en charge a domicile. Souvent ils ne savent pas comment ¢a se
passe, comment on fait parce que eux a I’hépital, ils ont une équipe soignante 24 h/24, ils ont
des scopes et tout ¢a. Mais des fois a la maison, ils réalisent pas qu’on est seul avec notre
stéthoscope, et des fois...»
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4.11. Les freins a la mise en ceuvre des prescriptions anticipées
personnalisées

4.11.1. Les freins liés a la compétence des acteurs de la santé

O Le médecin généraliste :

- Le manque d’expérience :

Plusieurs médecins interrogés avaient rapporté que leur manque d’expérience était un

frein pour eux dans I'utilisation des PAP.

Meédecin 1 : «Moi, j’ai pas assez, suffisamment d’expérience pour me dire je suis a I'aise la-
dedans, quoi.»

Médecin 5 : « C’est pas des prescriptions courantes quand méme par rapports a toutes les
prescriptions qu’on a. »

Meédecin 5 : « Je I’ai toujours cette fiche mémo donc ¢a me facilite beaucoup. Je me sens plus
a l'aise, alors qu’au tout départ effectivement, je ne I’étais pas forcément. »

Meédecin 14 : « ...moi, j’ai pas d’expérience. J'ai pas d’expérience, j’ai pas la formation, on fait
¢a surle tas. »

Meédecin 12 : « mais en pratique je ne sais pas comment on le fait. »

- Le défaut de connaissance :

Deux médecins interrogés reconnaissaient ne pas savoir dans quels cas et pour quels

symptomes les PAP pouvaient étre utilisées.

Meédecin 12 : « Ben, je pense qu’on les [symptdémes] connait pas assez. On n’a pas assez de
connaissances. Parce qu’on le fait trop peu.»

Meédecin 6 : « Mais bon généralement, je ne sais pas dans quel type de situation on peut
utiliser ce genre de prescription. »

- Le défaut de compétence :

Un médecin interrogé se posait la question s'il était assez compétent pour mettre en
place des PAP.

Meédecin 12 : « Je sais pas si on a cette aptitude de la manipulation des produits et cette
compétence pour faire justement les prescriptions. Aprées je sais que ¢a peut se faire mais je
pense qu’on n’a pas assez cette compétence. »

Médecin 12 : « je peux pas anticiper quelque chose que vous ne maitrisez pas totalement. »
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- Le défaut de formation :

Certains médecins interrogés trouvaient qu’ils manquaient de formation pour utiliser les
PAP.

Meédecin 14 : « ... moi, j’ai pas d’expérience. J'ai pas d’expérience, j'ai pas la formation, on
fait ¢a sur le tas. [...] On n’est pas non plus formé pour les soins palliatifs. Moi, y a plein de
petit trucs que je ne sais pas. »

Médecin 12 : « Disons de tout fagon je pense que les %, pour ne pas dire les 90 % des
médecins généralistes, on n’est pas suffisamment formé. C’est tout. On est pas assez formé
parce qu’on n’a pas assez de pratique. »

Meédecin 6: « On n’a pas suffisamment de volume de prescriptions, on n’est pas
suffisamment former aux soins palliatifs pour avoir ce type de comportement. Je pense que
c’est ¢a le frein. C’est un manque de... je dis pas que c’est un manque de compétence mais un
manque de formation. »

- Le défaut de fréquence de cas et le manque de pratique :

Plusieurs médecins interrogés reconnaissaient que le manque de pratique était un frein a

I'utilisation des PAP.

Meédecin 12 : « ... Je sais pas si on a cette aptitude de la manipulation des produits et cette
compétence pour faire justement les prescriptions. Aprés je sais que ¢a peut se faire mais je
pense qu’on n’a pas assez cette compétence. Parce que on ne fait bien que ce qu’on fait
souvent. Hors nous, on ne le fait pas souvent. Il faut pas nous raconter, on le fait rarement.
Donc c’est pour ¢a je pense aussi qu’on a toujours besoin nous, de I'examen clinique. Et c’est
vrai qu’on réagit au coup par coup.»

Meédecin 6 : « Peut-étre par l'ignorance de... de... des symptémes. On n’a pas suffisamment
en pathologie de ville, en tant que médecin traitant, on a pas suffisamment d’actes de soins
palliatifs pour avoir la connaissance euh... et les prescriptions nécessaires pour agir dans tous
les cas. Donc, on agit au coup par coup. »

Médecin 5 : « C’est pas des prescriptions courantes quand méme par rapports a toutes les
prescriptions qu’on a. »

Meédecin 12: « Souvent ce que vous pouvez anticiper, donc, quand vous connaissez
parfaitement le sujet, que vous I'avez non seulement peut étre appris dans des formations,
mais surtout vous l'avez pratiqué. Parce que euh... entre la théorie et la pratique... Vous
I'avez pratiqué et la vous pouvez. »

Meédecin 6 : « Parce que c’est ¢a le probléme. Si on avait, moi, si j'avais un soin palliatif par
semaine ou méme plus, je serais parfaitement formé a ca, je saurais parfaitement quoi faire
dans telle et telle situation et je ferais sans doute des prescriptions ... pour éviter des actes
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redondants, pour éviter des accidents, je ferais des prescriptions anticipées. Mais la, ce n’est
pas le cas parce que je n’ai pas, j’ai pas suffisamment d’info sur la question. »

- Larestriction du champ de compétence :

Certains médecins nous confiaient que la restriction de leur champ de compétence était

un frein a l'utilisation des PAP.

Meédecin 10 : « Ca me fait rire parce qu’on nous dit : « On est les pivots de la machin... ». Et
en méme temps, on nous restreint nos prescriptions. On nous fait croire qu’on est les pivots
mais c’est pas vrai.»

Meédecin 2 : « ce qui me génait c’était I’'Hypnovel puisqu’on n’avait pas la possibilité de le
marquer...»

Meédecin 13: « Avant on mettait des aérosols maintenant on a plus la prescription des
aérosols. Plus remboursés, plus droit a la prescription. Moi je faisais dans les problemes
broncho pulmonaires, je faisais des aérosols de Béclospin, enfin de Corticoides inhalés. Ca les
aidait un peu voila. Moi j’ai plus la prescription de ¢a.»

Médecin 10 : «Les difficultés d’application... Ben, la voila, ¢a vient de ceux qui délivrent les
produits : « Ah non, je ne peux plus vous les donner parce que vous avez pas le droit ». Il faut
passer par un médecin hospitalier. Ah ! L’alimentation parentérale, vous ne pouvez plus la
marquer parce que maintenant c’est un médecin hospitalier qui doit la prescrire.»

O Les autres professionnels de santé :

- Le manque de formation :

Pour certains médecins interrogés le manque de formation des IDE était un frein a

I'utilisation des PAP.

Meédecin 5 : « Selon vous, qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a
domicile? [...] des infirmiéres qui soient pas formées ou pas a l'aise avec ces situations. »

Meédecin 12 : « Soit vous avez des infirmiéres qui sont hyper formés la-dessus. Mais si vous
n’étes pas sur des infirmieres hyper formés la-dessus euh [...] Ouais, ouais. C’est compliqué »

Meédecin 12 : « Donc je sais pas si les infirmiéres lambda, les % qui n’ont pas une formation,
une orientation, si, bon...je sais pas. Derriéere les prescriptions anticipées, il y a une clinique
donc il faudrait quand méme qu’elles aient... le bagage...je suis pas sdre que toutes I'aient.
Voila. »
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- Le manque d’expérience et de pratique :

Un des médecins interrogés doutait que les IDE libérales avaient suffisamment de

pratique.

Meédecin 11 : « C’est pour ¢a qu’il faut que la prescription soit bien faite et que l'infirmiere la
lise facilement en fait. D’accord qu’elles se sentent en sécurité ? Oui, totalement.
Totalement. C’est des molécules qu’elles manipulent plus ou moins tous les jours, je sais pas.
Ca dépend des infirmieres. Mais les infirmieres libérales, elles ne le font pas tous les jours. En
HAD, il y a peut-étre des infirmiéres libérales mais elles sont plus centrées en soins palliatifs,
elles ont peut-étre plus I’habitude de manipuler ces produits. A voir. »

- L’appréhension des produits :

Parmi les médecins interrogés, certains soulignaient I'inquiétude des IDE a I'utilisation de

certains produits.

Meédecin 2: «... il y a toujours aussi méme au niveau des infirmiéres des... Oui, des
appréhensions sur les produits. »

Médecin 11: « je pense qu’elles attendent un petit peu, les infirmieres. Elles ont les
molécules mais je pense qu’elles attendent un petit peu... avant de les faire quand méme.
[...], comme c’est des traitements assez lourds. Je pense qu’elles ont un petit peu peur de les
employer d’emblée, ou peut-étre en quantité plus importante si elles ont pas la dose
injectable maximale écrite. »

- Le défaut de compétence de I'IDE :

Un des médecins interrogés nous confiait sa réticence a utiliser les PAP s’il doutait des

aptitudes des IDE.

Meédecin 5: « La, ¢ca m’est pas arrivé mais si je pense par contre que la prescription
anticipée... elle est plus néfaste c’est-a-dire que si un groupe infirmier que j’estime ou que je
trouve devant .... me parait pas apte a gérer la situation [...] La je ne le ferais pas.»

4.11.2. Les freins liés a la mise en pratique des PAP

O Freins lié au processus de mise en place de la PAP

- Difficulté d’intégrer les PAP dans une pratique de médecine générale :

Des médecins nous avaient fait part de leur difficulté d’intégrer la notion de PAP dans

leur pratique.
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Meédecin 12 : « Mais moi, j’ai jamais fait. J'ai laissé tomber. C’est pas ma facon de travailler.
Donc on pouvait prévoir, vous dites a l'infirmiére : Faire... Mais moi, c’est pas mon truc. Pour
moi c’est quelque chose... euh... Je vais voir mon patient et je prescris. »

Meédecin 3 : « selon vous qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP ?
Alors la, j’ai déja une réponse, ¢a peut étre ses propres réticences, ses propres dénis, ses
propres peurs déja. »

- Difficultés liées au temps nécessaire pour élaborer une PAP

Un des médecins interrogés soulevait que le temps consacré pour rédiger une PAP était

en lui-méme un frein.

Meédecin 11 : « Un frein.. le temps. Je pense que ¢a prend du temps. Et il faut réfléchir a quel
traitement. Et donc ¢a, ¢a prend du temps aussi. Il faut réfléchir a quel traitement, comment
rédiger 'ordonnance, de prévenir I'infirmiere »

Médecin 11 : « Mais méme rien que le fait de rédiger I'ordonnance, bien la rédiger, ¢ca prend
du temps. Calculer les doses, calculer...enfin tout ¢a, ¢a prend du temps. Qui faut prendre
évidemment mais on en a pas beaucoup. Mais il faut s’organiser. Je pense que la clef c’est
I'organisation. Avec I'organisation on fait beaucoup de choses. »

- Difficulté de rédaction de prescription :

Certains médecins interrogés rencontraient des difficultés dans les modalités de

prescription.

Médecin 11: « Les perfusions, c’est un peu plus compliqué. Il y a d’autres documents a
remplir. Donc, ¢a aussi c’est plus contraignant. »

Meédecin 11 : « bien détailler la prescription parce que les pharmaciens n’aiment pas quand
on écrit un... la morphine, ou quoi... « si douleur intense si ... ». Voila. Normalement, nos
prescriptions ¢a devrait étre matin, midi et soir pendant tels jours. Ou je sais qu’on a des
difficultés quand c’est en cas de symptémes. [...] Apres, faut voir avec la Sécu aussi. La Sécu,
ils n’apprécient pas trop quand on fait ¢a. Donc les difficultés, elles peuvent étre la. »

Médecin 9 : « Quand il s’agit d’ordonnances avec des médicaments d’exception ou quelque
chose comme ¢a »

Meédecin 3 : « ....c’est vrai que je maitrise pas toujours les prescriptions, mais la aussi c’est un
travail d’équipe. Par exemple pour les pansements, je trouve que les infirmieres sont souvent
plus au courant des produits que nous. »

Médecin 14 : « Alors, des fois, c’est une question de posologie ou de rythme d’administration
tout ¢a. »
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Meédecin 5 : « Je me suis fait une fiche sommaire c’est-a-dire pour voir les doses parce que
c’est difficile aux premiers abords de savoir quelles doses il faut prescrire. »

- L’accés aux produits et matériels :

De nombreux médecins nous confiaient que I'accés aux produits et aux matériels était
souvent compliqué et rendait difficile la mise en ceuvre des PAP.

Meédecin 8 : « Le probléme c’est d’avoir la pompe a morphine et la voie veineuse centrale
chez les patients qu’on aimerait garder a la maison. »

Médecin 12 : « Donc on pouvait prévoir, vous dites a l'infirmiére : Faire... Mais moi, c’est pas
mon truc. Pour moi c’est quelque chose... euh... Je vais voir mon patient et je prescris.
Sachant qu’on n’a pas tous les produits. »

Médecin 11 : « C’est la délivrance qui est plus difficile. Parce qu’ils[les pharmaciens] doivent
comptabiliser leurs produits et en mettant un « si douleur », ils ne savent pas combien en
donner.»

Meédecin 11: « Ben, tout ce qui est morphinique, c’est compliqué, c’est sur ordonnance
sécurisée. Donc, a la pharmacie il ne faut pas se tromper. On y arrive. Et il faut bien détailler,
c’est-a-dire, bien détailler la prescription parce que les pharmaciens n’aiment pas quand on
écrit un... la morphine, ou quoi... « si douleur intense si ... ». Voila. Normalement, nos
prescriptions ¢a devrait étre matin, midi et soir pendant tels jours. Ou je sais qu’on a des
difficultés quand c’est en cas de symptémes. Ca, faut faire attention. »

Meédecin 10 : «Les difficultés d’application... Ben, la voila, ¢a vient de ceux qui délivrent les
produits : « Ah non, je ne peux plus vous les donner parce que vous avez pas le droit ». Il faut
passer par un médecin hospitalier. Ah ! L’alimentation parentérale, vous ne pouvez plus la
marquer parce que maintenant c’est un médecin hospitalier qui doit la prescrire.»

Meédecin 10 : « Oh ! Pff... Pour I’Hypnovel, il faut demander a la pharmacie hospitaliere, et Ia,
c’est pareil, c’est au bon vouloir de la pharmacie. Le vendredi a 16h30, il n’y a plus personne.
« Le pharmacien est parti donc appelez lundi. - Ah ! ben, c’est pas lundi que j’ai besoin, c’est
maintenant. C’est pour ce soir, jai besoin de I’Hypnovel pour le weekend ». Donc, c’est
compliqué.»

- Manque d’effectif de médecin

Un médecin interrogé évoquait le probléme de pénurie de médecin.

Meédecin 9 : « C’est difficile. I| manque du personnel comme toute la médecine en France. On
est tous a la rue. Il n’y a pas assez de monde.][...] On ne va pas faire la démographie médicale,
c’est une catastrophe ! »

- Disponibilité du MG

Un des médecins interrogés soulignait des difficultés a anticiper toutes les

complications possibles dans un contexte de surcharge de travail.
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Meédecin 1: « Non, on peut pas penser a tout parce qu’on ne peut pas penser a tout. Parce
que le patient, on n’a pas que celui-la, on en a plein. Donc on est souvent surchargé de
pensées, de travail, de sollicitations.»

- Carence d‘équipe ou de structure

L’absence d’IDE était un frein certain a la mise en ceuvre des PAP a défaut de pouvoir

les appliquer.

Médecin 13 : « Dans le cadre ot il n’y aurait pas de professionnels de santé. Dans le cadre ou
il n’y a pas de professionnels de santé, c’est il n’y a pas d’infirmiére, enfin dans le cadre ot il y
a une carence...»

Meédecin 13 : « L’absence de professionnels de santé, I'absence d’infirmiére quoi. »

- Imperfection des équipes ou de la structure

La difficulté de trouver des IDE en capacité de réaliser correctement les PAP était un

frein a la mise en place de celles-ci.

Meédecin 10 : « Que si, moi, je marque quelque chose que je sais que derriére ¢a ne pourra
pas étre réalisée, parce que la structure derriére ne peut pas le réaliser... Voila, ¢a c’est un
frein pour moi. »

Meédecin 3 : « il y a des équipes infirmiéres qui ne sont... qui négligent fortement... le... le coté
coopération, travail en équipe.»

- Disponibilité des autres professionnels de santé

Pour Certains médecins interrogés, le manque de disponibilité des différents acteurs
de la santé (IDE, médecins spécialistes, réseaux de soins palliatifs) était un frein a la mise en

place des PAP.

Médecin 3 : « J'ai parfois des difficultés a avoir les infirmiers, infirmiéres méme en fin de vie.
Je trouve ¢a dommage et délétére par moment. »

Meédecin 9: « Il y a des références mais ils sont pris, il y a tellement de boulot. Alors ils
passent, ils font les EHPAD, alors le mercredi c’est celle-la, le jeudi c’est celle-la mais on ne
meurt pas sur RDV .C’est difficile. || manque du personnel comme toute la médecine en
France. On est tous a la rue. Il n’y a pas assez de monde. »

Médecin 10 : « Il faut que ¢a soit prescrit par le médecin hospitalier. Donc, des fois... ¢a pose
de gros probléme, parce que le temps que le patient voit le médecin hospitalier ou qu’on ait
le médecin hospitalier au téléphone, il s’écoule quelques jours... et des fois ces quelques jours,
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c’est ¢a qui...J’ai vu des familles se mettre en colére, quoi. Des familles éclataient parce que
pendant 48 h parce qu’on n’arrivait pas a joindre le médecin hospitalier »

- Les locaux

Un des médecins interrogés insistait sur le fait d’avoir des locaux adaptés. Ce qui

n’était pas toujours le cas au domicile du patient.

Meédecin 9 : « Les locaux. Parfois les locaux ne se prétent pas et pour entreposer du matériel,
il faut de la place et des fois tu arrives dans des maisons... C’est pas encore un... c’est un
cafoutche, quoi. Il faut que ¢a soit propre, c’est le minimum. »

0 Freins liés aux difficultés relationnelles avec les autres professionnels de
santé

- Méconnaissance des réles et des compétences de chacun

Les partenaires de santé n’étaient pas toujours informés de I’évolution reglementaire.

Meédecin 10: « Bon apres pour I’Hypnovel, j'ai vu sur le site du conseil de I'ordre que
maintenant les médecins généralistes, en étant installés avaient le droit de le marquer en
mettant prescription destinée pour sédation profonde ou dans le cadre d’une sédation
profonde. Apparemment on a le droit maintenant a avoir acces auprées des pharmacies
hospitaliéres. Apparemment on a le droit de le faire, mais bon derniérement le prestataire
m’a dit : « ah non il faut que ¢a soit prescrit »...alors que j’avais vu un article du conseil de
I'ordre nous disant qu’on pouvait pour justement améliorer la prise en charge a domicile.»

Meédecin 10 : « Mais bon c’est encore difficile parce que les prestataires, les pharmacies, les
pharmaciens, ils ne sont pas encore au courant.»

- Défaut de collaboration ou divergence sur la PEC

Certains médecins dénoncaient les pressions des intervenants en raison de divergences

sur les conduites a tenir.

Meédecin 3: « C’est le doute que ce soit possible a domicile et qu’on hésite de les faire
hospitaliser. Pour que ce soit possible a domicile, il faut que tout le monde collabore... si il y a
ou la famille ou au niveau des infirmieres, parfois on a des situations ou c’est les infirmieres
qui mettent sous pression le médecin pour hospitaliser le patient ou la, le médecin préférerais
le garder a domicile. Donc, c’est des pressions que ¢a soit familial ou des soignants qui
peuvent rendre plus compliquées la prise en charge. »

Meédecin 9 : « On essaie... d’imposer nos vues des fois parce que certains infirmiers sont trés
hospitalo-centré. C’est du style : « Il faut I'évacuer, faut faire des examens ». Alors que nous,
on sait que ¢a ne servira a rien. »
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Meédecin 2 : « sur I'alimentation parentérale qui sont souvent préconisées par les infirmiéres,
mais elles disent : « Mais alors, on fait pas I'alimentation ! », qu’on fait pas toujours... Hein,
donc voila, I'hydratation maintenant ¢a va mieux. Il y a un consensus avec des infirmiéres qui
acceptent de petit volume. »

- Manque de confiance envers les autres professionnels de santé

Un des médecins justifiait son refus de mettre en place les PAP par le manque de

confiance envers les IDE.

Médecin 12 : « Est-ce qu’elle[...] va reconnaitre les bons symptémes ? Non, moi je suis pas
..Voila, je passe. C’est tout.»

- Manque de reconnaissance

Parmi les médecins interrogés, I'un d’eux relatait le manque de reconnaissance du

médecin généraliste par les autres professionnels de santé.

Meédecin 10: « Des fois les généralistes, on est pris pour des neuneus. Les gens, ils nous
croient pas ou ils pensent... des fois, les médecins hospitaliers... des fois, moi... moi ¢a ne me
dérange pas, je m’en fiche.»

Médecin 10 : « Ca me fait rire parce qu’on nous dit : « On est les pivots de la machin... ». Et
en méme temps, on nous restreint nos prescriptions. On nous fait croire qu’on est les pivots
mais c’est pas vrai.»

4.11.3. Les freins liés au patient et a la famille

O Freins liés au patient

- Ambivalence du patient

Meédecin 1 : « Sauf, s’ils [les patients] ont une psychologie ... particuliere ou changeante. »

- Mise en proximité brutale avec la mort

Pour certains patients, les PAP provoquaient une prise de conscience brutale d’une

échéance a laquelle ils n’étaient pas vraiment préparés.

Meédecin 14 : « C’est-a-dire que pour lui c’était... ou la famille euh...c’est-a-dire mettre tout
¢a, c’était un peu... c’était I'expression d’une mort imminente quoi. [...] Donc il y a des gens,
ca les précipite un peu trop tét vers la fin. »
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- Difficulté d’accepter la fin de vie

Certains médecins interrogés nous rapportaient la difficulté pour le patient d’accepter

une mort proche.

Meédecin 14: « que c’était plus refuser finalement euh... de voir la vérité [...] Faut quand
méme toujours leur laisser une once d’espoir, quoi. Sinon, c’est inhumain. »

Meédecin 8 : « Et la famille aussi, les patients souvent ... ¢ca dépend des patients remarqué,
c’est vrai que les jeunes patients... c’est trés difficile de leur dire... on va passer a un stade ot
il n’y a plus d’espoir. Ca j'ai de grandes difficultés, c’est vrai. [...] c’est trés difficile... dans
I'acception de la fin de vie. »

- Précocité de la présentation des PAP au patient

Un des médecins interrogés insistait sur I'importance de respecter la temporalité du
patient. En effet, une présentation prématurée des PAP ne permettait pas I'adhésion du

patient a celles-ci.

Médecin 14 : « Donc n’importe quelle personne, méme vers la fin, elle a toujours voila un
petit peu d’espoir de s’en sortir. Et donc peut-étre d’avoir toutes ces prescriptions la c’est... ¢ca
peut étre vécu de fagon douloureuse quand méme. Ca peut se concevoir aussi. Donc je pense
qu’il faut pas non plus... aller trop vite. Si on voit qu’a un moment donné, que c’est pas
accepté, c’est que c’est peut-étre trop tét aussi. Des fois, c’est une question de timing. »

Meédecin 14 : « Ben, je vous dis la principale difficulté c’est quand on le propose trop tét. »

- Réticence et refus du patient

Parfois les patients étaient réticents a suivre certaines prescriptions.

Meédecin 10: « méme parfois le patient n’est pas prét. Donc, au début ils sont un peu
récalcitrants... »

Meédecin 10 : « Des fois je sais que si je lui propose, d’emblée il va refuser. Donc des fois je lui
dis : voila on peut faire ¢a, ¢ca et ¢a, aprés c’est vous qui voyez et qui décidez, quand vous en
avez besoin vous me le direz. Parfois il faut leur laisser le temps, que ¢a chemine un petit peu
doucement et apres il accepte.»

Meédecin 9 : « le refus du patient des fois de certaines thérapeutiques.»

Médecin 13 : « Parce que le patient ne veut jamais prendre son traitement anti douleur. Le
patient veut y arriver tout seul. Le patient, il économise les antis douleur. »
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- Appréhension des produits

Les patients pouvaient ressentir une crainte pour certains produits.

Meédecin 2: « Sur la morphine tout court. Ou la morphine est encore vraiment avec
I’étiquette de I'antichambre de la mort. Et je pense que c’est le point le plus... le plus délicat
de faire accepter la morphine. »

- Rapidité d’évolution de sa maladie

La dégradation rapide de I’état du patient rendait difficile I’anticipation des traitements

des symptomes.

Meédecin 1: « on ne peut pas anticiper. Tel patient, vous le voyez aujourd’hui et la semaine
prochaine ¢a va étre différent. »

Meédecin 3 : « C’est ¢a, je veux dire la fin de vie. Chaque jour est different et c’est souvent plus
compliqué. Il faut tout le temps avoir des réponses aux difficultés qu’on rencontre. On ne
peut pas étre toujours préventif.»

- Risque de Sentiment d’abandon du patient

La mise en place des PAP pouvait étre percue par le patient comme un abandon de la

part du médecin de famille.

Meédecin 12 : « d’un autre cété quand ¢a survient méme si on anticipe, pour la famille le fait
qu’on arrive ¢a rassure aussi. Il n’y a pas que le patient. Il y a le probléme de la famille. Parce
que si on dit aussi : « bon ben écoutez, vous appelez I'infirmiére. L’infirmiére, elle va faire
ceci... »...Ca fait un sentiment d’abandon ? Ouais, de la part des patients. Parce que les
patients, on les connait depuis longtemps. Les patients, on les connait depuis... trés
longtemps pour beaucoup. Donc pour eux ..c’est quelque chose..On passe, on leur
réexplique. Euh, ¢a les rassure. »

O Freins liés a la famille

- Difficulté d’acceptation de la fin de vie par la famille

Plusieurs médecins interrogés nous confiaient la difficulté de mettre en place les PAP

dans un contexte familial ayant du mal a reconnaitre la fin de vie du patient.

Médecin 10 : « il y a des familles qui sont réticentes par exemple, a prendre un lit médicalisé,
parce qu’ils ont I'impression que ¢a installe une gravité supérieure.»

Médecin 2 : « ... accepter la fin de vie, c’est difficile pour la famille. »

65



Meédecin 3 : « pour I’entourage familiale c’est difficile de voir la déchéance de leur proche et
qu’ils ne se sentent pas a la hauteur pour pouvoir aider et qu’ils laissent tout au soignant.»

Meédecin 4 : « la seule situation qui peut m’empécher de le faire, c’est si je sens que la famille
a eu du mal avec I’adhésion de rentrer dans le cadre du soin palliatif. »

Médecin 4 : « Il peut avoir des difficultés sur une espéce de tiers personne familiale qu’on a
jamais vu. Ca m’est arrivé deux fois .Qui comprend pas parce qu’elle n’a pas assisté a cette
explication-la, qui comprend pas pourquoi du jour au lendemain il passe en soins palliatifs. »

Meédecin 5 : « C’est difficile avec la famille parce que c’est I'acceptation pour la famille qui est
difficile. C’est pas les traitements en soi, c’est I'acceptation de passer en soins palliatifs et
donc en fait c’est quand méme une barriére. »

- Difficulté d’appréhender la situation de la fin de vie par la famille

L'incapacité de la famille a comprendre la réalité de la fin de vie était un frein a la

mise en place des PAP.

Meédecin 13 : « Avec la famille... Dans 90 % des cas elle me géne. [...] J'ai I'impression que le
patient a tout bien compris et la famille tout mal [...] Le patient sait. Ca a pris 3 min. C’est le
patient qui a parlé. La c’est bon, c’est fait. La famille je passe 3h a leur expliquer, qu’il faut
qu’ils en profitent, qu’ils appellent le fils. Il y a le fils qui n’est pas encore venu, que la
diarrhée on s’en fout, que si il mange pas c’est pas grave, que si la... Et ¢a je I’ai répété douze
fois. Et il m’appelle encore pour me dire : « Qu’est- ce qu’on peut donner ? Il a eu quatre
diarrhées, ¢a ne va pas du tout.» »

Médecin 11 : « quand la famille n’a vraiment pas compris qu’on était en fin de vie. Pour
éviter qu’elle voit des traitements de fin de vie dans leur maison alors qu’ils n’ont pas intégré
le fait. Mais sinon a part ¢a, je vois pas pourquoi je le ferais pas. Si la famille est au courant et
a bien compris. »

- Conflits familiaux

Selon certains médecins interrogés, un contexte familial conflictuel était un frein a la

mise en ceuvre des PAP.

Meédecin 10 : « il y a des situations conflictuelles au sein des familles et on est au milieu.»

Médecin 2 : « Quand il y a des familles dysfonctionnantes [...] voila que c’était un petit peu
difficile de mettre en place quoique ce soit dans la mesure ot personne n’était d’accord. »

Médecin 4 : « je pense le contexte familiale. C’est la seule barriére que je peux voir. Un
contexte familial bien compliqué, des disputes bien familiales.»
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Meédecin 15: « ... Oui quelques fois, il y a des mésententes familiales entre... différents
enfants. Globalement, ¢a se passe bien. Mais on peut rencontrer quelques difficultés... dues
aux différences de sensibilité »

- Angoisse et souffrance vécue par la famille

Meédecin 3 : «ils [la famille] ont aussi I'angoisse comme les patients, la souffrance et tout
¢a. »

- Appréhension des produits par la famille

Meédecin 13 : « s’il n’y a pas de professionnels de santé, il y a la peur de la famille de donner
quelque chose qui risque d’étre Iétal. »

- Incapacité de la famille a gérer le traitement

Médecin 13 : « Si déja la famille intellectuellement, elle a rien compris. Si elle ne sait pas lire
les médicaments. Si elle ne comprend pas a quoi sert chaque chose ou si elle s’embrouille.
Euh... je peux pas. [...] . Ou ils ne vont pas le donner, ou ils vont trop le donner, ou ils ne vont
pas savoir le donner. »

- Défiance du médecin a I’égard de la famille

Un des médecins interrogés évoquait sa crainte d’initiative inopportune de la famille.

Médecin 5: « La, ¢a m’est pas arrivé mais si je pense par contre que la prescription
anticipée... elle est plus néfaste c’est-a-dire que si un groupe infirmier que j’estime ou que je
trouve devant .... me parait pas apte a gérer la situation ou qu’une famille pourrait faire des
soins sans qu’on s’en rende compte. La, je ne le ferais pas. Mais ce n’est pas arrivé, c’est
hypothétique. Mais oui, je pense que si la famille... ou la famille refuse... Oui, de toute fagon,
on ne le fera pas voila. »

- Refus

Le refus de la famille était un obstacle a la mise en place des PAP.

Médecin 5 : « je pense le fait du refus de la famille. Le refus d’accepter les soins »

Meédecin 15 : « Si vraiment il y a un frein suite... euh ... aux membres de la famille, on leur
explique mais s’ils veulent pas, on ... Ca ne sera que partie remise. Voila. Ca sera plus de
I"anticipation, ¢a sera de ... ¢a sera du fait accompli, quoi. »

Meédecin 14 : « si la famille estime que c’est pas ... que c’est trop, euh, ... que c’est pas
nécessaire, que c’est pas le moment. »

Meédecin 4 : « Un enfant qui s’oppose, ¢a peut étre compliqué : « Moi, je ne veux pas a mon
pere que vous lui mettiez ¢a. Non. Non. »
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- Relation entre la famille et les IDE

Médecin 9 : « Simplement certains disent quand il y a un groupe d’infirmiers, ils te disent : « il
y en a une la, franchement elle n’est pas bien mais les deux autres sont biens ». Et du coup ce
probleme la aussi, d’avoir un personnel huilé, je dirais qui est un peu difficile. »

- Défaut de collaboration de la famille et pression pour une hospitalisation

Meédecin 3 : « Pour que ce soit possible a domicile, il faut que tout le monde collabore... si il y
a ou la famille ou au niveau des infirmiéres, parfois on a des situations ot c’est les infirmieres
qui mettent sous pression le médecin pour hospitaliser le patient ou la, le médecin préférerais
le garder a domicile. Donc, c’est des pressions que ¢a soit familial ou des soignants qui
peuvent rendre plus compliquées la prise en charge. »

4.12. Les solutions proposées pour améliorer l'utilisation et
I'efficacité des prescriptions anticipées personnalisées

4.12.1. Une proposition des PAP au moment le plus adapté

Une des solutions apportée par un des médecins interrogés était de pouvoir proposer

celles-ci au moment le plus opportun c’est-a-dire quand le patient était prét a I'accepter.

Meédecin 14 : « je pense qu’il faut le faire a un moment donné ou c’est presque ... ol le
patient vous améne a y penser et a le prescrire, voila. C’est-a-dire qu’a un moment donné il a
vraiment envie de se dire qu’il a en face de Ilui un médecin qui va étre quand méme
compétent. C’est-a-dire qui va répondre a sa demande quand il en aura besoin. »

4.12.2. Une sensibilisation de la population

Un autre médecin envisageait de sensibiliser la population a la prise en charge de la

fin de vie.

Meédecin 2 : « Apreés, il faudrait peut-étre essayer au niveau de la population générale, de ...,
de rendre les choses, peut-étre, plus facile a comprendre.»

4.12.3. La maison : lieu naturel de fin de vie

Ce méme médecin considérait qu’il fallait privilégier le domicile comme lieu de fin de

vie.

Meédecin 2 : « je pense, serait de réhabiliter la maison comme lieu de fin de vie.»
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4.12.4. Eviter le sur stockage

Meédecin 13 : « Et de pas stocker a domicile. Ca c’est un gros, gros défaut, c’est le stockage
au cas ou.[...]Dés que vous avez une HAD machin et tout ¢a,[...] Sous prétexte que il y avait
marqué « au cas ol ». Donc ils font tout livré, tout, tout, tout, tout. Attend un peu. Au cas ol
il serait déshydraté, au cas ou la perf, au cas... Non mais, arrétez ! Au début ¢a va quoi. Il va
pas étre déshydraté de suite. (Rires) »

4.12.5. Une formation des acteurs de la santé

0 LeMG

Plusieurs médecins interrogés insistaient sur la nécessité d’améliorer la formation des

médecins généralistes.

Meédecin 5 : « je pense qu’on devrait avoir une formation aussi sur 'annonce. Parce que c’est
vrai que les premiéeres fois... on est un peu dérouté. On ne sait pas trop expliquer la situation
sans que ¢a soit blessant. »

Meédecin 11 : « Donc je pense la clef, c’est de bien former les infirmieres. Et nous, nous former
mais en amont, vraiment quand on est interne. De faire un module au moins de deux, trois
jours, qu’on nous explique les critéres, les définitions et tout ¢a. »

Médecin 12 : « A moins que... on est par 'intermédiaire des réseaux de soins palliatifs, ils
nous envoient une feuille. Oui, ¢a on peut faire. Nous envoyer une feuille en disant voila :
« vous avez un probleme de soins palliatifs, tel symptémes, tels trucs, tels symptomes, tels
trucs ». Terminer et vous savez. Voila. C’est tout. Il faut qu’on nous mdche le travail. »

Meédecin 5 : « je dois reconnaitre quand j’étais externe ou étudiant, on a envie de soigner les
gens... le but c’est pas de faire le soin palliatif mais alors que c’est hyper important et que
c’est vraiment un soin, quoi. C’est un soin indispensable ! Et je pense que tout le monde
devrait y étre exposé. Maintenant, je ne suis pas sir qu’il y en ait beaucoup qu’il le soit. »

o L’IDE
Certains médecins souhaitaient que les infirmiéres soient mieux formées.

Meédecin 12 : « Je crois que oui, de faire des prescriptions anticipées...je sais pas. Je sais pas. Il
faut que les infirmiéres soient aussi formées. Je pense que c’est pas que nous. On a encore
des infirmiéres qui surveillent le traitement par AVK avec des TP. D’accord. [...]Donc je sais
pas si les infirmieres lambda, les % qui n‘ont pas une formation, une orientation, si, bon...je
sais pas. Derriére les prescriptions anticipées, il y a une clinique donc il faudrait quand méme
qu’elles aient... le bagage...je suis pas sdre que toutes I'aient. Voila. »

Meédecin 11 : « Moi je pense que les personnes qui doivent étre les mieux formés sont les
infirmiéres, les personnes sur place, tous les jours, plusieurs fois par jour ils sont avec le
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patient. Nous on est la une fois par mois, je pense que si elles, elles sont bien formées... ¢ca
passe. »

4.12.6. Une pratique plus importante
Meédecin 12 : « Pour moi, on peut le faire que si on le pratique réguliérement. »

4.12.7. Une meilleure communication entre les acteurs de santé

Plusieurs médecins interrogés évoquaient la nécessité d’'une amélioration de la

communication entre les différents intervenants notamment entre la ville et I'hopital.

Médecin 10: « Et puis, avoir une meilleure communication avec les hospitaliers, quoi. Ca
c’est vrai. C’est indispensable d’avoir un soutien parce que... on arrive a I’avoir avec nos

infirmiers, a communiquer. Sinon, on est seul.»

Meédecin 3: « D’abord la communication !! Voila, je dirais la communication. Tenir au
courant les autres de ce qu’on décide, demander aux autres ce qu’ils en pensent, ce qu’ils ont
fait etc. ... oui je dirais un mot la communication.»

Meédecin 4 : « du coup qu’on soit tous autour du malade et qu’on en parle... chacun peut
exprimer sa difficulté. Bon, ¢a fait un peu réunion de groupe. (Rires). Psychothérapie de
groupe, pas grave, au moins on en parle.»

Meédecin 5 : « je sais pas trop...augmenter la relation hépital ville c’est-a-dire c’est arrivé a ce
qu’il y ait un réseau adapté. »

4.12.8. Une meilleure organisation

De nombreux médecins interrogés appuyaient I'idée d’une meilleure organisation
y

entre chaque intervenant dans la prise en charge du patient en fin de vie.

Meédecin 4 : « je pense revenir a ce qu’on faisait au départ avec I'équipe mobile. C’est
compliqué a organiser mais c’est ce qui est mieux parce que ¢a met au clair. C’est étre dans
la maison, auprés du malade avec I’entourage le plus proche et discuter et dire les choses. Et
qu’ils 'entendent une fois et que tout le monde entendent la méme chose en méme temps. »

Meédecin 2 : « Mais je pense que ... si on se rencontre ou si on prend le temps de discuter, je
pense que ¢a, c’est... quelque chose qui sera moins douloureux pour tout le monde, aussi bien
pour I’'équipe soignante : médecin, infirmiere et famille. Je pense vraiment que le dialogue
c’est la partie essentielle du systéeme. »

Médecin 5 : « qui aurait des personnes dédiées a ¢a, c’est-a-dire pas pour les soins palliatifs
mais je pense que ¢a va y venir. Mais pour quel que soit les soins en post opératoire, a priori
des qu’il a une sortie a domicile avec des soins a faire, cette personne-la s’occupe d’appeler
les infirmiéres, d’avoir un réseau, d’appeler le médecin traitant aussi. Et donc je pense que
c’est ¢a qui peut améliorer la prise en charge. »
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Meédecin 9: « que nous ayons des soins palliatifs de ville je dirais, qui pourraient étre
beaucoup plus proches et plus rapides d’accés. On a besoin de conseils. »

Médecin 9 : « une HAD nous aiderait si elle était mieux mesurée »

Meédecin 11 : « enfin tout ¢a, ¢ca prend du temps. Qui faut prendre évidemment mais on en a
pas beaucoup. Mais il faut s’organiser. Je pense que la clef c’est I'organisation. Avec
I'organisation on fait beaucoup de choses. »

4.12.9. Arréter de diminuer les champs de compétence du MG

Un médecin interrogé souhaitait avoir plus de prérogatives quant a la prescription

des traitements.

Médecin 10 : « Et ben, qu’on ne soit pas obligé de passer par des intermédiaires pour les
avoir, que ce soit I'alimentation parentérale ou I’Hypnovel, qu’on ne soit pas obligé de se
prostituer aupres de nos colléegues médecins hospitaliers. « J'ai besoin de ¢a, tu peux pas le
marquer a ma place parce que moi je peux pas, sinon on ne le délivrera pas [...] Parfois,
j’hospitalise un patient parce que je n’arrive pas a avoir ce que je veux a la maison. Mais sans
étre dans le soin palliatif. Si j’ai besoin d’aérosols par exemple... Ben, je peux pas leur mettre
parce qu’on a plus le droit de les marquer. Donc, du coup je les adresse aux urgences
uniquement parce qu’avant on pouvait le faire et maintenant on ne peut plus mettre
d’aérosol.»

4.12.10. Résister aux autres professionnels et imposer sa prise en
charge

Médecin 12 : « Résister sur le fait : il faut I’hydrater, il faut I’hydrater, il faut I’hydrater.
Hydrater, oui d’accord, si on arréte de I’hydrater, il aurait moins d’eau, il aurait moins de
probléme respiratoire donc euh....on limite, on limite, on limite. On est a la fin, fin, fin. C’est
dur. »

4.12.11. Une amélioration des modalités de prescription

Meédecin 13 : « Alors I'améliorer, c’est euh...pas prescrire pour un mois. Si il vit que deux
jours, y a 28 jours a la poubelle. Euh donc il faut que ¢a soit des prescriptions qui soient
courtes. Donc j’essaye de faire des prescriptions courtes, euh... a la limite, renouvelables mais
plutét courtes. »

Meédecin 13 : « on va dire d’étre modulable. Réactif, modulable et de réévaluer quand méme
I'ordo prévue régulierement. »

4.12.12. Faciliter I'acces aux produits

Meédecin 10: « Et ben, qu’on ne soit pas obligé de passer par des intermédiaires pour les
avoir, que ce soit I'alimentation parentérale ou I"’Hypnovel, qu’on ne soit pas obligé de se
prostituer aupres de nos colléegues médecins hospitaliers. »
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4.13. Formation et besoins de formation du médecin généraliste

Majoritairement les médecins interrogés avaient le ressenti de ne pas avoir été du

tout formé ou pas assez formé en SP.

Médecin 14 : « Pas du tout. Aucune formation.»

Médecin 10 : « Non. A I'époque, ¢a a peut étre changé, j’ai fini mon cursus en 92/93, donc les
soins palliatifs a I'époque.... pff on en parlait pas beaucoup. Accompagnement en fin de vie,
on n’en parlait pas non plus. Il n’y avait rien et puis... ¢a a du évoluer a la fois au niveau
éthique et au niveau des produits. »

Certains ne ressentent pas le besoin d’une formation en SP.

Meédecin 9 : « Non, au niveau universitaire, non. Rien ne remplace I'expérience |[...] C’est donc
une accumulation d’expérience qui fait le bon médecin dans ce domaine en particulier. »

Meédecin 10: «Ca serait de faire des formations continues, mais ¢a prend du temps de
trouver des petits créneaux. Parfois j'en fais les soirs. Mais sur les soins palliatifs... j’ai pas
trop ressenti de besoins particuliers. . »

Pour d’autres, ils souhaitaient une formation sur la prise en charge de I’hydratation, de
I’alimentation, des échelles et scores, des traitements dont la Morphine, le matériel, la

relation avec les réseaux de SP.

Meédecin 14 : « je trouve nutrition par exemple. C’est vrai qu’on a pas mal de patient hum...
Aprés les patients qui s’alimentent difficilement, qui s’alimentent pratiquement plus.
Comment on fait quoi ? Comment on gére ¢a ? [...] Aprés pour I'hydratation. Quand ils
boivent plu, est-ce qu’on met des petites hydratations sous cutanée ? Parce qu’on nous dit
souvent de la déshydratation, c’est douloureux. Euh, donc leur faire une petite hydratation
sous cutanée mais on sait pas trop, pas trop le gérer. »

Médecin 13 : « je n’ai pas la rigueur des chiffres... de tous ce qui est demandé actuellement.
C’est-a-dire je suis trés mauvaise dans les échelles. Je ne sais pas. Je veux dire, je crois que j'ai
pas envie d’apprendre. [...] Euh, je vais pas coter, comptabiliser... voila ¢a je sais pas le faire.
Ca c’est pas dans ma pratique donc je devrais peut étre faire un effort la-dessus. »

Meédecin 3 : « Je trouve, en général, mais ce n’est pas qu’a domicile, c’est aussi dans les
hépitaux ou les maisons de retraite que le traitement antalgique n’est pas toujours bien géré.
On a encore trop peur des morphiniques et je trouve il y a un retard dans I'esprit de certains
meédecins pour donner vraiment des soins palliatifs. »

Meédecin 15: « Se former sur le tas, si je puis dire. Voila. Aprés, il faut participer a des
réunions quoi, des FMC. [...]Sur les produits utilisés, sur des choses plus simples, le matériel,
les relations avec les sociétés de soins palliatifs. Qu’on améliore I'implication entre eux et
nous, quoi.»

72



Des médecins désiraient avoir une formation nettement plus pratique, plus

didactique avec une fiche pratique ou un mode d’emploi sur les SP.

Meédecin 6 : « Ca serait extraordinaire si on pouvait avoir un mode d’emploi des soins
palliatifs avec un truc tout fait, des trucs, chais pas..un PDF ou un power point ol on
pourrait, ou une fiche. Ca serait génial ! Moi, je suis pour a 100 %. »

Meédecin 12 : « Prescriptions anticipées et a ce moment-la, on a des feuilles. C’est trés
didactique. Voila. Tel symptéme, tel symptémes, vous laissez ¢a a ce moment-la pour
I'infirmiere. Vous prescrivez ¢a, si il y a ¢a. Voila. Je vois pas autrement..»

Plusieurs médecins interrogés envisageaient de renforcer la formation initiale soit sous
forme de module soit sous forme de stages pratiques en libéral avec une composante SP

importante ou en service de soins palliatifs.

Médecin 11 : « je pense la clef, c’est de bien former les infirmiéres. Et nous, nous former mais
en amont, vraiment quand on est interne. De faire un module au moins de deux, trois jours,
qu’on nous explique les critéres, les définitions et tout ¢a. »

Médecin 5: «Je pense en tant que médecine générale déja, je pense que ¢a a un peu...
changé ¢a, mais je trouve que les... stages, enfin... la formation en tant qu’interne est trop
hospitaliéere [...].Et je pense pour améliorer cette formation, je pense qu’il faudrait donc
pendant les maitres de stage qu’il y ait des soins palliatifs a faire et que les internes le voit a
ce moment-la. »

Médecin 4 : « Tous aller a I'IPC ! (Rires). Pour améliorer la formation, je pense que ¢a serait
pas intéressant de rajouter de la formation dans le cursus d’externe qui est assez lourd
comme ¢a, avec des items par-dessus la téte qui ne sert pas tous. Euh...Mais... Euh je pense
que d’intégrer, alors je pense pas qu’on puisse intégrer un stage obligatoire mais intégrer un
peu plus de médecine de ville ou des médecins de villes qui sont confrontés a cette situation
la ¢a serait, ¢a serait une bonne chose. Pour ¢a rien ne vaut la pratique. Pas de besoin d’une
connaissance livresque de dingue pour faire ¢a. Il faut étre aupres des malades et a se
confronter a des situations quelles soit médicale mais surtout je dirais surtout humaine.»

D’autres médecins envisageaient de renforcer la formation continue.

Meédecin 12 : « Ben, déja, premiere suggestion, c’est qu’on nous remette nos huit demi-
journées qu’on a perdu. Avant on avait huit demi-journées de formation maintenant on
arrive a une espéce de trois journées. Donc la, c’est compliqué. [...] Ce qui est trés peu pour la
médecine générale. Vu tous ce qu’on englobe.»

Meédecin 9: « Moi, je pense qu’il faut un groupe de pairs qui exposent ces problemes

réguliéerement entre nous tous et des staffs réguliers avec des infirmiéres qui sont
confrontées a ¢a »
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Meédecin 12 : « La j’ai participé, c’était un truc sur une journée sur le dépistage du col, donc
on peut faire sur une journée ou une soirée voila. Prescriptions anticipées et a ce moment-Ia,
on a des feuilles. C’est trés didactique. Voila. Tel symptéme, tel symptémes, vous laissez ¢a a
ce moment-la pour 'infirmiére. »

4.14.  Les limites des Prescriptions Anticipées Personnalisées

Des prescriptions prévisionnelles ferraient partie déja de la pratique des médecins
généralistes en dehors méme des soins palliatifs.
La mise en place des PAP ne répondrait pas a elles seules a la problématique de la fin de vie

a domicile.

Médecin 13 : « Moi, je trouve ¢a bien. Mais je trouve que c’est une infime partie du maintien
a domicile. [...] C’est intéressant. Mais ¢a fait pas tout. [...] quelque part ¢a était nommé
depuis quelques années mais on a toujours fait ¢a. On fait ¢a tout le temps en médecine
générale. [...]JEnfin dans les soins palliatifs, pour moi c’est pas une révolution. Ce qui est une
révolution, c’est le type de produit que I'on met dedans. »

L’étre humain étant un systeme complexe, les PAP ne seraient pas a méme a faire face a

tous les aléas, parfois imprévisibles.

Meédecin 10 : « Voila, c’est jamais pareil et c’est difficile de standardiser. Un petit peu... On
essaye de faire des protocoles, on essaye d’améliorer en discutant mais c’est difficile de faire
des protocoles de prise en charge parce qu’il y a toujours un cas un peu a part.»

Meédecin 1 : « Maintenant, si c’est un étre humain, vous ne pouvez pas anticiper parce qu’il y
a tellement de facteurs qui interviennent. »

Meédecin 2 : « Voila, donc moi, je trouve que de toute facon, il n’y a aucune expérience qui est
reproductible. On peut simplement faire avec la pathologie, le patient qui lui a sa
psychologie, la famille, qui est a chaque fois une unité unique. Donc, je trouve qu’on ne peut
rien reproduire d’une fois sur I’autre. C’est vraiment trés unique a chaque fois. »

Meédecin 9 : « On ne fait pas une liste pour faire une liste. On ne fait pas ¢a .On adapte sur
chaque personne .C’est éviter le formatage dans ce domaine parce que franchement on part
un peu a l'aveuglette sinon. »

Médecin 1: « on ne peut pas programmer une anticipation sous peine de déshumanisation.
Moi, je serais assez vigilant la-dessus. Méme, je serais assez oppositionnel par rapport a des
organismes qui veulent me faire faire des anticipations.»
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5. Discussion

5.1. Discussion de la méthodologie
5.1.1. Atouts de I'étude

Pour explorer les ressentis, les difficultés des médecins généralistes et aborder les
solutions envisagées sur |'utilisation des PAP dans le cadre de la fin de vie, une étude
gualitative semblait étre la plus pertinente. Les entretiens réalisés étant individuel et se
déroulant soit au cabinet soit au domicile du médecin interrogé, a permis a celui-ci de se
sentir a I'aise dans un environnement familier plus enclin a la confidence. L'utilisation d’un
enregistreur vocal discret a pu éviter la géne potentielle que peut éprouver l'interviewé.
L’entretien individuel a paru plus adapté que des entretiens de groupe par rapport aux
difficultés de disponibilité des MG pour se rendre a une réunion et aux difficultés pour
collecter les données avec les ressources de |’étude (un seul enquéteur).

Nous avons atteint la saturation des données au quinzieme entretien. L’utilisation d’un
logiciel d’aide a I'analyse de type N’vivo a permis une analyse rigoureuse et d’augmenter la
force de I’étude.

5.1.2. Limites de I'étude

Une des limite de cette étude est le manque d’expérience de I'enquéteur a mené des
entretiens. Il s’agissait de la premiére fois que I'intervieweur s’exercait a ce type de travail.
Des informations ont pu ne pas étre explorées a défaut de savoir sonder les médecins les
moins loquaces.

Le déroulement de ces entretiens au cabinet voir au domicile, a présenté I'inconvénient
d’étre parfois interrompu par des appels téléphoniques et des sollicitations extérieures.

Le temps de travail de recueil des données relativement court (3 mois) est aussi une limite
de cette étude.

L’échantillon recueilli peut paraitre faible. Toutes fois, premiere remarque, sur 65 appels
seulement 15 ont débouché sur un entretien. Sur les 50 appels restant, 5 n’était pas
joignable, 10 ont recu un refus manifeste pour manque de disponibilité, I'absence d’intérét
pour le sujet ou non justifié. La majorité (35 appels) n’a pas donné de réponse. Il n’y a eu
aucune réponse par mail des MG pour convenir d’un entretien. Deuxieme remarque, il n’est
pas nécessaire dans une étude qualitative a contrario d’une étude quantitative d’avoir un
nombre important de cas. Malgré tout la saturation des données a été atteinte par
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I’exploitation des données. Il aurait été tout de méme souhaitable que je compléte mon
étude par 1 a 2 entretiens supplémentaires pour renforcer cette atteinte. La procédure de
réalisation et d’analyse d’un entretien étant extrémement chronophage, était difficile a
réaliser dans le temps qui m’était imparti.

Durant les entretiens, deux médecins ont éprouvé le besoin d’évoquer les questions
de « I'accélération de la fin de vie », de I'anticipation de « I'’euthanasie » que j’ai interprété

comme la sédation active et profonde.

Meédecin 3 : « ... On n’a pas abordé les questions d’euthanasie... et ca me manque un peu [...]
La pression du patient, la pression de la famille pour raccourcir la souffrance.

Est-ce qu’on lanticipe ? La, on anticipe, je ne parle pas d’euthanasie dure, je parle
I’endormissement, .. augmenter les doses de médicaments. Ca, c’est vraiment de
I"anticipation, ¢a se décide pas juste au moment... (Sonneries). De se poser la question : Est-ce
qu’il y a un moment ol on doit voir avec tout le monde ce que I'on peut faire pour raccourcir
la souffrance ? C’est une réflexion anticipative... trés important. Il faut avoir réfléchi avant
que le moment arrive sinon on est dépourvu, on risque de pas bien gérer ¢a, je pense. »

Médecin 7 : « Quel est votre avis général sur I'anticipation des soins dans le cadre des
patients en fin de vie ? Qu’est-ce que cela vous évoque-t-il ? (Silence). Alors pour gérer la
douleur, pour gérer I’angoisse aprés je sais pas si votre question sous-entend le probléme un
petit peu 'accélération de la fin de vie. Bon, je... j’ai eu fait peut étre quand j’étais a I’hdpital,
on le faisait ¢a. On accélérait un petit peu le débit de morphine, les gens s’endormaient. Mais
bon, j’ai pas ... je ne sais pas. J'ai pas été confronté sinon, depuis que je suis installé je n’ai
pas été confronté. Ceci dit est-ce que je serais capable ? Est-ce que j'accepterais de le faire ou
... ? C’est quelque chose de personnel au niveau médical. Je ne sais pas. Peut-étre. C’est
difficile. »

Tenant compte de leur remarque, j'ai rajouté dans les entretiens suivants des questions sur
la difficulté d’anticiper ce soin. (Annexe 4). Les résultats étant peu concluant (sur 5 médecins
interrogés : 2 médecins n’anticipent pas ce soin, 1 médecin confronté une seule fois a la
situation qui n’a pas participé a la prise en charge, 2 médecins dont la réponse n’est pas
contributive), il aurait fallu un nombre d’entretien supplémentaire important. Pour des
contraintes temporelles et devant un sujet complexe qui nécessiterait un travail de these

dédié, je n’ai pas poursuivi ce questionnement.

5.2. Discussion de la population interrogée

Les médecins interrogés ont une moyenne d’age de 54.4 ans. Pour information en
2015, la moyenne d’age national des MG était de 52 ans avec 55% d’hommes et 45 % de

femme (toutes activités confondus). Mon échantillon est donc relativement cohérent. Par
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contre, je ne peux comparer et analyser la proportion de femme de mon échantillon par
rapport aux données officielles car il en existe aucune sur la proportion de femme exercant
uniguement en libéral.

La majorité des médecins interrogés était des médecins expérimentés avec plus de
20 ans d’installation. De par la longévité de leur expérience, ils ont été plus souvent
confrontés a ce type de patient et ont pu mieux mesurer |'évolution de la prise en charge
des patients en fin de vie.

L’estimation de la proportion de patient en soins palliatifs suivi par les MG dans mon
échantillon était trés hétérogene. Cette hétérogénéité tient sans doute a la difficulté a
établir une définition consensuelle. En effet certains intégraient le patient grabataire
comme une fin de vie quelque soit la durée de cette fin de vie alors que d’autre I'exclue en
s‘attachant a la notion d'imminence de la fin de vie. De ce constat on peut donc
légitimement envisager la difficulté pour le MG de reconnaitre le patient qui nécessiterait
des soins palliatifs. De plus selon les dernieéres recommandations de I'HAS de 2016 pour
favoriser le maintien a domicile des personnes relevant des soins palliatifs (22), il est
préconisé une identification précoce de ces patients : « Tout professionnel de santé doit se
poser la question du besoin en soins palliatifs de son patient, quels que soient I'dge, le
diagnostic (cancer ou autre maladie chronique grave) et le contexte de soins (traitements
agissant spécifiquement sur la maladie ou non). ».

Pour aider les MG, I'HAS propose les deux outils suivants pour identifier les patients
nécessitant des SP :
- La question : « serais-je surpris(e) si ce patient décédait au cours des 12 prochains
mois ? »
- Loutil SPICT-FR (ANNEXE 5)
Dans les autres travaux francais existant sur les soins palliatifs et le MG (23-26), on retrouve
une proportion déclaré de patient pris en charge par an en phase palliative par le médecin

traitant de I'ordre de 2 a 4 par an.

77



5.3. Discussion des résultats

5.3.1. Comment le médecin généraliste percoit son role aupres du
patient en fin de vie ?

Ce réle est tres étendu et divers. Il a tout d’abord un aspect médical et technique en
soulageant la douleur et les symptémes d’inconfort, en apportant au patient et a la famille
toutes les explications nécessaires pour la compréhension et l'acceptation des soins
palliatifs. Il a aussi un aspect organisationnel et de synthése en coordonnant les soins et en
travaillant en équipe avec les autres professionnels de santé. Ce réle est tout aussi humain
et social envers le patient et sa famille : réle d’accompagnement, de dialogue, de présence
et de disponibilité, d’écoute et de confidence, de gestion de I'environnement familiale. Ce
role va s’adapter aux attentes du patient et de sa famille, et a leur capacité a accepter ou
non la mise en place des soins palliatifs. L’étendu du réle du médecin généraliste sera aussi
fonction de sa volonté d’implication, sa disponibilité et sa capacité a faire face aux difficultés
rencontrées.

Pour certain I'implication est pratiquement inconsistante :

Médecin 7 : « dans la phase ultime, souvent je me suis pas...je ne suis pas la quoi. Je ne suis
pas présent. Soit il rentre a I’hépital et il décéde a I’hépital. Ou alors ils vont mourir chez
eux... »

Le risque de mise en cause de la responsabilité du médecin généraliste par des familles de
plus en plus exigeantes ou méfiantes incite parfois le médecin généraliste a se décharger de

leur réle sur les réseaux de SP ou sur I’"hopital.

Médecin 1 : « On ne peut plus faire du soin palliatif en libéral, de toute fagon on y va. ¢a va
disparaitre un médecin généraliste, un médecin traitant de famille pourra plus jamais, je
pense..euh..parce que les structures sont la pour ¢a, parce que euh... il y a une responsabilité
par rapport ...a la famille et au patient.[...] Donc on peut pas, moi je pense, qu’on peut plus,
c’est fini quoi, c’est fini, on ne peut plus accompagner tout seul un patient/...]JDonc quand il y
a une grande confiance qui est déja préexistante dans la relation médecin-patient, et la, Ia,
c’est faisable, voila, faisable parce que les gens ne vont pas chercher la petite béte. Mais il y
en a qui sont trop durs, le probléeme il est la. Il y a cette incertitude qu’il faut gérer et qui fait
qu’on va aller vers une prise en charge plutét d’équipe avec des systémes qui sont bien
ancrés. »

Les SP sont extrémement chronophages, cela améne des médecins généralistes a se
décharger de leur réle médical et de coordination de soin sur les réseaux de SP. Mais ils

conservent leur réle humain et social d’accompagnement du patient et de sa famille.
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Meédecin 11 : « Donc les patients de soins palliatifs trés souvent quand ils sortent des
hépitaux, tres souvent, ils ont une HAD soins palliatifs. Donc nous on est la en complément. »

5.3.2. Les difficultés rencontrées a la prise en charge des patients en
fin de vie

La prise en charge d’un patient en fin de vie se révele étre chronophage. Il faut
soigner, soulager, accompagner, rassurer, répondre aux interrogations, aux angoisses et aux
nombreuses sollicitations du patient et sa famille. La visite exige du temps pour expliquer au
patient, a la famille, faire comprendre, faire accepter.

Cette tache peut étre rendu difficile par la différence de niveaux de compréhension
des membres de la famille et d’éventuelles relations conflictuelles au sein de la famille.

La nécessité des passages réguliers et rapprochés au domicile mais aussi les appels et

visites tardives ou imprévues apportent un surcroit de fatigue, de charge de travail.
Cette exigence de disponibilité rend difficile la prise en charge palliative et la gestion
conjointe d’'un cabinet avec une grosse patientéle du fait d’'un manque d’effectif de
médecins généralistes dans la région. La saturation du cabinet empéche la prise de nouveaux
patients. Ces patients sans médecin traitant aboutissent a I’hopital et aux urgences
entrainant une saturation de I'h6pital lui-méme en manque d’effectifs et de moyens.

Cet aspect chronophage particulier des soins palliatifs (temps de coordination,
entretien avec la famille et le patient), est mal rétribué. Déja en 2013 ONFV trouvait
nécessaire de financer ce temps.

Ce caractere chronophage s’étend aux activités des autres professionnels de santé
provoquant un probleme de disponibilité voire notamment chez les IDE libérales une
réticence a prendre en charge des patients en fin de vie.

La difficulté de se rendre disponible des médecins surchargés de travail induisent un
sentiment de solitude, un sentiment d’étre démuni.

Les médecins généralistes pourraient alléger cette difficulté de disponibilité en demandant
de I'aide, faire appel a un réseau ou EMSP. Mais les médecins généralistes se heurtent aux
mangques de disponibilité des autres professionnels de santé comme les réseaux confrontés
a un manque d’effectif, a une charge de travail importante liée a 'augmentation des besoins
en SP du au vieillissement de la population avec des personnes agées poly pathologiques et

dans un contexte ou les premiéres causes de mortalité sont les cancers et les maladies
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cardiovasculaires. On peut se poser la question si les médecins généralistes ne tardent pas a
solliciter les structures de SP.

Le manque de disponibilité du médecin généraliste peut remettre en cause le
maintien a domicile des patients en fin de vie lors de la gestion d’un épisode aigue, la famille
angoissé faisant appel aux services d’urgences (le 15 ou le 18). Il peut étre difficile pour le
médecin urgentiste déplacé de prendre en charge ce patient qu’il ne connait pas et
d’envisager la meilleure orientation (maintien a domicile ou hospitalisation). Pour faire face
a cette situation, il existe des fiches de liaisons (URGENCE PALLIA) qui permettent de donner
les informations adéquates (antécédents, contexte, traitement, PAP, personne de confiance,

directives anticipées, réseau) (ANNEXE 6).

Le médecin généraliste ne se sent pas toujours suffisamment armé pour gérer les
symptoémes d’un patient en fin de vie, qui peuvent étre réfractaires, imprévisibles ou dont le
traitement présente des difficultés de calcul de dosage notamment pour la douleur.

Le médecin généraliste éprouve un manque de formation. On pourrait imaginer que
les nouvelles générations de médecins aient recu une meilleure formation initiale, mais ce
n’est pas le cas selon le témoignage d’un jeune médecin.

La loi de 2016 Clays et Leonnetti instaure une obligation de formation en soins
palliatifs et une modification du programme des étudiants en médecine avec I'ajout d’items
concernant les soins palliatifs. Cette loi est trop récente pour en mesurer I'impact.

Le médecin généraliste peut se faire épauler par le recours a des équipes de soins
palliatifs, en participant a des groupes de pairs échangeant leur expérience.

La formation continue devrait permettre au médecin de se sentir plus a l'aise avec la
problématique de la fin de vie. Mais se pose la cruelle question du temps disponible face a la

multiplicité des sujets de formation et la priorisation du besoin.

Le médecin généraliste n’a pas acces a tous les produits, la prescription de certains
étant de la compétence du médecin hospitalier. Cette restriction de prescription a été
assouplie mais I'information n’a pas suffisamment circulé. Le médecin se heurte au refus de
délivrance par le pharmacien non informé des derniéres dispositions.

Quand le médecin fait appel a une structure de soins palliatifs, il se voit refuser la délivrance

de certains produits parce que non référencés au sein de la structure.
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Il en est de méme pour I'obtention de matériels médicaux. Quand le recours a un prestataire
est nécessaire, le médecin généraliste ne connait pas toujours les procédures.
Les procédures sont contraignantes et la rédaction des documents difficile.

Ces difficultés plaident en faveur d’un recours aux équipes et réseaux de soins
palliatifs qui bénéficient d’une expertise.

Par ailleurs le manque de personnels médicales et paramédicales qualifiés rend
difficile la prise en charge du patient en fin de vie. Une étude révele une diminution des

hospitalisations quand une IDE est présente la nuit dans les EHPAD (27).

Dans ses relations avec les autres professionnels de santé, le médecin généraliste
rencontre des difficultés dues aux différentes approches de la prise en charge.

Ainsi I'IDE peut insister pour appliquer certaines pratiques auxquelles elle est
habituée mais qui ne sont pas adaptées pour des patients en fin de vie.
Les désaccords aux seins de I'équipe créent un malaise dans la famille du patient, pouvant
aller a une perte de confiance voire un changement de médecin.
La résolution de ce type de probleme passe par la discussion, I'explication de la prise en
charge, la sollicitation de I'expertise d’une structure qui a une vocation de formation et la
sélection par le médecin généraliste des intervenants de santé qui lui paraissent les plus
qualifiés.

Les désaccords peuvent intervenir entre médecins : le médecin généraliste, le
médecin spécialiste libéral ou hospitalier.
Ces médecins n‘ont pas la méme lecture de I'état du patient. Le médecin généraliste
appréhende le patient dans sa globalité, avec son histoire et son environnement familial et
social. Le médecin généraliste a le sentiment que le médecin spécialiste, notamment
hospitalier s’attache a combattre une pathologie, qu’il est dans une culture du curatif qui le
prédispose a une obstination déraisonnable.
Cette analyse ne mérite sans doute pas d’étre globalisée mais elle s’appuie sur une
expérience réelle.
Cette différence d’approche de I'état du patient peut provoquer des discours contradictoires
entre médecins spécialistes et médecins généralistes en direction du patient et de la famille,
créant confusion, défiance et méfiance.

Ces situations peuvent se résoudre par une meilleure coopération entre professionnels.
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Cette coopération parait insuffisante, voire inexistante aux yeux des médecins

généralistes qui insistent en général sur les difficultés de communication entre médecins
hospitaliers et médecins de ville.
La communication et la collaboration entre I'hopital et le médecin généraliste doit
s’améliorer et parvenir a un réel échange sur la prise en charge. Le médecin généraliste
pourrait étre associé a la prise de décision du spécialiste en apportant sa vision globale et
historique du patient. Le médecin généraliste devrait assister aux réunions de concertation
pluridisciplinaire ou réunion de prise en charge, mais se pose le probleme de disponibilité
des médecins et de la rémunération de ce temps de réunion. Le recours aux technologies
numériques, vidéoconférence, télémédecine, ... pourrait améliorer les relations entre les
professionnels de santé.

Les difficultés rencontrées avec I'Hospitalisation a domicile sont essentiellement
organisationnelles. Cela tient a la rigidité de fonctionnement de l'institution confrontée a la
liberté de pratique du médecin libéral. L'application de procédure standardisée ne s’adapte
pas toujours a des situations diverses, provoquant une irruption brutale et pléthorique de

matériels et traitements, traumatisante pour le patient et sa famille.

Dans I'accompagnement de la fin de vie, la famille du patient joue un role essentiel.
Elle peut étre une aide ou une source de problemes pour le médecin généraliste. La
confrontation a la fin de vie d’'un proche est fatalement perturbante, elle nécessite un
accompagnement.

La famille va osciller entre espoir, dénégation partielle et 'acceptation de I'état du
patient. Les différents membres de la famille n‘ont pas tous le méme niveau de
compréhension, d’acceptation, de capacité a supporter I'angoisse face aux symptomes, les
mémes convictions. Les difficultés peuvent étre accentuées par I'existence de conflits au sein
de la famille.

L’état émotionnel de la famille ou I'épuisement des aidants lors d’une crise ou au
moment ultime peut remettre en cause le maintien au domicile.

Dans certain cas, une prise charge psychologique peut étre nécessaire pour la famille,
ainsi que l'intervention d’une assistance sociale qui peut proposer des services d’aide a
domicile, allocations, aides au démarches administratives... Le recours aux réseaux de soins

palliatifs permet de globaliser cette prise en charge de la famille.
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Toutes ces difficultés peuvent entrainer une perte de confiance de la famille envers le
médecin alors que celui-ci suit son patient depuis de nombreuses années. Cette déception
s’ajoute au poids psychologique subi par le médecin généraliste.

La longévité des relations du médecin généraliste avec son patient génére un
attachement voire une amitié et le déces est vécu comme la perte d’'un proche et parfois
comme le reflet de sa propre finitude.

Les difficultés liées a I'accompagnement du patient en fin de vie, accentue le
sentiment du poids de la responsabilité juridique et morale inhérente a |'exercice de la
médecine.

Chevillé par son exigence de bien faire le médecin généraliste est obligé d’arbitrer entre
I’état du patient et le désir de persévérer dans un traitement médical , désir de préserver le
confort du patient en faisant face aux pressions de I’environnement.

Il doit arbitrer entre ses doutes sur le bénéfice de la persévérance de soins invasifs et sa
crainte de faire perdre un sursis au patient.

Le poids de cette responsabilité entraine un sentiment de solitude accru par ses
difficultés a se rendre disponible, sa charge de travail, les difficultés de communication et de
coopération avec les autres professionnels de santé.

Il faut noter cette ambivalence du médecin libéral qui d’'une part aspire a un soutien, a des
aides, a un partage de responsabilité, des prises de décision collégiales et d’autre part est
jaloux de sa liberté individuelle d’exercer.

L’évolution de la société et I’évolution de la médecine tendent a rendre 'exercice de
la médecine de ville moins solitaire : regroupement (parfois initialement pour des raisons
économiques) de médecins généralistes, médecins spécialistes et autres professionnels de
santé au sein d’un cabinet médical, création de réseaux ou groupes de pairs échangeant leur
expérience, de structure de formation, intervention d’équipe intégrée, de réseaux de soins

palliatifs, de structures d’HAD ....

5.3.3. Les prescriptions anticipées personnalisées

La majorité des médecins interrogés ne connaissaient pas le terme des PAP mais les
utilisaient pour la plus part. J’ai pu aussi constater souvent une confusion avec les directives

anticipées.
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Meédecin 13 : « Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ? Oui... c’est-a-
dire enfin, les prescriptions anticipées personnalisées....Oui, c’est-a-dire dans le dossier du
patient, on note, euh... Quelle est la personne de confiance, si la patiente veut étre dans un
acharnement thérapeutique ou pas, si... Enfin, c’est derniéres volontés, quoi, en quelque
sortes. EUH...Non pas tout a fait. Ah... »

Médecin 14 : « Justement dans ce contexte-la, les directives anticipées ne pourraient- elles
pas apporter une aide ? Les directives anticipées, c’est tres bien. Mais ¢a ne résout pas tout.
Ca résout pas le probléeme de la prise en charge sur: Est-ce qu’on fait des examens
complémentaires qui ne servent strictement a rien mais qui peuvent rassurer certains
membres de la famille ? Je veux dire les prescriptions anticipées, c’est trés bien parce qu’elles
répondent a une demande, a un besoin aigue a un moment donné. Mais, voila ! C’est pas
suffisant. Ah non, je parlais des DIRECTIVES anticipées. Ah oui, c’est vrai. Les directives. »

Cette confusion a pu étre aussi constatée dans le travail de thése de Benjamin Védé (23).

Outre le fait que les termes soient proches, elles sont toutes les deux dans
I’anticipation de la fin de vie.

Les directives anticipées émanent du patient. Celui-ci rédige ses volontés relatives a
sa fin de vie concernant la poursuite, I'arrét ou le refus de traitement ou d’actes médicaux
pour le cas ou il serait hors d’état de les exprimer. Les directives anticipées sont révisables,
révocables a tout moment et s'imposent au médecin.

Les PAP sont appliquées en fonction de I'état du patient et des symptémes que le
médecin juge envisageables. Ces symptomes sont tres divers et les plus fréquents évoqués
sont la douleur, la dyspnée et 'encombrement, I'anxiété et I'agitation puis la constipation,
I’hydratation, I'amaigrissement et les vomissements. Cette liste de symptomes est
globalement confirmé par des études quantitatives (23).

Pour nombre de médecins, I'anticipation ne se borne pas a la prescription de
traitement en vue de symptémes mais s’étend aussi a I'anticipation du matériel nécessaire,
I'aménagement éventuel des locaux et des démarches administratives.

La définition de la PAP détermine essentiellement des protocoles de traitement a
appliquer en fonction des symptémes a venir. Cette définition se révele assez restrictive par
rapport au champ de prescription possible du médecin et sa vision globale du patient.

Par ailleurs des médecins généralistes se refusent a anticiper le traitement de
certains symptomes qui peuvent les alerter sur une éventuelle pathologie et entrainer une

modification de leur prise en charge.
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La majorité des médecins de mon échantillon adhérait a la pratique des PAP qui
favorise le confort du patient, de la famille, des soignants et son propre confort. Elles
permettent une réponse rapide au soulagement d’un symptome et de ce fait aux angoisses

et au sentiment d’impuissance.

Méme si les médecins généralistes accueillent favorablement les PAP, ils soulignent
le fait qu’il n’ait pas aisée de pouvoir les mettre en place.

Une faible fréquence de prescription dans le cadre de la fin de vie par rapport au
volume de prescription habituelle ne permet pas |‘acquisition d’une aisance, d’une
expérience suffisante dans ce genre de pratique. La prise en charge du patient en fin de vie
nécessite des soins spécifiques, des traitements qui ne sont pas familier aux médecins
généralistes qui n’ont pas recu une formation particuliére sur ce sujet.

La quasi-totalité des médecins interrogés n’avaient pas recu une formation en soins
palliatifs. Ce qui s’explique par le fait qu’une formation en soins palliatifs n’a été introduite
gue relativement récemment, alors que la moyenne d’age des médecins généralistes de
mon étude est de 54.4 ans.

Concernant la formation initiale, I'approfondissement de la formation en SP n’a
évolué que progressivement.

De 2004 a 2015, On comptait un seul item relatif au SP dans le programme de I'examen

classant national (28) :

N° 69. Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade en fin de vie. Accompagnement d’un
mourant et de son entourage.

- Identifier une situation relevant des soins palliatifs

- Argumenter les principes de la prise en charge globale et pluridisciplinaire d’un malade en
fin de vie et de son entourage

- Aborder les problémes éthiques posés par les situations de fin de vie

A partir de 2016, il en existe 5 (29) :

N° 136. Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade en phase palliative ou terminale
d’'une maladie grave, chronique ou létale. Principaux repéres cliniques. Modalités
d’organisation des équipes, en établissement de santé et en et en ambulatoire

- Identifier une situation relevant des soins palliatifs.

- Connaitre les étapes d’une démarche de soins, de traitement et d’accompagnement du
patient et de son entourage lors des situations les plus fréquemment rencontrées en phase
palliative ou terminale des maladies graves, chroniques ou létales : acquérir les compétences
nécessaires en soins palliatifs pour faire face aux situations les plus fréquemment
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rencontrées lors des phases palliatives ou terminales des maladies graves, chroniques ou
létales (traitement des symptOmes respiratoires, digestifs, buccaux, neurologiques,
psychiatriques, agoniques...).

- Connaitre I'organisation des soins palliatifs en France et savoir faire appel a des équipes
ressource ou a des services de recours.

N° 137. Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade en phase palliative ou terminale
d’'une maladie grave, chronique ou létale. Accompagnement de la personne malade et de
son entourage. Principaux repéres éthiques.

- Se comporter de facon appropriée avec une personne atteinte de maladie |étale. Savoir
communiquer avec les personnes malades et leurs proches lorsque la visée principale des
traitements devient palliative. Connaitre les mécanismes psycho-adaptatifs du patient
atteint de maladie grave. Connaitre des repéres pour étre en relation et accompagner une
personne malade et son entourage.

- Se comporter de fagon adaptée lorsqu’un patient formule un refus de traitement ou un
souhait de mourir.

- Aborder les questions éthiques, légales et sociétales posées lors des phases palliatives ou
terminales d’'une maladie grave, chronique ou létale.

- Participer a une délibération, personnelle et collective, et a une prise de décision dans les
situations ou se pose un questionnement relatif a des investigations, des orientations de
traitements (notion de proportionnalité) : hydratation ou nutrition artificielles, transfusion,
antibiotique, corticoides, anticoagulants, chimiothérapies.

N° 138. Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade en phase palliative ou terminale
d’'une maladie grave, chronique ou létale. La sédation pour détresse en phase terminale et
dans des situations spécifiques et complexes en fin de vie. Réponse a la demande
d’euthanasie ou de suicide assisté.

- Connaitre les indications de la sédation.

- Savoir délibérer individuellement et collectivement pour aboutir a une décision de
sédation.

- Savoir mettre en ceuvre et évaluer les effets d’une sédation pour un patient atteint de
maladie létale.

- Comprendre la distinction entre une sédation pour détresse en phase terminale et une
euthanasie.

- Savoir analyser une demande d’euthanasie ou de suicide assisté et apporter par tous les
moyens légaux une réponse a la détresse qui sous-tend une telle demande.

N° 139. Connaitre les aspects spécifiques des soins palliatifs en pédiatrie

- Evaluer les symptomes.

- Connaitre les soins, les traitements, 'accompagnement d’'un enfant et de son entourage
lors des phases avancées de maladies |étales.

- Connaitre les spécificités des soins palliatifs associés aux situations de maternité,
périnatalité, réanimation néonatale.

- Connaitre les caractéristiques du deuil périnatal.

- Connaitre les soins palliatifs auprés des enfants en situation de handicap évolutif.

N° 140. Connaitre les aspects spécifiques des soins palliatifs en réanimation
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- Décrire la procédure collégiale et la décision médicale relative a I'introduction, la limitation,
et I'arrét des thérapeutiques actives.

Durant I'internat de médecine générale, le contact avec les SP peut se faire durant les
stages mais celle-ci est essentiellement hospitaliere. Il n’y a pas d’approche de soins palliatifs
dans le cadre d’une médecine de ville. Il n’existe qu’un seul module de cours théorique
d’une journée, durée insuffisante pour aborder toutes les évolutions des SP.

En ce qui concerne la formation continue, les médecins généralistes souhaiteraient
une formation plus technique et pratique portant notamment sur I'annonce de I'entrée en
SP, sur les dosages et manipulation des traitements, I'indication et la mise en pratique des
PAP, la relation avec les réseaux.

Le pole soins palliatifs 13 propose une fiche reprenant les médicaments les plus
utilisés en situations de fin de vie (ANNEXE 7). De méme I'HAD Santé Service Bayonne et
région met a disposition des professionnels une fiche compléte explicative sur les PAP
(ANNEXE 8). Cette solution mériterait d’étre généralisée. Les conseillers de la sécurité sociale
rendant visite régulierement aux médecins généralistes pourraient participer a la

sensibilisation aux PAP et a la diffusion des informations.

Un frein supplémentaire a la mise en place des PAP concerne les restrictions que
connait le médecin généraliste a sa compétence de prescrire certains produits (Aérosol,
alimentation).

Depuis peu et encore mal connue, les médecins généralistes ont la possibilité de
prescrire de I'Hypnovel avec la mention « dans le cadre d’une prise en charge palliative » et
avec une délivrance par la pharmacie hospitaliere (30). Mais dans la pratique, le médecin est
confronté a un refus de sa prescription par manque d’information des prestataires et des
pharmaciens. Il serait donc souhaitable qu’il y ait une diffusion de I'information a tous les

acteurs.

L’élaboration de la PAP exige du temps et une rigueur qui peut mettre en difficulté le
médecin généraliste. Certains se plaignent que le pharmacien ne sache pas délivrer le
nombre nécessaire de médicaments. Cela me parait étre un faux probléme a partir du
moment ou le médecin quantifie le produit sur son ordonnance méme avec la mention « si
besoin ». Par ailleurs, il est préférable de rédiger des PAP pour une courte période afin de

réévaluer régulierement son patient, éviter le gaspillage et sur stockage de produits dans un
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contexte d’espérance de vie courte du patient et d’'un domicile éventuellement peu adapté a

I’entrep6t de matériel médical.

Pour I'application des PAP, les médecins ont besoin d’infirmiéres compétentes et
formées aux SP en qui ils peuvent avoir confiance. Mais il est parfois difficile de trouver des
infirmieres libérales en capacité de réaliser correctement les PAP d( a I'appréhension des
produits utilisés et le manque d’expérience. Ce qui peut se traduire par des conflits ou des
divergences sur la conduite a tenir face a certains symptomes. L'intervention d’une EMSP ou

d’un réseau peut aider a surmonter ces difficultés.

D’une maniére générale, les médecins généralistes ont une opinion positive des
réseaux de SP de par leur role d’écoute, de soutien et d’expertise. lls permettent d’avoir un
acces plus aisé aux produits et aux matériels. Mais la difficulté du recours a un réseau de SP,
c’est quelque fois leur manque de disponibilité qui ne leur permet pas de réagir aussi
rapidement que le souhaiterait le médecin généraliste.

Se rajoute aussi la lourdeur des procédures d’inclusion du patient au sein de ces réseaux.

En ce qui concerne I’'HAD, la rigidité de ses procédures n’a pas la souplesse nécessaire pour
adapter sa pratique au besoin réel du patient, pour éviter le gaspillage de produit et
I’encombrement du domicile par un sur stockage du matériel.

A contrario les médecins généralistes ont une opinion négative de I’hdpital. lls
reprochent a celui-ci un déficit de communication voir une absence de collaboration dans la
prise en charge de leur patient. lls regrettent de ne pas étre informés de la sortie du patient
de I’'hdpital ainsi que des prescriptions dont il fait I'objet. Bien souvent le médecin découvre
I’existence d’une hospitalisation par le biais de la famille avec des informations parcellaires

et approximatives. Lorsqu’un courrier existe, il est souvent trop tardif pour étre efficace.

L’'HAS recommande aux hopitaux, depuis juin 2016 de (31,32) :

- communiquer de facon précise et complete avec les professionnels de soins
primaires choisis par le patient: coordination, transmission des informations et
continuité des soins.

- anticiper I'appel aux services d’appui (soins, aides et accompagnement) et les aides

techniques
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- s’assurer de la rédaction éventuelle de directives anticipées et de la désignation de la
personne de confiance

- s'assurer de l'existence, le cas échéant, de prescriptions anticipées personnalisées
disponibles a domicile, et de la transmission d’une fiche de liaison aux services
d’urgence (15, SAMU).

- organiser la date et I’heure de la sortie pour éviter les ruptures de soins.

- Vérifier le jour de la sortie la continuité des soins : lettre de liaison, ordonnance faxée
au pharmacien

- Appel téléphonique dans les 3 jours qui suivent, du patient et/ou de I'aidant et/ou du

médecin traitant : soins et prestations prévus délivrés.

Ce manque de coopération est vécu comme un manque de reconnaissance du médecin
généraliste.

Toutes ces difficultés générent un sentiment de solitude du médecin de ville. Je reléve
toutefois une ambivalence de certains médecins libéraux qui éprouvent le besoin d’une aide
et d’une collaboration avec les différentes structures et d’autre part accepte mal de partager
ses prérogatives. Le médecin libéral considére les autres intervenants comme des
prestataires de service et non pas comme une équipe a laquelle il participe.

Cette ambivalence a été relevée dans I’étude de Jean-Christophe Mino : « Les équipes de
coordination représentent un dispositif qui doit les aider, sinon ils ne voient pas l'intérét de
les contacter. La demande des praticiens est médico-centrée, leur conception du réseau

étant donc celle d’un service a la disposition des généralistes. » (33).

Une des raisons de sollicitation des réseaux, de la part des médecins généralistes est la
gestion des conflits avec les patients et les familles.

Ces conflits peuvent résulter bien souvent d’une difficulté pour le patient et la famille a
accepter la fin de vie et les symptémes qui I'accompagnent.

Les PAP peuvent étre considérées par le patient comme un élément annonciateur et
concret de sa mort prochaine. Une présentation des PAP alors qu’il n’est pas
psychologiquement prét a accepter cette idée de la mort, entraine de sa part un rejet de
cette prise en charge. S’il est souhaitable de proposer les PAP le plus tot possible, il convient

d’adapter ce moment a la temporalité du patient. Il en est de méme pour la famille en
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sachant que la temporalité de la famille peut étre différente de celle du patient. Les proches
peuvent se révéler dans l'incapacité d’appréhender les épreuves d’une fin de vie générant
angoisse et souffrance. En Allemagne, Boris Knopf, Chef d'équipe infirmier de soins palliatifs
continus de Frankfort (PalliativTeams Frankfurt) proposent depuis 2015 dans les maisons
médicalisées des formations « Derniers Jours » en direction des familles, a tous et a tous les
ages. L'objectif de ces formations est de considérer la mort comme normale, prévenir et
prendre la bonne décision pour faire ses adieux, donner des techniques pour soulager une
personne mourante et parler librement de la mort. Cette initiative mériterait d’étre reprise
en France. Cela permettrait aux familles d’atténuer leur inquiétude face aux symptémes et a
I’administration de produit lourdement chargé de symboles.

L’évolution rapide du patient, la charge émotionnelle provoquait par I'apparition de
symptoémes soudains et aigus peuvent inciter une famille ou des proches paniqués a un

recours a une hospitalisation d’urgence et a I'abandon des PAP.
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Conclusion

Quatre lignes de forces se dégagent de mon étude sur les freins et les difficultés

rencontrés par les MG a mettre en ceuvre les PAP pour les patients en fin de vie a domicile.

Tout d’abord, c’est le probléeme de la disponibilité du MG et plus largement des
autres intervenants de la santé (IDE, EMSP, HAD, réseau de SP). Ce probléeme est celui
récurrent de la démographie médicale qui ne pourra pas étre réglé dans le seul cadre d’une
étude sur les soins palliatifs. On pourrait avoir comme ambition plus modeste de s’interroger

sur les modes organisationnels et techniques qui pourraient dégager des gains de temps.

Ensuite, se pose le probleme essentiel de la formation. Malgré une évolution positive
de la sensibilisation aux SP dans le souci de formation, j’ai constaté que peu de médecins
ont été formés aux PAP et que certains en ignoraient méme I'existence.

De par le vieillissement de la population et les estimations d’un besoin croissant en soins
palliatifs, les médecins seront de plus en plus confrontés aux prises en charge de SP. Il est
nécessaire que les soins palliatifs et la PAP deviennent une priorité dans les offres de

formation continue en direction des médecins de ville.

Puis, I'accompagnement du patient et de la famille est un probleme central. Dans le
processus de la fin de vie, la famille est a la fois sujet et acteur, sujet car elle subit la fin de
vie et acteur car elle accompagne le proche mourant. Le médecin généraliste peut solliciter
I'aide des acteurs de SP. Ceux-ci devraient pouvoir proposer une formation spécifique en
direction des familles dont I'objectif serait d’'une part leur permettre d’intégrer la normalité
de la mort et d’autre part de leur enseigner les gestes d’accompagnement qu’ils leur

permettraient de jouer un role actif auprés du patient.

Enfin, ce sont les difficultés liées aux relations entre le médecin généraliste et les
autres professionnels de santé, notamment la communication et la coopération. J'ai bien
entendu constaté une différence culturelle des différents acteurs. Certaines difficultés
peuvent s’atténuer par la fréquence du travail en équipe et le bon sens face a la nécessité.
D’autres difficultés nécessitent une réflexion pour fluidifier I'information, simplifier les
pratiques, mieux intégrer les acteurs dans un travail d’équipe et pour utiliser les nouvelles

technologies pour améliorer la synergie des acteurs de la santé.
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ANNEXE 1 : Email a adresser aux médecins généralistes

Cheres consoeurs, Chers confreres,

Interne en médecine générale a Marseille, je me permets de vous solliciter pour participer a
une étude qualitative concernant la prise en charge de la fin de vie dans le cadre de ma
these d’exercice.

Mon objectif est de déterminer les difficultés de mis en ceuvre des prescriptions anticipées
personnalisées par les médecins généralistes pour les patients en fin de vie a domicile.

Pour répondre a cet objectif et a la méthodologie de mon étude, je dois mener des
entretiens semi dirigés individuels d’'une demi-heure minimum aupres des médecins
généralistes. Ces entretiens seront enregistrés (afin de respecter la fidélité des propos) et
retranscrit. lls peuvent avoir lieu sur votre lieu de travail ou tout endroit a votre convenance.
Les informations recueillies seront anonymes et confidentielles. A la fin de ce travail, ces
informations seront détruites.

Je vous remercie du temps que vous voudriez bien m’accorder et de votre participation,
essentielle a la validité de ce travail. Si vous le souhaitez, vous pourrez avoir un retour sur les
conclusions de la thése en me le signalant.

N’hésitez pas a me contacter pour convenir d’'un rendez-vous ou pour toute question

relative a I'objet de la thése et a son déroulement : isabelle13 04@hotmail.fr

Cordialement,

Isabelle Pommier
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ANNEXE 2 : Guide semi dirigé d’entretien avec les médecins
généralistes initial

1) Présentation de I'’enquéte et de I’enquéteur :

Interne en médecine générale, je travaille pour ma these sur le maintien a domicile des
patients en fin de vie et les prescriptions anticipées personnalisées.

Il s’agit d’'une étude qualitative par entretiens semi dirigés individuels aupres de
médecins généralistes exercant dans le secteur de I’'étang de Berre qui prennent en
charge des patients en fin de vie a domicile.

Modalité pratique :

« |l est prévu que I'entretien soit enregistré, si vous acceptez bien sir. Cela fait partie de
la méthodologie de I'étude, mais il reste parfaitement confidentiel. Vos coordonnées ne
seront pas enregistrées. Il restera complétement anonyme. Je ne vous appellerai pas par
votre nom tout au long de notre interview. »

- Consigne : « Je suis la pour écouter et comprendre, vous pouvez exprimer tout ce que
vous souhaitez. »

« Avant que nous commencions, souhaitez-vous d’autres précisions sur le déroulement
de cet entretien ? »

1)) L’Entretien

a) Caractéristiques du médecin interrogé et réle envisagé:

Age, sexe, ancienneté, qualité (maitre de stage, DU de formation Soins Palliatifs ou
autres)

Nb de patient suivi en SP sur I'année ?

Nb (proportion) de patients en fin de vie qui décedent a domicile vs I’hépital sur
I'année ? ou sur les 5 derniéres années ?

Quelle est votre définition du patient en fin de vie ?

Définition : Les personnes de tous dges atteintes d’une maladie grave, évolutive, mettant en
jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale. Ces personnes peuvent souffrir d’un
cancer, d’une maladie neurologique dégénérative, du sida ou de tout autre état pathologique
lié a une insuffisance fonctionnelle décompensée (cardiaque, respiratoire, rénale) ou a une
association de plusieurs maladies.

- Comment envisagez-vous le role du médecin généraliste auprés des patients
en fin de vie ?
- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?
Reformulation : quelles sont les difficultés rencontrées dans le maintien a domicile
jusqu’au déces?
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b) Les prescriptions anticipées personnalisées :

Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?

Si Oui : Utilisez-vous les PAP ?
Si Non : Vous arrive-t-il de prévoir la PEC de symptomes éventuels chez le patient en fin de

vie ?

Si oui =>suivre les autres questions (utilise les PAP)
Si non : Pourquoi ? Comment prenez-vous en charge ce type de patient ?
Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ? si oui, vous ont-ils
proposé ce type de prescriptions ? Si non, pourquoi ?
Comment trouver vous la collaboration avec les réseaux de SP ?
Comment trouver vous la collaboration avec I’'hépital ? Vos patients
ont-ils eu ce type de prescription en sortie d’hospitalisation ?
Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

S’il utilise les PAP :

Comment se déroule la mise en place des PAP ?

Quand utilisez-vous les PAP ?

Pour quels symptomes mettez-les vous en place ?

Existe-t-il des symptomes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?
pourguoi ?

Comment abordez-vous avec le patient les PAP ? avec la famille ? avec les autres
professionnels (ide, pharmaciens etc....)

Améliore-t-elle la PEC de vos patients ? Si non pourquoi ?

Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser des PAP ? pourquoi ?
Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs? Comment se déroule la
collaboration ? (Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?)

Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux ?

En sortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP ? Comment trouvez-vous la
collaboration avec I’'h6pital ?

S’il n’utilise pas les PAP :

Pourquoi n’avez-vous pas recours a ce type de prescriptions ? qu’est-ce qui vous
freine ?

Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ? vous ont-ils proposé des PAP ?
Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux ?

En sortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP? Comment trouvez-vous la
collaboration avec I'hopital ?

c) Les difficultés de mise en place des PAP :

- Trouvez-vous des difficultés de rédaction de ces prescriptions ?

- Avez-vous des difficultés d’application de vos PAP ? Avec quels intervenants ?
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- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

- Selon vous, qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?

d) Les solutions a envisager pour améliorer la mise en place des PAP :

- Qu’est ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I'efficacité des PAP ?

En conclusion :
- Quel est votre avis général sur les PAP?
- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?

Je vous remercie.
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ANNEXE 3 : Guide semi dirigé d’entretien avec les médecins
généralistes

1) Présentation de I'’enquéte et de I’enquéteur :

Interne en médecine générale, je travaille pour ma these sur le maintien a domicile des
patients en fin de vie et les prescriptions anticipées personnalisées.

Il s’agit d’'une étude qualitative par entretiens semi dirigés individuels aupres de
médecins généralistes exercant dans le secteur de I'étang de Berre qui prennent en
charge des patients en fin de vie a domicile.

Modalité pratique :

« Il est prévu que I'entretien soit enregistré, si vous acceptez bien sir. Cela fait partie de
la méthodologie de I'étude, mais il reste parfaitement confidentiel. Vos coordonnées ne
seront pas enregistrées. |l restera complétement anonyme. Je ne vous appellerai pas par
votre nom tout au long de notre interview. »

- Consigne : « Je suis la pour écouter et comprendre, vous pouvez exprimer tout ce que
vous souhaitez. »

« Avant que nous commencions, souhaitez-vous d’autres précisions sur le déroulement
de cet entretien ? »

)] L’Entretien

a) Caractéristiques du médecin interrogé et réle envisagé:

Age, sexe, ancienneté, qualité (maitre de stage, DU de formation Soins Palliatifs ou
autres)

Faites-vous des visites a domicile ?

Nb de patient suivi en SP sur I'année ?

Nb (proportion) de patients en fin de vie qui décedent a domicile vs I’'hépital sur
I’année ? ou sur les 5 dernieres années ?

Quelle est votre définition du patient en fin de vie ?

Définition : Les personnes de tous dges atteintes d’une maladie grave, évolutive, mettant en
jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale. Ces personnes peuvent souffrir d’un
cancer, d’une maladie neurologique dégénérative, du sida ou de tout autre état pathologique
lié a une insuffisance fonctionnelle décompensée (cardiaque, respiratoire, rénale) ou a une
association de plusieurs maladies.

-Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin
de vie?

-Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?
Reformulation : quelles sont les difficultés rencontrées dans le maintien a domicile
jusqu’au déces?
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b) Les prescriptions anticipées personnalisées :

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?

Si Oui : - utilisez-vous les PAP ?

Si Non : -vous arrive-t-il de prévoir la PEC de symptomes éventuels chez le patient en

fin de vie ?
Définition des PAP : prescriptions médicales individualisés, adaptées et réadaptables a la
pathologie du patient, rédigées par avance en prévention de I'apparition d’un symptéme
pour le soulager le plus rapidement possible au moment ol ce symptéme se présente, en
ayant les produits au domicile et en donnant a l'infirmiére la possibilité d’administrer le
médicament.

si oui =>suivre les questions « utilise les PAP »

si non : - pourquoi ?
Reformulation : quelles sont les raisons pour lesquelles vous n’anticipez pas les
symptoémes ?
- Comment prenez-vous en charge ce type de patient ?
Reformulation : comment cela se passe en pratique pour la PEC des patients en fin de vie ?
- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
si oui : - vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Sinon : pour quelles raisons vous ne faites pas appel aux réseaux de SP?
- Comment trouver vous la collaboration avec les réseaux de SP ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux de
SP?
- Comment trouver vous la collaboration avec I’hépital ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I'h6pital ?
- Vos patients ont-ils eu ce type de prescription en sortie d’hospitalisation ?
- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

S’il utilise les PAP :

- Comment se déroule la mise en place des PAP ?
Reformulation : comment cela se passe en pratique pour mettre en place des PAP ?

- Quand utilisez-vous les PAP ?
Reformulation : A quel moment introduisez-vous les PAP ?

- Pour quels symptémes mettez-les vous en place ?

- Existe-t-il des symptomes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?
pourguoi ?
Reformulation : quels sont les raisons pour lesquelles vous ne souhaitez pas
d’anticipation pr ces symptémes ?

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ? avec la famille ? avec les autres
professionnels (ide, pharmaciens etc....)

- Améliore-t-elle la PEC de vos patients ? Si non pourquoi ?

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser des PAP ? pourquoi ?
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- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
si oui : - vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Sinon: pour quelles raisons vous ne faites pas appel aux réseaux de SP?
- Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les
réseaux de SP ?
- En sortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP ?
- Comment trouvez-vous la collaboration avec I’hopital ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I'h6pital ?
- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

S’il n’utilise pas les PAP :

- Pour quelles raisons n’avez-vous pas recours a ce type de prescriptions ? qu’est-ce
qui vous freine ?

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
si oui : - vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Sinon : pour quelles raisons vous ne faites pas appel aux réseaux de SP?

- Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les
réseaux de SP ?

- Ensortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP ?

- Comment trouvez-vous la collaboration avec I’hopital ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I’'hopital ?

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

c) Les difficultés de mise en place des PAP :

- Trouvez-vous des difficultés de rédaction de ces prescriptions ?

- Avez-vous des difficultés d’application de vos PAP ? Avec quels intervenants ?
Reformulation : quelles sont les difficultés que vous avez rencontré dans I'application de vos
PAP ?

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

- Selon vous, qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?

d) Les solutions a envisager pour améliorer la mise en place des PAP :

- Qu’est ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I'efficacité des PAP ?

En conclusion :
- Quel est votre avis général sur les PAP?
- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?
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ANNEXE 4 : Guide semi dirigé d’entretien avec les médecins
généralistes

1) Présentation de I'’enquéte et de I’enquéteur :

Interne en médecine générale, je travaille pour ma these sur le maintien a domicile des
patients en fin de vie et les prescriptions anticipées personnalisées.

Il s’agit d’'une étude qualitative par entretiens semi dirigés individuels auprés de
médecins généralistes exercant dans le secteur de I'étang de Berre qui prennent en
charge des patients en fin de vie a domicile.

Modalité pratique :

« Il est prévu que I'entretien soit enregistré, si vous acceptez bien sir. Cela fait partie de
la méthodologie de I'étude, mais il reste parfaitement confidentiel. Vos coordonnées ne
seront pas enregistrées. |l restera complétement anonyme. Je ne vous appellerai pas par
votre nom tout au long de notre interview. »

- Consigne : « Je suis la pour écouter et comprendre, vous pouvez exprimer tout ce que
vous souhaitez. »

« Avant que nous commencions, souhaitez-vous d’autres précisions sur le déroulement
de cet entretien ? »

)] L’Entretien

a) Caractéristiques du médecin interrogé et réle envisagé:

Age, sexe, ancienneté, qualité (maitre de stage, DU de formation Soins Palliatifs ou
autres)

Faites-vous des visites a domicile ?

Quelle est votre définition du patient en fin de vie ?

Définition : Les personnes de tous dges atteintes d’une maladie grave, évolutive, mettant en
jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale. Ces personnes peuvent souffrir d’un
cancer, d’une maladie neurologique dégénérative, du sida ou de tout autre état pathologique
lie a une insuffisance fonctionnelle décompensée (cardiaque, respiratoire, rénale) ou a une
association de plusieurs maladies. Les soins palliatifs et I'accompagnement s’adressent
également aux personnes en soins prolongés (état végétatif), qui sont en état de dépendance
totale et nécessitant des soins permanents.

Nb de patient suivi en SP sur I'lannée ?
Nb (proportion) de patients en fin de vie qui décédent a domicile vs I’'hépital sur
I’'année ? ou sur les 5 derniéres années ?
-Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste aupres des patients en fin de vie ?
-Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?
Reformulation : quelles sont les difficultés rencontrées dans le maintien a domicile jusqu’au
déces?
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b)

Les prescriptions anticipées personnalisées :

Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?

Si Oui : - utilisez-vous les PAP ?

Si Non : -vous arrive-t-il de prévoir la PEC de symptoémes éventuels chez le patient en
fin de vie ?

Définition des PAP : prescriptions médicales individualisés, adaptées et réadaptables a la
pathologie du patient, rédigées par avance en prévention de I'apparition d’un symptéme
pour le soulager le plus rapidement possible au moment ou ce symptéme se présente, en
ayant les produits au domicile et en donnant a l'infirmiére la possibilité d’administrer le
médicament.

si oui =>suivre les questions « utilise les PAP »

sinon : - pourquoi ?

Reformulation : quelles sont les raisons pour lesquelles vous n’anticipez pas les
symptoémes ?

- Comment prenez-vous en charge ce type de patient ?

Reformulation : comment cela se passe en pratique pour la PEC des patients en fin de vie ?

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?

si oui

: - vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?

Sinon: pour quelles raisons vous ne faites pas appel aux réseaux de SP?

-Comment trouver vous la collaboration avec les réseaux de SP ?

Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux de

SP?

- Comment trouver vous la collaboration avec I’hopital ?

Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I'h6pital ?

-Vos patients ont-ils eu ce type de prescription en sortie d’hospitalisation ?

-Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

- quelles seraient vos suggestions, vos attentes pour améliorer la formation ?

S’il utilise les PAP :

Comment se déroule la mise en place des PAP ?

Reformulation : comment cela se passe en pratique pour mettre en place des PAP ?
Quand utilisez-vous les PAP ?

Reformulation : A quel moment introduisez-vous les PAP ?

Pour quels symptomes mettez-les vous en place ?

Existe-t-il des symptomes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?
pourguoi ?

Reformulation : quels sont les raisons pour lesquelles vous ne souhaitez pas
d’anticipation pr ces symptémes ?

Comment abordez-vous avec le patient les PAP ? avec la famille ? avec les autres
professionnels (ide, pharmaciens etc....)

Améliore-t-elle la PEC de vos patients ? Si non pourquoi ?

Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser des PAP ? pourquoi ?
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- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
si oui : - vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Sinon: pour quelles raisons vous ne faites pas appel aux réseaux de SP?
- Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux de SP
?
- En sortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP ?
-Comment trouvez-vous la collaboration avec I’h6pital ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I'h6pital ?
- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?
- Quelles seraient vos suggestions, vos attentes pour améliorer la formation ?

S’il n’utilise pas les PAP :

- Pour quelles raisons n’avez-vous pas recours a ce type de prescriptions ? qu’est-ce
qui vous freine ?

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
si oui : - vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Sinon : pour quelles raisons vous ne faites pas appel aux réseaux de SP?

- Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les
réseaux de SP ?

- En sortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP ?

- Comment trouvez-vous la collaboration avec I’hopital ?
Reformulation : que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I'hopital ?

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

- Quelles seraient vos suggestions, vos attentes pour améliorer la formation ?

c) Les difficultés de mise en place des PAP :

-Trouvez-vous des difficultés de rédaction de ces prescriptions ?

-Avez-vous des difficultés d’application de vos PAP ? Avec quels intervenants ?
Reformulation : quelles sont les difficultés que vous avez rencontré dans I'application de vos
PAP ?

-Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

-Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

-Selon vous, qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?

d) Les solutions a envisager pour améliorer la mise en place des PAP :

- Qu’est ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I'efficacité des PAP ?
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En conclusion :

- Quel est votre avis général sur les PAP?

- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?

- Par rapport au dernier instant de vie, au moment ultime et a la mise en place d’une
sédation profonde et continue, est-ce que vous ressentez des difficultés ? Est-ce que ceux
sont des prescriptions misent en place de fagon anticipé ? Comment vous le gérer ?
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ANNEXE 5 : Outil SPICT-FR

™
Le SPICT-FR est un outil pour identifier les personnes dont I'état de santé risque de s'aggraver, ou
risquant de décéder. Evaluez leurs besoins en termes de soins palliatifs et de support.

Cherchez au moins deux indicateurs généraux de |'aggravation de |'état de sante

* Performance Status médiocre ou en voie de détérioration (la personne reste au lit ou au fauteuil plus de 50 %

du temps de veille), avec réversibilité limitée.

+ Dépend d'autrui pour la plupart des besoins en matiére de soins, en raison de problémes de santé physique et/

ou mentale.

* Au moins deux hospitalisations non programmées au cours des 6 derniers mois.

* Perte de poids importante (5-10 %) au cours des 3-6 derniers mois, et/ou faible indice de masse corporelle.
» Symptémes persistants et génants malgré le traitement optimal des pathologies sous-jacentes.

+ Le patient demande des soins palliatifs et de support, ou il demande I'arrét d'un traitement.

Cherchez des indicateurs cliniques d'une ou plusieurs patholo

gies avancees

Cancer

L'état fonctionnel se détériore du
fait d'un cancer métastatique pro-
gressif.

Trop fragile pour un traitement
oncologique ; |'objectif du traite-
ment est le controle des symp-
tomes.

Démencelfragilité

Incapacité a s'habiller, marcher ou
manger sans aide.

La personne mange moins et boit
moins ; difficultés a avaler.
Incontinence urinaire et fécale.
N'est plus capable de communiquer
en utilisant un langage verbal ; peu
d'interactions sociales.

Fracture du fémur ; chutes mul-
tiples.

Episodes fébriles récurrents ou
infections ; pneumopathie
d'inhalation.

Maladie cardiaque/vasculaire
Insuffisance cardiaque classe
NYHA II/IV, ou maladie corona-
rienne étendue et non traitable
avec dyspnée ou douleur thora-
cique survenant au repos, ou pour
un effort minime.

Maladie vasculaire périphérique
grave et inopérable.

Maladie rénale

Insuffisance rénale chronique au
stade 4 ou 5 (DFG < 30 ml/min)
et détérioration de la santé.
Insuffisance rénale compliquant
d'autres pathologies limitant
I'espérance de vie, ou compli-
quant certains traitements.

Arrét de dialyse.

Maladie respiratoire

Insuffisance respiratoire chronique
sévére avec dyspnée au repos ou
pour un effort minime entre des
décompensations aigués.
Nécessite une oxygénothérapie au
long cours.

A eu besoin de ventilation pour une
insuffisance respiratoire, ou la
ventilation est contre-indiquée.

Maladie du foie

Cirrhose avancée avec au moins
une complication au cours de
'année passée :

+ ascite résistante aux diurétiques
+ encéphalopathie hépatique

* syndrome hépato-rénal

* péritonite bactérienne

» hémorragies récurrentes de
varices cesophagiennes
Transplantation hépatique contre-
indiquée

Maladie neurologique
Déterioration progressive des fonc-
tions physiques et/ou cognitives
malgré une thérapie optimale.
Problémes d'élocution et difficultés
progressives pour communiquer et/
ou avaler.

Pneumopathie d'inhalation récur-
rente ; dyspnée ou insuffisance
respiratoire.

Envisagez les soins palliatifs et de support ; discutez de la

planification des soins

+ Passer en revue les traitements actuels pour que le patient recoive des

soins optimaux.

+ Envisager une consultation spécialisée si les symptomes ou les besoins

sont complexes et difficiles a gérer.

+ Se mettre d'accord sur les objectifs et la planification des soins actuels

et futurs avec le patient et sa famille.

+» Planifier en avance si le patient présente des risques de perte de sa

capacité décisionnelle.

+ Consigner, communiquer et coordonner le plan de soins.
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ANNEXE 6 : Fiche URGENCE PALLIA

' AP
Fiche URGENCE FALLIA
Concernant une personne en situation palliative [ ou palliative terminale [ )
Fiche destings a fomer U medecin infansanant Jars oune siustion Jugence. Caili-C) resie JUlnnome Jans 585 Jaclsans.
REDACTEUR Hom :| | sStatut du rédacteur : |
Téléphone :| | oo mpan

Fiche rédigée le -
v e non: I - - I
e R ———

vile : [ <iono- -
N®55: _ Accord du patient pour la transmission des informations Cﬂucﬂmclmpuﬁble

Médecin traitant - | Dr | loignable la nuit O Oui ) Non O NAY - T& - | |
Médecin hnsplmllerreférerlt:| Dr | Tel - | |
Service hospitalier référent :| | Tel : | |
Lit de repli possible? :| | Tél - | |
suivipar HAD:  OQOuiONon ONA | | Tl |
Suivipar EMSP : O 0ui ONen ONA | | Tal: | |
Suivi par réseau - ') Oui ) Non (O NA | | Tél - | |

Autres intervenants a domicile -
(551AD, IDE libérake... )

avec leur(s) numero(z) de telephone
Pathologie principale et
diagnostics associés :

Le patient connait-il son diagnostic ? ) Oui (O Non (O En partie (O MA  Son pronostic ? O Oui (O Non O En partie (' NA
L'entourage connait-il le diagnostic 2 () 0ui (O Non (O En partie (O MA  Le pronostic ? () 0ui (O Non (O En partie () MNA
Réflexion éthigue collégiale sur 'orientation des thérapeutiques : ) Oui O Non (O En partie (O NA

Projet thérmpeutique :

Symptdmes et [] Douleur [] Dyspnée [ ] Vomissement

risques possibles - [] Encombrement [ ] Anxigté majeurs
Agitation [_] Convulsions [] Occlusion

si extréme, l'ecrire en majuscules I: . :
Autres (@ precizer danz cette zone - )

Produits disponibles au domicile :
Prescriptions anticipées :
O owi ONon O NA
DEMARCHE PREVUE () Avec accord patient le | | | | {2 Projet d"équipe si accord patient impossible

Hospitalisation : () Souhaitée si aggravation () Envisageable () Refusée autant que possible () NA

Soins de confort exclusifs - (O 0Oui (O Non O NA Diécés a domicile - (O 0Oui (O Non ONA
Réanimation en cas d'arét cardio-respiratoire : O Oui O Nen O NA Massage cardiague : O 0ui O Nen ONA
Ventilation non invasive - Croui O Mon 2 NA Intubation - {oui O Nen ONA
Usage d'amines vaso-actives : () Oui () Non () NA Trachéotomie : Oyoui COyNon O NA
Sédation en cas de détresse aigiie avec pronostic vital engagée - () Oui (_)Non (ONA  Remplissage : (0oui O Non (ONA
Directives anticipées (O oui O Non CINA Rédigées e | | | | O copie dans le DMP
Persnnmdemlﬁance| ||jen:| | Tel - | |
Ou trouver ces documents 2 | |
Autfpermmeﬁprﬁmnﬂ |Ijen:| : :| |
1] HA=Mon Applicable ou inconnu Z] Valicis mu prasisble svec le serdice concema: Wersion fiche 2047-05
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Fiche Pole Soins Palliatifs 13

ANNEXE 7

X
.Jaa. & prénom du patient : \“ﬂ.\\\\\\n - c...;m s — | Zaaac &wﬁ_m.".ms nm 1mv.ﬂ 5

EE
SN2 : y R b g, i o | R :
Encombrement Scopolamine Scopolamine 0.5mg 0,25mg jusqu'a 4fois/24h SC Risque globe vésical |
ou rales agoniques 1 boite de 10 amp : 5.29 € ) ) - =y - |
A Scoburen 20 mg 20 mg jusqu'a 4 fois/24h IVD ou SC Risque globe vésical Q
boite de 10 amp : 8,87 € 1 - - . - o
A Lasilix 20mg 20 mg IVD ou SC si TA entre 10 et 14 0
1 boite de 5amp : 5.70 € mg IVD ou SCsi TAsup a 14
Dyspnée Solumédrol Solumédrol 40mg : (_40mgenSC Q
7 | 1 boite de 10 flacons : 2.49 € Ju Ten IV
Douleur Morphine Morphine 10mg : Si patient naif : Si non naif : Surveillance de la fréquence
/\M 1 boite de 10 amp : 10.29 € 2,5 mgen VL ou Augmentation de 10 a 30% respiratoire, possibilité Q
N 5 mg en SC toutes les 4h _de la dose journaliére de surdosage si FR < 10
Doliprane suppo Doliprane suppo 1g 3 a jour selon terrain Q
1 boite de 8 : 1.97 €
Fiévre Profenid suppo Profenid 100 mg / suppo 1 suppo matin et soir Q
1 boite de 12 : 3,63 € si figvre réfractaire au paracétamol
Epilepsie Rivotril Rivotril 1mg 0.5 4 1 mg SC ou IVL en cas de crise Q
1 boitede 6 amp : 4.71 € d'épilepsie, selon le poids
Valium Valium 10mg 10 2 20 mg IVL ou IRectal ou IM 0
1 boite de 6 amp: 3.04 € en cas de crise d'épilepsie selon le poids
Vomissements Haldol Haldol 5mg 1.25 mg a 5 mg 3 fois/24h en.SC selon Q
Hoquet i 1 boite de 5amp : 1.83 € le poids ou IV en continu/24h (hors AMM)
Agitation " | . Haldol Haldol 5mg 1.25 mg @ 5 mg jusqu'a 4 fois/24h SC .w
i 1 boite de 5 amp : 1.83 € Possible en IV(hors AMM) continu/2ah 8C1Ee |\ | Q
avec augmentation progressive el g
Anxiété Tranxéne Tranxéne 20mg 10 3 20mg jusqu'a 4ois/24h 4 0
1 boite de 5 ampoules : 5.11 € en IM, ou en perf IV de 15 mn minimum
Valium Valium 10mg 53 10mg jusqu’a 4 fois/24h VL ou IR ou IM 0
1 boite de 6 amp: 3.04 €
Rivotril Rivotril 1mg 0.5 a1 mg jusqu'a 3fois/24h en SC ou IVL 5 B ‘
Hors >§Z& 1 boite de 6 amp : 4.71 € u\hhﬂ&re n.-&,,mv.ﬁm.w.)_. g proe naﬂ,(._w,_m.ﬁmcq- d
Hyperglycémie Actrapid 1 flacon 100 Ul : 19,68 € HGT entre 2 et 2.5=2 UI SC A prévoir surtout pour
HGT entre 2.5 et 3= 4 UI SC pathologies pancréatiques
HGT entre 3 et 3.5=6 UI SC a
HGT entre 3.5 et 4=8 Ul SC
HGT > 4=10 Ul SC

HLEQK;
?@%W

STV @i Pole Soins Palliatifs 13 - 04 42 99 08 04

www sty-alx.org
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ANNEXE 8 : Fiche Santé Service Bayonne et Région - HAD

% BAYo
SN
a
& %
2, i

Seigaer A dem jeile

PRESCRIPTION,
ANTICIPEE %
PERSONNALISEE ¥

(PAP)

Oulest-ce quune PAP?

UNE PAP NECESSITE DE :

Clest une PRESCRIPTION MEDICALE :

# PERSONNALISEE :

- adaptes a chague patient,

- en fonction de sa pathologie,

- en fonction de son traitement de fond.

2 REDIGEE A L'AVANCE : prévision des symptames
en fometion de sa patholopie et de ses antécédents,

# READAPTABLE : modifiée en fonction de Pévolotion
de I'etat du patient et de son traitement.

# connaitre les délais d'action des médicaments en
fonction de la voie d"admanistration :

- orale : 30 4 6o min,

- sub-lingnale : 53 15 min,

- sous-cutanée @153 30 min,

- intrammuscalaire ; 15 4 30 min,

- intraveinense : 5 min.

3 respecter ce delai d'action avant de juger de
Vefficacité ou non de la FAP.

+ avoir une notion sur la demi-vie (on durée
d’action) des principaux medicaments utilises,
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b ek

Intéréts des PAP ?

1. S0ULAGER le plus rapidement possible le 2. PREVENIR en casde connaissance d’un facteur
symptime en ayant les produits au domicile et en donnant  déclenchant (ex. : avant mokilisation..., avant
alinfirmiére l possibilité d'administrer le médicament pansement...},

selan la PAP,

Comment rédiger une PAP ?

Il gagitd une preseription médicale datée et signée H
parle médecin traitant précsant : 28i douleur, faire morphine 5mg en sous-cutanée,
3 A renouveler si besoin au boutd'1 b,

@ Madmum : 4 injections par jour.
VUE&.@%&GE@EEEE??
la dose) ou pour une durée plus longue si douleurs
stabilisées,

& le type de symptéme,

& le nom du médicament, son dosage et sa vole
d'administration, quand renouveler la méme PAF et la
dose maximale de PAF par 24 h,

Q«ﬁﬁmzﬂ nticiper
utiliser une le relais

Nﬁﬂu %8, com
e e TJ€CEADIE

&nn?ﬁﬁnnﬁ?ﬁ_@anﬂﬁﬁch&gﬁaw
en l'absence de médedn, i prendre la dédsion de

28ilavae orale est impossible en raison :
-n«na&ﬁn«?n@m_cmﬂﬁa

réaliser une PAP,
- de troubles de consclence,
# Envisager et anticiperle relais par voie injectable :
-1V si elle existe,
- sinon pensera la voie sous-cutanée,

2. Importance d’évalner son efficacité.

3. Importance de tracer son ntilisation dans les
transmissions ciblées et d'en informer le médecin
traitant afin de réactualiser le traitement de fond et

réadapter les PAP.

2 Lesvoies rectale et sublinguale peuvent étre une bonne
alternative.

SYMPTOMES

MOYENS NON
MEDICAMENTEUX

MEDICAMENTS

(en 'absence de contre-indication)

2 Prendre 1 comprimé de METOCLOPRAMIDE® 10 mg,
2 Adapter I'alimentation : 30 min au moins avant le repas ou au moment des
S1 NAUSEES - Adapter la teoscture, nausées,
ETjOU - Fractionner les repas. # A rencuveler au bout de 6 h si besgin,

VOMISSEMENTS | . fiviterles odeurs fortes, 2 Maximum 4 feis par jour.

. Si voie orale impossible, préférer le METOCLOPRAMIDE®

20 mg suppositoires (V2 4 1 suppo).
2 Vérifier Fabsence de
Wi“ﬂ“uﬁ%h_wg. Db ot arvdter T hydratation et alisentation.
st issir g besoin. # FUROSEMIDE® 20 4 40 mg en IVD ou Se direct,
ENCOMEREMENT w@%&%ﬂﬁs wﬂ@&%ﬁﬂ%ﬁﬁﬁ 1patch tous les
3 jours.

WEEJ”“.HE . P Dincister: s espistion dots

bouche.

W%ﬁhﬁ&u #Traitement préventif et systématigue en cas de

Pali ) traitement morphinigue.

fation. 5 8i constipation :
% Réaliser un massage
hd L nh.ﬁ.E selle, MICROLAX® + EDUCTYL®.

SICONSTIPATION | & iser Pactivit - 8i inefficacs (J3 sans selle), NORMACOL® sur sonde

W&Eﬂmﬁ. erles habitudes - Intensifier et assoder les traitements par vole orale,

et la pudeur du patient E.E%E;Eﬂé%i&mg;ﬁ

. traitements classiques : RELISTOR® 5c B mg si < 60 kg

(chaise percée i proposer & etiz i > 60 ke tous les 2

horaire régulier par ex.). e s ek JouE

2 Beoute active, relation 2 Prendre 1 4 2 comprimé(s) OXAZEPAM® 10 mg,

d'aide. 2 A renouveler au bout de & h si besain.

3 Tentative d"apaisement # Maximum 6 ep par jour,

SI ANXIETE par le toucher, Si inefficace, remplacer par TRANXENE®, en commengant
2 Informer le patient des & 20 mg en conting sur 24 h par vale IV ou Se avecdes
soins que I'on va réaliser. interdoses deio & 20 mg en perfusette de 20 min &

& Penser 4différerun soin. | renouveler aubout de 6 h (sans dépasser 60 mg par 24 h).
2 Rechercher un symptime
dinconfort : Siminerun globe
uringire, uneconstipation,  Prendre un comprimé de XANAX® 0,25,
SI AGITATION unefiéyre, ume dovlewr,
unecause mbdicamen tetse, 2 En attendant une réévaluation médicale rapide.
2 Tdem anxiété,

NB : Les médicaments en italique existent par voie injectable et peuvent étre utilisés par voie sous- cutanée,
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Les produits unlzsables
par voie sous-cutanée

Comme soluté, ntiliser du chlorure de sodium a 0,0 %

MEDICAMENTS

Antalgiques |~ Contramal
[ AINS | Profenid®
Corticoides Solumédrol®
. eﬁfiﬁfé&ﬁs _ R e e
| Antiuleéreux | Mopral* — Azantact
Antiemétiques Primpéran — Haldol — Largactil-Zophren
| Diurétiques | Lasilix*
Anxiolvtignes et/om | Hypmovel — Rivotril — Tranxéne®
anticonvulsivants | Valium# — Gardenal®
Neuroleptigues T’mﬂ;ttﬂTﬂfp;L?iﬁM-Tmm'
Antidépressenrs Laroxyl
Antihistaminiques | Polaramine* — Atarax®
Sﬁ”;r“::;‘:: 4% | prostigmine — Relistor
Antibiotigues Péniciline® — Rocéphine* — Clamoxyl#®

#3 utilizer en discontinu uniguement.

Enlﬂﬂw a Junlbl:m

SANTE SERVICE BAYONNE ET REGION
Huospitalisation et soins infirmiers a domicile
Avenue de Plantoun — 64100 BAYONNE
www.santeservicebayonne.com
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ANNEXE 9 : Entretien Médecin généraliste Numéro 1

- Quelle est la définition du patient en fin de vie ?

La personne en fin de vie, c’est une personne qui a une pathologie qui 'améne a la mort,
quoi. Voila. Et donc, a un moment donné, on rentre dans une fin de vie quand on sait qu’on
est que dans des traitements, qui ne sont que palliatifs, qui ne sont pas curatifs, en fait ...
voila, donc... Apres, c’est difficile a ... c’est difficile a déterminer parce que chaque personne
a son ... son point, on pourrait dire, de basculement dans le palliatif qui méne a la mort.
Voila. Et les personnes sont toutes différentes. Apres, il y a tout le contexte qui est autour.
La famille. Est-ce qu’elle supporte ? Est-ce qu’elle ne supporte pas ? Enfin, voila.

Je donne la définition d’un patient en fin de vie.

- D’apres vous, quel est le réle du médecin généraliste aupreés de ces patients ?

Moi, je pense que le role est déterminé par la demande familiale ou la demande du patient,
en fait. J'ai des patients chez qui j’ai des demandes, donc je les suis a domicile jusqu’a la fin
guasiment quoi. J'ai des patients qui sont dans des circuits hospitaliers, admettons Institut
Paoli Calmette, bon ca c’est, c’est classique. A ce moment-la souvent, je ne les vois pas alors
gu’ils nont pas de demande. Et voila donc, en fait, ca dépend de la demande. Cest ... Je
m’adapte a la demande... patient ou famille.

- Quelles sont les difficultés que vous éprouvez a la prise en charge de ces patients ?

Euh... la difficulté, pour moi aujourd’hui, c’est ... Bon, je peux dire ca parce que jai quand
méme une carriere qui est vers la fin. Euh ... je crois, la difficulté c’est la responsabilité. C'est
¢a le probléeme. C’est la responsabilité de... a la fois thérapeutique, a la fois de prise en
charge, a la fois de décision. Parce que, si on suit un patient a domicile, quelque part on est
seul. Méme, s’il y a une équipe autour qui gravite autour. Parce que I'équipe n’est pas
forcément... euh... joignable directement, enfin voila ... A un moment donné, voila. Je crois
gue c’est la plus grande difficulté, en fait.

- Vous pensez que c’est lié, proprement dit, au domicile ?

C'est lié a la structure sociale du systeme, a mon avis. On ne peut plus faire du soin palliatif
en libéral. De toute fagon, on y va. Ca va disparaitre. Un médecin généraliste, un médecin
traitant de famille pourra plus jamais, je pense...euh...parce que les structures sont la pour
¢a, parce que ... il y a une responsabilité par rapport ... a la famille et au patient. Il y a une
responsabilité médicale, mais il y a aussi une responsabilité, je dirais cosmique, en fait.
Qu’est-ce qui peut se passer apres ... qu’on pourrait nous reprocher ?... Voila, il y a ce truc-
la. On est dans un.... Moi, je suis devenu préventif, en fait. Et ¢a, ¢ca guide énormément ma
conduite, en fait. Y a des familles qui... Parce que le probleme... euh... il y a des familles qui
peuvent étre d’accord... Ca, c’est 'expérience qui parle. La famille peut étre d’accord avec ce
gue vous faites et a un moment donné, elle va virer et elle va plus étre d’accord. Et Ia, vous
étes vraiment en difficulté. Donc on peut pas, moi je pense, qu’on peut plus. C’'est fini quoi,
c’est fini. On ne peut plus accompagner tout seul un patient. Alors, je 'ai fait, je I'ai fait,
parce que... Seul, ... entre guillemet, y avait moi, I'infirmiére, le kiné, les avis spécialisés. Mais
le patient ou la patiente était a domicile, avec souvent un membre de la famille qui dirige les
choses, qui assume la responsabilité. Moi, j’ai accompagné des générations en fait, donc ...
Et puis, il y a des gens des fois qui me le dise : « Vous savez, s’il m’arrive quelque chose,
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docteur, je veux que vous soyez la, a mon domicile », etc. Donc, quand il y a une grande
confiance qui est déja préexistante dans la relation médecin-patient, et 1a, c’est faisable,
voila. Faisable parce que les gens ne vont pas chercher la petite béte. Mais, il y en a qui sont
trop durs, le probleme il est la. Il y a cette incertitude qu’il faut gérer et qui fait qu’on va aller
vers une prise en charge plutot d’équipe avec des systemes qui sont bien ancrés.

- Est-ce que vous faites appel a des réseaux de soins palliatifs ?
Ca peut arriver, a la Maison... Ou alors quand il y a des avis spécialisés, les réseaux sont
prédispositionnés de toute facon, donc, voila.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Non. Ca veut dire quoi¢a ?

Je donne la définition.

Des prescriptions prévisionnelles ? Oui, ¢a on le fait, on le fait déja ¢a. Dans le traitement de
la douleur, c’est prévu quoi. Ou alors, ¢ca peut étre des prescriptions anticipées mais, euh...,
non anticipées, je dirais. Par exemple, si j’ai une patiente, admettons,... Il y avait une femme,
sa mere était mourante. Bon, je dis : « Ecoutez, donner lui ¢a... » Et si ¢a va pas, je vais pas y
retourner juste pour une ordonnance. A ce moment-13, la fille elle vient ici, on discute et la
prescription est prescrite aprés alors gu’elle est un peu anticipée. Elle est anticipée dans une
certaine facon sans prescription avérée, en fait. Donc bon, c¢a, oui de toute facon,
I"anticipation c’est super important, quoi, justement.

- Comment se déroule la mise en place des PAP ?

Il y a deux types de prescriptions : il y a celles que je fais moi et celles qui sont guidées par
les prises en charge d’équipe, en fait, spécialisées qui sont déja préétablies. Soit il y a une
chimio, soit il n'y a pas de chimio, soit il y a des traitements antalgiques avec des
morphiniques qui sont déja prescrits et a ce moment-la, je reconduis. Et voila. Apres, ca
m’arrive d’en rajouter mais souvent c’est déja complet. Deuxiemement, il y a I'expérience,
I’expérience de faire un traitement antalgique. C’est pas si évident que ¢a, parce que les
morphiniques, il faut bien les mémoriser, faut savoir comment on fait, comment on peut les
associer. Dong, je pense qu’il n’y a pas ... Moi, j’ai pas assez, suffisamment d’expérience pour
me dire je suis a 'aise la-dedans, quoi. Donc, c’est bien que j’ai un support spécialisé qui me
dit: « Voila, en cas d’antalgie, ben, vous pouvez faire ¢a, ¢a et ¢a.» Voila, c’est la
coordination thérapeutique. Ca, c’est super important.

- A quel moment les utilisez- vous ? Pour quels symptémes les mettez-vous en place ?

Euh ... moi, je dirais pas que c’est des symptomes forcément, parce que ... c’est comment les
gens ressentent la douleur, et comment ... euh ... comment ils la vivent en fait. Donc, apres il
y a toute une graduation des antalgiques, on y arrive quand on a épuisé la ... euh, ben les
morphiniques. On y arrive quand on a tout essayé et ca marche pas, par exemple. Voila, ou
alors euh... C'est, c’est une graduation, en fait. On essaye Doliprane, Paracétamol, Lamaline,
tout ce que vous voulez, Codéine, pas Codéine... Apres on arrive au Tramadol au milieu. Ca
dépend de la tolérance aussi ... ce que les gens peuvent avaler. Faut s’adapter au... niveau
... euh... et comment dire, a la modernité de la prescription. Moi, je me rappelle d’'un patient
gui avait un cancer de la prostate, métastases lombaires, pas de douleur. Il se plaignait de
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rien, quoi. C’'était bizarre. C'est rare, du coup, je lui donnais pas grand-chose. Paracétamol et
Spifen et puis voila.

- Il y a aussi la possibilité d’anticiper une dyspnée ou méme une hémorragie, est-ce que
vous pensez aussi d ce type de symptéme ?

Non, on peut pas penser a tout parce qu’on ne peut pas penser a tout. Parce que le patient,
on n’a pas que celui-la, on en a plein. Donc on est souvent surchargé de pensées, de travail,
de sollicitations. Donc on peut pas anticiper les choses. Par contre, on peut anticiper dans la
mesure qu’on connait la pathologie. Moi, je pensais a un patient qui avait une insuffisance
respiratoire chronique grave, terminale. Bon voila, je sais que c’est la dyspnée quoi,
bronchite, dyspnée. Euhhh, les hémorragies, pff, ... Non, je n’ai pas été trop confronté. Ce
n‘est pas le plus fréguent, quoi. Le plus fréquent, c’est les métastases, les gens qui ne
mangent plus, qui vont faire la fin, comme ¢a, qui flanchent.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?

Oui, il y a des pathologies, je ne dirais pas symptome. Symptdme, on peut toujours anticiper
mais une pathologie, c’est-a-dire,... par exemple, I'insuffisance respiratoire. On se demande
s’il va refaire une poussée bronchique avec 39 /40 ? Ca j'anticipe pas. Je vais voir le moment
ou ca arrive, quoi. Je vais adapter ma décision ou ca arrive. Je pensais, par exemple, au
patient qui est mort I'année derniére, en plus, il avait cette pathologie avec des surinfections
fréquentes. Chaque fois qu’il avait une surinfection, qu’il ne pouvait pas étre traité a
domicile. Environ 70 %, il était traité a domicile. Mais des fois, ¢ca dérapait, il fallait I'oxygene
et tout le bazar. Dong, il se retrouvait a la clinique et ca marchait. Dong, il revenait. Donc, le
probleme est : laquelle ne va pas marcher ? On ne peut pas raisonner comme ¢a. Faut se
dire, on va tenter le coup et la derniere fois qu’on a tenté, il est mort. Voila, quoi. Mais, il
fallait le tenter parce que on peut pas dire : on va pas le traiter parce que... c’est cuit, bon.
On ne peut jamais savoir ! Quand il y a cette pathologie... Apres, c’est différent parce que
c’est une pathologie qui n’est pas cancéreuse, par exemple. Dans le cancer, on sait qu’ils y
sont, quoi. On peut pas faire marche arriere. Dans une bronchite chronique ou une BPCO
grave, on sait qu’ils peuvent s’améliorer. Faut pas établir de pronostique. On va pas s’amuser
a anticiper un pronostic. C'est impossible ! C’est méme pas éthique, je dirais.

- Comment abordez-vous, avec le patient, la mise en place de ses PAP ?

Soit, directement avec lui, s'il est capable de verbaliser, de comprendre et de gérer son
traitement. S’il n’est pas capable, c’est avec un membre de la famille obligatoirement ou
éventuellement avec une infirmiere a domicile.

- Trouvez-vous des réticences ?

S’ils sont d’accord de rester a domicile, il n’y a pas vraiment de réticences. Sauf, s’ils ont une
psychologie ... particuliere ou changeante. L3, il faut se méfier parce gqu’ils peuvent dire que
vous faites bien les choses et aprées ils peuvent dire que vous faites mal les choses.

Donc, ca veut dire qu’a un moment donné, faut faire venir I'équipe. Faire venir I'infirmiére,
le kiné, un avis spécialisé qui peut étre pris ... euh... voila.

- De réunir ces différents professionnels, c’est assez facile ou il y a des difficultés ?

Il y a des difficultés. Parce que euh... les kinés, vous pouvez pas forcer a trouver un kiné
disponible. On a une pénurie de kiné en ville, méme pour les gens en rééducation. Les gens,
ils disent : « J’ai pas trouver de kiné, ¢a fait trois mois ». Donc ils sont limités, surchargés. Les
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infirmieres, c’est un peu pareil mais l'infirmiére, a la limite, c’est la profession la plus
disponible pour faire I'interface entre le médecin et le patient. Souvent, quand il y a un truc
a gérer, c’est I'infirmiére qui arrive a le gérer. Et apres, elle nous appelle par téléphone pour
dire : « Y a ¢a, qu’est-ce que je fais ? » Ce n’est pas une réunion d’équipe au méme endroit.
On va pas se réunir chez le patient : « Rendez-vous a telle heure, a 11h ». Ca c’est utopique !
On a tous des choses a faire et on n’est pas disponible pour ¢a. Donc, c’est une équipe avec
I'infirmiére, 13, le kiné, 1a et moi, |a.

- Améliore-t-elle la prise en charge de vos patients ?
Ouais, ouais, bien sar.

- Comment se déroule la collaboration avec le réseau? Est-ce qu’il vous propose la mise en
place des PAP ?
Quica ? Le réseau ?

- Oui, le réseau.

Euh... Non, jai pas I'impression que le réseau ....euh... Le réseau, il est l1a pour pallier au
médecin, en fait. Quand il y a un réseau, c’est qu’on est dépassé, en fait. On ne peut pas
assumer. Puis, il faut anticiper la fin de vie ou, euh... il faut un accompagnement, c’est
difficile. Les gens vont pas accepter de rester a domicile, donc on sait qu’on va étre largué a
un moment donné. Il faut anticiper le largage aussi. On peut anticiper ce qu’on fait en tant
gue prescription mais il faut anticiper a quel moment le médecin va étre largué, quoi. Et le
remplacer par un systeme.

- Quand on écoute les médecins du réseau, ils nous disent qu’ils ont besoins des médecins
généralistes et qu’ils ne peuvent pas trop prescrire. Souvent, ils apportent du conseil. Y a-t-
il vraiment ce type de relation ?

Pas forcément. Bon, les réseaux qui sont intervenus... Moi, la Maison qui est intervenu
plusieurs fois pour des patients, ben, ils sont intervenus, ils ne m’ont pas prévenu ! Dong, ils
disent ¢a mais, ¢a, c’est un discours démagogique ou social, en fait. On dit le médecin
généraliste, il est 1a, en premiere ligne mais, en fait, tout le monde s’en fout parce que
quand ils font leurs trucs, ils le font sans nous. C’'est pas une anomalie forcément importante
en soit parce que moi, j’ai besoin qu’on me largue un peu, parce que j’ai trop de boulot et je
peux pas. Si vous me demandez de faire des réseaux, des soins palliatifs, je vais couler, quoi.
J'ai pas I'énergie, ni le temps pour faire ¢a, quoi ! Dong, il faut qu’il y ait effectivement des
réseaux qui viennent nous suppléer, en fait. Je crois que c’est... c’est une aide pour qu’on
arrive a étre soulager. Si le médecin généraliste s’inclut dans le réseau, c’est de la perte
d’énergie, perte de temps médical. Ca sert a rien, il y a un réseau. Le réseau se suffit a lui-
méme a mon avis. Apres, ce qu’il fait que le médecin peut rester dans le circuit, c’est que les
patients ont besoin de leur médecin, pour d’autres raisons, ... qui sont pas ... Admettons, la
fin de vie. C'est une raison affective, accompagner parce que c’est le grand pére qui va
mourir, y a le gosse ou la gamine adolescente qui va faire sa dépression. Il y a tout un
systeme en fait. Et nous on est la pour le systeme. On n’est pas la que pour le patient, en
fait. Donc, c’est ... On est un peu réservé pour le aprés. Moi, j’ai connu un patient... Alors,
c’était bizarre parce qu’il se faisait suivre par un spécialiste et une équipe. Et chaque fois
gu’il venait, tous les mois, il m’apportait la lettre. Dongc, il n'y avait pas de consult’. Il me
donnait la lettre. Ca a duré des années. Et puis, le jour ou il est rentré chez lui parce qu’il
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était en fin de vie, il m’appelait. Ca a duré quinze jours, quoi. Donc, il voulait que je sois au
courant, juste, pour la fin. C'est bizarre.

- Peut-étre parce que vous avez établi une relation de confiance...

Voila, il y avait une relation ! Lui, il avait programmé ¢a, mais ¢a n’avait pas été verbalisé. Et
sa femme était d’accord. Elle m’a dit : « Voila, c’est fini. Est-ce que vous pouvez vous en
occuper ? » |l n’y a rien a faire, en fait. C'était tout simple. Médecin, infirmiére... Pchhhh.
Puis, on attend qu’il s’éteigne. La, les choses sont tranquilles, en fait. Parce qu’elles ont été...
Euh... Tout a été épuisé avant, en fait. Quand tout a été épuisé et que les gens le savent,
alors, a ce moment-la, ils peuvent décider de revenir chez eux, quoi. Mais bon...

- En sortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP? Comment trouvez-vous la
collaboration avec I’hépital ?

Oui, parce que les spécialistes font souvent des courriers en disant, ... Bon, avec la lettre.
Plus les prescriptions. Et nous, on reconduit la prescription. C'est une forme d’anticipation, ...
on ne peut pas dire que ¢a soit vraiment une anticipation, en fait. C’est un état douloureux
avec un traitement qui doit étre reconduit. Apres, si ¢ca change apres, on s’adapte. En fait, on
ne peut pas, a un moment donné, on ne peut pas anticiper parce que le patient il faut
s’adapter a lui, journalier, en fait. Ou deux fois par semaine, ou a la semaine. Donc, euh... on
ne peut pas anticiper. Tel patient, vous le voyez aujourd’hui et la semaine prochaine ¢a va
étre différent. Donc, on ne peut pas programmer. Alors, des fois, on prescrit pour une
semaine, en disant on réévalue dans une semaine. C'est compliqué I'anticipation. Ca a
plusieurs facettes, en fait.

- Est-ce que vous avez des difficultés a la rédaction de ces PAP ou pas ?

Non, parce que si je suis la [au cabinet] j'ai internet. Donc, je peux euh... J’ai le nom du
médicament, la posologie, les associations, je peux me débrouiller. Ca m’arrive de demander
au pharmacien, par exemple. « Pouvez-vous me dire s’il y a telles interactions entre tel
médicament et tel médicament ?» Puisqu’ils ont un logiciel. Moi, je I'ai pas. Donc, on peut
arriver a se débrouiller pour régler le probleme. Il y a que si je suis a domicile, que c’est plus
difficile.

- Vous étes-vous retrouvés avec des difficultés d’applications de vos prescriptions ?
Difficultés d’application... ? Oui, quand il avale plus rien... Quand il veut rien. Enfin, voila ...
Mais bon, on contourne. Il y a de I'injectable, la perfusion. A ce moment, c’est I'infirmiére
qui aide, quoi.

- Avec les autres intervenants : la famille, l'infirmiére, le pharmacien, faites-vous des
prescriptions qui ne sont pas appliquées ?

Non, parce que s’il y a une infirmiére .... Euh... Ah, alors oui, ¢a peut arriver. Ca, c’est un truc
en marge du médical, mais, des fois, c’est ce que les gens nous rapportent... Alors est-ce que
c’est vrai ou pas ? « Ouais, le pharmacien a dit que ce n’était pas ¢a qu’il fallait donner ». Il y
a des fois, parfois une critique de I'ordonnance qui fait que... Et puis, des fois, il y a une
tentation, que ca soit I'infirmiere ou le kiné, de conseiller un traitement. Alors, ¢a, ¢ca va en
I’encontre un peu de ce qu’on fait, en fait... Mais, ¢a se voit méme en dehors des soins
palliatifs. C’est un truc un peu journalier, quoi. « Pourquoi est-ce qu’il vous a donné ¢a ? »
Bon, c’est gonflant parce qu’on s’est cassé la téte, on a réfléchi, on sait pourquoi on I'a mis.
A ce moment-la ... Je ne sais pas pourquoi... Est-ce une prise de pouvoir ? ... Parce que, en
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fait, si c’est ¢a, le pharmacien peut m’appeler en me disant : « Je ne comprends pas votre
prescription et la on peut expliquer » ... Mais qu’ils disent ... « Non, ce n’est pas ¢a, moi, j'ai
quelque chose de mieux, si vous voulez » ... Ca, c’est un peu du journalier et je ne sais pas
pourquoi. Je ne sais pas a quoi c’est d{. Est-ce que c’est les patients qui manipulent ? Ou ?...
Pff.

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place des PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?
J’ai pas compris.

- Quand vous voyez le patient et que vous lui dites que vous allez mettre ce type de
prescription, y a-t-il des difficultés rencontrées ?

Je ne vais pas dire ¢a, lui dire : « Je vais vous mettre des prescriptions anticipées », déja on a
du mal nous a savoir ce que c’est !!l Lui ... il sera déconnecté. Je vais I"écouter, 'interroger,
I’examiner, je vais parler avec lui, peut étre avec la famille : « Bon, écoutez, je vais vous
mettre ce traitement et on voit dans quelques jours ». Je ne vais pas lui détailler le truc.
Voila. Apres, il faut qu’il accepte, en fait. C'est-a-dire, c’est aussi une évaluation : « Ecoutez,
je vais vous donner le traitement », sans forcément donner de détail. On sait s’il adhére ou
pas le fait de le présenter comme ca. S’il y a une difficulté, ca resurgit de suite, en fait. « Ah
ben oui ! Qu’est-ce que vous allez me donner ? - Ah mais ¢a je ne vais pas le supporter ». On
peut discuter, il faut s’adapter ... mais il faut quand méme que le patient soit compliant, faut
qu’il accepte. S'il nous appelle, c’est qu’il est d’accord pour étre compliant. Donc a priori, il
n'y a pas de difficulté. Apres discuter, c’est des fois la tolérance ou il faut changer de
médicament. Bon, on s’adapte.

- D’apreés vous, qu’est-ce qui pourrait améliorer la mise en place et I’efficacité des PAP ?

Des PAP ? ... Je sais pas ... Aucune idée. Je ne sais pas, en fait. Je peux pas vous dire, car il
faut s’adapter a chaque cas, donc. C’'est peut-étre c¢a la difficulté. Justement, c’est une
question importante parce que ¢a souléve une autre question. Est-ce qu’on peut tout
programmer, non ? Les gens ne sont pas des machines. C’'est des étres humains. Dong, il faut
s’adapter. On ne peut pas forcément tout anticiper.... Ben, il faut faire au jour le jour. Voila !
On peut faire des prescriptions programmées, d’antalgiques. On peut prescrire au maximum
28 jours, si c’est un morphinique. Si ca marche et que tout est stable, bon, on laisse 28 jours.
Si c’est pas stable, on fait moins. Et donc, c’est aussi de la mise en place, quoi. Moi je crois
qu’on ne peut pas, euh.. on ne peut pas programmer une anticipation sous peine de
déshumanisation. Moi, je serais assez vigilant la-dessus. Méme, je serais assez oppositionnel
par rapport a des organismes qui veulent me faire faire des anticipations. Non mais
attendez, je suis désolé si vous traitez des machines vous pouvez anticiper tout ce que vous
voulez, programmer méme un ordinateur. Maintenant, si c’est un étre humain, vous ne
pouvez pas anticiper parce qu’il y a tellement de facteurs qui interviennent. Vous savez, la
souffrance, on parle de douleur et de souffrance. Le traitement de la douleur ok mais la
souffrance, c’est une autre dimension. Comment est-ce que les gens ils integrent ¢a, la
souffrance ? J'ai eu des patients, c’est pas des palliatifs, des fins de vie, par exemple euh ...
des fibromyalgies, vous testez la morphine, ¢a aucun effet des fois. Va savoir pourquoi ?! Il y
a une souffrance, pas une douleur mais il y a un discours. Et moi, je crois pas qu’on peut tout
anticiper. C’est une erreur de vouloir tout anticiper. Il faut étre compétent, faut étre vigilant,
faut étre humain et puis essayer de gérer au mieux cette relation sans phagocyter les
patients dans des systemes de soins qui sont en fait aussi des machines économiques. Voila.
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On y est dans la machine économique mais bon ... Il y a un truc tout simple qui doit nous
faire réfléchir parce que ¢a c’est... I'angine. Moi, j’ai pas trop le temps de faire des tests mais
je fais avec mon expérience. Mais a un moment donné, si vous voulez traiter quelqu’un qui a
une angine, bon vous pouvez toujours lui mettre un distributeur, genre Coca-Cola a la
pharmacie : « Bon, vous avez de la fievre, vous appuyez sur le bouton, prenez le stick, mettez-
le dans la machine. Ok, c‘est bon ! Vous pouvez partir, vous n’avez pas besoin d’un
antibiotique. Prenez du Doliprane ou du Paracétamol ». Ca, c’est la déshumanisation totale.
Voila, donc ¢a veut dire quoi, ¢ca veut dire qu’une angine c’est pas une angine, c’est quelque
chose qui évolue. On le voit a un instant T mais c’est pas le reflet de la vérité humaine, en
fait. Il y a quelque chose qui se passe, il y a une fatigue qui est arrivée. Bon, il fait une angine,
il a besoin de quelque chose pour se restaurer. C'est pas forcément un antibio, c’est autre
chose. Mais si on voit I'instant T comme on a tendance a vouloir nous le faire voir, ben la
médecine se déshumanise. La preuve, on se demande pourquoi les jeunes ne veulent plus
s’installer ? Parce que la médecine perd son sens. Donc ¢a, c’est la question finale. Le sens de
ce qu’on fait. C'est ce qui conditionne la qualité de ce qu’on fait ! Voila, apres il y en a plein
qui vous diront : « Ah ben non, nous ... » Ok, il y a la technigue mais en palliatif, la technique,
elle est un peu larguer, quoi .Voila.

- Je vous remercie, je crois que vous avez finalement donné votre avis en général sur les
prescriptions anticipées et les autres éléments que vous aimeriez ajouter.

119



ANNEXE 10 : Entretien Médecin généraliste Numéro 2

- Quelle est votre définition du patient en fin de vie ?
Quand les pathologies sont au-dessus de, euh ... de ... de soins avec une visée curative. Euh,
... (silence). Oui, fin de vie, c’est ... c’est quand y a plus de soins curatifs y’a des soins de
conforts ... qui peut, ... qui peut étre une sédation. Une sédation longue et prolongée, voila.
Pour moi ¢a inclut ... ¢a inclut ¢a au niveau définition.

Je donne la définition.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Euh, pff, le généraliste, il est surtout la pour essayer d’avoir un maximum de discussion avec
la famille la plus part du temps. Euh, ... le patient s’il est en age ou en état de pouvoir
écouter, en disant ¢a je pense a des cancers en phase terminale sur des gens entre 50 et 60
ans. Euh, mais c’est surtout vraiment le coté, ... écoute des demandes du patient en
premier, essayer de coordonner le patient, la famille et de ... de pouvoir rester disponible
pour ..., d’étre présent et disponible le plus possible pour ... passer cette étape-la.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

La plus part du temps c’est sur des familles qui ont des points de vue tres différents, qui va
du déni a des convictions qui peuvent étre opposées au sein d’'une méme famille, qui ont pas
du tout les mémes visions ... de la fin de vie donc la difficulté, elle est |a, d’étre ... avec tact
d’essayer de, de ...(silence). Oui d’essayer de, de naviguer avec les nécessités médicales et
puis les attentes qui sont plus ou moins réalistes des familles.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Euh ... C'est-a-dire tout ce qui est Scopolamine, les choses comme ¢a ?

Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).

Oui, donc c’est tous ce qui est ... euh, en cas de fécalome, en cas d’encombrement, en cas
d’OAP, euh, en cas de ... Bon, en général, pour un certains nombres ils sont sous morphine
donc en cas d’accés douloureux paroxystique. Bon, ¢a en général, c’est pas vraiment ... Enfin,
c’est pas vraiment une prescription anticipée, on demande si y a des acces douloureux
paroxystiques. En général oui, on le marque, mais est-ce que c’est ¢a anticiper ? Oui, je
dirais oui. Euh ... euh... quoi d’autres ... En cas de vomissements incoercibles. Apres, il y a
I’'Hypnovel ... (silence) ... Euh, en cas d’agitation, d’anxiété aigue. Enfin, on essaye de, en
fonction de la pathologie de ... Enfin de la pathologie premiére de ... on peut envisager ...
toutes les situations possibles, toutes les complications possibles.

- C’est des choses que vous utilisez dans votre pratique ?
Oui.

- Comment se déroule la mise en place de ces prescriptions ?

En général, il y a quand méme une équipe d’infirmiéres qui est la. Donc, on essaye de se
rencontrer en vrai, pas juste par I'intermédiaire du cahier de liaison. Donc, on essaye de se
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rencontrer, de vraiment faire une planification des besoins. Euh... de leur c6té a eux de...
Euh, ou ils ont repéré des difficultés particulieres parce qu’ils y vont deux fois par jour, voire
trois fois par jour. Puis d’avoir quand méme un minimum de trousse médicale d’urgence a la
maison, de facon a ce que I'on cible les situations et qu’ils aient les traitements adéquats.
Donc en cas de.., en cas de.., en cas de.., et aprés elles savent déja ... que faire
immédiatement et en général, il y a une communication par le portable. En général, a ce
stade-1a, on est comme je vous disais disponible et joignable, donc si elles ont le moindre
souci, elles appellent.

- Est-ce qu’il y a un moment particulier ol vous introduisez les PAP ?
Je pense oui, quand on est sur ... les derniéres semaines,... les derniers mois de vie.

- Pour quels symptomes les mettez-vous en place ?
L'OAP... euh, le fécalome ... les vomissements, ... euh ... euh (silence) ... pff, la morphine on I'a
déja, euh... 'encombrement... Voila.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?
... (Silence). Spontanément, je vois pas. Non, je ne sais pas répondre.

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ?

Euh, s’il a la capacité de comprendre. Ca sous-entend. Ben, en général, ils sont au courant de
leur diagnostic et..., les consultations itératives et rapprochées, y se font quand méme. lls
entendent aussi les spécialistes parler de leur maladie et.... Derriére, nous, on continue a les
voir et on leur répete les mémes choses. Donc, on essaye de leur dire que c’est.... que c’est
des symptomes qui peuvent,... qui peuvent se produire a cause de la maladie.

- Avec la famille ? Avec les autres professionnels tels que l'infirmiére ou le pharmacien... ?
Le pharmacien en général on a .... Moi, j’ai jamais rencontré de grosses difficultés avec la
pharmacie. Parce que aussi on peut les rencontrer, les voir cing minutes et leur expliquer
qu’on est... dans un, dans un besoin de réactivité. Voila. Donc, je trouve pas que le
pharmacien soit un écueil. Les infirmieres, ben... en essayant d’avoir des petites réunions
régulieres, d’essayer de se voir quand il y a leur passage, de... de faire concorder le n6tre de
facon a ce... ce que ¢a ne prenne pas trop de temps sur leur tournée. Aussi, il y a le carnet de
liaison ol on écrit tout ce que I'on veut se dire. Donc ¢a, c’est trés pratique. Et les familles...
il faut vraiment prendre beaucoup de temps pour expliquer ... pour redire les mémes choses
sous d’autres mots, savoir eux ou ils en sont dans leur compréhension, dans leur téte, dans...
Parce que voila c’est un coup de quelques secondes de perception... et dong, il faut vraiment
du temps.

- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?
Moi, je dirais oui, oui.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser ses PAP ?

Quand il y a des familles dysfonctionnantes ... ou finalement .... J’ai eu le cas d’une famille six
enfants, personne d’accord. Alors, je dis que la... enfin qu’on faisait.., qu’on ferait que si il y
avait une complication, une urgence, que... voila que c’était un petit peu difficile de mettre
en place quoique ce soit dans la mesure ou personne n’était d’accord. Donc ¢a,... c’est des
situations qui ne sont... heureusement pas fréquentes parce que... je trouve que c’est
extrémement difficile.
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- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
Oui, j'appelle volontiers, alors quand je suis en EHPAD, j'appelle volontiers I'équipe mobile
de I’hopital de Martigues et... a domicile 'antenne de RESP 13.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Oui. Oui, oui.

- Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux ?
Tres bien.

- En sortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP ?

J'ai pas trop cette impression-la. Non. J'ai pas trop cette impression, quand ils sortent de
I’"hépital, pas vraiment. Peut-étre... un petit peu plus de la part de I'Institut Paoli Calmette.
Mais sinon, non j’'ai pas.... Bon peut étre que je ne vois pas de cas concret qu’il me fait dire
¢a. Mais peut-étre pas trop, non.

- Comment trouvez-vous la collaboration avec I’hépital ?

C’est médecin dépendant/service dépendant. Euh, ... Pff, c’est bof. Ouais, je trouve que dans
I'ensemble c’est pas... . Moi, je suis un peu ... un peu, un peu frustrée parce que jai
I'impression que c¢a va vite, les choses ne sont pas trop ... pas trop abordées. Et ouais, pas
trop abordées. Donc finalement, on se débrouille, nous. Aprés, je ... Les internes sont
joignables quand on est vraiment embété, j'ai eu l'occasion d’appeler l'interne il m’a
toujours répondu au téléphone. Donc ¢a, je trouvais que c’était sympa. Mais non, de
I"hopital ...

- Des difficultés de communication, c’est ce que vous voulez dire essentiellement ?
Oui. Oui, oui.

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?
Je dirais non. (Rires).

- Qu’est-ce qui vous aiderez dans votre pratique par rapport a la formation ? Quelles
seraient vos attentes ?

De ... de pouvoir faire des formations sur le soin palliatif ! Aprés, il y a le manque de temps...
Il'y a d’autres sujets... Donc, voila ! (Rires) Mais sinon, oui. De faire des formations.

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces prescriptions ?
Pff, euh ...

- Pour rédiger, si vous éprouvez des soucis en particulier ?
Voire méme des soucis médico-légaux ?

- Euh... Oui aussi, on peut y penser.

Euh ... a priori ce qui ... mais je crois que ¢a a changé la depuis peu, ce qui me génait c’était
I’'Hypnovel puisqu’on n’avait pas la possibilité de le marquer... mais qu’on peut en marquant
sur I'ordonnance euh ... une phrase dont je ne me rappelle plus les termes ol on peut étre
amené a le prescrire nous si le ... Parce que des fois ¢ca va quand méme vite et I'équipe
mobile de soins palliatifs n’a pas forcément le temps de pouvoir venir. Donc, c’était sur
I’'Hypnovel que j'étais peut étre embétée ...
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- C’est-a-dire ? Des difficultés a vous le fournir ?
Je crois qu’on peut I'avoir via la pharmacie de I’hopital ?!

- Ah d’accord.

Oui. Oui, il me semble mais... je crois que... c’est tout récent le fait qu’on puisse, nous, le
prescrire en passant par la pharmacie de I’hopital. Je crois qu’il y a quelques mois en arriere,
il fallait que ¢a soit absolument un médecin attaché a une équipe mobile de soins palliatifs....
I me semble, je... Sous réserve.

- Avez-vous eu des difficultés d’application de vos PAP ?
Ca peut arriver. Il y a toujours ... il y a toujours des ... il y a toujours aussi méme au niveau
des infirmiéres des... Oui, des appréhensions sur les produits. Oui, ¢a peut arriver.

- Avec quels intervenants ? Et quelles sont les situations que vous rencontrez ?

En général, c’est sur les doses de Morphine ou il faut vraiment... Les doses de morphine, sur
I'alimentation parentérale qui sont souvent préconisées par les infirmieres, mais elles
disent : « Mais alors, on fait pas I’alimentation ! », qu’on fait pas toujours... Hein, donc voila,
I’hydratation maintenant ¢a va mieux. Il y a un consensus avec des infirmieres qui acceptent
de petit volume. Donc, oui on a tous nos.... Apres, je pense nos.... comment je dirais... nos
convictions, nos convictions, nos peurs qui peuvent influer sur la prise en charge. Mais je
pense que ... si on se rencontre ou si on prend le temps de discuter, je pense que ¢a, c’est...
guelgue chose qui sera moins douloureux pour tout le monde, aussi bien pour I'équipe
soignante : médecin, infirmiére et famille. Je pense vraiment que le dialogue c’est la partie
essentielle du systeme.

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Alors souvent, c’est sur les doses de morphine. Sur la morphine tout court. Ou la morphine
est encore vraiment avec |'étiquette de I'antichambre de la mort. Et je pense que c’est le
point le plus... le plus délicat de faire accepter la morphine.

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

Euh, oui, ¢ca peut aussi étre difficile pour eux d’étre sur ce constat de soins palliatifs. Donc,
euh,... Il y a toujours ce coté ... accepter la fin de vie, c’est difficile pour la famille. Il y a pas
encore, je pense que... c'est quelque chose qui est ... qui est pas facile. Voila. Parce que la
médecine a fait beaucoup de progres et arriver a cette fin qui est .... C'est pas facile pour la
famille. Je pense pas qu’on soit formaté dans cette ... dans cette dimension-la, méme si on
pressent euh ... que c’est quelque chose qui va arriver. C'est difficile.

- Est-ce que certaines familles peuvent se montrer beaucoup plus présentes dans les
prescriptions, méme volontaires, vouloir administrer des traitements que vous avez
prescrits ou au contraire ils sont en retrait par rapport a ce type de prescriptions ?

Que, eux, veuillent donner quelque chose pour soulager ?

- Oui, vous étes-vous retrouvée dans ce genre de situation ?
Ca ne m’est jamais arrivé. Cette situation ne m’est jamais arrivée. Moi, je dirais qu’ils sont
plus dans I'attente et dans ... la passivité que de vouloir, de vouloir faire des actes ou gérer...
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Bon, apreés, ... Non, j'ai pas été confrontée a ce type de situation de famille intrusive qui
veut... Non j’ai pas ce souvenir.

- Selon vous, qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?
Dans I'absolu, il y en a pas, de frein. Euh... si on est, si on est sur une pathologie incurable, je
vois pas pourquoi il y aurait un frein.

- Ca pourrait étre le fait d’étre a domicile, ¢ca pourrait étre I’entente avec les infirmieéres, le
pharmacien, ou le kiné, ou tous les autres intervenants, avec la famille ... ?
C’est-a-dire ? Quand la situation peut étre complétement bloquée ?

- Euh... Non, pas forcément bloquée, mais est-ce que le fait de gérer a la maison serait plus
difficile qu’une gestion a I’hépital ?

Oui, c’est plus difficile a la maison parce que... Oui voila, le confort de I’hopital, c’est qu’il y a
qguand méme une équipe 24h/24. Mais I’hépital prend de moins en moins les patients. Il y a
pas tellement de lits de soins palliatifs ce qui fait que... finalement de plus en plus on va étre
amené a suivre les fins de vie a domicile. Je pense, parce qu’il n y a pas assez de place en
institut, que ce soit les services de soins palliatifs, que ce soit les établissements comme la
Maison a Gardanne. Voila, il n y a pas un nombre de lits qui suffit.

- Qu’est ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et 'efficacité des PAP ?
Pff, pff... plus efficace ... Je sais pas répondre. Je vois pas, je vois pas. Je sais pas, je vois pas le
sens de la question. Qu’est-ce qui pourrait rendre plus efficace ?

- Oui.
Pourquoi elles ne sont pas efficaces les prescriptions ? Non je ne vois pas.

- Hum, si vous ne voyez pas ... si vous ne ressentez pas particuliérement de difficultés, ma
question n’est peut-étre pas pertinente...?!

Le plus, je pense serait de réhabiliter la maison comme lieu de fin de vie. On a dans le mental
de la population, c’est pour ¢a que je disais c’est 50/50,... mais c’est pas si facile que ¢a de
mourir a la maison. Et puis, il y a tellement de circonstances compliquées que ¢a n’est pas
possible méme si on le voulait. Quand c’est une personne agée et que le conjoint est aussi
agé, et incapable de s’occuper, donc on va faire une hospitalisation. Quand les enfants sont
loin, ils ne vont pas rester euh... trois mois ou deux mois ou un mois, jour et nuit. Donc voila,
c’est... pff, c’est vrai qu’a domicile, ca demande beaucoup de ressource au niveau de la
famille. Il faut qu’il y ait un aidant familial sur lequel on puisse compter ou un relais. Mais
inversement, quand il y a 6 personnes et 6 personnes pas d’accord. Euh, on ne fait rien du
tout. Voila, donc moi, je trouve que de toute facon, il n’y a aucune expérience qui est
reproductible. On peut simplement faire avec la pathologie, le patient qui lui a sa
psychologie, la famille, qui est a chaque fois une unité unique. Dong, je trouve qu’on ne peut
rien reproduire d’une fois sur I'autre. C'est vraiment trés unique a chaque fois.

- Quel est votre avis général sur les PAP? Et avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a
préciser ?

Apres, il faudrait peut-étre essayer au niveau de la population générale, de ..., de rendre les
choses, peut-étre, plus facile a comprendre. Bon, c’est un sujet difficile. Quand on en parle,
tout le monde dit : « Le droit de mourir dans la dignité », et tout ca. Et puis, c’est pas si ...
bon, si facile d’aborder le sujet et je pense que pour l'instant, on est toujours ... C'est pas si
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familier que ¢a, entre guillemets. Donc oui, peut-étre, ce qu’il faudrait c’est arriver de temps
en temps qu’y ait quelque chose qui bouge dans la mentalité de la société collective. En fait,
¢a bouge toujours quand il y a de gros cas qui sont médiatisés qui font avancer les choses.
Voila, apres, prescriptions anticipées, je trouve que c’est une bonne chose. Et puis, c’est bien
aussi d’étre chapoté, supervisé ou tout du moins échanger avec un réseau. Donc travailler en
réseau, c’est tres bien. (Rires) Le travail d’équipe vraiment, c’est super important.

- Voila, je vous remercie beaucoup de m’avoir accordé de votre temps.
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ANNEXE 11 : Entretien Médecin généraliste Numéro 3

- Quelle est votre représentation, votre définition du patient en fin de vie ?

(Rires). Oh la la ! Il faut... Qu’est-ce que c’est une personne en fin de vie ? C'est que... pour
une personne donnée, il ne reste plus d’espoir, plus de possibilité de thérapeutique pour
éviter un déces... dans les semaines, quelques mois a venir. Euh, voila, aprées, c’est... je veux
dire... c’est trés... comment dire... tres individuel. Par exemple, il y a des gens qui refusent de
voir en face l'idée de la mort. On va pas forcément... on ne va peut-étre pas les soigner de la
méme fagon que quelqu’un qui a accepté sa fin de vie. C'est I'attitude du patient si il est
capable de, de juger sa situation mentalement, intellectuellement, on va pas agir de la
méme facon selon leur attitude.

- C’est-a-dire?

C’est-a-dire, je pense que quelqu’un qui refuse le déces imminent, on va peut-étre pousser
plus loin certains traitements agressifs (chimio ou autres), que quelgu’un qui a accepté que
c’est la fin. Apres, il y a aussi selon ce que la personne demande, le traitement uniquement
palliatif ou les gens qui demandent quand méme de quoi s’accrocher pour rester en vie. Il ne
faut pas donner une régle générale.

Je donne la définition.

Mais la-dedans, il y a des choses qui ne sont pas définies. C’est quoi terminale ? C’est encore
trop général.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Le role du médecin c’est de .... Si c’est a domicile, d’étre le chef d’orchestre du ... du... des
soins dans sa globalité que ca soit médical, ... psychologique,... social...et quelqu’un qui en fin
de vie je suis toujours joignable. Je pense que c’est important que le patient... qu’il sente
cette assurance qu’a n‘importe quel moment on peut me joindre.

- Aussi bien les weekends, la nuit ... ?
Méme si je ne suis pas la, pour des personnes en fin de vie je donne toujours mon numéro
de portable et ils peuvent m’appeler ou... la famille peut m’appeler.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Ouah, j’aurais da réfléchir avant... Je vais certainement oublier pas mal de choses. Les
difficultés, la difficulté, c’est d’abord la communication avec I’hopital, ou le spécialiste. Que
je trouve de plus en plus difficile. C'est de plus en plus difficile d’avoir au bout du fil, le ou les
spécialistes qui s'occupent de mes patients. Euh, apres, on n’a pas parlé de I’hospitalisation a
domicile, ce qui est quand méme souvent le cas. Je trouve difficile la rigidité de ce systeme.
Voila. Euh...Pour plusieurs raisons mais on ne va peut-étre pas rentrer dans les détails. D’'un
coté c’est trés bien, c’est trés bien de déplacer les soins au domicile. Mais pour nous, c’est
pas facile toujours a ...

- C’est contraignant ?
Oui, c’est contraignant.
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- De quel ordre ? Quelles sont les contraintes ?

Ben, déja... tout I'appareillage. C'est géré par I'hopital, ca complique, on perd parfois du
temps. On a des médicaments qu’on prescrit qui ne sont pas délivré par I'hopital. Voila.
Alors, c’est quelques exemples.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Le terme, non. J'imagine ce que ¢a peut étre.

- Est-ce qu’il vous arrive de prévoir la prise en charge de symptémes éventuels chez le
patient en fin de vie ?
Je n’ai pas compris la question.

- Euh... je vais essayer de reformuler la question. Vous arrive-t-il dans la prise en charge des
patients en fin de vie d’anticiper certains symptémes ?

Oui, évidemment, la douleur éventuelle, la dyspnée etc.... L'angoisse. Oui, il vaut mieux
mettre en place des traitements au tout début, pas trop attendre parce qu’il est plus difficile
a le soigner.

Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).

- Comment se déroule la mise en place, en pratique, de ces prescriptions ?

En pratique, pour ces questions-13, je rentre en contact trés souvent avec l'infirmiere déja.
Déja, pour savoir comment elle travaille, quel produit elle utilise. Euh,... de discuter de
mettre en place donc entre guillemets, un protocole ... avec I'équipe soignante pour que ¢a
se passe au mieux. Alors j’ai une remarque aussi, il y a des équipes infirmiéres qui ne sont...
qui négligent fortement... le... le coté coopération, travail en équipe. J'ai parfois des
difficultés a avoir les infirmiers, infirmieres méme en fin de vie. Je trouve ¢ca dommage et
délétere par moment. Voila,... Ce n’est pas toujours le cas. Ca m’est arrivé et je ne le vivais
pas tres bien.

- A quel moment introduisez-vous les PAP ?
A quel moment ? Au moment ou je le juge utile et nécessaire de le faire. Je peux pas définir
ce moment.

- Euh... Ma question sous-entend que l'introduction peut dépendre du patient, s’il est dans
le déni ou pas, euh ... de la collaboration avec les autres professionnels... Ca peut étre plein
de choses. Ma question est peut-étre trop générale ?!

C’est assez large, oui. En régle générale, j'explique au patient pourquoi je prends telle ou
telle décision. Voila. Mais apres, a quel moment ? Quand la nécessité se présente. Je ne peux
pas définir autrement.

- Pour quels symptémes les mettez-vous en place ?

La douleur, I'anxiété, la dyspnée, la ...euh... I'alimentation aussi. L’alimentation orale ou
parentérale, hyper protéinée etc. ...Hydratation, éviter la déshydratation. Voila, ¢ca c’est des
exemples. Ca peut étre de I'outillage aussi. Est-ce qu’une personne a besoin d’une potence,
d’un lit médicalisé etc... A quel moment,il faut prescrire un lit médicalisé? Un
déambulateur ? Etc....
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- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?

Ah !l Je ne vais pas anticiper I'annonce d’un pronostic. Euh, attendez, non c’est pas ¢ca que je
veux dire. Je laisse venir des patients... souvent les questions avant de leur expliquer
certaines choses parce je pense, qu’ils doivent étre m(rs pour certaines informations. Ca fait
partie aussi des soins. A quel moment, il faut donner certaines informations ? Sinon pour
guels symptomes physiques, je ne veux pas anticiper ? Euh, non je ne vois pas tout de suite.
A partir du moment ol on peut anticiper, je vois pas pourquoi on le ferait pour tel
symptéme et pas pour un autre. Je vois pas trop.

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ?

Comment je I'aborde ? En général, jinforme les patients de mes réflexions, pourquoi je
prends telle ou telle décision, il me faut leur aval, bien s(r. Je ne fais pas les choses comme
ca. Euh... si quelqu’un a besoin d’une hydratation sous cutanée, je vais I'expliquer pourquoi
on fait ca. Voila.

- Avec la famille ? Avec les autres intervenants ?

Ah, c’est pareil, moi je trouve qu’il faut au maximum... Hum, hum, travailler avec la famille
parce que la famille c’est les premiers soignants, souvent en tout cas. lls sont la 24h/24,
souvent donc il faut absolument les intégrer dans les soins.

- Est-ce que ¢a vous est déja arrivé que ¢a soit la famille qui délivre les soins ?

Mais a un certain niveau, on a les infirmieres, les aides-soignantes mais la famille est la tout
le temps donc il ne faut pas les exclure. Et je pense que ¢’est une mauvaise chose de les
exclure des soins.

- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?

Oh la la ... Je ne peux pas répondre a cette question parce qu’on travaille dans son coin, avec
des nombres trés petits pour tirer des conclusions de ce que I'on fait. Il faudrait faire des
études a grandes échelles. Par exemple, le traitement de la douleur: Est-ce que de
prévenir... est-ce que les gens sont mieux soigner pour la douleur ou est-ce qu’il vaut mieux
attendre qu’ils se plaignent ? Je ... je... Il faudrait des études. Je ne peux pas répondre a cette
question.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
Euh,... je... euh, oui ca m’arrive, ca m’arrive avec Gardanne par exemple... ou en
collaboration avec les hépitaux.

- Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux de soins palliatifs ?

Euh,... Pff, je peux pas dire qu’on le fait frequemment. Ca arrive mais j'ai pas une expérience
assez importante pour juger la collaboration avec les équipes. En général, ca se passe bien.
Mon expérience c’est que ¢a se passe bien. Mais bon, ¢a n’arrive pas plusieurs fois par an.

- Comment trouvez-vous la collaboration avec I’hépital ?
Quand j'ai des problémes, je ne peux obtenir des réponses rapides quoi.

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?
Euh... 3 quel moment ? A la fin des études ?... Euh, les soins palliatifs ont pas mal évolué, je
crois. Je n’ai pas suivi de formation spécifique pour les soins palliatifs... mais on se forme par
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des réunions, par la littérature. Je me suis jamais senti trés mal a I'aise, je peux me tromper.
Je crois que je me débrouille.

- Qu’est-ce qu’on pourrait améliorer dans la formation ?

Je trouve, en général, mais ce n’est pas qu’a domicile, c’est aussi dans les hopitaux ou les
maisons de retraite que le traitement antalgique n’est pas toujours bien géré. On a encore
trop peur des morphiniques et je trouve il y a un retard dans I'esprit de certain médecin pour
donner vraiment des soins palliatifs. J’ai encore le cas d’une personne agée de 88 ans qui
avait un cancer digestif, qui était vraiment en fin de vie et les médecins ne voulaient pas
donner des traitements palliatifs simplement. Il disait: « Je ne suis pas la pour faire du
palliatif, je suis la pour soigner les malades ». Dongc, il n"avait pas adopté, a mon avis, une
attitude pour les soins palliatifs.

- C’était dans le cadre de vos études ?
Non, c’était récent, il y a quelques mois et ...

- C’est des médecins... ?
C’était dans une maison de retraite.

- Médecin coordinateur ?
Non, c’était pas maison de retraite, c’était les maisons de soins aprés hospitalisation mais
dans une dépendance de I’hopital.

- Soins de suite et de réadaptation ?
Oui, voila. On savait qu’il fallait simplement donner des soins palliatifs et lui il n’avait pas cet
esprit-la. Donc voila, je pense que I'on peut faire des progrés dans les soins palliatifs.

- En sortie d’hospitalisation, retrouvez-vous des PAP ?

Alors non, en sortie d’hopital, c’est pareil, c’est pareil. Jai eu une patiente leucémique
terminale. Elle était vraiment en fin fin de vie. lls 'ont encore convoquée a la Timone,
c’était... Ambulance, tout ¢a. lls lui ont re-prescrit une chimiothérapie. Elle était en fin de vie,
¢a ne servait a rien. Elle était semi comateuse, je trouve que parfois ils sont a coté de la
plague pour les personnes qui n’aurait plus intérét d’avoir un traitement curatif. Voila.
J'aurais voulu les avoir, j'ai pas réussi a les avoir pour leur expliquer que c’était inutile qu’elle
retourne a la Timone. On la soigne chez elle pour que ca se passe le mieux possible, elle est
morte trois jours aprés cette consultation a la Timone. (Rires).

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces prescriptions ?

Euh....c’est vrai que je ne maitrise pas toujours les prescriptions, mais la aussi c’est un travail
d’équipe. Par exemple, pour les pansements, je trouve que les infirmieres sont souvent plus
au courant des produits que nous. Dong, je leur demande toujours conseil, je demande leurs
habitudes etc... Pour prescrire des pansements.

- Avez-vous eu des difficultés d’application de vos PAP ? C’est-a-dire, vous les prescrivez et
au final vous vous rendez compte qu’elles ne sont pas appliquées pour x raisons... ?

Euh... je ne vis pas ¢ca comme un probléme parce que j'ai souvent le retour ou de la famille,
ou des infirmieres ou d’autres intervenants s’il y a un probleme.
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- Justement, quel type de probléme qui revient ?
C’est tres vaste, vous voulez que tout ce qu’on prescrit, de vérifier si c’est appliqué ?

- Non, ben, par exemple vous allez prescrire un médicament et vous allez avoir un
probleme de délivrance de celui-ci par le pharmacien et donc le traitement ne sera pas
disponible pour l'infirmiére quand le symptéme va apparaitre.

Ca peut arriver... et ¢ca peut étre aussi par exemple des soins de kinésithérapie qui ne sont
pas exécutés ou partiellement exécutés.

- Voila, ce que je recherche dans ma question.
Ouais, mais... C'est occasionnel ¢a pour moi, je ne rencontre pas beaucoup de probleme avec

ca.

- Ca peut étre aussi une prescription en cas de dyspnée, l'infirmiére a peut-étre du mal a
évaluer la dyspnée et se demande si elle met ou pas le traitement.

On rencontrera toujours des problémes, sinon on n’aurait plus besoin de résoudre des
problémes. (Rires). Ca ne peut pas étre idéal ni parfait, donc. Mais voila. Ca c’est les soins en
général, je pense qu’il ne faut pas espérer avoir un systéeme palliatifs sans faille. Du moment
gu’on a une personne en fin de vie, on court apres la résolution des problémes. Il y en a tout
le temps.

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Ben, forcement si on a fait une prescription de médicaments oraux et qu’il vomit, forcément
il faut trouver une autre solution. Pour tous les détails, c’est comme ¢a sachant ... C'est ¢a, je
veux dire la fin de vie. Chaque jour est different et c’est souvent plus compliqué. Il faut tout
le temps avoir des réponses aux difficultés qu’on rencontre. On ne peut pas étre toujours
préventif.

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

Ah, c’est encore une question assez vague. (Rires) Euh... Qu’est-ce que je peux répondre ? |l
y a la difficulté que I'on peut rencontrer... c’est que par exemple pour I'entourage familiale
c’est difficile de voir la déchéance de leur proche et gu’ils ne se sentent pas a la hauteur
pour pouvoir aider et qu’ils laissent tout au soignant. Pourtant je trouve qu’on a souvent
besoin d’eux car ils sont tout le temps présent et connaissant leur proche, ils peuvent aussi
nous prévenir sur des changements que nous on ne voit pas. Mais parfois on a des
réticences, ils ont aussi I'angoisse comme les patients, la souffrance et tout ca. Je n’arrive
pas tres bien a répondre a cette question. Il faudrait me donner des choses concretes.
(Rires) Donner un exemple !

- Oui, c’est ¢a, ¢a peut rejoindre le déni de la famille, ¢a peut rebondir sur pleins de
choses...

Oui, c’est ce que je pense aussi. Ca va étre difficile pour la these parce que plus c’est général
plus c’est difficile de tirer des conclusions.
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- Ben, en fait ce que je recherche c’est vraiment le ressenti et de piocher dans votre
expérience, ¢a peut étre tout au long de votre carriére les difficultés de ...

Je me sens a l'aise avec ces situations car je n’ai pas de probléeme ou de peurs de voir la
souffrance ou la mort. Ca ne m’a jamais posé de probléme donc j'essaye de ne pas interférer
mes propres pensées avec ce que je fais. Voila.

- Selon vous, qu’est-ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile ?
Alors 13, j'ai déja une réponse, ¢a peut étre ses propres réticences, ses propres dénis, ses
propres peurs déja. Voila. Qu’est-ce qui peut étre encore un frein a ces prescriptions ? Ce qui
peut étre un frein... C'est le doute que ce soit possible a domicile et qu’on hésite de les faire
hospitaliser. Pour que ce soit possible a domicile, il faut que tout le monde collabore... siil y
a ou la famille ou au niveau des infirmieres, parfois on a des situations ou c’est les
infirmiéres qui mettent sous pression le médecin pour hospitaliser le patient ou la, le
médecin préférerais le garder a domicile. Donc, c’est des pressions que ¢a soit familial ou
des soignants qui peuvent rendre plus compliquée la prise en charge.

- Qu’est-ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I'efficacité des PAP ?

D’abord, la communication !! Voila, je dirais la communication. Tenir au courant les autres
de ce qu’on décide, demander aux autres ce qu’ils en pensent, ce qu’ils ont fait etc. ... Oui, je
dirais un mot : la communication.

- Quel est votre avis général sur les PAP?
Euh... Les prescriptions anticipées, j'espére que ¢a peut éviter au patient trop de souffrance
en général.

- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?

Euh... On n’a pas abordé les questions d’euthanasie... et ca me manque un peu, c’est peut
étre hors sujet. A partir du moment ou on parle de fin de vie, 8 quel moment on intervient
pour faire quoi ? C'est quand méme un sujet trés important, je trouve avec la loi Léonetti qui
est inconnue par beaucoup de soignant ou mal appliquée. Voila... mais ¢a c’est un autre sujet
mais ¢a touche en méme temps directement ce que vous faites. La pression du patient, la
pression de la famille pour raccourcir la souffrance.

- Est-ce qu’on I'anticipe ?

La, on anticipe, je ne parle pas d’euthanasie dure, je parle 'endormissement, ... augmenter
les doses de médicaments. Ca, c’est vraiment de I'anticipation, ¢ca se décide pas juste au
moment... (Sonneries). De se poser la question : Est-ce qu’il y a un moment ou on doit voir
avec tout le monde ce que I'on peut faire pour raccourcir la souffrance ? C'est une réflexion
anticipative... trés important. Il faut avoir réfléchi avant que le moment arrive sinon on est
dépourvu, on risque de pas bien gérer ¢a, je pense.

- Merci beaucoup.
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ANNEXE 12 : Entretien Médecin généraliste Numéro 4

- Quelle est votre définition du patient en fin de vie ?

Ben,... d’'un point de vue purement technique et médical, c’est un patient ou on a tout
essayé sur le plan curatif et la maladie échappe... Euh, sur le plan humain, c’est un patient
gue ... on... qu’on se doit, médecin de ville, médecin de famille d’accompagner dans ces
moments difficiles, parce que ¢a représente aussi des moments difficiles pour le patient lui-
méme mais aussi pour I’'entourage et pour le personnel soignant. Nous aussi, médecin, c’est
pas toujours évident de le faire. Je dirai qu’il y a ce c6té purement technicien du corps qui
dirait : « Ben voila, on ne peut plus rien faire, plus de médicaments, pas d’intervention, y a
plus de chimio, plus de radiothérapie. On est arrivé en bout de course ». Mais il y a aussi le
coté humain ol on accompagne vers la sortie, ou on arrive en bout de course, on arrive vers
la fin.

Je donne la définition.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Ben, il y a le r6le de coordination, je pense... Enfin, il y a le réle de coordination des équipes
parce que je pense que si ¢a se fait pas autour du médecin de famille...ben, ¢ca marche pas.
Euh,... il y a un role de lien, on est en premiére ligne. C'est notre réle dans le quotidien mais
encore plus la. Le patient, c’est a nous qu’il pose les questions méme si il y a une équipe
derriere. Souvent c’est a nous et a l'infirmiere dans ces situations la qu’il y a plus de
questions. Donc il y a ce role de premiére ligne, de coordination. Euh ouais, je pense que
c’est les principaux, mon principal role c’est comme ¢a que je me vois. Euh,... Il y a un peu ce
role de confident aussi. On outre passe nos fonctions de médecin dans ces cas-1a, donc les
familles on est ... On le dit dans le serment d’Hippocrate, on est au sein de la famille quand
méme, on voit, on entend etc... Mais on a aussi cette position la que non pas notamment les
médecins hospitaliers de... de baigner dans un environnement familial et ¢a il y a que le
médecin traitant, de famille, qui peut le savoir, le sentir, le percevoir. Euh,... qui peut le
gérer aussi. La belle fille qui est complétement hystéro qui débarque en plein milieu, qui a
rien avoir avec la choucroute, qui n’en s’est jamais occupé ou le fils compléetement absent
qui d’un coup... Ces, ces situations-la, de société, de famille je pense que... y a que le
médecin de famille accompagné par l'infirmiére qui voit énormément de choses aussi au
domicile et qui peuvent le gérer. Il y a aussi ce role-la dans I'accompagnement d’un patient
en soins palliatifs.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Euh, probléme de disponibilité. Ca demande du temps et le temps on en a pas parce qu’on
est submerger par le travail. Donc, euh... c’est de plus en plus difficile pour nous de se
déplacer a domicile en temps normal, donc se déplacer a domicile pour un patients en soins
palliatifs, c’est de plus en plus compliqué. Moi, je le fais mais j'avoue que j'ai de plus en plus
de mal a me déplacer. Souvent les couacs ¢a a pu étre que je me suis retrouvé coincé au
cabinet tout seul avec la salle d’attente a bloc, je peux pas déclencher. Méme si je mets en
place des prescriptions anticipées que je mets en place avec I'équipe, que je donne des
conseils téléphoniques... mais au bout d’un moment des fois la famille, elle ne peut plus
attendre 4, 5, 6... Quand la famille appelle a 2h de 'aprés-midi que j'ai des consultations
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jusqu’a 20h que je suis a bloc, je peux pas me détacher du cabinet, je peux pas me détacher
du cabinet. La famille ne veut pas entendre que le médecin traitant ne débarque pas tout de
suite. Ca c’est une difficulté que j'éprouve a titre personnel et je le vis pas forcément bien
parce que je me dis : mince, je I'ai accompagné tout le temps, j’ai fait tout ce qu’il fallait et
la je suis coincé ! Je peux pas y aller et le patient, il est en panique méme si j'essaye par
téléphone de le rassurer. Le dernier qui est décédé que je suivais en soins palliatifs, j'ai fait
toute la démarche et le jour olu je me suis retrouvé coincer pour vraiment un truc tout béte,
méme pour des raisons personnelles...ben...ils ont paniqué, il est parti a I’h6pital. 24h apres,
il s’est retrouvé dans le coma. Il est mort une semaine aprés a I’hopital alors qu’il avait
toujours exprimé le souhait de rester a la maison, et voila. Je pense que la disponibilité dans
le temps et géographique, elle est compliquée pour nous a gérer sur ce plan-la.»

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?

Oui, je connais. Je les utilise. On a un trés bon réseau R.E.S.P 13 dans le secteur qui est tres
bien. Sur Marignane, on est sectorisé avec I'équipe mobile de Gardanne qui vient, qui est
tres bien. On a malheureusement I'habitude de travailler souvent ensemble et ils nous
remettent... Alors, je connaissais quand j'étais de I'autre c6té quand jétais interne, je savais
gue ca existait mais je le pratiquais pas. Euh... On a lors des premiers contacts avec les
équipes mobiles des fiches guide avec des médicaments a mettre en fonction des
symptémes qui sont trés bien fait d’ailleurs. Je les connais par coeur mais je les ai toujours
dans mon sac quand je pars en visites, euh, pour I'anxiété, pour la douleur, pour I’agitation.

Donc, on a un petit guide et je me fie souvent a ce guide la quand j'y vais.
Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).

- Comment se déroule la mise en place de ces prescriptions ?

En pratique, au départ ¢a se passait de la facon suivante : on arrivait a organiser un entretien
avec I'équipe mobile au chevet du patient dans la maison du patient avec les personnes de
confiance, les infirmiéres, les auxiliaires de vie ¢a arrivait, I'infirmiere du réseau, le médecin
du réseau. On se rencontrait tous la-bas, on discutait du cas du patient et on tombait
d’accord sur les ordonnances. La deuxiéme étape la, maintenant ca ne se fait plus. Il faut
savoir aussi que c’était aussi rémunéré pour le médecin, ce qui n’était pas négligeable, on
était rémunéré par la Maison de Gardanne. Ce n’est plus le cas. Maintenant, ils y vont sans
moi. Méme ils me demandent plus mon avis et c’est de plus en plus compliqué. lls y vont, ils
proposent et on fait une espece de débriefe au cabinet. Soit il passe au cabinet en consult
entre deux aprés coup, on discute plus devant le patient, soit on fait par téléphone. Et
maintenant que je commence a devenir un vieux de la veille, dés que je déclare je fais déja...
je fais les ordonnances anticipées que j'estime, moi, nécessaire et quand I'équipe arrive la-
bas, elle voit déja mes ordonnance et quand ils téléphonent : « On est ok sur ¢a ou la, peut-
étre vous auriez pu rajouter ci ou ¢a ». Voila... concrétement, c’est comme ¢a que ¢a se passe
pour moi dans le secteur.

- Est-ce qu’il y a un moment particulier ot vous introduisez les PAP ?

Euh, ... alors moi je le fais systématiquement dés le départ, des la déclaration méme si on ne
s’en servira pas avant x mois. Moi, j’ai un patient avec une pathologie neurodégénérative,
mes ordonnances anticipées... on est le 6 avril aujourd’hui, elle date de septembre 2017 et
on ne s’est jamais servi. Mais c’est fait. Et les médicaments sont la-bas. S’il y a un probléme,
ils sont a disposition. Moi, j’ai tendance a l'initier au méme moment ou je fais la déclaration.
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- Pour quels symptémes vous les mettez en place ?

Alors...Euh... On va dire que le numéro 1 ca reste quand méme la douleur. On va dire que
c’est un des principaux symptémes qu’on a... Je mets souvent sur les problémes respi, sur les
problemes d’encombrement... Euh, sachant que t6t ou tard, j'en ai longuement discuté avec
un médecin des soins palliatifs et on était tombé d’accord que tot ou tard on allait finir par
un encombrement respiratoire donc je le mets pour ces symptémes-la. L'agitation et
I'anxiété également, c’est moins fréquent mais ils y sont. Je les mets quasiment tout le
temps mais je m’en sers moins souvent.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?

humm... Non je me sens assez a l'aise avec I'idée de le faire. Je suis aussi a I'aise a I'idée
parce que je suis chapoté, validé méme si je fais un peu tout, tout seul finalement. L'équipe
mobile a I'habitude de me dire: « Ah, c’est vous, ¢a va, on vous fait confiance ! ». Mais le
coté pluridisciplinaire me rassure et me permet d’étre a I'aise avec toutes les prescriptions.
Et je pense que c’est ¢ca I'objectif de travailler en équipe quand... euh... il y a des soins
palliatifs.

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ?

Alors, souvent j'explique au patient qu’on ne va pas s’en servir forcement de suite mais...
Euh il vaut mieux avoir ce qu’il faut au domicile parce que quand le jour ol ¢a va mal aller, ¢a
peut aller tres vite et I'objectif c’est d’assurer le confort du conjoint ou... Euh...alors ¢a, c’est
quand je I'explique au compagnon mais méme au patient quand il est encore lucide sur sa
pathologie et sur le fait qu’il soit en soins palliatifs. Je lui explique qu’il vaut mieux avoir ce
gu’il faut sous la main. Admettons, je dis une bétise : il commence a avoir ultra mal, c’est
vendredi soir, il est dix-huit heure, il m’appelle au cabinet mais je ne peux pas encore
forcément vy aller. Ben voila, je suis assez a 'aise, il a des morphiniques. On peut les utiliser
méme si il n"avait pas de traitement morphinique de fond par exemple. Il faut que je puisse
déclencher les choses par téléphone sans qu’il attende forcément que j'arrive.

- Avec la famille, du coup vous m’avez répondu. Et avec les autres professionnels de santé
tel que l'infirmiére ou le pharmacien, le kiné..?

Alors, le pharmacien j'ai peu de contact. Les kinés, je dirais quasiment pas. Non, j'en ai pas.
Des fois, j'ai plus de contact avec le pharmacien mais c’est quand il y a un probléme sur les
ordonnances. (Rires). J'ai pas de contact avec les kinés. Les infirmieres, ben... ca dépend des
équipes en fait, ca dépend des équipes. Y a des infirmiéres qui suivent des formations je sais,
faites par la Maison de Gardanne, par exemple, pour les initier aux soins palliatifs, a la
manipulation de ces traitements, a 'accompagnement d’un patient. Donc, celles qui ont fait
la formation sont trés bien et vont avoir tendance méme des fois a me shunter un peu.
(Rires) Donc, euh voila, on a une relation, j’'ai une totale confiance envers les infirmiéres mais
je sens tout de suite quand I'équipe du patient n’est pas a I'aise avec ¢a. On le voit de suite.
Ca va étre des coups de fils beaucoup plus fréquents. lls vont pas oser a appeler le numéro
mis a disposition par la Maison de Gardanne. Je vois de suite et puis elle le verbalise. Un
infirmier qui est peu habitué va le verbaliser comme les médecins. Mon ancien associé qui
est pourtant une associée vieux de la vielle, quand j'ai commencé a prendre des patients en
soins palliatifs m’a dit : « Mais tu es fou ! Moi, je prends pas. Tu rigoles, la morphine ! Moi, je
me sens pas, je sais pas comment tu fais ? ». Donc, je sais pour une certaine génération de
médecins, il y a une réticence sur les soins palliatifs.»
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- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?

Oui, oui, oui sur le plan douloureux il y a pas photo. Sur le plan de I'encombrement, béni
celui qui a inventé la Scopo. (Rires). Non mais vraiment, la Scopo je trouve ¢a miraculeux a
chaque fois quand je suis obligé de l'utiliser ¢ca les améliore grandement. Bon, parfois ¢a les
faits délirer mais ils sont quand méme mieux. Apres, j'avoue que sur |'agitation... je suis
toujours en train de tatonner sur les différents trucs qu’on nous propose. J'ai pas de
stratégie bien établi encore parce que je suis pas ultra a I'aise, enfin a I’aise ou je ne suis pas
performant. Je sais pas, je dois mal prescrire, je n’en sais rien mais je suis moins bon sur
I'agitation. Dong, je dirais que sur les prescriptions anticipées sur tous ce que je vois I'anxiété
et I'agitation ne sont pas toujours hyper bien pour moi cadrées avec mes ordonnances
anticipées. Mais la douleur et I’'encombrement, la détresse respi tout ca c‘est gérer.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser les PAP ?

hum, la seule situation qui peut m’empécher de le faire, c’est si je sens que la famille a eu du
mal avec I'adhésion de rentrer dans le cadre du soin palliatif. Des fois, je peux pas brutaliser,
je peux différer, pas de 3 mois, différé d’'une semaine ou quinze jours si je sens que ¢a fait
trop. Si y a un trop plein émotionnel avec la famille, ben voila, il est en soins palliatifs donc
pour eux il va décéder dans 15jours.Je le met en soins palliatifs et derriere, ils sont pas prét
de parler de Scopolamine, de Valium ou je ne sais quoi pour I'agitation, pas de Scopo, de la
morphine en patch ou en injectable avec des ampoules que je vous laisse a la maison...
Euh...Panique a bord, je fais un pas en arriére. Je difféere mais je ne m’empéche pas. Je
differe, je modére un peu ta question.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
Oui.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Oui.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux ?

Super ! Tres bien ! Ben, je travaille avec qu’un seul parce que s’est sectorisé mais en tout cas
a chaque fois que j'ai eu besoin de les avoir au bout du fil, je les ai eu. J’ai méme les
infirmieres du réseau quand j’ai un patient qui est hospitalisé ou quand jai plus trop de
contact, elles me font une sorte de retour pour me dire : « Ben voila, votre patient est la ».
Non, franchement génial !

- En sortie d’hospitalisation, est-ce que ¢a vous arrive de retrouver des PAP ?
Ouais, ouais ¢ca m’est arrivé et j'étais pas content. (Rires). Non, je trouve que des fois la
sortie des services n’est pas forcément hyper bien gérée parce que je ne suis pas mis
forcément au courant ou je recois le courrier un mois et demi apres. Je découvre les choses
et si c’est pas la famille qui fait la démarche de me dire: il est sorti, on a fait ¢a. Je me
retrouve avec ces ordonnances-la. Des fois je peux étre complétement shunté.

- Que pensez-vous de la collaboration avec I’hépital ?

Je ne veux pas généraliser...enfin je dirais que ca dépend des services. On va quand méme
modérer, on va pas étre toujours conflictuel entre les libéraux et hopital. Ca dépend des
services. Alors, pour étre passé a I'IPC, je sais comment ¢a fonctionne. L'IPC, c’est une Rolls
Royce. Administrativement, ca roule. Il y a aucun souci. Je suis toujours averti, j'ai des
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courriers tres rapide, il m’appelle en sortie de service. Je sais que je peux les appeler. Il y a
pas de soucis. L'APHM, parfois ¢a dysfonctionne. (Rires).

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

Alors, sur ma formation initiale, je dirais que non. Ce qui a fait que je me suis formé, c’est
mon stage d’interne a I'IPC. Je pense que si je n’étais pas passé dans ce service je ne serais
pas autant a l'aise avec les prescriptions ou habilité a suivre quelqu’un en soins palliatifs, a
manipuler de la morphine, a modifier des dosages sur une pompe a morphine. Voila, c’était
tellement mon quotidien la-bas... Euh...Ca me fait pas peur de rentrer dans le réglage d’une
pompe alors que ¢a, on ne me l'aurait pas appris je pense avant. Et puis le c6té relationnel,
j’ai vu tellement de choses pendant 6 mois que bon, je pense que malgré mon jeune age, je
m’estime encore jeune, que j'arrive a trouver les mots.

- Quelles serait vos suggestions pour améliorer la formation ?

Tous aller a I'lPC ! (Rires). Pour améliorer la formation, je pense que ¢a serait pas intéressant
de rajouter de la formation dans le cursus d’externe qui est assez lourd comme ¢a, avec des
items par-dessus la téte qui ne sert pas tous. Euh...Mais... Euh je pense que d’intégrer, alors
je pense pas qu’on puisse intégrer un stage obligatoire mais intégrer un peu plus de
médecine de ville ou des médecins de villes qui sont confrontés a cette situation la ¢a serait,
¢a serait une bonne chose. Pour ¢a rien ne vaut la pratique. Pas de besoin d’une
connaissance livresque de dingue pour faire ¢a. Il faut étre auprés des malades et a se
confronter a des situations quelles soit médicale mais surtout je dirais surtout humaine.

- Trouvez-vous des difficultés a la rédaction de ces prescriptions ?

Euh, pff... Je dirais que non. Mais je dirais vraiment que c’est..quand méme on va étre
honnéte, c’est grace a ces fameuses fiches qui me sont remises par la Maison de Gardanne
qui sont trés bien faites. lls nous remettent un tableau d’équivalence des morphiniques,
alors ce qu’on a quand on est interne dans un carnet, mais le carnet quand on est installé... il
est ol le carnet ? D’abord, on se trimballe avec pleins de choses dans les poches quand on
s’installe puis aprés les poches se vident, puis il y a plus rien, juste un stétho. (Rires). Mais je
trouve ca super. Je me sens a I'aise maintenant mais j’ai toujours ce mémo avec moi.

- Avez-vous eu des difficultés d’application de vos PAP ?

Euh, je sais pas. Je veux pas étre prétentieux mais je dirais que non. Je vais avoir des
difficultés d’application peut étre si c’est pas moi...Admettons que ce n’est pas moi qui ait
mis les ordonnances en place. Je vais pas étre hyper a |'aise parce que je vais pas anticiper. Si
c’est pas moi qui ai anticipé les choses, je vais avoir du mal a les appliquer si c’est un autre
médecin ou un médecin hospitalier. Par exemple, des PAP qui ressemblent pas a ce que moi
j’ai I'habitude de faire, je vais pas me sentir hyper a 'aise sur des protocoles. Sur les
antalgiques non, a quelque chose prét, on fait tous pareils. Mais surtout sur |'agitation par
exemple ... Euh, ben, pourquoi on lui balance directement de I’'Hypnovel ? Je n’aurais pas fait
¢a. Et pourtant j'ai accés a domicile.. La oui, dans ces situations-la, je peux étre
éventuellement en difficulté.

- Est-ce qu’il y a des difficultés avec les intervenants pour I'application...?
Non, ¢a va ¢a, non, ¢a va.
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- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Euh... généralement ils sont toujours ravi mais ¢a c’est parce que j'ai une facon de présenter
les choses. C’est-a-dire que souvent je présente les choses : « On va le faire entrer dans le
réseau mais je le fais pour avoir I’avis d’une tierce personne. Ne vous inquiétez pas, je ne vais
pas disparaitre de votre vie. Je vais rester auprés de votre mari ou épouse. Ca restera vos
infirmiéres, ¢a restera votre pharmacien mais je pense que c’est important de prendre une
décision a 2 voire a 3 et pas moi tout seul face a vous ». Apres, pour ceux qui sont curieux, je
leur parle de la loi Léonetti et tout ca...(Rires). Mais souvent je leur dis que moi, ne serait-ce
gue pour eux mais je le fais quelque part un peu pour moi, pour son infirmiéere, tous les
intervenants autour, on a besoin d’une discussion collégiale et pas un seul homme qui prend
la décision au bout d’un moment d’augmenter la Morphine. Moi, je suis pas a I'aise avec
cette idée-la. Par contre, alors... je me dis quand c’est anticiper et qu’on a discuté avant, je
suis a 'aise. Mais si je n’avais pas discuter avec le réseau de soins palliatifs méme si a la fin
généralement les ordonnances ne bougent pas par rapport a celles que j’ai fait, mais le faire
tout seul sans en avoir discuté auparavant, sans avoir été chapoté ... quelque part alors la
oui, je n"aurais pas été, je serais pas a I'aise. Donc, je le présente toujours comme ¢a et donc
ca se passe plutot bien. Parce gu'’ils se disent : « Ah oui, le docteur, il ne veut pas faire une
connerie, il ne va pas m’euthanasier mon mari ». Mais vraiment, c’est des phrases qu’on
entend. (Rires).

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

Normalement, non. Il peut avoir des difficultés sur une espéce de tiers personne familiale
gu’on a jamais vu. Ca m’est arrivé deux fois .Qui comprend pas parce qu’elle n’a pas assisté a
cette explication-la, qui comprend pas pourquoi du jour au lendemain il passe en soins
palliatifs. Mais souvent c’est quand I’explication n’a pas été faite par moi directement. Je
I’explique a I'épouse, les enfants ne sont pas présents. Parfois, on explique aux enfants, les
enfants ont encore besoin de me revoir au cabinet pour qu’on en discute parce que c’est
guelgue chose qui ne comprennent pas. « Pourquoi Papa qui a une maladie
neurodégénérative, euh ... qui est recroquevillé comme pas permis, qui commence a faire des
escarres, qui parlent plus, qui fait des pneumopathies d’inhalation, pourquoi vous I'avez mis
en soins palliatifs ? ». (Rires). Voila.

- Selon vous, qu’est-ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?
Hmmm... je pense le contexte familiale. C'est la seule barriére que je peux voir. Un contexte
familial bien compliqué, des disputes bien familiales. Quand il y a des patients qui décedent,
on le voit et quand il y a des patients en fin de vie, on y assiste. Il y a des histoires de sous,
des histoires de ... Il y a tout qui remonte a la surface. Des fois, je pense que ¢a peut mettre
des barriéres. Un enfant qui s'oppose, ca peut étre compliqué : « Moi, je ne veux pas @ mon
pére que vous lui mettiez ¢a. Non. Non ».

- Qu’est-ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I'efficacité des PAP ?

Ben, ... je pense revenir a ce qu’on faisait au départ avec I’équipe mobile. C'est compliqué a
organiser mais c’est ce qui est mieux parce que ¢a met au clair. C'est étre dans la maison,
aupres du malade avec I'entourage le plus proche et discuter et dire les choses. Et qu’ils
I’entendent une fois et que tout le monde entendent la méme chose en méme temps.
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- C’est compliqué, non ? A mettre en place ?

On I'a fait quelques fois, au début ou j’étais installé. On I'a fait 2, 3 fois et franchement, c’est
I'idéal. Et en plus, c’est tres bien parce qu’on rencontre les équipes aussi. Parce que moi les
infirmieres, je les ai qu’au téléphone. Je les connais pas et du coup qu’on soit tous autour du
malade et qu’on en parle... chacun peut exprimer sa difficulté. Bon, ¢a fait un peu réunion de
groupe. (Rires). Psychothérapie de groupe, pas grave, au moins on en parle.

- Quel est votre avis général sur les PAP ?

Mon avis général, c’est que c’est indispensable. Moi, je pense que c’est indispensable. Plus
jeune praticien, j'aurais dit : « Pff... Pourquoi s’emmerder a marquer tout ¢a alors qu’il n’en a
pas besoin ? » Mais je pense que ¢a peut aller tellement vite, ¢ca peut basculer tellement vite
gue c’est important pour le confort du patient et de I'entourage. Franchement, |’y tiens
vraiment parce que... il y a une grande souffrance de I'aidant qui est souvent le conjoint ou
les enfants et c’est important que tout ¢a soit indispensable.

- Et avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ? D’autres éléments qui vous font
rebondir par rapport a cet entretien ?
Non... Euh...Non, ¢a ira. (Rires).

- Mereci.
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ANNEXE 13 : Entretien Médecin généraliste Numéro 5

- Quelle est votre définition du patient en fin de vie ?

C’est un patient qui nécessite des soins de confort, anti douleur euh...... dans le but de
I’accompagner pour moi mais que.... il n’y a plus les soins curatifs qui sont possibles ou
souhaités. Apres, ca dépend de la pathologie. La plus part du temps, c’est des pathologies
qui sont cancéreuses...Donc, voila. C'est I'accompagner du mieux possible et qu’il est le
moins de douleur possible surtout.

Je donne la définition.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Pour moi, il est indispensable. On doit aller voir les gens quand ils nécessitent c’est a dire
c’est surtout en contact avec la famille. Parce que les gens en fin de vie, la communication
elle y est au départ apres elle devient de moins en moins présente par contre avec un
contact avec la famille. Je sais que les 4 patients que j’ai eu, j'y allais tous les jours les voir a
domicile. Alors que je fais pas tous les jours des visites a domicile normalement. Mais bon, le
probleme, il faut calmer la douleur, il faut pas qu’ils soient encombrés. C’est les deux
principales choses, je pense. Aprés, qu’ils ne soient pas agités, bien sir, mais |’agitation, elle
y est si ils sont encombrés ou douloureux pour eux... enfin, pour moi.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Euh... ben, les difficultés c’est un peu ¢a au départ, on n’est pas tres trés bien formé je
trouve dans les études, ou on ne sait pas trop comment faire. Il y a eu un item ou alors vous
ne le voyez pas la, mais j'ai une petite fiche a chaque fois qui montre les traitements que |'on
peut mettre en place pour un patient type. Aprés, c’est adapté en sachant qu’il y a un poéle
de soins palliatifs... voila qui en fait est appelé si c’est a n’importe quel moment 24h/24, 7j/7.
C’est un réseau de soins palliatifs 13 qui est trés bien, qui ont une infirmiere. lls peuvent
faire... soit I'infirmiére peut venir soit les infirmiéres du patient en question. Donc non, il y a
un accompagnement qui est trés tres bien,... euh donc ...

- Donc, vous utilisez des réseaux ?
Oui.

- Est-ce que ces réseaux vous ont proposé ce type de prescriptions anticipées ?

Oui, ben ¢a facilite quand méme le réle de ... enfin la mise en place avec l'infirmiére et tout
¢a. Il faut avoir de bonnes relations avec les infirmieres. Les infirmiéres des soins palliatifs
sont trés bien et les infirmiéres qui sont en villes sont trés bien aussi, enfin, ou infirmiers.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux ?
C’est bien, je trouve.

- Vous n’avez pas eu d’expérience négative ?

Pour I'instant non, avec la faible expérience que j'ai eu. Non, mais en fait ce que j'ai eu...
apres je pense que ca s’est trés bien passé parce que je me suis occupé de patients qui
n’étaient pas mes patients a la base. En fait, sur les quatre qui sont décédés, il y en avait
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trois qui n’étaient pas mes patients et il y en avait un qui était un patient a moi depuis trois
mois, qui a eu une suite... alors il était déja... il n’était pas en soins palliatifs mais il avait une
altération de [I'état général, déja alité depuis un moment, donc il s’est dégradé
progressivement. Mais sinon les trois autres, en fait, étaient en fin de vie et les médecins ne
pouvaient pas ou ne voulaient pas... apres, peu importe, faire les visites et avoir ce suivi.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Alors, je ne sais pas ce que ca veut dire exactement.

- Alors, je vais vous poser une autre question un peu détournée. Est-ce que vous prévoyez
des symptémes et vous les anticipez ? C’est-a-dire, vous mettez en place des traitements
avant méme que les symptémes apparaissent ?

Alors oui, je fais en fonction de cette ordonnance-la, la plus part du temps. Aprés, ca
m’arrive de modifier mais la plus part du temps pour éviter qu’ils aient des douleurs, qu’ils
soient encombrés euh... ou qu’ils soient agités. En sachant que l'infirmiere a... elle récupere
I'ordonnance, elle I'a a domicile et on en discute. Elle met un traitement de temps en temps
en fonction de ce que j’ai prescrit. Et ¢a lui arrive souvent de m’appeler pour savoir si elle
peut le mettre mais c’est souvent moi quand je vais les voir, ils sont calmes, ils sont apaisés...
il n’y a pas de sur-traitement, quoi.

Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).

- Comment se déroule en pratique la mise en place de ces prescriptions ?

Ben, les premieres fois ol je suis appelé pour voir s’il y a un soin palliatif... Ben, j’'y vais et
apres, en discussion, donc il y a souvent... il y avait deux solutions... euh... soit c’était le pole
santé ils étaient ... ils n’étaient pas la mais par contre je les ai eu par téléphone en direct,
donc il n’y a pas l'infirmiere. Sinon la plus part du temps, c’est quand l'infirmiere libérale,
elle est [a au moment, on s’arrange pour qu’elle soit la la premiére fois que je la vois... et on
en discute directement. C’'est-a-dire, je fais les ordonnances en lui expliquant... Bon, de toute
facon les infirmiéres ont quand méme assez d’expérience pour savoir comment on fait quoi.
Donc on les prépare, on en discute... de toute facon la plus part du temps les patients, la
premiéere chose c’est la douleur, aprés I'encombrement vient souvent aprés dans les
derniéres phases. L'encombrement, on prévoit Scoburen mais il n’est pas mis de suite, il
n’est méme jamais mis mais ¢a arrive qu’il ait une injection.

- A quel moment vous introduisez les PAP ?

Euh... c’est en fonction de I'examen clinique et de la fagon dont je vois le paient ou la
patiente. Et quand je pense que les soins palliatifs sont nécessaires. Et donc on en discute
directement avec la famille, par contre c’est a dire pour le patient que j'avais c’était plus
facile parce que... on avait discuté au préalable en disant : « dés que, bon, ¢a va pas aller, il
faudra mettre des soins palliatifs ». Voila, méme si c’était un patient alité, il n’y avait pas de
soins palliatifs au départ. Euh... par contre, pour les patients que j’ai vu en semi urgence, ¢a
était plus direct, c’est-a-dire j’ai vu la famille en leur expliquant, en leur disant : « A ce stade-
la, il n'y a plus de soins curatifs qui peut étre mis en place », et donc il faut en discuter. Donc,
souvent ce qui s’est passé, c’est que je leur ai dit : « Avec l'infirmiére, j’ai prévu les protocoles
anticipés ». Par contre, aprés la mise en place a été faite dans la nuit ou le lendemain, le
temps que la famille puisse en discuter et qui soit bien entendu d’accord. lls étaient déja
d’accord mais c’est le temps d’assimiler I'information quand méme. Il faut qu’il soit en
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accord avec la situation parce que s’ils ne sont pas en accord, je ne pense pas qu’on est le
droit déja. Je ne sais pas si on a le droit de faire des soins palliatifs sans I'accord de la famille.
Je suis pas sOr. Ca je ne sais pas. Je pense qu’il faut avoir I'accord, aprés voila. Apres, c’est
expliquer les soins palliatifs, expliquer le terme de soin palliatif. Je pense que le terme
palliatif, il fait peur un peu en disant que c’est la fin, que c’est fini. Alors que le but est de
calmer la douleur et le traitement... on ne met pas plus de traitement quoi.

- Vous en avez déja parlé, pour quels symptémes vous les mettez en place ? La douleur ?
Oui, la douleur, I'encombrement, I'agitation la plus part du temps. (Il me montre sa fiche.)
Euh, la dans la douleur, il y a le traitement par morphinique hein, ... en sous cutanée. Apres
I’encombrement je mets du ... la Scopolamine et/ou du Lasilix. Et aprés pour les traitements
anxiété donc la, c’est plus du Tranxéne et apres, euh... le Valium, si besoin. On met du
Primperan vu qu’il y a de la morphine. Voila, bon... le traitement de la constipation de la
morphine, je ne m’en occupe pas la parce que c’est les soins palliatifs. C'est que si il y a une
nécessité vraiment aigue mais enfin ca m’a jamais été une problématique. Maintenant peut
étre que ¢a viendra, mais ¢a a jamais été une problématique.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?

Euh ... Je pense que si. Oui, par exemple la fiévre je ne suis pas slr que ¢a soit un symptome
gue j'ai envie d’anticiper... parce que si il y a de la fiévre c¢a veut dire qu’il y a peut-étre une
infection et que méme si la c’est du soin palliatif, en fonction de I'infection on peut calmer
avec un antibiotique. Apres, il faut pas aller dans la phase toute curative mais on va pas
laisser une infection. Aprés, avec I'accord de la famille, on peut voir un petit peu. Mais je
pense, voila... les premiers symptomes c’est-a-dire I'épisode de fiévre, on attend de voir je
pense avant de donner.

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ? Avec la famille ? Et avec les autres
intervenants ?

Ben... L'explication pour le monsieur que j’ai suivi, ¢a était clair en lui expliquant qu’il fallait
pas qu’il ait mal... enfin, tous les symptémes dont on a discuté la. Je lui ai expliqué en lui
disant qu’il avait bien conscience... Lui, la différence, il avait besoin par contre de
Scopolamine assez rapidement parce que son probléme c’était 'encombrement. Dongc, il a
bien compris et il a été tout a fait d’accord... Parce que le probleme de s’encombrer était
trés anxiogéne pour lui. Euh,... apres avec la famille, on décrit bien que le but c’est pour
soulager. Donc, on va mettre des traitements que si ils sont nécessaires pour éviter que la
personne se sente anxieuse et que.. c¢a inquiete aussi la famille parce que
I’encombrement... ¢a inquieéte un peu tout le monde, voila, par exemple. Et pour les
infirmieres, on en discute mais les infirmiéres sont quand méme bien formées la dessus
donc... Surtout quand... les prescriptions anticipées les aident. C'est a dire qu’elles sont plus
en état d’anxiété s’il n’y a pas de prescriptions que s’il y en a. Vu qu’elles vont étre trois ou
guatre fois, cing fois dans la journée au chevet du patient. Si il y a une prescription et que
moi je ne suis pas disponible, c’est plus facile. Voila, c’est-a-dire elles ont une assurance
quoi.

- En dehors des infirmiéres, vous cotoyer d’autres professionnels par rapport au patient ?
Ben, c’est.... Non, les infirmieres. Apres le réseau fait qu’il y a un coordinateur et euh......c’est
tout apres.....Non, il n y a pas trop d’autres intervenants.
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- J’avais pensé au pharmacien, au kiné etc....

Alors oui, oui, oui pardon. Alors le kiné, je n’en ai pas eu trop la prescription parce que
c’était plus 'encombrement. L'encombrement qui a été bien traité par la scopolamine donc
je n‘ai pas eu encore besoin. Par contre le pharmacien, oui, connaissant certains
pharmaciens, je me permet si je sais de c’est telle pharmacie qui délivre de I'appeler en lui
disant que c’est une prescription anticipée et que... il est au courant et il n’y a pas
d’objection.

- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?
Oui, je pense.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser ces PAP ?

La, ca m’est pas arrivé mais si je pense par contre que la prescription anticipée... elle est plus
néfaste c’est-a-dire que si un groupe infirmier que j'estime ou que je trouve devant .... me
parait pas apte a gérer la situation ou qu’une famille pourrait faire des soins sans qu’on s’en
rende compte. L3, je ne le ferais pas. Mais ce n’est pas arrivé, c’est hypothétique. Mais oui,
je pense que si la famille... ou la famille refuse... Oui, de toute fagon, on ne le fera pas voila.

- En sortie d’hospitalisation, est-ce que ¢a vous arrive de retrouver des PAP ?
Euh... le probléeme c’est que je n’ai pas eu la situation donc je ne peux pas vous répondre et
je ne sais pas.

- Que pensez-vous de la collaboration avec I’hépital ?

Ca dépend de I'hopital. (Rires). Ca dépend de I’hopital. En régle générale, c’est plus le réseau
de soins qui arrive a permettre la coordination que I’hopital. Parce que c’est vrai que... ben le
probleme de I'h6pital, c’est que les comptes rendus ou les sorties d’hospitalisation, on a les
courriers tard. Soit ils nous appellent et c’est pour le suivi de suite et ¢a... je ne I'ai pas eu.
Soit le courrier on I'a quinze jours, trois semaines aprées. Donc, euh... c’est plus soit le réseau
qui s’en occupe soit les infirmieres. Mais les infirmieres libérales qui s’occupent des patients
sont informés assez rapidement et nous informe, donc euh....

- Dongc, c’est essentiellement une difficulté de communication ?

Oui, oui. Apres, leur prise en charge, elle est tres bien. Bon, ce qu’ils se passent c’est que les
soins palliatifs... il y en a quand méme beaucoup qui restent a I’hdpital. J'ai deux patients qui
sont en palliatifs et ils sont a I’h6pital pour I'instant. Aprés, ¢a sera peut-étre une démarche
de leur part de sortir mais le probleme je pense que.. c’est des patients jeunes et
I'acceptation n’a pas été encore faite quand méme.

- Tout a I’heure vous avez évoqué la formation en soins palliatifs en trouvant que vous
n’avez pas été assez formé. Justement, quelles seraient vos suggestions, vos attentes pour
améliorer la formation ?

Je pense en tant que médecine générale déja, je pense que ¢a a un peu... changé ¢a, mais je
trouve que les... stages, enfin... la formation en tant qu’interne est trop hospitaliere. C'est-a-
dire, en fait, on fait de I’hospitalier et on ne se rend pas compte ce que c’est en ville. En ville,
on a toute... notre formation, elle est treés bien de fagon théorique mais par contre en
pratique euh... contacter un infirmier contacter ci... c’est plus difficile. Et je pense pour
améliorer cette formation, je pense qu’il faudrait donc pendant les maitres de stage qu’il y
ait des soins palliatifs a faire et que les internes le voit a ce moment-la. C'est-a-dire... on soit
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plus en médecine de ville... aprés il faut que 'interne décide de s’installer en ville, pour faire
de la médecine de ville. A ce moment-I3, oui, je pense... aprés, c’est en train de s’améliorer
je pense.... Je pense qu’a terme il faudrait que les trois ans ou les quatre ans se soit quatre
ans en ville. Avec des consultations, voila, je pense que ... moi, j’ai eu la chance pendant mon
internat de faire deux stages en ville. Dans le sens ou j’ai fait un stage chez le maitre de stage
et un stage de pédiatrie gynécologie chez un médecin généraliste qui en fait était répertorié
pour la pédiatrie. Ce qui fait que j’ai fait un an de médecine générale, 1 an de médecine
générale en sachant que le docteur qui faisait de la pédiatrie le faisait mais qu’a 30 %, c’est-
a-dire, que le reste c’était de la médecine générale, donc j'ai vu pendant un an et jestime
gue cette formation-la est meilleure. Les premiers stages que jai faits a I’"hopital, j'étais en
médecine interne. Tres bien médecine interne, c’est de la médecine polyvalente, on voit des
choses... mais pas ces choses qu’on voit en ville. Quelqu’un qui fait suite d’une fibrillation
auriculaire, nous on ne le voit plus en ville. On le voit au départ sur le diagnostic ou aux
urgences, par exemple, je suis désolé on sort un peu du sujet, mais apres le probléme en
fait... si vous voulez c’est qu’on est mal formé. On est formé sur la prise en charge que
maintenant... on ne fait plus quand on est en médecine générale, c’est-a-dire, on n’est pas
en précoce et on n’est pas en tardif ou c’est le suivi. Et je pense effectivement cette
formation-la elle doit étre améliorée sur ca. Au niveau théorique, il manque un peu
d’explications... aprés ¢a donne pas tres envie quand méme je dois reconnaitre quand j'étais
externe ou étudiant, on a envie de soigner les gens... le but c’est pas de faire le soin palliatif
mais alors que c’est hyper important et que c’est vraiment un soin, quoi. C'est un soin
indispensable ! Et je pense que tout le monde devrait y étre exposé. Maintenant, je ne suis
pas slr qu’il y en ait beaucoup qu’il le soit.

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces prescriptions ?

Ben, non en fait puisque j’ai la chance d’avoir un médecin qui est juste a c6té... qui a une
certaine expérience et qui m’avait parlé de ces prescriptions anticipées. Parce que la
premiere fois, ce n’est pas les cours ou quoi que ce soit qui m’a parlé des Prescriptions
Anticipées. C'est ce médecin-la... donc c’est I'expérience qui fait qu’en fait, elle s’est rendu
compte que les prescriptions anticipées étaient quelque chose qui améliorait.
Effectivement, je m’en suis rendu compte. Donc, apres des difficultés... non. Je me suis fait
une fiche sommaire, c’est-a-dire pour voir les doses parce que c’est difficile aux premiers
abords de savoir quelles doses il faut prescrire. C'est pas des prescriptions courantes quand
méme par rapports a toutes les prescriptions on a. Euh... donc, en fait, aprés, je me base
dessus. Je I'ai toujours cette fiche mémo donc ¢ca me facilite beaucoup. Je me sens plus a
I'aise, alors qu’au tout départ effectivement, je ne I’étais pas forcément.

- Vous n’avez pas eu de retour vis-a-vis des infirmiéres ou autres intervenants ?
S’il manquait quelque chose ? Non, pour le moment ¢a a permis d’englober... pour l'instant
tous les soins palliatifs qu’il y a eu. Euh, ¢a était bien... euh, il n’y a pas eu de retour négatif.

- Avez-vous eu des difficultés d’application de vos PAP ?

Non, non parce que déja tous les patients que j’ai eu, ont été trés bien pris en charge par les
infirmiers. Je pense qu’on n’en parle pas assez aussi de ¢a... mais le réseau ... alors il y a
guand méme beaucoup d’infirmiers dans la région et ils sont tous compétents. Enfin, tous ce
qui ont pris en charge des gens en soins palliatifs étaient encore bien plus présent que ce
qgue je ne le suis. Donc euh,... méme si j'allais voir tous les jours les patients. Eux, ils étaient la
tout le temps. J'avais des informations toute la journée par messages ou appels.
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- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, avez-vous rencontré des
difficultés ? Lesquelles ?

Non, non, euh... non, parce que sur plusieurs personnes, la discussion a été faite mais les
personnes étaient assez... Les trois urgences que j’'ai eu, il y en avait deux qui souffraient, ils
voulaient quelque chose qui les calmait et un qui était encombré, aprés mon patient a moi,
lui était encombré mais c’était I'évolution donc, non la... Ca pas était difficile de leur
prescrire parce qu’il voulait avoir des soins de confort. Voila, et aprés I'explication a été faite
donc, non, ¢a était plus difficile avec la famille.

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

C’est difficile avec la famille parce que c’est I'acceptation pour la famille qui est difficile.
C’est pas les traitements en soi, c’est I'acceptation de passer en soins palliatifs et donc en
fait c’est quand méme une barriere. C'est-a-dire que le terme fait basculer pour eux alors
gu’en fait c’est un suivi. Mais pour eux, c’est un basculement. C'est-a-dire on ne va plus
guérir enfin... c’est un terme un peu grossier, on peut plus guérir alors qu’on guérit personne
mais bon. On ne peut plus guérir et |a on vient aider les gens. Euh,... le cheminement est plus
dur sur le premier abord, par contre aprés ca se fait assez rapidement. Parce que en fait la
famille, enfin toutes les familles que j’ai eu, ils étaient tous trés proches. Donc si vous voulez,
ils se rendent bien compte que sur une journée quant au début, il n’y a pas de traitement et
apreés le traitement calme la douleur... I'acceptation est différente. lls se rendent compte que
le terme soin palliatif qui était au premier abord difficile a accepter, est un soin de suivi.
Donc... ca les soulage de voir que la personne est soulagée, n’est pas encombrée voila... n’a
pas mal, c’est le principal. lls ne sont pas du tout récalcitrants aux prescriptions anticipées.
Ils ont du mal a I'acceptation de se dire on passe en soins palliatifs.

- Selon vous, qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?
Euh, pff ... je pense le fait du refus de la famille. Le refus d’accepter les soins parce que si
vous voulez... la cause a effet, s’il refuse les soins palliatifs, ils vont vouloir souvent des soins
hospitaliers. C'est-a-dire, c’est des soins... il assimile ’hdpital a une prise en charge curative.
Et dong, ils veulent ... c’est le fait, je pense de vouloir des soins... augmenter les soins pour
essayer de guérir la personne méme si c’est pas possible. Donc je pense que c’est ¢a qui peut
étre un frein. Euh... apres ¢a pourrait étre dans I’hypothétique, des infirmiéres qui soient pas
formées ou pas a I'aise avec ces situations. Mais je ne I'ai pas rencontré quoi.

- Qu’est ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I'efficacité des PAP ?

Améliorer la mise en place ? Euh... je sais pas trop...augmenter la relation hopital ville c’est-
a-dire c’est arrivé a ce qu’il ait un réseau adapté. A priori, j'ai vu ¢a a I'hépital de Martigues,
qui aurait des personnes dédiées a ¢a, c’est-a-dire pas pour les soins palliatifs mais je pense
gue ¢a va y venir. Mais pour quel que soit les soins en post opératoire, a priori dés qu’il a une
sortie a domicile avec des soins a faire, cette personne-la s’occupe d’appeler les infirmiéres,
d’avoir un réseau, d’appeler le médecin traitant aussi. Et donc je pense que c’est ¢a qui peut
améliorer la prise en charge.

- Quel est votre avis général sur les PAP?

Moi, je pense que c’est tres bien. Je pense que c’est ce qu’il faut faire. Et je pense méme que
dans les... cours gu’on devrait avoir de facon théorique il devrait en parler. Comme il devrait
parler de... comment aborder le... passage en soins palliatifs ? On apprend I'annonce d’un
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cancer dans nos cours, comment annoncer un cancer ? Qui doit le faire? Dans quel degré ?
Dans la pratique, c’est plus difficile déja. Parce que les oncologues, ils en parlent pas trop...
pour I'exemple du cancer. Mais pour les soins palliatifs, personne ne le dit. A part, je pense a
I’"hépital, les soins mobiles la... qui eux permettent, je pense d’expliquer, de prendre le temps
mais en ville...par exemple, c’est plus compliqué. Donc je pense qu’on devrait avoir une
formation aussi sur I'annonce. Parce que c’est vrai que les premiéres fois... on est un peu
dérouté. On ne sait pas trop expliquer la situation sans que ¢a soit blessant.

- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?
Non, non, non, non je ne sais pas quoi vous dire de plus. Je pense que c’est bon.

- Je vous remercie.
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ANNEXE 14 : Entretien Médecin généraliste Numéro 6

- Quelle est votre définition du patient en fin de vie ?

Lorsque le patient est atteint d’'une morbidité telle qu’il n’y a plus d’espérance de vie. Le
dernier exemple qui me vient, c’est un patient atteint d’'une métastase cérébrale parce qu’il
toussait depuis quelques mois. On lui a fait 2 scanners thoraciques qui étaient négatifs si
bien qu’il a fini par avoir des troubles de I’équilibre, on s’est rendu compte qu’il avait une
métastase cérébrale d’'une tumeur qu’il avait au niveau pulmonaire et ceci a été découvert
au Pet scan. Voila, et ca s’est passé I'année derniére. Donc, le patient atteint de trouble de
vertige, bon état général, rien de somatique en dehors de cette tumeur cérébrale qui
provoque que... le patient ne peut plus rester débout et ¢a s’est dégradé trés trés vite. Et il
est décédé a son domicile. Moi, ce que j'appelle une fin de vie, c’est une espérance de vie
inférieur a quelgques semaines pour des raisons graves ou il n'y a aucune alternative
thérapeutique pour espérer une guérison voir une prolongation de la vie. Voila.

Je donne la définition. Entretien interrompu par un appel téléphonique.

Ou ca peut étre une simple chute a domicile qui occasionne une ... une rupture d’une
articulation de la hanche ou une fracture vertébrale qui occasionne un alitement et un
clinostatisme prolongé avec une impossibilité, une sarcopénie qui vient, qui survient et qui
continue jusqu’au déces c’est déja arrivé ca aussi.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Alors, c’est trés compliqué parce que ¢a dépend du souhait de la famille. Si la famille
souhaite que le médecin se comporte comme un... un combattant ou est-ce que la famille
souhaite que le médecin se comporte comme un... un spectateur ? Entre les deux, on peut
avoir tous les... tous les... comment dire, tous les extrémes on peut dire... du style la garde
meurt mais ne se rend pas. On peut méme envisager une nutrition parentérale a domicile
avec tous les moyens possibles pour prolonger indéfiniment le truc... Voila, donc genre le
patient qui est hospitalisé... Comment s’appelle-t-il ? Ce jeune garcon que la famille se bat
depuis des années pour que I'hdpital le garde vivant ou est-ce que la famille interdit au
médecin de, de mettre de I'eau salé dans une perfusion et de laisser mourir le patient sans
aucune nourriture sans rien ? Entre les deux, on voit tout. J'ai tout eu, voila. Aprés, est-ce
gu’il y a eu un tiers de confiance qui a été désigné ou pas ? C’'est ¢a qui est trés important. Si
on a un tiers de confiance qui a été désigné, c’est au tiers de confiance a se prononcer, voila.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Les difficultés sont surtout d’ordre psychologique. Parce que la famille souvent dans ce
contexte est tres perturbée et ne sait pas ce qu’elle veut. Elle voudrait, c’est un peu duel ...
un petit peu compliqué et la famille voudrait que la vie soit prolongée mais sans trop de
souffrance sans trop d’actes médicaux. Alors, surtout il lui faut lui prolonger la vie sans trop
la faire souffrir. Enfin, c’est parfois... parfois un petit peu schizophrénique comme situation.
C’est trés compliqué. Il faut étre trés psychologue, il faut avoir eu beaucoup de recul par
rapport a ¢ca. Moi, je me fais souvent aider dans ces cas-la par une équipe. Et je... je prends
I’exemple de la Maison de Gardanne avec qui j'ai eu quelques cas particuliers. Et il faut avoir
un tiers. Et il faut avoir une discussion avec plusieurs patients. Parce que le fait d’avoir un
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tiers qui est 13 et qui sert de témoin, ¢a atténue beaucoup les... les velléités de complaisance,
les velléités de... de plaintes parce parfois qu’on a affaire a des plaintes aussi. Parce qu’on a
des patients parfois qui s'imagine qu’on peut faire des choses alors qu’on ne peut pas les
faire. Parfois on se retrouve a un changement brutal de médecin traitant sans qu’on ait
commis quelques erreurs que ce soit. Ca m’est arrivé déja aussi. Il suffit parfois d’'un mot,
d’une phrase mal exprimé ou comprise dans un autre contexte qui fait qu’on se retrouve en
porte a faux par rapport a la famille. La famille qui change compléetement de médecin. C'est
pas facile. C'est tres trés compliqué, voila.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Pas du tout.

- Vous arrive-t-il de prévoir la prise en charge de symptémes éventuels chez le patient en
fin de vie ?

Euh, c’est compliqué parce que... quels symptomes ? Les rales agoniques ? Le... le ... la
prescription de... (Cherche ses mots, tape sur la table) Le produit ?

- Scoburen ? Pour I’'encombrement ?

Oui, c’'est ca. Ca fait excusez-moi un petit moment que j’ai plus de fin de vie, je suis plus au
top la dessus. Mais voila, il y a certains produits, les patchs a la Scopolamine qu’on prescrit
pour certain symptdme pulmonaire la, non, j'agis au coup par coup, par téléphone avec
I’équipe infirmier. Je me fais aussi aider par une HAD avec des infirmiers qui sont rompus a
ce genre de pathologie qui font que ¢a pratiquement tout le temps, quoi.

- Reformulation : Donc, vous ne faites pas forcément, par exemple, si vous dites le patient
peut présenter tel ou tel symptéome en fonction de sa pathologie, vous n’allez pas faire
d’ordonnance a I’'avance pour répondre a ce type de symptéme ?

Non, non, non. Généralement, je suis assez disponible. Je donne mon numéro de téléphone
portable, on m’appelle s’il y a un probleme. Donc, la prescription est pour tout de suite.

Je donne la définition des PAP.

- Quelles sont les raisons vous n’avez pas recours a ce type de prescription? Qu’est-ce qui
vous freine ?

Je n’ai pas de frein la-dessus, je n’ai pas de frein la-dessus. C'est parce que j’en éprouve pas
le besoin. Je n"ai pas eu de...de... 'opportunité de... de... de le faire. Souvent, souvent c’est,
c’est oral. La prescription est orale souvent. S’il se passe ¢a, on fait ¢a, s'il se passe ca, on fait
¢a etc....Mais bon généralement, je ne sais pas dans quel type de situation on peut utiliser
ce genre de prescription. Je ne vois pas trop le...

- Alors on peut utiliser ce type de prescription par rapport a la douleur, c’est-a-dire, vous
voulez anticiper une douleur possible, ¢ca peut étre aussi sur la constipation, faire une
prescription du genre (c’est vrai qu’il est peut étre sous morphinique ou non du coup) si
absence de selles depuis trois jours, Normacol a donner ....

Oui, en fait, je fais comme Mr Jourdain, je fais de la prose sans le savoir, quoi. Ca, je le fais
systématiquement mais moi, je ne I’écris pas. C'est une évidence, quoi. Voila.
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- Du coup, comment les infirmiéres, elles ...

Elles ont affaire donc a un patient constipé parce qu’il est alité d’une part, il a une nourriture
un peu particuliere et d’autre part il est sous morphinique. C'est juste évident, quoi. C'est
guelgue chose qui coule de source. Le Movicol ou les médicaments de la famille du Movicol
vient sous la plume de fagcon automatique, quoi. C'est du systématique. C'est dans la
prescription.

- D’accord. hum, si le patient peut présenter une dyspnée du fait de sa pathologie sans
avoir encore le symptéme, vous ne prescrivez le Scoburen ou autre a I'avance ?
Non, non.

- C’est au moment ou il présente les symptémes que...
... Que j'agis !

- Que vous agissez. D’accord.
Comment prenez-vous en charge ce type de patient ? (Question oubliée d’étre posée)

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?

Oui, je vous ai parlé de la Maison de Gardanne toute a I’heure. Oui, je vous ai parlé de 'HAD
d’Istres. L'HAD d’Istres, j'ai d’excellente relation avec Mme Ratsimanohatra, le médecin du
service de médecine qui est aussi le médecin en charge de I’'HAD a Istres. Donc le probléme,
c’est une immense majorité de... de... de médicaments dont on a besoin pour la fin de vie,
sont des médicaments a usage hospitalier dont on n’a pas I’acces a domicile. Donc la, on est
obligé de faire appel a I'HAD pour avoir ce type de produit. Donc, quand méme on est
relativement bien aidé de ce coté-1a. A Istres ici, on est bien aidé. Voila.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Non, non, pas du tout.

- Comment trouver vous la collaboration avec les réseaux de Soins Palliatifs ?

Ah, excellente ! Excellente ! J'ai toujours eu. Ca fait quelque temps que je n’ai pas eu besoin
de leur service. Mais notamment en EHPAD pour désarmer les conflits avec la famille, avec
I’équipe soignante... Et c’est tres, trés précieux parce que ca permet d’avoir un tiers de
confiance qui est 13, qui écoute. Et ca permet aussi de valider le comportement du médecin,
les prescriptions du médecin traitant par I'équipe de soins palliatifs. Voila. Notamment, je ne
sais pas moi... le Lovenox qu’on peut prescrire pour éviter les phlébites, euh... la prescription
d’oxygene, la prescription de la perfusion, la prescription des soins de kiné pour éviter les
escarres. Enfin, on peut aller loin quoi... du Kabiven si on a besoin de passer des produits
dans une veine. Enfin bon, ¢a peut étre... On peut faire beaucoup de choses. Voila.

- Vos patients ont-ils eu ce type de prescriptions en sortie d’hospitalisation ?
C'est-a-dire ?

- Ben, justement, si douleur, utiliser tel ou tel traitement ou alors si constipation...

Oui, oui. Mais ¢a on le fait tous les jours, je veux dire. On donne des consignes a un patient,
on prescrit un antalgique, un traitement, je sais pas... pour des lombalgies par exemple, on
dit au patient : « Vous ne prenez le traitement que si vous avez une douleur. Vous le prenez
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uniquement en SOS. Donc, si constipation, prendre Movicol ». Ca on le fait tout le temps et
c’est marqué sur I'ordonnance.

- Non, mais je veux dire en sortie d’hospitalisation, les patients qui sortent de I’hépital vous
retrouvez ce type de prescriptions ou pas ?

Je peux pas vous dire parce que je ... j'ai pas eu le cas. Non. Mais I’hopital fait aussi bien que
nous, au moins aussi bien que nous. Donc en principe, ¢a doit étre fait a I’hopital. Voila.

- Comment trouver vous la collaboration avec I’hépital ?

Ben, la collaboration avec I’hopital, c’est... c’est... c’est compliqué parce qu’on interfere dans
leur travail, on interfere dans leurs prescriptions, on interfére dans leur ...Ben, pff, moi, ce
gue j'aime bien surtout, c’est donner les antécédent, essayer de... de,...de jouer le rble de
garde-fou parce que I'h6pital n’a pas toujours toutes les infos concernant les antécédents,
les prescriptions du patient. On a eu I'exemple du coup de téléphone toute a I'heure.
L’hdpital qui regoit le patient qui a une FA n’est pas censé savoir que le patient a une tumeur
rectale par exemple et peuvent tuer le patient en prescrivant des anticoagulants, hein. Donc
¢a, c'est le réle du médecin traitant d’informer I’hépital en disant : « Attention ! Danger, il y
a !»... parce gu’il y a une clairance inférieur a 30 ou un age de 80 ans, on a eu une
coronaropathie qui éventuellement a été stenté donc qui justifie tel ou tel, donc c’est
toujours, c’est pas toujours simple. Donc nous, notre role c’est de jouer le réle de garde-fou
et d’informer I’hdpital des, des dangers qui peut avoir concernant certaines pathologies et
certaines prescriptions, voila. Donc, quand ils partent a I’hdpital, ils ont toujours un dossier
complet avec tous les antécédents et les traitements, hein. Voila. Ca c’est, c’est tres
important.

- Je voulais revenir un petit peu sur le principe de I’anticipation, qu’est-ce qui fait que vous
préférez agir au coup par coup et ne pas anticiper ?

Peut-étre par l'ignorance de... de... des symptdmes. On n’a pas suffisamment en pathologie
de ville, en tant que médecin traitant, on a pas suffisamment d’actes de soins palliatifs pour
avoir la connaissance euh... et les prescriptions nécessaires pour agir dans tous les cas. Donc,
on agit au coup par coup. Euh... je dis pas au petit bonheur parce que c’est pas vrai. Mais on
n’a pas suffisamment de volume de prescription, je veux dire que si j’étais un médecin, euh...
de service de soins palliatifs, je saurais exactement quel comportement apporté dans telle
ou telle situation et qu’est ce qui faut faire d’avance. Mais ce n’est pas le cas. On n’a pas
suffisamment de volume de prescriptions, on n’est pas suffisamment former aux soins
palliatifs pour avoir ce type de comportement. Je pense que c’est ca le frein. C'est un
mangque de... je dis pas que c’est un manque de compétence mais un manque de formation.
Ouais, on n’est pas assez habitué a ¢a. Voila. Parce que c’est ¢a le probléme. Si on avait, moi,
si j’avais un soin palliatif par semaine ou méme plus, je serais parfaitement formé a ca, je
saurais parfaitement quoi faire dans telle et telle situation et je ferais sans doute des
prescriptions ... pour éviter des actes redondants, pour éviter des accidents, je ferais des
prescriptions anticipées. Mais la, ce n’est pas le cas parce que je n’ai pas, j'ai pas
suffisamment d’info sur la question.

- Quelles suggestions par rapport a la formation, quels serait vos besoins et attentes par
rapport a ce theme-la ?

Formation professionnelle, formation professionnelle. Jinvite en tant que président d’une
association de médecin, la miss en face de moi de venir faire un... un mardi matin un topo
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sur sa these et venir parler des soins palliatifs de 8h a 9 un mardi matin. Quand vous voulez,
guand vous avez fini votre travail. Et vous venez nous parler de votre projet, de votre truc.
Voila. Donc on garde contact.

- D’accord. (Rires). Ca marche. Pourquoi pas !

Parce les soins palliatifs, on est tous, je pense, on est tous qu’en tant que médecin traitant
sur la ville ou ailleurs, on est tous confronté a ce genre de situation. Et on est toujours un
petit peu démuni. Je dirais pas démuni, on est un peu ignorant de ce qu’il faut faire. Et voila,
souvent on appelle les uns les autres pour savoir ce qu’il faut faire parce que c’est pas
évident.

- Et justement le réseau ne vous permet pas de...

Ben, le réseau nous éléeve vers le haut. Si il n’y avait pas le réseau, on serait dans la merde,
quoi ! Parce que les soins palliatifs, ¢a, ¢ca s’invente pas, hein, ca s’invente pas. Si on ne l'a
jamais fait, on ne peut pas deviner ce qui va se passer quoi. Surtout vis-a-vis de la famille, on
est un peu ridicule, quoi. Ca s’apprend sur le tas.

- Oui, vous m’avez dit les réseaux jusqu’a présent ne vous ont pas proposé ce type de
prescriptions ?!
Non, non, non.

- D’accord. Du coup, comme vous n’utilisez pas les prescriptions anticipées personnalisées
cela va réduire I’entretien car le théme central de ma thése concerne les difficultés de mise
en place de ces prescriptions.

Ben, ca serait intéressant pour nous d’avoir... d’avoir un... je dis pas un ... une clef parce que
ce que vous nous proposez en fait, c’est une clef ? C’'est un... mode opéra... C'est un mode
d’emploi, un mode d’emploi des soins palliatifs. Ca serait extraordinaire, si on pouvait avoir
un mode d’emploi des soins palliatifs avec un truc tout fait, des trucs, j’sais pas... un PDF ou
un Power Point ol on pourrait... ou une fiche. Ca serait génial ! Moi, je suis pour, a 100 %.

- Je pense que je vais vous la chercher, vous m’avez donné votre mail. Je vais en chercher
une et je vais vous I’adresser.

Méme si vous connaissez un confrére qui est tres fort en soins palliatifs, qui veut bien
participer a une de nos réunions. Et s'il veut... nous faire le spécialiste des soins palliatifs,
moi, je suis ouvert a la discussion. Je l'invite quand il veut.

- D’accord. Hum...Quel est votre avis sur les PAP ?

Moi, je suis pour a 110 %. Moi, je pense que c’est une bonne chose d’avoir une conduite a
tenir en cas de... Voila. Qu’est-ce qu’on fait si le patient a ¢ca ? Qu’est-ce qu’on fait si le
patient a ca etc. ... oui, c’est une tres bonne chose. C'est pas évident. C'est un truc ¢a, ¢a,
nous on peut pas le... c’est que du vécu. C'est que de I'expérimentation. C'est que de
I’expérience professionnelle. Ca n’existe dans aucun livre ¢a. Donc, c’est que sur le tas qu’on
peut apprendre ce genre de chose ou dans un service de soins palliatifs... mais ¢a, c’est un
autre sujet.

- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?

Les soins palliatifs, c’est un vaste sujet. Et c’est...et c’est jamais pareil. C’'est toujours, chaque
cas est un cas particulier. Et c’est surtout euh...parce que l'issue, en général, est toujours la
méme. C'est pas le probleme...mais c’est surtout ce qui est le plus compliqué, c’est I'aspect
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psychologique et relationnel avec la famille. Il faut gu’il y ait une trés bonne entente, il faut
gu’il ait une bonne confiance. Il faut vraiment étre le coeur sur la main et... et avoir la
franchise de dire au patient et a la famille surtout. Le patient, c’est pas pareil. Le patient, il
faut étre trés discret, il faut faire trés attention a ce qu’on dit. Et il faut que la famille soit au
courant de, de ce qu’il va se passer, de, de I'issu fatale. Je pense qu’il faut étre... la franchise
dans ce cas-la est la meilleur des armes. Voila.

- Qu’est-ce qui est différent avec le patient ?

Avec le patient, il y a un non-dit. Le patient sait que mais le médecin n’a pas le droit de le
verbaliser. Parce qu’on est, parce qu’on est des chrétiens... ou parce qu’on a dans notre vécu
en France, euh... La mort, c’est la fin. Dans d’autres religions, c’est pas le cas. Le déces est
vécu comme un point final. Donc, faut pas en parler avec le patient, faut toujours, je dis pas
lui donner espoir parce que c’est faux. Mais il faut éviter le sujet. Faire tout pour que, pour
gue ca se passe bien. Moi, je dis en exemple : « La garde meurt mais ne se rend pas ». Voila...
c’est comme c¢a que je me comporte.

- Mais, cette attitude-la, vous I'avez parce que c’est le patient qui vous le renvoi ?
C’est... c'est le patient qui le renvoie. C’'est le patient qui le renvoie. Voila.

- Ok, ben, I’entretien est fini. Je vous remercie.
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ANNEXE 15 : Entretien Médecin généraliste Numéro 7

- Quelle est votre définition du patient en fin de vie ?

C’est un patient pour lequel la médecine... On sait qu’on ne peut plus guérir, qui est
condamné plus ou moins... plus ou moins a breve échéance dont on attend le déces
évidemment. Et apreés, je dirais que la médecine peut I'aider en calmant sa souffrance qu’elle
soit physique et puis morale, donc la je vous rejoins peut étre sur les soins palliatifs.

Je donne la définition.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste vis-a-vis des patients en fin de
vie ?

C’est de les recevoir, les voir régulierement, voir aller a domicile. Humm...j’allais dire faire
comme d’habitude, les voir, renouveler leur traitement, répondre a leur demande. Euh.
Apres, disons dans la phase ultime.... dans la phase ultime, souvent je ne suis pas... je ne suis
pas la, quoi. Je ne suis pas présent. Soit il rentre a I’'h6pital et il décede a I’hopital. Ou alors ils
vont mourir chez eux ...voir aprés il peut y avoir des équipes de soins palliatifs qui viennent.
C’est vrai que I'accompagnement je ... je le fais de facon pas assez rapproché, quoi.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

(Silence). D’abord...la... la... la mort du patient nous renvoie a notre propre mort donc c’est
toujours quelque chose d’angoissant. Méme si on peut 'aborder ... oui je pense que je
pourrais I'aborder... je ne cacherai pas les choses au patient. Et puis apres... c’est un manque
de temps surtout. C'est chronophage et on peut pas... avec un cabinet on ne peut pas, ce qui
serait trés intéressant.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Non.

- Vous arrive-t-il de prévoir la prise en charge de symptémes éventuels chez le patient en
fin de vie ? C’est-a-dire d’anticiper des symptémes ?
Je dirais rarement, voir pas du tout.

Je donne la définition des PAP.

- Quelles sont les raisons pour lesquelles vous n’anticipez pas les symptémes chez un
patient en fin de vie ?

(Silence) Parce que bien souvent comme je vous disais, ceux sont des gens qui ont une
cardiopathie, un grand age, y a la maladie et finalement je m’attends pas qu’il décede
rapidement. Bien souvent c’est un coup de téléphone, c’est la famille ou I'infirmier qui va me
dire un tel est décédé. On I'a retrouvé mort chez lui, donc bon... c’est vrai que la je n’ai pas
anticipé. J’ai une personne agée qui est décédé il y a un mois... bon, en EHPAD, donc la...c’est
vrai on s’attendait a son déces. Alors, est-ce que j’ai anticipé ? Pas vraiment parce que...
enfin elle avait un traitement et puis finalement il n’y avait pas particulierement de
demande. Elle était sous antidépresseur, elle avait un anxiolytique. Elle ne souffrait pas. Je
lui ai fait faire des perfusions sous cutanée d’eau, de chlorure de sodium. C’est tous ce que
j’ai fait, quoi.
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- Finalement, il n’y avait pas de plaintes, pas de symptémes ?

Non, il n’y avait pas de plaintes. Elle était... je crois qu’elle avait perdu connaissance. Non,
ceci dit elle aurait eu peut étre besoin de quelqu’un qui lui tienne la main, lui parle c’est vrai.
Donc, anticiper, c’est un peu difficile.

- Comment prenez-vous en charge ce type de patient ?

Reformulation : Comment cela se passe en pratique pour la prise en charge des patients en
fin de vie ?

(Silence). Ben, je vais plus dire... je réponds plutét au coup par coup que de faire de
I'anticipation. Encore une fois, j'en ai peu euh ... je ... j'ai pas eu ... c’est pas des patients
gu’ils vont mourir dans quinze jours ou trois semaines, je vais les accompagner, je suis pas
dans cette démarche-la. J'accompagne les gens. Bon... ils sont décédés. Ils ont une
insuffisance respiratoire, ils ont une grippe, une infection et ils meurent a I'h6pital. Je sais
pas si on peut parler de soins palliatifs, de patient en fin de vie dans ce cas-la ou je sais pas.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?

Ca m’est arrivé une fois. Mais c’était une patiente suivi dans le cadre d’une HAD, il avait fait
appel je crois... que c’est la structure qui a fait appel a un réseau. Quelqu’un venait. J' étais
tout a fait d’accord.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Je ne me rappelle pas.

- Comment trouvez-vous la collaboration avec les réseaux de Soin Palliatifs ?

A priori j'en pense du bien. On a tres peu... et encore une fois, c’est assez rare. Et puison n’a
pas trop de contact. Je ne me rappelle pas. Autant I'HAD, on rencontre le médecin
responsable de I'HAD au moins une fois. On fait le point ensemble souvent au lit du patient.
Tant dis que avec le réseau de soins palliatifs, je n’ai pas eu de contact. Ce qui pourrait
m’intéresser enfin... moi, ca m’intéresserait.

- Comment trouvez-vous la collaboration avec I’hépital ?
Avec les services hospitaliers ? J’en ai pas. Qu’est-ce qu’ils vous disent les autres, qu’ils en
ont?

- Euh oui...

Les gens sont envoyés en EHPAD, clinique, soins de suite. Je regois un courrier évidemment
mais pas plus. Je n’ai jamais eu une personne qui prend le téléphone et m’appeler. Faut pas
réver.

- Vos patients ont-ils eu des prescriptions anticipées personnalisées en sortie
d’hospitalisation ?

Je sais pas. Bien souvent en sortant d’hospitalisation, ils vont en soins de suite et ils meurent
la-bas donc je sais pas.

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?
Non. Non. Ca n’existait pas et je me suis pas formé moi. Je peux pas tout faire mais ¢a
m’intéresserait.
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- Quelles seraient vos suggestions ? Qu’est-ce qui pourrait répondre a vos attentes et vos
besoins ?
Bon, il y a les EPU qu’on peut faire le soir...mais encore faut il y allait...

- C’est quoi les EPU ?
C'est les enseignements post universitaires. Ce sont des soirées ou on casse la crolte...et
puis il y a un intervenant. Mais pourquoi pas ?

- Eprouvez-vous des difficultés dans la relation avec le patient en fin de vie, avec la
famille ?

Pas vraiment. J'ai pas été trés confronté a ca. Euh... en général, la famille s’attendant au
déces de la personne agée... souvent, je pense a cette grand-mere, a cette personne agée, il
n’était pas question de faire des soins curatifs ou quelques soins que ce soit, pas
d’hospitalisation... on la laisse tranquillement mourir dans son lit. Non, je n’ai pas eu de
problémes.

- Quel est votre avis général sur I'anticipation des soins dans le cadre des patients en fin de
vie ? Qu’est que cela vous évoque-t-il ?

(Silence). Alors pour gérer la douleur, pour gérer I'angoisse apreés je sais pas si votre question
sous-entend le probleme un petit peu I'accélération de la fin de vie. Bon, je... j’ai eu fait peut
étre quand j’étais a I’hopital, on le faisait ca. On accélérait un petit peu le débit de morphine,
les gens s’endormaient. Mais bon, j'ai pas ... je ne sais pas. J’ai pas été confronté sinon,
depuis que je suis installé je n’ai pas été confronté. Ceci dit est ce que je serais capable ? Est-
ce que j'accepterais de le faire ou ... ? C’est quelque chose de personnel au niveau médical.
Je ne sais pas. Peut-étre. C'est difficile.

- C’est peut-étre la qu’on peut faire appel a un réseau ?

Ouais, on botte en touche. Je ne prends pas la responsabilité, c’est trop lourd, je fais
assumer ¢a par quelgu’un d’autre. Ou alors peut étre si le patient I'a demandé, si la famille
est d’accord... peut étre...

- Avez-vous d’autres éléments a rajouter ?
Non, je ne pense pas. Il est certain que ma génération n’a pas été formée a ca. Ca doit étre
intéressant mais je suis en fin de parcours.

- Je vous remercie.
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ANNEXE 16 : Entretien Médecin généraliste Numéro 8

- Quelle est votre définition du patient en fin de vie?
C’est un patient pour qui on a plus de projet thérapeutique. C'est surtout ca.

Je donne la définition.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?
Eh bien...J'essaie de coordonner tous les soins possibles pour soulager ces patients.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Il faut réactualiser en permanence la prise en charge. C'est tous les jours on change ou
presque et c’est ¢a qui est difficile. On change de traitement trés souvent. On ne change pas
en fait, on réadapte les traitements.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Je ne sais pas ce que vous entendez par la. Ceux sont des associations de soins palliatifs ?

- Non, je vais vous donner la définition et vous me direz si vous les appliquez au final sans
connaitre le terme.

Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).
Ga nous le faisons tout le temps.

- Comment se déroule la mise en place de ces prescriptions ?

Dong, soit je le fais directement et ¢a arrive souvent, hein, c’est le plus fréquent finalement.
Je prescris des morphiniques, des hydratations, des médicaments pour désangoisser le
patient. C'est tres important et c’est comme ¢a qu’on agit au jour le jour souvent.

- Est-ce qu’il y a un moment particulier ol vous introduisez les PAP ?

Quand la situation devient délicate c'est-a-dire quand le patient commence a souffrir. Méme
avant si c’est possible on prévient. Quand il se dégrade, quand il commence a maigrir de
maniere grave, quand commence a apparaitre les escarres et quand ils ne se nourrit plus.

- Pour quels symptémes vous les mettez en place ?
Surtout pour la douleur et 'amaigrissement.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?
Non, je ne vois pas pourquoi on ne préviendrait pas tout si on pouvait. (Rires).

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ?

C’est souvent avec le conjoint ou la conjointe qu’on anticipe ce genre de prescription et
avec le personnel soignant. Et j'avertie bien avant la famille et les infirmieres qu’il va falloir
passer a un autre stade de la prise en charge.
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- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?
Oui, je pense. Oui, oui par rapport a il y a 30 ans. Je pense que les gens sont mieux soulagés.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser les PAP ? (Une sonnette retentie, le
médecin va a la porte puis revient.)
Vous évoquez quelque chose de particulier en me posant cette question ?

- Ca peut étre un contexte familial, le patient lui-méme... sa psychologie etc...
Non, en général, je fais ce que je veux. C'est surtout avec I'entourage que je discute de tous
les thérapeutiques.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
Oui.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?
Oui.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux des soins palliatifs
?

Je trouve que c’est excellent. Parce qu’il y a des médicaments qu’on ne peut pas prescrire et
donc euy, ils peuvent fournir ce type de médicament. Et en général, il s’adresse directement
a moi, soit les infirmieres soit les médecins de soins palliatifs et on convient de Ia
thérapeutique a suivre.

- En sortie d’hospitalisation, est-ce que ¢a vous arrive de retrouver des PAP ?
Oui.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I’hépital ?
(Rires. C'est lourd I’"hopital, c’est tres trés lourd. Heureusement qu’il y a ces soins palliatifs
gui nous permettent de faire tampon entre les deux. Parce que I’"hopital c’est tres difficile.

- Lourd a quel niveau ?

Euh... c’est tres difficile de... de parler a quelqu’un... qui a mis en place des soins. Trés difficile
de discuter, d’avoir son avis, de remettre en question ce qu’il a fait, c’est tres difficile. C'est
plus un probléme de contact. C'est trés difficile. lls sont submergés de travail et c’est difficile
de passer son temps au téléphone. C'est difficile.

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

Pas du tout. Il y a 30 ans, on ne s’en occupait pas. On envoyait les patients a I'hopital a
I'époque et il n’y avait pas cette queue terrible dans les urgences. On envoyait plus
facilement ce genre de malades a I’hopital. Maintenant, c’est plus vraiment possible parce
gue I'hopital s’occupe de tout et rien a la fois .C’est dingue ! Ca a dérivé, les soins ont dérivé
complétement.

- Quelles serait vos suggestions, vos besoins pour améliorer la formation ?

J'aimerai avoir accées plus facilement a la voie veineuse centrale pour arriver a3 mettre chez
n‘importe quel patient ces voies veineuses centrales rapidement. C’'est le plus difficile a
obtenir pour pouvoir mettre une pompe a morphine. Et ... ca semble étre le chemin de croix
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a chaque fois. Donc, par exemple, il y a des patients Alzheimer qui sont depuis 20 ans dans
leur lit, un jour il faut prendre une décision et les mettre sous pompe a morphine, pour avoir
une voie veineuse centrale pour pouvoir les perfuser tranquillement sous morphine, c’est
I'enfer. Et ¢a c’est terrible! Pour avoir un rendez-vous, pour que ¢a se fasse assez
rapidement sans attendre interminablement ... passer la morphine par voie sous cutanée ¢a
fait mal. C'est le plus dur. Pour passer a du concret. Théorique, c’est joli mais le concret c’est
beaucoup plus dur.

- Par rapport a la formation, c’est plus par rapport a ¢a ?
Quais.

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces prescriptions ?
Non, non, c’est tres facile.

- Avez-vous eu des difficultés d’application de vos PAP ?

Non, les infirmieres sont tres... y'a pas de probleme. Le probléme c’est d’avoir la pompe a
morphine et la voie veineuse centrale chez les patients qu’on aimerait garder a la maison. Ca
sert a rien d’envoyer une maladie d’Alzheimer a I’hopital finir... ca ne rime a rien. En général,
leur épouse ou I'inverse I’époux s’est occupé d’eux pendant 20 ans... A quoi ¢a rime de faire
ca ? C'est béte !

- Est-ce qu’il y a des difficultés avec les intervenants ?
Non, pas vraiment.

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Pas vraiment, non, en général, je prépare les gens bien a I’avance. On sait leur pronostic bien
a I'avance et je leur répéete plusieurs fois avant, lors de mes visites souvent mensuelles de ce
qui va arriver et donc ils sont préparés.

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

Et la famille aussi, les patients souvent ... ca dépend des patients remarqué, c’est vrai que les
jeunes patients... c’est trés difficile de leur dire... on va passer a un stade ou il n’y a plus
d’espoir. Ca j’ai de grandes difficultés, c’est vrai.

- Par rapport au jeune dge des patients ?
Oui, c’est trés difficile... dans I'acception de la fin de vie.

- Selon vous, qu’est-ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?

J’ai pas vu de frein. Dans mon expérience, j'ai pas eu de freins a la mise en ceuvre...(Rires).
En dehors du fait d’avoir cette voie centrale rapidement en général pour que les gens de
souffre pas et c’est le plus difficile.

- Qu’est- ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I’efficacité des PAP ?
Je ne sais pas. Cest difficile. C’'est une bonne question. Je ne vois pas, a part avoir un
anesthésiste plus facilement au bout du fil pour gqu’il mette la voie centrale.
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- Quel est votre avis général sur les PAP?

En général, on s’est bien amélioré depuis 30 ans que j'exerce, ¢a s’est bien bien amélioré
mais enfin ¢a a rien révolutionné non plus, on a utilisé la morphine il y a 30 ans de la méme
maniére. Peut- étre il y a 30 ans on ne mettait pas trop de pompe a morphine il y a peut-étre
20 ans on s’y est mis vraiment. La, c’était une grosse amélioration.

- Vous m’avez parlé surtout du symptéme de la douleur mais est-ce qu’il y en a d’autres
(dyspnée, constipation etc ...) ?

Oui, oui, on fait trés attention a I’hydratation des patients surtout et la dyspnée, justement
les soins palliatifs ont des produits que moi je ne peux pas prescrire qui permettent d’aider
les patients a moins lutter.

- Et avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?

On fait ce qu’on peut c’est triste quand on en arrive la. C'est triste quelque soit le malade.
Mais on est obligé de le faire, c’est notre métier. On fait quelque chose d’utile mais de
désespérée (Rires). C'est un peu bizarre d’en arriver la, c’est vrai. C'est notre réle. Il faut
garder ce réle. Il ne faut le céder a quiconque. Ce role d’accompagnant. C’est nous qui
connaissons le mieux nos patients et il faut le conserver ce role, c’est trés important.

- Je vous remercie.
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ANNEXE 17 : Entretien Médecin généraliste Numéro 9

Présentation de mon étude. Quelques questions posées pour caractériser le médecin.

- Jaurais aimé connaitre la proportion de patient en fin de vie qui décédent a I’hépital et
ceux qui décédent a la maison ?

Oui. Euh..on fait le maximum pour qu’ils décedent a la maison. Mais..quand on
m’hospitalise en urgence dans une EHPAD un patient et qu’on m’apprend qu’il est décédé...
¢a me chagrine parce que c’est pas ce que je veux pour la famille. Mais ¢a arrive. Quand
euh...l'infirmiere, la nuit dans les EHPAD, il n’y a pas assez de personnel et donc... dés qu’il y
a un probléme, la on vient de m’appeler, on m’a hospitalisé un patient que j'avais vu deux
heures avant parce qu’il s’étouffait, il avait avalé de travers alors on I'a envoyé. Si demain,
on me dit que les soins intensifs n’ont rien pu faire pour lui, je peux rien faire. Je réponds a
ta question ?

- Euh, oui en partie, du coup vous avez I'impression qu’ils meurent plus a I’hépital ou a la
maison ?

Ouais deux tiers-un tiers. Plus a I’hopital parce que souvent dans les EHPAD je te répeéte, on
n’a pas la mainmise dessus. Il faut vraiment que je tape du poing pour dire : « Non, celle-la
vous la gardez. Ne I'envoyer pas, ¢a sert a rien ». Parce que je sais comment ¢ca se passe
guand ils sont en fin de vie, a I’hdpital, ils nous les renvoient parce qu’ils disent : « On peut
rien faire ». Et ils ont raison, donc on les renvoi a domicile.

- Je rebondis sur ¢a, est-ce que c’est un probléme de disponibilité ? Est-ce un souci avec les
intervenants, c’est-a-dire les infirmieres... ?

Non, moi je suis assez disponible surtout dans les cas aussi dramatique qu’un départ comme
ca. Euh... je me rends disponible. Dans les EHPAD, si il le faut ou j'y vais de bonne heure
quand on m’appelle, souvent ils le savent, on commence le cabinet vers 8h30/9h, ils nous
appellent a 7h30 et on va directement a I'EHPAD voir ce qui se passe avant de prendre une
décision d’hospitalisation, inutile parfois. Donc euh... je me rends disponible. Entre une
heure et trois heure j'ai...je le prends sur mon temps de repos mais je vais voir la personne si
il y a un besoin. Souvent on programme des passages réguliers pour suivre et quand ¢a ne va
plus, on passe quotidiennement voir bi-quotidiennement pour aider la famille. Ca nous
arrive tout le temps parce que... on a un role humain trés important. Et si on est un médecin
on le fait.

- Et les weekends et les jours fériés comment ¢a se passe ?

Les EHPAD connaissent les médecins qui sont a méme de... d’avoir ce petit truc, hein...cette
humanité entre guillemets parce que... il y a beaucoup de médecins qui décrochent le
téléphone et qui ne répondent pas. Moi, personnellement quand dans une EHPAD quelqu’un
n‘est pas bien, on m’appelle les weekends, je donne soit des conseils téléphoniques soit
guand on me dit si c’est une fin de vie, je vais dans les EHPAD le samedi soir ou le dimanche
matin de bonne heure ou le dimanche soir, ca m’est arrivé ... pff, des dizaines de fois. C'est
normal. Quand vous suivez un patient pendant des années et que vous le voyez partir, si
vous étes médecin, normalement on est tres proche de nos patients et normalement on y va
presque sans qu’on nous le demande. Pour aider.
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- Quelle est votre représentation du patient en fin de vie ? Quelle est votre définition ?
Quand tous les moyens habituels sont utilisés, apres on les soigne avec tact et mesure c'est-
a-dire on I'’empéche simplement de mourir de faim et mourir de soif et de mourir étouffé
principalement. Donc, on met de I'oxygene et lui donne une perfusion sous cutanée d’eau
salée ou sucrée pour qu’il ait un petit quelque chose et on fait en sorte qu’il ait de I'eau
gélifiée jusqu’au dernier moment, qu’il puisse boire pour ne pas mourir de faim ni de soif.
Voila. Au niveau des douleurs, on pallie trés facilement avec la morphine soit par voie per
nasale soit par patch soit par comprimé sublingual. Enfin, on n’est présent et attentif a la
douleur.

Je donne la définition.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Nous sommes ceux qui accompagnent ces gens- la avant de partir, en collaboration étroite
avec un personnel infirmier adapté. Un personnel qui laisse la voiture en route le temps de
faire la piqQre et partir... ca c’est impossible par contre on a énormément d’infirmiéeres et
d’infirmiers dévoués qui nous appellent, qui nous envoient des texto. Maintenant, on fait
de la télé médecine. Trés souvent ils nous montrent des plaies d’escarre par téléphone pour
nous montrer I'importance du sujet et pour prendre des décisions a distance. Ca arrive, et
donc je ne sais pas si je réponds correctement a ta question mais... c’est une équipe qui se
constitue en ville : entre le kiné, l'infirmiére et le médecin, une symbiose se crée autour d’un
patient. C'est patient-centré et a ce moment-Ia, vous avez la famille bien sir qui est conforté
dans l'idée d’avoir fait le bon choix de le garder a domicile. Le contact humain est établi, un
cahier de liaison bien tenu et voila, moi je vois une fin de vie a domicile comme ca. Et la
personne est rarement isolée parce que l'infirmiére nous appelle deux a trois fois par jour
s'il le faut et on répond instantanément pour aider notre plate- forme, notre équipe parce
qgue c’est une équipe qui se crée.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Moi, j’ai une difficulté, c’est quand il y a une prise en charge avec I’'HAD. Parce que je vois
une multitude de matériels qui arrive dans la maison, qui inonde la maison, qui médicalise
outrageusement une fin de vie. Et ¢a, je trouve que ce n’est pas bien, parce que ¢a enléve
I'image que j'ai d’une fin de vie tranquille. Et ¢ca devient une ruche bourdonnante : trop de
boites a I'entrée, de trucs ... Enfin les gens sont submergés de colis et de contraintes.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Dites-moi !

Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).

- Est-ce qu’il vous arrive d’utiliser ce type de prescriptions ?

Non, parce qu’on sait faire. Je veux dire, on a été souvent dans le passé, on a été urgentiste
et on a fait tellement de garde et de machin, on sait faire. Maintenant prévoir et anticiper,
c’est tout naturellement, I'infirmiére dit : « Voila, j’ai besoin de ¢a et ¢a » et donc on fait des
ordonnances, en cas de pépins, évidemment on dit il faut utiliser ¢a. C'est nous qui les
établissons.
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- Oui, voila c’est ¢a, le terme s’appelle comme ¢a mais vous le faites dans la pratique.

C’est un travail d’équipe, si le kiné a besoin de pommade, on met une pommade. Si a titre
préventif, on a besoin pour une diarrhée ou une constipation ou des nausées ou des choses
comme c¢a, on prévoit. Mais ¢a, c’est fonction du cas et en accord avec l'infirmiere. Et
souvent pour des soins locaux, elle a besoin de ceci ou cela, bien qu’elle peut s’auto-
prescrire aussi. Donc voila. Mais c’est vrai aussi, on fait des ordonnances tout le temps. Mais
principalement une liste pré-préparée, c'est ca que je reproche a I’'HAD. Je leurs reproche
parce qu’il y a énormément de produit qui sont gaspillés inutilement, et le tarif de I'HAD fait
peur, quoi. C'est ¢ca que je veux éviter. L'HAD, on l'appelle quand il y a des soins tres
complexes mais sinon on essaie d’éviter une HAD pour pas grand-chose. C’est ce que j'ai vu
des fois dans des cas, j'ai vu le gaspillage et puis le co(t, c’est trés onéreux et ¢a ce n’est pas
normal. Moi perso, Je suis conscient des dépenses de santé et j'essaie de limiter la casse
guoi .On I'adapte un peu mieux au cas mais c’est sdr, si tu es médecin coordonateur et que
tu as I’habitude dans les EHPAD et tout ca, tu te promenes, tu sais le faire et tu dis j’ai besoin
de ca et de ¢a et tu le prescris et |3, la famille ou I'infirmiéere arrive avec les produits qu’elle
est allée les récupérer a la pharmacie.

- Comment se déroule la mise en place en pratique de ces prescriptions ?

On fait une ordonnance, on rédige une ordonnance avec du glucosé ou du NaCl, euh... On a
des produits courants, voila. On les prescrit. Oui, c’est nous qui les prescrivons et on
n’attend pas une ordonnance sauf si le patient sort avec une ordonnance. Nous, on épluche
cette ordonnance et on refait une autre pour étre plus en conformité avec tout ce que
I’h6pital aurait loupé. Et il y a certains produits auquel il ignore complétement et qu’on sait
gue le patient en a besoin. Donc c’est nous qui anticipons. Quand on voit une sortie
d’hépital, on épluche I'ordonnance et on refait une, si besoin et on dit a la famille d’acheter
surtout ce dont ils ont besoin parce que j’ai vu trop de gaspillage. La encore, des sacs entiers
posés a I'entrée parce qu’on a laissé 'ordonnance a la pharmacie, qui ont tout livré et pafils
ont tout facturé et tout est posé et parfois jamais utilisé parce que tout était déja a la
maison.

- En sortie d’hospitalisation donc vous retrouvez ce type de prescriptions ?

Tres souvent c'est-a-dire que les parents ne savent pas, ils ont une ordonnance, il donne
I'ordonnance a quelgu’un de la famille qui n’a pas fait le bilan surtout avec les noms des
génériques, c’est une gigantesque catastrophe c’est-a-dire que les gens ont déja le produit,
croient qu’ils ne I'ont pas et ils reviennent avec le générique. Mais c’est le méme | Donc on
a un mois d’avance et des fois malheureusement le patient décede avant. Et le mois
d’avant... il est perdu, quoi.

- Comment trouvez-vous la collaboration avec I’hépital ?

Peut mieux faire. C’'est pas loin du 0/10, parce que les liaisons trés souvent, on constate une
feuille de liaison infirmiére et puis la lettre : « Vous avez une lettre ? - Non, ils nous ont dit
qu’ils allaient vous I'envoyer. - D’accord et la qu’est- ce qu’on fait maintenant, ce soir et ce
weekend ? - Ah ben, je ne sais pas. Par contre, il m’a dit ¢a, il m’a dit ¢a. » L’entourage va
nous raconter vaguement ce qui a été trouvé, si la personne a été incapable de nous le dire...
Des fois, on décroche le téléphone, on essaye d’avoir un interne un vendredi apres-midi,
c’est impossible, les RTT et je ne sais autres. Et personne n’est a méme de nous répondre
ponctuellement sur tel ou tel truc. Donc, c’est un gros probléme la liaison ville/h6pital. Alors
qgue nous faisons des lettres pour faire admettre les gens, avec les détails, I'ordonnance que
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nous avons. Eux, ils vous font des lettres mais je vous cache pas la catastrophe, c’est qu’on
recoit les lettres bien apreés la sortie, parfois une semaine ou deux apres. Moi souvent, j'ai vu
des examens de nourrissons qui venaient de naitre, a un mois on m’ameéene le nourrisson
pour I'examen du ler mois et la lettre m’arrive le lendemain comme quoi il vient de nattre.
Ca peut prendre cette proportion-la. C'est caricatural. Aprés on a quelques services qui
fonctionnent mieux que d’autres ou effectivement il y a un mot griffonné par un interne qui
nous dit : « Faites ceci faites cela », heureusement. Mais des fois, c’est écrit a la main, ce
n’est pas tres lisible méme pour le personnel infirmier, ¢a arrive. Et on se retrouve a devoir
deviner un petit peu, mais c’est pas des conditions idéales.

- A quel moment vous introduisez les PAP ?

A la sortie de I'hopital principalement parce que c’est souvent suite 3 une hospitalisation. Et
sinon au fur et a mesure des besoins en fait, puisqu’on est entre guillemets disponible pour
faire le point au chevet du patient. On décide, on a besoin de ¢a ou ca donc on les fait a ce
moment- la pour la prise en charge. Quand un évenement vient de se produire, on est |a
pour rétablir un petit peu et puis on met un pronostic, bon il faut le revoir dans trois ou cinq
jours ou demain selon son état, on planifie notre passage et on essaie de se voir et il nous
arrive souvent de se voir sur RDV avec les infirmieres au chevet du malade. C’est le b.a.-ba si
on veut travailler correctement.

- Pour quels symptémes vous les mettez en place ?
Principalement pour la douleur et puis pour la réhydratation.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?

Je ne répondrais pas parce que c’est difficile. Les symptomes, c’est au cas par cas. On se
contente parfois de voir venir, on regarde pendant deux ou trois jours I’évolution avant de
prendre une décision. On ne fait pas une liste pour faire une liste. On ne fait pas ¢a .On
adapte sur chaque personne .C'est éviter le formatage dans ce domaine parce que
franchement on part un peu a I'aveuglette sinon.

- Comment abordez-vous avec les patients le PAP ?

Pour les fins de vie, c’est souvent avec I'entourage mais... on se base beaucoup sur le vécu
de I'entourage qui nous dit qu’il souffre beaucoup a telle heure etc. On adapte en fonction
du besoin. On revient a une adaptation permanente et le médecin doit coller au plus preés les
besoins du patient.

- Et avec la famille ?

On les met un peu dans le bain et on les rassure. Oui, on est la pour les rassurer, pour leur
faire comprendre des fois que le passage de la vie a la mort... ben ¢a peut arriver assez
rapidement dans le cadre d’une fin de vie je parle. On essaie de relativiser les choses avec
eux et de leur faire une psychothérapie familiale. Quand la personne est consciente, on parle
franc avec la personne en disant qu’elle va partir, qu’elle ne souffrira pas, qu’on est la. Ca les
rassure. Et.... on le fait assez bien je pense. Moi, personnellement, je n’ai pas de difficulté a
faire passer le message et j'ai toujours été remercié par les familles apres. Je pense que je
me débrouille et je suppose que les autres confreres font strictement pareil. On est empreint
d’humanité quand on est généraliste en général si j'ose dire.
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- Et avec les autres professionnels de santé ? Infirmiers, pharmaciens, kiné...

On essaie... d'imposer nos vues des fois parce que certains infirmiers sont trés hospitalo-
centré. C'est du style : « Il faut I’évacuer, faut faire des examens ». Alors que nous, on sait
gue ¢a ne servira a rien. On leur dit : « Non, attendez, il faut qu’il reste a la maison, la il va
partir, ce n’est pas la peine ». On essaie de les temporiser. Ca, je le retiens, ¢ca quand méme.
Je m’apercois que je suis un élément modérateur. Je n’hospitalise pas vite vite pour faire
qguoi ? En soins intensifs, ces patients ils n’en veulent pas. Surtout s’ils sont agés, alors la.
« Quel Gge il a ? - 90 ans. - Ah ben, laissez-le a la maison ». lls te le disent par téléphone
carrément. C'est un peu dur des fois, on leur dit qu’il est corticalisé ce patient, méme a 90
ans, il est encore en forme et il faut faire quelque chose. Il faut carrément savoir vendre son
produit pour que le patient puisse aller au moins a I’hopital, pour faire un examen, pour voir
a peu pres quel est son pronostic. Parce qu’on en a besoin des examens. Et il faut faire
attention a ce qu’on dit parce que selon sur qui on tombe a I’hopital, ils vous disent il n’y a
pas de place pour des vieux.

- Ces PAP améliorent-elles la prise en charge de vos patients ?
Je pense que oui, oui.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser ses PAP ?

Quand... le cas me dépasse, en oncologie par exemple, si je me dis est-ce qu’il ne faut pas
revoir 'oncologue ? Trés souvent je renvoie sur l'oncologue pour savoir s’il n’a pas une
troisieme ligne de chimio a mettre en route, par rapport au patient quand je vois que ¢a ne
va plus. Et je me dis est-ce qu’on le condamne inutilement, alors qu’il y a peut-étre une
chimio qui pourrait I'aider ? On a plusieurs cas comme ca.

- Est-ce qu’il peut avoir un contexte particulier, familial ou autre qui pourrait... ?

Alors, il arrive que des familles nous prennent a part et nous disent: « il ne faut pas se
battre, il ne faut pas s’acharner ». Et ils ont peur de I'acharnement thérapeutique, et nous,
personnellement on y veille aussi. Moi, personnellement, j'y veille, je ne veux pas
d’acharnement thérapeutique, par contre quand c’est légitime et que la famille me dis ¢ca. Je
dis : « attendez, on enléve des chances qu’il a encore quelques semaines ou quelques mois de
vie, simplement parce que vous ne voulez pas qu’on fasse des examens ». C'est pas logique et
dans ces cas-la, je les dessaisis d’avoir une décision. Je les dessaisis et je leur dis: « vous
n’étes pas expert sur le sujet, c’est le médecin qui sait et il y a de bonne chance de
I'améliorer. Je ne m’acharne pas mais il faut aller a 'encontre de vos désirs de ne rien faire ».
Et ca m’arrive de... tout récemment, ¢ca m’est encore arrivé.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?

Ca m’est arrivé sur des fins de vie oncologique en particulier. Mais ...c’est rare, je dirais qu’ils
ne sont pas assez disponible. Si c’était plus généralisé on y ferrait appel plus souvent. Mais
comme ils ne sont pas 13, ben c’est nous qui gérons ca. C'est rare sauf dans certains cas
exceptionnel. Ca m’est arrivé. C'est de I'exception.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec ces réseaux ?

Elle est excellente quand on a la possibilité. Quand on vous dit : « on ne peut pas passer ou
alors si on la prend en charge, c’est pas avant le jeudi de la semaine prochaine ». « Mais on
est lundi la. C’est dans dix jours ce que vous me dites », moi je dis, « c’est tout de suite, il
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n’est pas bien le patient, il faut le prendre ». Et ils vous disent : « ben, on peut pas ». Alors
vous vous débrouillez.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions ?

Oui, ils nous laissent des ordonnances de prise en charge .Oui, c’est arrivé... mais parfois, on
est a I'encontre d’eux. Et on dit : « non, ¢a non, ¢a non »... enfin le médecin qui est prés du
patient, c’est lui qui a raison, c’est lui qui va prendre des décisions.

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

Non, au niveau universitaire, non. Rien ne remplace I'expérience .Trois valeurs importantes
en médecine sont : I'expérience, I'expérience et I'expérience. Vraiment si tu accumules des
expériences et des expériences, tu vas étre bien. Si par contre tu travailles deux jours par
semaine et tu les vois comme ca... Justement un remplagant, je ne veux pas dire mais le
remplagant, il pallie le truc et il dit : « vous verrez lundi avec votre médecin habituel ». Et le
probléeme, on ne peut pas avoir une profondeur dans |'expérience si on n’est pas confronté
aux familles, toujours les méme patients, voir pourquoi ceci, cela, et revenir sur le sujet
régulierement. C'est donc une accumulation d’expérience qui fait le bon médecin dans ce
domaine en particulier.

- Quelles seraient vos attentes et vos suggestions pour améliorer la formation dans les
soins palliatifs ?

Moi, je pense qu’il faut un groupe de pairs qui exposent ces problemes régulierement entre
nous tous et des staffs réguliers avec des infirmiéres qui sont confrontées a ca. Les
infirmieres, elles vous donnent des trucs que les confreres ont faits et qui sont pas mal et ils
vous disent qu’ils ont un bon retour, et avec ¢a, on fait des progrés énormes. D’emblée
I'infirmiere vous dit : « Il faut faire ¢a et il faut faire ¢ca parce que je I'ai vu sur plusieurs
patients et ¢a marche bien ». Et on apprend au contact... toute I'équipe apprend au contact
quand il y a une équipe, quand il y a un staff... ou un groupe de pairs de médecins ot il y a un
échange tres rapidement. Nous, nous avons la chance a Istres d’avoir deux groupes de pairs
dont un qui se réunit hebdomadairement depuis 32 ans... 40 réunions par an. Ca laisse des
traces parce que tous les généralistes qui se réunissent dans ce groupe de pairs (on est une
douzaine) fonctionnent sur le méme rythme et sur le méme fonctionnement. On a vraiment
une symbiose. Quand on a un probléme, j’ai vu un cas comme ¢a, « Qu’est-ce que tu en
pense ? Qu’est-ce que tu aurais fait ? Ah, tu I'envoies chez un tel. Ah d’accord. Paf, paf, paf,
paf ». Tu fais des progrés énormes avec ce groupe de pairs. Si tu travailles isolément, ca ne
marche pas.

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces PAP ?
Quand il s’agit d’ordonnances avec des médicaments d’exception ou quelque chose comme
¢a peut étre... mais sinon non.

- Avez-vous des difficultés d’application de ces PAP ?

Pas trop, je ne pense pas. C'est toujours une histoire d’équipe parce que je ne travaille pas
seul aupres de ces gens-la .s’il y a un groupe d’infirmiers souvent elles sont deux voire trois...
je veux dire, c’est beaucoup mieux.
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- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Ben principalement le refus du patient des fois de certaines thérapeutiques. Je supporte pas
la morphine, je ne supporte pas la codéine...ou alors le patient un peu inconscient qui
s’arrache les perfusions ou les aiguilles plantées pour le réhydrater, le lendemain matin le lit
est inondé et il n’y a rien qui a marché. Ca peut arriver mais il y a aussi les repas protéinés
gu’on donne et ils ne sont pas forcément bien pris. lls ont un goQt, ce n’est pas bon et donc
etc. ... ils ne le prennent pas et du coup tu fais une albuminémie, tu la vois a 29. Bon tu te dis
¢a ne marche pas.

- Et avec la famille de la mise en place de ces PAP : quelles difficultés rencontrez-vous ?

Pas de véritable difficultés parce que... en général, ce sont des familles qu’on connait bien.
Donc c’est des familles...tout ce qu’on dira c’est bien. Parce que c’est leur médecin de famille
souvent qui est I3, ils savent qui I'ont appelé et qu’il va les aider et si il dit : il faut ¢a, alors ils
courent a la pharmacie pour aller le chercher par exemple. Ou alors il s’occupe de contacter
I'HAD, quand c’est une HAD s'il le faut par exemple. Non, il n’y a pas de difficulté majeure.
Simplement certains disent quand il y a un groupe d’infirmiers, ils te disent : « il y en a une
la, franchement elle n’est pas bien mais les deux autres sont biens ». Et du coup ce probléme
la aussi, d’avoir un personnel huilé, je dirais qui est un peu difficile.

- Finalement, j’ai 'impression que c’est un probléme en rapport avec la relation médecin—
patient, médecin-famille.

En médecine de ville, c'est ca. C'est pas: « Je vous connais pas docteur » ou « Je vous ai
appelé au hasard et vous pouvez me dire qu’est-ce qu’on fait la pour mon pére ? » ou quoi la.
Et attention ceci cela.... Non, en général, il y a une symbiose et c’est des gens que tu connais
depuis des décennies pour certaines fois, que tu accompagnes jusqu’au dernier moment. Et
les gens te sont gres tout le temps et tu gagnes des familles entieres. Si tu veux gagner des
familles entiéres, c’est tres facile parce que les gens voient que tu es dévoué, tu es serviable,
gue tu es humain, que tu les as écoutés, que tu es EMPATHIQUE avec les gens. Il faut étre
empathique dans ces cas la parce que... Pff, souvent les phrases toutes faites : « Vous savez,
la vie, la mort, hein ». |l faut essayer de faire passer les messages et leur faire la philosophie
de la vie .Vous leur dites : « Vous savez, on va tous mourir un jour mais la aujourd’hui c’est
lui, ben voila ». Donc c’est important d’avoir les bons mots ou de savoir se taire aussi quand
on voit des chagrins, on les laisse dans la famille. On vous laisse en famille et il y a certains
gui m’ont dit (sur ma longue expérience maintenant) : « Mais docteur, vous étes de la famille
parce que vous étes notre médecin de famille ». C’est un truc qu’on ne voit pas la portée du
mot mais quand on vous dit ¢a, c’est incroyable ! Les gens vous disent : « Mais non, vous
faites partie de la famille ». Ouh, c’est dur, c’est de I'émotion, tu vois ! C'est terrible, terrible.
Et surtout, tu t'attaches a tes patients, tu vois.

- Selon vous qu’est-ce qui pourrait étre un frein a la mise en place des PAP a domicile ?

Les locaux. Parfois les locaux ne se prétent pas et pour entreposer du matériel, il faut de la
place et des fois tu arrives dans des maisons... C'est pas encore un... c’est un cafoutche, quoi.
Il faut que ¢a soit propre, c’est le minimum. Donc, c’est un probléme. Sinon il n’y a pas de
véritable frein en général.
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- Pour vous, qu’est-ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et 'efficacité des PAP ?
C’est difficile, moi, je dirais une HAD nous aiderait si elle était mieux mesurée dans ses ... qui
n’ait pas cet aspect mercantile que je reproche. Et la deuxiéme chose, c’est que nous ayons
des soins palliatifs de ville je dirais, qui pourraient étre beaucoup plus proches et plus
rapides d’acces. On a besoin de conseils. Moi, quand dans une EHPAD, j’ai besoin de conseils
pour des patients, j'appelle I’hépital de Martigues qui me dit : « On va passer, on va passer
peut étre, on ne sait pas quand », on va vous dire. C'est pas tac, c’est pas dans la journée. Et
c’est dommage, c’est ca qu’on aurait besoin. On aurait voulu gu’il ait quelgu’un qui soit un
peu versé la-dessus et qui soit la référence. Il y a des références mais ils sont pris, il y a
tellement de boulot. Alors ils passent, ils font les EHPAD, alors le mercredi c’est celle-la, le
jeudi c’est celle-la mais on ne meurt pas sur RDV .C’est difficile. || manque du personnel
comme toute la médecine en France. On est tous a la rue. Il n’y a pas assez de monde. Je
parlais avec un médecin du travail tout a I’'heure, bon ¢a n’a rien a voir mais il me disait aussi
gu’il manquait des médecins du travail. On ne va pas faire la démographie médicale, c’est
une catastrophe !

- On arrive a la fin de I’entretien, je voulais savoir quel est votre avis général sur les PAP ?
Et si vous avez d’autres éléments a ajouter ?

Ces fins de vie sont chronophages pour le médecin. Il faut comprendre qu’on doit partager
notre temps de moins en moins que nous avons pour des choses essentielles, et la fin de vie
est quelque chose d’essentiel. Donc, je pense que les médecins doivent ne pas négliger ¢a et
continuer a accompagner nos patients jusqu’au bout. Et qu’on ait une conscience
professionnelle en disant que ces gens-la nous ont fait confiance toute leur vie des fois, et il
faut qu’on soit la jusqu'a la fin. J’encourage les jeunes médecins a avoir cet état d’esprit et
ne pas du tout voir un éventuel porte- monnaie ou une horaire a respecter pour aller ... et
ben, on s’arrange quand on a des enfants pour une femme médecin, et bien il y aura
quelqu’un qui ira le chercher s'il le faut mais je vais d’abord voir mon patient qui a vraiment
un énorme besoin, parce que au moment ou j'aurais dit non je ne peux pas venir, cela veut
dire qu’on a perdu confiance, la confiance du médecin. Il faut avoir comment dire, une
priorité. La priorité, c’est de... il y a deux moments importants, la priorité c’est la naissance
et la mort de l'individu, parce que le reste on s‘arrange. Mais il faut vraiment insister sur ce
moment important dans la vie qui est le départ, tout simplement. Il faut qu’on fasse comme
on aimerait qu’on nous fasse a nous tout simplement.

- Merci.
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ANNEXE 18 : Entretien Médecin généraliste Numéro 10

- Que représente pour vous le patient en fin de vie ? Quelle est votre définition du patient
en fin de vie ?

Définition du patient en fin de vie... J’estime que la fin de vie, c’est une période de la vie ou
le pronostic vital est engagé a court ou moyen terme, en sachant que tous ce qu’on va
entreprendre ne va pas allonger la durée de la vie. On ne peut plus surseoir a ¢a. On connait
le pronostic et il y a une nécessité de soin... ou méme de pas forcément de soin, une
nécessité comment... d’aider le patient, d’aider la famille ne serait-ce qu’une présence ou de
parler... par forcément mettre des médicaments. Voila. C'est une période ou il faut
accompagner la famille, le patient en sachant qui y a un pronostic vital engagé au court ou
moyen terme. Voila, pour moi c’est ¢a.

Je donne la définition.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Comment je I'envisage euh ... on est souvent, enfin moi, je pense, on est souvent le premier
et dernier recours parce que... on est |a pour répondre aux questions des patients et leurs
entourages surtout et euh...mettre en place, euh ......... Comment je pourrais définir ?......
C’est difficile..... C'est quoi ? C'est ?

- Le role du médecin généraliste ...

... du médecin généraliste. Je sais pas, on est ... je vois avec un peu les patients que j'ai et les
familles... on est un petit peu l'interface si vous voulez ou les patients se... le patient et
I’entourage, c’est souvent les familles qui viennent réclamer pour améliorer la qualité de vie
ou la qualité de fin de vie du patient... soit avec des médicaments soit ce qu’on peut faire
comme démarche administrative...voila. On est |a a la fois pour prescrire, pour rassurer, pour
discuter voila quoi. Je sais pas trop... un espéce de confident... et puis en méme temps
acteur. Confident et acteur, je sais pas. Je me suis jamais trop posé la question.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Les difficultés ... alors oui, il y a des fois des difficultés matérielles parce que...on n’a pas
acces a tout ce qu’il faudrait... encore que bon ca a bien évolué je trouve. On est bien aidé
mais des fois on n’a pas acces a tout ce qu’il faudrait...Euh, ensuite on n’a pas la réponse des
fois a tout non plus... a des souffrances morales tout ca de la famille, on aurait besoin d’une
équipe pluridisciplinaire. Alors c’est vrai, il y a la Maison de Gardanne, il y a I’'équipe mobile
gui peuvent... mais bon souvent... |a je vois, j’ai un patient en fin de vie, le temps que je les
appelle et qui viennent... le patient était mort quoi, donc apreés... c’est difficile a mettre en
place. Apres, il y a certains produits pour apaiser dont on a pas accés, donc on passe par un
prestataire de service qui dit lui : « Non, on peut pas, il faut un médecin hospitalier ». C'est
assez compliqué. Donc voila, en pratique, c’est difficile... et aprés on est quelque fois un petit
peu seul... on a des familles qui réclament une prise en charge ou méme le patient avec un
soutien psychologique, ¢ca dépend. On est pas a méme de répondre, on a pas le temps parce
gue... on est pris. Donc voila, ¢a serait bien qu’on soit épaulé. Alors ces équipes mobiles,
c’est pas mal, j’ai déja eu affaire a leur aide... c’est vrai que c’est un réel plus. Mais des fois...
ils ne sont pas disponibles ou alors ils ont un temps de réponse un petit peu... bien qu’ils
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fassent le maximum, je mets pas en cause leur capacité, ni leur... Voila, mais c’est vrai que ¢a
met un peu de temps a mettre en place, on aurait besoin d’une aide assez rapide, voila quoi.
Apres, il y a pas vraiment... aprées, c’est chronophage, ¢a prend du temps. C'est vrai que les
patients quand c’est comme ¢a, quand ils ont cette angoisse ou leur famille des fois ils
appellent le soir, ils appellent ... donc. C’est difficile de se rendre disponible, parce que c’est
des patients agés, les enfants sont a la retraite souvent, alors ils nous appellent le soir... alors
je sais, je leur laisse mon téléphone quand les patients sont en fin de vie. Des fois, ils
appellent le soir... Pff, le lendemain je vais au boulot, demain faut que j'y sois a 8h... donc des
fois on est appelé, on doit y aller le soir mais le lendemain on doit retourner au travail...
donc, voila. C'est un peu chronophage. C’est vrai ce qui est délicat, je trouve, c’est que c’est
des patients qu’on a suivi pendant 20 ans ou 25 ans et...euh... ¢a s’est toujours bien passé et
finalement il suffit que dans cet instant de fin de vie, ben... pour une raison ou une autre,
vous étes pas la le weekend, ou vous ne répondait pas, ou vous leur dites : « Je peux pas la »
et finalement sur les 25 ans ou ¢a s’est bien passé, ils vont retenir que ce moment la ol vous
avez pas été présent ... ol... euh ils vont retenir que cet instant ou vous avez pas pu vous
rendre disponible, et ils vous en veulent un peu de c¢a. Alors que pendant 25 ans, ¢a s’est trés
bien passé alors, voila. Le manque de temps, la disponibilité... on est un peu seul. Et c’est vrai
gue 13, je travaille beaucoup en équipe avec les infirmiers que j’ai... et ¢a c’est vrai que quand
on a une bonne équipe infirmiers ou infirmiéeres, c’est super important. Parce que je vois, on
est vraiment une équipe, quoi, avec les infirmiers. Et du coup c’est intéressant, on arrive
bien a entourer la famille, a les aider dans ce moment-la. Donc avoir des infirmiers
disponibles avec qui on communique... c’est tres trés important. On est beaucoup moins
seul, et voila donc... on se partage un peu les rbles. Chacun peut intervenir aupres de la
famille...et donc, voila. Jaime bien ¢a... et en général, je m’entoure toujours d’une équipe
infirmier, je communique beaucoup avec eux, voila je trouve que c’est essentiel quoi. Une
bonne équipe infirmiére qui a I'habitude de prendre en charge, de mettre en place les
pompes, les machins, tout ca, tout ce matériel, voila.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Les prescriptions anticipées personnalisées ? Non, sous cette détermination je ne connais
pas. Peut-étre je connais le contenu mais la dénomination je ne I'a connais pas.

- Vous arrive-t-il de prévoir la prise en charge de symptéme a I’'avance, en fait chez ces
patients en fin de vie ?
Ah oui, d’anticiper !

- D’anticiper, en fait.
Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisée (PAP).

Oui, ¢a oui. Ca je le fais méme dans ma pratique courante. Je le fais en fait, c’est un réflexe si
vous voulez. En ayant travaillé aux urgences, en faisant des gardes et tout aux urgences,
c’est un principe que j'appliquais de suite, parce qu’aux urgences souvent le soir notamment
guand j’avais des patients en lit d’'urgences pour éviter d’étre dérangé le soir, je reconnais,
pour éviter d’étre déranger le soir... je trouve que c’est hyper important de dire aux
infirmieres : « Voila dans telle situation tu fais ¢a, dans telle situation tu fais ¢a, si il a ¢a tu
fais ¢a ». Tout prévoir a 'avance comme ¢a... ¢a évite d’'une part qu’elles paniquent et puis
gue vous soyez dérangés pour rien. Si il a de la fievre qu’elles sachent quoi faire en état de
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fievre, si il a mal quoi faire. Voila. Je trouve que ¢a les rassure, méme I'équipe infirmier, si ils
ont des directives, ils savent ce gu’il faut faire. lls paniquent pas, ils savent exactement tout
en étant disponibles. Jai jamais rouspété parce qu’ une infirmiere me réveiller le soir ou
guoi que ce soit... c’est pas la question, mais je trouve que c’est hyper important parce que
¢a permet a I'équipe soignante de savoir exactement quoi faire, ne pas étre prise au
dépourvu, et donc c’est quelque chose que méme en dehors de ces situations de fin de vie...
méme dans ma pratique ... Méme aux parents des fois. Ca m’arrive souvent de dire aux
parents : « En cas de fiévre vous faites ¢a, si il a une gastro ¢a doit pas s’aggraver, ¢a doit
aller en s’améliorant, si ¢a s’aggrave vous me rappelez. Si c’est le weekend ou le soir, vous
allez aux urgences. Voila, si y a ¢a et ¢a vous me rappeler ». Je trouve que c’est important
méme pour les parents, en pratique courante... en pratique courante, c’est vachement
important. Les parents, ¢a les rassure, ils savent, ils ont une conduite a tenir, ils savent ce
gu’ils peuvent faire, jusqu’ou ils peuvent aller et si il y a des symptomes qui apparaissent... ¢ca
c’est un peu plus urgent, ¢a c’est pas normal...donc, pour les parents... par exemple pour les
antibiotiques c’est pareil. « Non, je vous en marque pas, mais je vous fais une ordonnances a
part. Si dans 2 ou 3 jours, il a encore de la fievre ou si ¢a s’aggrave, hop, vous le débutez
sinon vous le débutez pas ». Finalement les parents ¢a les rassures... et voila, 1a c’est pareil,
les familles et tout si ils savent qu’ils ont ¢ca et ca en prévision. Alors souvent les
ordonnances : « Vous les achetez pas pour l'instant, vous les gardez sous la main ». Et aux
infirmiéres, c’est pareil. Ouais, ¢a je le fais.

- Comment se déroule la mise en place en pratique de ces prescriptions ?

Alors, soit je vois avec la famille, soit avec I'équipe infirmier... Voila, I’équipe infirmier, je
trouve que c’est mes yeux et mes oreilles... I'équipe infirmier aupres des patients m’évite de
me déplacer. C'est eux qui m’appellent : « Voila, il a ¢a et ¢a, qu’est-ce que tu veux qu’on
fasse ? » Et c’est eux qui me guident un peu dans les prescriptions. Donc, souvent je leur fait
les ordonnances, soit je leur faxe, soit je leur laisse a disposition et il passe les prendre.
Souvent c’est I'équipe soignante qui ont les ordonnances parfois c’est les familles. C'est
I’équipe infirmier qui déclenche au fur et a mesure ce qu’ils ont besoin.

- Est-ce qu’il y a un moment particulier ol vous introduisez les PAP ?

Assez tOt, assez tot. Bon, on ne prévoit pas tout. Je dis a la famille de pas hésiter si ils ont
besoin de quelques choses, s’ils pensent a quelques choses. Ben voila, ou quelque fois
aussi... il y a des familles qui sont réticentes par exemple, a prendre un lit médicalisé, parce
gu’ils ont I'impression que ca installe une gravité supérieure. Donc ils hésitent, je leur dis :
« Vous savez que c’est possible, on peut le faire, donc vous savez si vous en avez besoin, vous
dites, on met en place un lit médicalisé ». Et donc des fois ¢a leur permet tout doucement,
mentalement de faire un cheminement pour avoir un lit médicalisé, pour I'accepter... méme
parfois le patient n’est pas prét. Donc, au début ils sont un peu récalcitrant...voila, donc soit
a la demande de I’équipe infirmiére, soit a la demande de la famille, soit a la demande du
patient.

- Pour quels symptémes les mettez-vous vous en place ?

Alors, euh... ben aprés ¢a peut étre pour un petit peu tout... soit pour améliorer le confort du
patient, par exemple tout ce qui est matériel de lit médicalisé, de fauteuil roulant, de
potence pour se relever, d’une chaise percée, pour améliorer le confort et s’adapter a I'état
du patient. Quand il ne peut plus se lever, ne peut plus aller aux toilettes, quand la famille a
besoin de le transporter pour aller...pour sortir un peu de chez lui, le promener. Donc, soit
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guelques fois c’est par rapport a la douleur pour anticiper. Pour pas qu’il souffre en mettant
en place un protocole contre la douleur. Soit ¢a peut étre par rapport a l'alimentation, en
mettant un protocole en place si jamais il n’arrive pas a manger... avec des compléments ou
une hydratation sous cutanée, des choses comme ¢a. Voila,... Soit aprés c’est des symptomes
plus spécifiques. Si y a un risque d’encombrement dans les cancers pulmonaires par
exemple, mettre un peu de scopolamine, de chose comme ¢a. Donc soit par rapport au
confort, soit par rapport a la douleur, soit pour des symptébmes plus spécifiques. Voila
apres..ca peut étre aussi au niveau administratif hein... aménager le local, enfin
I'appartement si on sait que le patient est hospitalisé et qu’il va renter a domicile. C'est
adapter un petit peu la maison avant qu’il rentre a la maison. C’est mettre en place une
poignée pour se relever dans la salle de bain, adapter la douche parfois c’est plus important.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?

Non... apres c’est une discussion avec la famille si jestime que c’est pas nécessaire pour
I'instant...on ne le met pas en place mais si il y a besoin on le fera. Non, non, parfois si c’est
en fin de vie, quelque fois j'essaye de leur dire que I'alimentation parentérale, ¢ca va pas
servir a grand-chose. Au contraire ¢a va accentuer les douleurs, donc c’est pas utile. Mais ¢a
il faut en discuter avec le patient, avec la famille parce que la famille, souvent si on ne leur
donne pas a manger : hou la la ! vous le laissez mourir de faim. Donc il faut discuter avec
eux... bon I'alimentation parentérale, ¢ca va pas I'améliorer au contraire, ca risque de majorer
les douleurs un petit peu, de les accentuer. L'oxygene aussi I'oxygene bon... c’est pas trop
utile donc ...des fois je la mets en place parce que les familles sont tellement demandeuses
quoi...et avec I'équipe infirmiere je leur dit : vous faites pas ou a de tres petite dose parce
gue ¢a sert a rien voila. Je vois un petit peu avec la famille, si elle est en accord, d’accord je
ne I’'a met pas en place. Si vraiment ils insistent...pour eux ¢a semble trés important, je le
fais, pas par rapport au patient mais plus par rapport a I’entourage... qu’il ait I'impression de
faire quelque choses ou I'aider. Mais voila I'alimentation parentérale en fin de vie j'essaye
d’éviter, I'’hydratation parfois j'essaye d’éviter aussi, I'oxygéne aussi quand c’est vraiment en
fin de vie.

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ?

Avec le patient euh... en général euh... moi je dis que je suis a sa disposition, si vous avez
besoin de certaines choses vous me demandez. Si je peux le faire je le fait, si je peux pas le
faire on le fait pas, si je peux répondre a vos questions, il n y a pas de questions bétes, voila,
je suis a votre disposition au niveau médical. Je m’adapte en fonction du patient et apres
pour lui faire accepter je lui propose. Si le patient I'accepte, c’est bien. Si le patient refuse ou
qu’il n’est pas prét, je le laisse réfléchir. C'est une possibilité, c’est lui qui...comment... qui le
décidera quand il en aura envie. Si il nen a pas envie j'attends. En général ¢a se passe bien.
Des fois je sais que si je lui propose, d’emblée il va refuser. Donc des fois je lui dis : voila on
peut faire ca, ca et ¢a, aprés c’est vous qui voyez et qui décidez, quand vous en avez besoin
vous me le direz. Parfois il faut leur laisser le temps, que ¢a chemine un petit peu doucement
et aprés il accepte. Ca vient tout seul quoi. Des fois c’est pas le bon moment donc c’est lui
qui...

- Avec la famille ?
Ben, avec la famille, c’est un peu pareil. Alors moi, je suis assez ouvert, je suis pas directif. Je
suis pas un médecin paternaliste, je suis pas un médecin a imposer les choses. Je leur dis :
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« Voila, j’essaye d’étre a votre disposition, je vous dis ce que je peux faire et ce qu’on peut
pas faire. Et si vous avez besoin de certaines choses, vous pouvez m’en parler. Si autour de
vous, on vous dit de faire ¢a et ¢a... ben, vous pouvez venir m’en parler. Si I’assistante sociale
propose ¢a » donc, voila.

- Et le fait de prévoir les symptémes comment ils ... ?

Comment ils le vivent ? Moi, je trouve que c’est plutdét mieux parce que ¢a les prépare un
petit peu, ca prépare I'entourage en leur disant ce qu’il risque de se passer, donc voila... Ca,
on pourra pas l'éviter. Ca, on s’adaptera si jamais ca arrive, on s’adaptera en fonction de ca.
Je pense que c’est bien quand ils sont un peu prévenus a l'avance. lls sont pas pris au
dépourvu, ils savent que c¢a peut arriver. Du coup, en général... ils sont plutot plus confiants,
plutot plus calmes. Je pense qu’il faut les préparer. Parfois, il y a beaucoup de gens dans
I’entourage, ils veulent savoir : « C’est quand il va mourir ? ». Donc, ¢a s’est un peu difficile
de le prévoir. Donc on leur dit: « Ecoutez, ¢a peut durer un petit peu plus longtemps ».
Apres, il y en a des familles qui voudraient que c¢a se passe plus rapidement ... Parfois il faut
discuter avec eux...

- Et avec les autres professionnels de santé, comment vous les abordez ?

Euh... parfois c’est moi qui prévois a I'avance, parfois c’est moi qui y pense pas, parfois la
situation évolue un petit peu...donc des fois c’est I'infirmier qui me dit : « ben, tiens, tu veux
pas marquer ¢a et ¢a pour qu’on I’ait au cas ou pour ce weekend, on en aurait besoin ». Donc
en général ca marche comme ¢a. On travaille en équipe. C'est pas moi qui pense a une
chose, c’est I'équipe qui pense a des choses et... chacun apporte sa contribution. Voila. On
fonctionne en équipe... et voila, tout est bon a prendre et les familles aiment bien parce
gue... on essaye d’en discuter d’abord avec les infirmiers pour que tout le monde aille dans
le méme sens, que vous n'avez pas un qui dit une chose et I'autre autre chose. Donc ¢a c’est
trés important que tous on aille dans le méme sens et que quelques fois c’est pas moi qui a
la meilleur optique... des fois c’est I'infirmier qui me fait réfléchir ou l'infirmiére. Je pense
gue c’est important qu’on ait le méme discours voila.

- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?

Ah oui, ah oui. A |a fois je pense que ¢a améliore la prise en charge globale du patient...enfin,
¢a améliore aussi bien pour le patient, pour la famille et pour I'équipe soignante. Je trouve
gue c’est bien pour tout le monde, parce que...en général personne n’est pris au dépourvu.
La famille, elle sait, ¢a la rassure, parce que... elle sait qu’il y a une prévision d’évolution de la
situation, donc elle n’est pas prise au dépourvu. Et pour I'’équipe soignante, c’est pareil. On
sait qu’on a mis en place des choses, donc on n’est pas pris au dépourvu. C'est pas au
dernier moment ou c’est pas le weekend que ¢a se passe... donc voila a mon avis, c’est
primordial quoi. C’'est essentiel ces PAP a mon avis. Je ne savais pas que ¢a s’appelait comme
¢a, c'est essentiel quoi.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser ses PAP ?
Euh, non en général, j'ai pas de situation. OU je m’interdis de les faire ?

- Plus réticent ?

Euh non. Quand je sens que la fin est proche, j'essaye de faire des prescriptions de courtes
durées pour pas emmagasiner. Parfois il a des stocks et je dis aux familles : « voila, n’allez
pas les acheter, l'issue fatale peut arriver d’'un moment a I'autre. C’est imminent, n’allez pas
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acheter des choses que peut étre on ne va pas se servir. Vous savez que vous avez
I'ordonnance a votre disposition. Le pharmacien peut vous le donner quand il veut, que vous
allez étre livré trés rapidement, donc n’allez pas les acheter ». Voila a la limite... c’est tout,
mais ¢a ne m’empéche pas de faire les ordonnances.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
Oui ¢ca m’arrive, ga m’arrive de faire appel a des réseaux de soins palliatifs.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions (PAP) ?

Euh, ben... c'est-a-dire, oui des fois... apres, je corresponds avec eux. Donc des fois, ils
m’appellent en demandant : « tiens, on est passé chez monsieur et madame un tel, ¢ca serait
bien que.... qu’est-ce que vous en pensez, si on mettait en place ¢a ? Est-ce que vous voulez
qu’on le marque ? Est-ce que vous voulez que ce soit vous ? » Donc euh... C'est trés interactif,
c’est trés interactif. Moi je manipule... par exemple il y a certains produits... c’est vrai en fin
de vie pour sédation profonde parfois je peux pas les marquer, ou je connais pas bien les
dosages... donc c’est vrai le réseau de soins palliatifs avec le médecin de soins palliatifs, c’est
une aide. Il est plus a l'aise que moi dans certaines prescriptions. Donc c’est lui qui les fait et
¢a se passe bien.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux ?

Moi, je pense que des fois ils sont d’une grande aide, parce que les familles sont tres
demandeuses d’étre entourées, d’avoir des réponses. Non, non, bon il y a des fois c’est pas
nécessaire parce que la famille arrive assez bien a gérer, et ca va, ils arrivent a faire face a la
situation. Des fois il y a des familles qui sont un peu dépassées, un peu seules, donc... les
réseaux palliatifs ont des fois des psychologues qui sont adaptés et qui sont aguerris a ces
situations, donc... et un médecin qui est plus qualifié dans certaines situations. C’est
appréciable. Moi, j’aime bien. Bon, voila... des fois, on n’est pas disponible parce qu’on est
pris ailleurs, et des fois eux aussi. Il y a un petit temps de retard, donc, voila. Mais c’est
intéressant. Je me souviens d’une fois ou moi, j'estimais que c’était pas nécessaire, ou j'avais
une femme qui me demandait absolument un réseau de soins palliatifs. C'est méme pas la
famille... Comment ca s’était passé ? C’'était méme pas la famille. C’'était un patient qui était
en maison de retraite médicalisée, et c’était le médecin coordonnateur. Donc, ¢a se passait
bien avec le patient, il était en fin de vie et tout, avec I'équipe soignante aussi. Et c’est le
médecin coordonnateur qui venait une fois par semaine, il disait : « C’est pas possible, il faut
faire intervenir les soins palliatifs, c’est pas normal ». Il m’avait appelé lui-méme en me
disant qu’il fallait appeler I'’équipe. Bon, ben, ma foi, je pense pas qu’il soit nécessaire. Il est
assez bien cadré, I'’équipe soignante ne m’a pas fait part de son désarroi, ou quoi. Et le
médecin coordonnateur avait beaucoup insisté. Je lui ai dit que jestimais que c’était pas
nécessaire mais je vois pas d’inconvénient a ce que vous appeliez I'’équipe de soins palliatifs.
Dong, il a appelé I'équipe de soins palliatifs qui a été, qui s’était déplacé, qui avait vu la fille
du patient. Et a I'issu de ¢a, j’ai eu le médecin des soins palliatifs qui m’a dit : « Je n’ai pas
bien compris la démarche du médecin coordonnateur. Donc je lui avais dit qu’on est allé voir
I’équipe soignante qui nous demande rien. Sa fille est trés satisfaite et ¢ca se passe bien aussi.
Elle n’est pas angoissée, elle n’a pas de soucis particulier. Je ne vois pas trop ce que je viens
faire au milieu de tout ¢a. Donc j’ai dit au médecin coordonnateur que je n’avais pas a
intervenir et que je ne ferais rien de plus. Je reste a votre disposition. A moins que vous... ? »
Moi, j'ai dit: « Non, non j'ai besoin de rien ». Voila. C'était pour rassurer le médecin
coordonnateur, quelquefois tout le monde a besoin d’étre rassuré des fois.
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- En sortie d’hospitalisation est ce que ¢a vous arrive de retrouver des PAP ?

Oui et non, oui mais je trouve que les médecins hospitaliers sont un peu déconnectés avec la
prise en charge a domicile. Souvent ils ne savent pas comment ¢a se passe, comment on fait
parce que eux a I’hdpital, ils ont une équipe soignante 24 h/24, ils ont des scopes et tout ca.
Mais des fois a la maison, ils réalisent pas qu’on est seul avec notre stéthoscope, et des fois...
je ne leur en veux pas du tout. C'est comme ¢a. Puis c’est mon boulot aussi. Je suis la pour
ca. Donc des fois... ils ne pensent pas a tout, donc c’est nous qui sommes obligé de
réévaluer. Et des fois... effectivement, j’ai eu le cas dernierement, par rapport a la sédation
profonde. Le patient, il est sorti mais il y avait rien en place. Rien en sachant que I'équipe
hospitaliere savait qu’il n’en avait plus pour longtemps. lls avaient dit a sa femme : bon il
peut décéder dans les trois jours donc on va le garder. Mais comme il était pas décédé dans
les trois jours, sa femme avait dit qu’elle aimerait bien le ramener a la maison. Pas de
probleme, je suis prét pour, vous pouvez le faire revenir a la maison. Voila il est sorti mais il
avait rien de mis en place, pas de sédation, donc j'étais embété apres, parce que jai pas
acces a I'Hypnovel par exemple. Donc je pouvais pas le marquer, le prestataire de service :
« Ah mais non, vous avez pas le droit ». Je dois passer par le médecin hospitalier. Ca était un
petit peu compliqué pour gérer tout ca. J'ai fait appel au prestataire de service, enfin bref, le
prestataire qui a voulu se mettre en rapport avec I'’équipe hospitaliére, les hospitaliers qui
répondaient pas par ce que c’était samedi. Donc la, c’était un petit peu compliqué. Bon je
me suis débrouillé, j"avais du valium et puis, voila.

- Que pensez-vous de la collaboration avec I’hépital ?

(Rires). Dans I'ensemble ¢a se passe assez bien mais des fois ils sont injoignables quoi. Le
gros probléme, c’est le gros probleme des équipes hospitalieres, ils sont injoignables ! On a
un numéro de téléphone... alors c’est le secrétariat mais 15h30 il y a plus de secrétaire.
Allez ! A 16h, il y a plus de secrétaire et le médecin, il n’est pas la non plus... ou alors : oui on
va lui laisser le message. On vous rappellera. C'est un gros probléme. Et les médecins
hospitaliers ne vous laissent jamais leur portable déja. Alors moi je travaille beaucoup et on
est obligé de travailler avec I’hopital...mais on voit la différence entre les hospitaliers et les
médecins des cliniques. En clinique, moi j'ai les portables de tous mes correspondants avec
qui je travaille en clinique : cardiologue et machin. En général, j'ai leur portable. Les
hospitaliers... pour avoir un portable d’'un hospitalier... c’est tres, tres difficile en général. Il
nous donne le numéro du service et le numéro du secrétariat voila. Et aprés pour les joindre,
c’est la galére. Donc on se débrouille autrement.

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

Non. A I’époque, ¢a a peut &tre changé, j’ai fini mon cursus en 92/93, donc les soins palliatifs
a I’époque.... pff on en parlait pas beaucoup. Accompagnement en fin de vie, on n’en parlait
pas non plus. Il n’y avait rien et puis... ca a du évoluer a la fois au niveau éthique et au niveau
des produits. Donc aprés... mais ¢a ne m’a pas perturbé parce que en pratique on se tient au
courant... on essaye. Moi je me tiens au courant régulierement et puis... c’est toujours pareil
avec mes infirmiers, mes infirmiéres : souvent on a ¢a, on a des Baxter, on a des trucs. On
peut faire des perfs. Tu m’as mis ¢a et je I'ai fait comme ¢a et comme c¢a parce que... Donc
eux aussi, ils me tiennent au courant de ce qu’il se fait. Donc tout doucement...

- Quelles serait vos suggestions pour améliorer la formation ?
Ca serait de faire des formations continues, mais ¢a prend du temps de trouver des petits
créneaux. Parfois j'en fais les soirs. Mais sur les soins palliatifs... j’ai pas trop ressenti de
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besoins particuliers. J'arrive a m’en sortir un peu comme c¢a voila. Je regarde les revues et je
me tiens un petit peu au courant. Je travaille avec les HAD pour avoir certains produits a ma
disposition, donc voila. Ca va, ¢a va pour l'instant, j’ai pas de besoin particulier.

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces prescriptions ?

Non, c¢a va, pas de difficultés majeures. Bon apres pour I’'Hypnovel, j'ai vu sur le site du
conseil de I'ordre que maintenant les médecins généralistes, en étant installés avaient le
droit de le marquer en mettant prescription destinée pour sédation profonde ou dans le
cadre d’une sédation profonde. Apparemment on a le droit maintenant a avoir accés auprés
des pharmacies hospitalieres. Apparemment on a le droit de le faire, mais bon dernierement
le prestataire m’a dit : « ah non il faut que ¢a soit prescrit »...alors que j'avais vu un article du
conseil de I'ordre nous disant qu’on pouvait pour justement améliorer la prise en charge a
domicile. Du coup je me suis fait une petite fiche avec I’échelle de Richmond pour évaluer la
vigilance sous sédation, donc voila. Mais bon c’est encore difficile parce que les prestataires,
les pharmacies, les pharmaciens, ils ne sont pas encore au courant. Du coup j'ai marqué du
Valium pour le patient et je me suis débrouillé avec le Valium. Des fois les généralistes, on
est pris pour des neuneus. Les gens, ils nous croient pas ou ils pensent... des fois, les
médecins hospitaliers... des fois, moi... moi ¢ca ne me dérange pas, je m’en fiche.

- Je pense que vous avez un petit peu répondu a ma question et du coup je pense qu’on va
un petit peu la creuser sur les difficultés d’application de vos PAP ?

Les difficultés d’application... Ben, la voila, ¢a vient de ceux qui délivrent les produits : « Ah
non, je ne peux plus vous les donner parce que vous avez pas le droit ». |l faut passer par un
médecin hospitalier. Ah ! L'alimentation parentérale, vous ne pouvez plus la marquer parce
gue maintenant c’est un médecin hospitalier qui doit la prescrire. C'est bien dommage parce
gue ¢a m’arrivait de le faire de I'alimentation parentérale. On s’est toujours bien débrouillé.
J’ai jamais eu d’accident pour la mettre en place. Les équipes infirmiers étaient bien au
courant. Ca se passait bien et puis maintenant on a plus le droit. Il faut que ¢a soit prescrit
par le médecin hospitalier. Donc, des fois... ¢ca pose de gros probléme, parce que le temps
gue le patient voit le médecin hospitalier ou qu’on ait le médecin hospitalier au téléphone, il
s’écoule quelques jours... et des fois ces quelque jours, c’est ¢a qui...J’ai vu des familles se
mettre en colére, quoi. Des familles éclataient parce que pendant 48 h parce qu’on n’arrivait
pas a joindre le médecin hospitalier, on lui laissait des messages et donc du coup les familles
viennent et ... « Qu’est-ce qu’il fait ? Pourquoi il ne répond pas ? » C'est des situations un peu
tendu donc si on ne répond pas... Pareil pour I’équipe mobile, ca m’est arrivé un vendredi
apres-midi, le patient est rentré, il avait besoin : « Oui on va le mettre en place, il viendra
lundi, je vais I'inscrire, je vais inscrire le patient et I’équipe viendra surement lundi ou mardi ».
Bon...il est mort dans le weekend. Bon, ¢a s’est pas trop mal passé mais ¢a les familles, nous
en tiennent rigueur quoi.

- Et avec les infirmiéres ou le pharmacien ?

Oh ! Pff... Pour I’'Hypnovel, il faut demander a la pharmacie hospitaliere, et la, c’est pareil,
c’est au bon vouloir de la pharmacie. Le vendredi a 16h30, il n’y a plus personne. « Le
pharmacien est parti donc appelez lundi. - Ah ! ben, c’est pas lundi que j’ai besoin, c’est
maintenant. C’est pour ce soir, j'ai besoin de I’Hypnovel pour le weekend ». Donc, c’est
compliqué. Donc, on se débrouille. Moi, j'ai travaillé aux urgences, du coup je vais voir mon
collégue des urgences : « Tu peux pas me dépanner avec un peu d’Hypnovel ou un petit peu
de Valium ? ». Alors oui, je me cache pas méme si c’est enregistré... J’ai un peu de Valium ici.
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L'infirmier quelquefois quand il y a un patient qui décede... on fait le stock de médicaments
qui restent. Quelquefois, il garde certains médicaments. |l garde en réserve dans leur truc et
ils me disent: « Tu as besoin de quoi ? De ¢a ? Ouais, c’est bon, j'en avais récupérer de la
derniére fois. Si tu veux on peut commencer a le mettre en route et lundi on verra». Donc
c’est du bricolage mais on est obligé de faire comme ¢a. Des fois pour le Valium : « Appelle la
pharmacie de garde ! ». Mon Valium était périmé donc appel de la pharmacie de garde. Elle
était fermée entre 12h et 15 h, donc il fallait attendre et du coup, j'étais aux urgences. lls
m’ont dépanné un peu et l'infirmier m’a dit : « J’en ai un peu, j’en ai en réserve si tu veux. Je
t’en raméne ». Pareil pour le Perfalgan, on en a pas et l'infirmier : « Ouais, c’est bon, j'en ai
en stock. J'en ai récupéré sur d’autres patients ». Voila, c’est du bricolage. On est un peu
dans l'illégalité mais finalement ¢a nous dépanne et puis on arrive a passer le cap... voila,
quoi.

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Non. Je n’ai jamais eu de difficulté. Je suis a I’écoute de ce qu’ils veulent et puis je m’adapte.
Je leur dis : « Je m’adapte a ce que vous souhaitez. On fait en sorte que vous aillez pas mal,
que vous puissiez vous reposer ».

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

En général, quand on discute avec la famille ¢ca se passe bien. La ol ¢a se passe pas bien,
c’est quand on n’a pas justement anticipé, pas suffisamment anticipé ou euh, ... quand on
n’est pas a I’écoute. Quand on discute avec les familles en général on arrive a désamorcer les
situations compliquées. Parfois, il y a des situations trés trés compliquées...

- Quel genre de situation ?

Moi, j'ai eu la situation trés trés compliquée par rapport aux hospitaliers, quoi hein. Parce
que j'avais une dame en fin de vie avec un cancer du pancréas et donc du coup elle mangeait
plus. Donc ca était signalé au médecin hospitalier que voila, elle ne mangeait plus. Elle était
hospitalisée et je pense qu’il n’y a pas eu assez de discussion. Elle est sortie... donc ils I'ont
renvoyé a domicile sans alimentation parentérale. Donc, quelques fois la famille... elle est
braquée sur une chose, elle est obnubilée par une chose. Il y a un truc qui la préoccupe et
c’est ca. C'est I'alimentation. « Elle mange pas, elle mange pas mais comment ¢a elle
maigrit ? » Et vous avez beau leur dire : « Oui, mais on est plus au stade a ce qu’elle mange
la. Le but s’est de la soulager, qu’elle ait pas mal... de toute maniére son pronostic est déja
engagé. Elle va ... si on met en place » ... donc des fois... Ben voila, il y a pas assez de
discussion. Si le médecin hospitalier avait dit : « Non, au contraire si on lui met en place une
alimentation parentérale ¢a va accentuer les douleurs, ¢a va majorer son ressenti de
douleurs... » donc voila, mais des fois ils discutent pas. Ils disent : « Non, non ¢a sert a rien.
On ne le met pas en place ». Ben, la famille avait besoin d’une autre réponse, quoi... qu’on
leur explique. Donc ¢a s’était tres trés mal passé. Il voulait frapper le médecin hospitalier,
obligé, elle était suivie a Martigues. Moi, j'ai appelé I'lPC pour changer d’équipe parce
qu’elle avait ses chimio a Martigues. Son mari me disait : « Je ne veux plus avoir affaire a
Martigues ». Donc nous, on est pris la dedans : « Non, je veux plus 'amener a Martigues. —
Non, mais jusqu’a présent elle faisait six chimios, vous vous rendez compte ! » On change, on
demande a une autre équipe qui n’est pas au courant de ce qu’elle avait, des chimio qu’elle
avait... « Oui, mais je veux plus avoir affaire avec lui parce que si j'y vais, je vais lui casser la
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figure. Je vais m’énerver, ¢a va mal se passer ». Donc, obligé d’appeler I'IPC, de leur
expliquer. Heureusement, je suis tombé sur un médecin vachement gentil. Je lui ai dit : « Je
suis désespéré, je sais pas comment faire ». La famille est trés agressive. Heureusement, il
m’a dit : « Je vais faire mon possible. Je vais vous la prendre. On va se débrouiller, je me
mettrais en contact plus tard avec Martigues pour essayer d’arranger un peu le truc ». Mais
c’est tout du bricolage. Mais je crois que ¢a, on ne I'apprend pas... Aprés, ¢a dépend du vécu
de chagque médecin et de I'empathie de chaque médecin. Y a des médecins qui font leur
boulot, qui sont vachement autoritaires et qui discutent pas assez, qui parlent pas assez avec
la famille. Bon, c’est vrai que ¢a prend du temps, je le reconnais que ¢a prend du temps.

- Peut-étre que le discours a été fait et la famille ne I’as pas entendu ?!

Oui, peut étre que le discours a été fait a I'hopital. Je ne sais pas ce qui a été dit, bien sar.
Des fois, il y a des interprétations, des fois des choses qu’on n’a pas entendu, c’est vrai. Mais
c’est la ou peut étre que le médecin hospitalier soit plus disponible : « N’hésitez pas a
revenir, revenez ». En général, si on leur dit : « Revenez ! ». La famille... lls reviennent et si on
leur réexplique... Mais des fois...

- C’est a dire laisser une porte pour qu’il puisse...

Oui, c’est ¢ca exactement ! Toujours dire a la famille : « Vous m’appelez. Si j’ai pas, le temps
laissez-moi votre numéro, je vous rappelle parce que je suis en consult, je suis pas
disponible ». Mais c¢a, je reconnais qu’avec les hospitaliers, c’est tres difficile. Bon, peut
étre... c’est notre réle aupres des patients d’étre plus disponible mais parfois on se sent un
peu seul. Que des familles n’aient pas le portable de I’"hospitalier, je veux bien c’est normal.
C’est a nous de faire I'interface, mais que nous on n’a pas acces aux hospitaliers. Ca, je le
comprends moins. Que je n’arrive pas a joindre mon collegue qui est a ’hdpital, que j'arrive
méme pas a lui poser une question, quoi. Je trouve que c’est dommage.

- Selon vous, qu’est-ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?

A la mise en ceuvre ? Justement, que ¢a n’aboutisse pas, que ces PAP n’aboutissent pas, en
fait. Que si, moi, je marque quelque chose que je sais que derriére ¢ca ne pourra pas étre
réalisée, parce que la structure derriere ne peut pas le réaliser... Voila, ca c’est un frein pour
moi. Des fois on sait que, ben, on pourra pas les avoir, ¢a sera pas disponible. Donc, on sait
du coup que ca sert a rien. C’'est essentiellement ca.

- Qu’est-ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I'efficacité des PAP ?

Et ben, qu’on ne soit pas obligé de passer par des intermédiaires pour les avoir, que ce soit
I'alimentation parentérale ou I’'Hypnovel, qu’on ne soit pas obligé de se prostituer aupres de
nos collegues médecins hospitaliers. « J’'ai besoin de ¢a, tu peux pas le marquer a ma place
parce que moi je peux pas, sinon on ne le délivrera pas ». Et puis, avoir une meilleure
communication avec les hospitaliers, quoi. Ca c’est vrai. C'est indispensable d’avoir un
soutien parce que... on arrive a I'avoir avec nos infirmiers, a communiquer. Sinon, on est
seul. Parfois, j'hospitalise un patient parce que je n’arrive pas a avoir ce que je veux a la
maison. Mais sans étre dans le soin palliatif. Si j’ai besoin d’aérosols par exemple... Ben, je
peux pas leur mettre parce qu’on a plus le droit de les marquer. Donc, du coup je les adresse
aux urgences uniquement parce qu’avant on pouvait le faire et maintenant on ne peut plus
mettre d’aérosol. Donc voila, la famille va aux urgences, engorge les urgences uniquement
pour avoir des aérosols de Ventoline qu’on pouvait faire a la maison. Ca me fait rire parce
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gu’on nous dit : « On est les pivots de la machin... ». Et en méme temps, on nous restreint
nos prescriptions. On nous fait croire qu’on est les pivots mais c’est pas vrai.

- On arrive aux derniéres questions : Quel est votre avis général sur les PAP? Et avez-vous
d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?

Moi, non, non. Mon avis général, c’est qu’on se débrouille. On se débrouille largement et a
90 % on y arrive. Mais il y a toujours un cas ou ¢a bloque, ou ¢a coince. Parfois, on a des
difficultés mais c’est comme ¢a qu’on apprend. Et c’est quand on a des difficultés qu’on
apprend a anticiper encore mieux. Voila, c’est jamais pareil et c’est difficile de standardiser.
Un petit peu... On essaye de faire des protocoles, on essaye d’améliorer en discutant mais
c’est difficile de faire des protocoles de prise en charge parce qu’il y a toujours un cas un peu
a part. J'avais un cas de patient maghrébin que c’était en fin de vie et des fois la question de
la famille c’est de se dire : « Est-ce que vous pensez qu’on peut le rapatrier ? Est-ce qu’on va
pouvoir le ramener au pays dans cette situation ? » C'est un peu compliqué de dire:
« Attendez, on va voir si on peut faire ou pas ». C'est compliqué. Voila, on répond a tout. La
derniére fois, c’était une patiente qui s’est rendu compte que sa carte d’identité n’était plus
a jour. Si jamais mon mari décede, j'aimerai I'enterrer en Algérie mais le probléme pour faire
ma carte d’identité, il me faut un délai d’'un mois et demi/deux mois. Et donc sa question :
« Comment je fais docteur ? Je pourrais pas aller la-bas. Je pourrais pas I'accompagner ». Je
lui ai dit d’aller a la mairie. « Et ben, la mairie il me disent c’est pas possible, il me faut un
certificat médical. Il faut que vous I'appeliez ». Donc, j'ai appelé la mairie pour qu’elle ait sa
carte rapidement. Des fois, c’est des situations qui ne sont pas médicales, en fait. Parfois ce
qui est difficile aussi, c’est I’'entourage. C’'est dans les familles ils y a des enfants, y en a qui
sont pour faire ca et d’autre des fois... il y a des situations conflictuelles au sein des familles
et on est au milieu. Et I3, c’est plus du médical. C'est du social qu’il faut faire, donc ¢a aussi
c’est compliqué. Dongc, il faudrait inclure aussi dans ces prises en charge une assistante
sociale qui pourrait régler tous ces problémes, quoi. C'est vrai qu’il y a des structures comme
Apport Santé mais la aussi pour régler les problémes ca prend du temps. Voila.

- Je vous remercie.
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ANNEXE 19 : Entretien Médecin généraliste Numéro 11

Présentation de mon travail.

- Avez-vous des questions ?

Moi, j’en ai pas beaucoup, hein. Il y a beaucoup d’HAD, hein. Je sais pas si vous avez vu mais
il y a beaucoup de HAD de soins palliatifs. Donc, les patients de soins palliatifs tres souvent
guand ils sortent des hépitaux, tres souvent ils ont une HAD soins palliatifs. Donc, nous on
est la en complément mais on n’est pas en premiere intention, les infirmieres tout ¢a, c’est
mis en place déja par les hopitaux. Apres, nous on accompagne, on fait des consultations,
des visites du coup. Des visites. Mais on accompagne la fin, fin, fin, je sais souvent, c’est les
HAD de soins palliatifs.

- Je voulais savoir quelle était pour vous la représentation du patient en fin de vie ? Quelle
était pour vous la définition ?

Patient en limitation thérapeutique sur, euh, thérapeutique active. La définition qu’on a en
téte, c’est la limitation des thérapeutiques actives. Bon, intubation, adrénaline, apres il y a
d’autres, les massages. Ceux sont des patients qu’on n’intubera pas. Ceux sont des patients
grabataires. Inconscients ou pas, ¢a dépend. Mais en tout cas, c’est limitation thérapeutique
active. Moi, je dis ca.

Je donne la définition. Puis, pose quelques questions pour caractériser le médecin (cf
entretien semi dirigé 3).

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Je pense, on y va pas assez, on n’a pas le temps d’y aller assez souvent voir ces patients. Ils
nécessiteraient des consultations, enfin des visites plus rapprochées qu’on n’a pas le temps
de faire. Je pense. Donc, c’est pour ¢a, en complément quand il y a une HAD en place, c’est
pas mal. Parce que les infirmiéres savent justement repérer les inconforts, quand le patient
est inconfortable et tout. Et du coup ils nous préviennent..., mais la famille pas forcément.
Pas toujours, on va dire. Donc je pense qu’on n’a pas assez de temps pour ces patients qui
nécessitent beaucoup de temps.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge et au maintien a domicile de ce type
de patient ?

Ca dépend de I'entourage. Les difficultés sont surtout dues a I’entourage. Si I’entourage a
tres bien compris et accepte que le patient reste jusqu’a la fin, ¢a va, et encore. Quand ils se
rendent compte qu’il s’étouffe, quand il s’étouffe entre guillemets, il semble inconfortable a
ce moment-la, ils I'ameénent aux urgences ou ailleurs, aux urgences en fait. Donc euh... C'est
faire accepter a la famille la fin. La vraie, la fin de vie totale. Pas juste I'accompagnement
avant. C’est vraiment le moment ou ¢a va se passer, ils ne sont pas préts. lls sont rarement
préts a le voir a faire une détresse.

- D’apres vous, qu’est-ce qu’on pourrait faire ?

L'idéal ca serait mettre des seringues, des seringues de morphine et tout ¢a. Mais ca
nécessite une surveillance plus rapprochée par les infirmiéres. Et donc, ¢a c’est pas possible.
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On aura beaucoup de mal. Bon, il y a des thérapeutiques mais c’est compliqué. C'est
compliqué. Ca dépend surtout si le patient est en détresse, enfin s’il lui manque I'oxygéne et
tout ca. Ca dépend de ce qu’il a.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Non.

- Vous arrive-t-il de prévoir la prise en charge de symptémes éventuels chez des patients
en fin de vie ?
Oui.

- C’est-a-dire avant méme que les symptémes arrivent vous anticipez ?
Oui, on fait des prescriptions.

Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).

- Est-ce que c’est bien ce type de prescriptions que vous réalisez ?
Oui, c’est ca. C'est pour la douleur surtout. Je ne savais pas que ca s’appelait comme ca.

- Comment se déroule la mise en place en pratique de ces prescriptions ?
Pratiqguement ?

- Oui.

Quand on fait les visites. Quand on fait les visites, on prépare nos ordonnances. On prépare
nos ordonnances et on voit avec 'infirmiere. Globalement, on a des cahiers avec lesquels on
communique. Et du coup, les infirmieres me disent si elles le sentent douloureux aux
changes, si elles trouvent que... au niveau... Si il s’encombre et tout, on met des traitements
au cas ou. En fonction de chacun, de chaque symptomes.

- Est-ce qu’il y a un moment en particulier ol vous introduisez les PAP ?
Quand on déclare qu’ils sont en fin de vie, hein. Je pense que quand on déclare qu’ils sont en
fin de vie, en soins palliatifs. Il faut le commencer. |l faut commencer les prescriptions.

- Et cette déclaration, a quel moment vous vous dites, mon patient est en fin de vie ?

C’est collégialement, quand on a tous décidé qu’on I'accompagne pour vraiment la fin de vie.
C’est pas toute seule. Non, non c’est pas toute seule. On a tous décidé ensemble, les
spécialistes qui le suivent, moi, la famille que justement il était en fin de vie et qu’on faisait
gue de l'accompagnement. Y’a que. Qu’on faisait de I'accompagnement. Il y a pas de
moment particulier, peut étre il y en a un, mais je ne sais pas.

- Pour quels symptomes les mettez-vous en place ?

Surtout la douleur. C'est surtout la douleur, c’est le premier je pense. Apres il y a
I’'encombrement. Parfois on met de la Scopolamine la-dessus. On met des médicaments
pour I'encombrement. L'oxygene non, ¢a, je ne mets pas. Ca je ne mets pas a I'avance. Euh...
Tout ce qui est hydratation, perfusion, c¢a, je ne mets pas a I'avance. C'est surtout ce qui est
antalgique. Antalgique et Scopolamine.
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- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?

Oui, ben, l'alimentation. Enfin si ca dépend aprés a quel moment on est. Aprés certains
s‘alimentent plus ou moins. Donc, je préfere voir le patient quand on me dit qu’il ne
s’alimente vraiment pas. Je préfére voir le patient et apres prescrire ou pas, effectivement
les compléments alimentaires. Iléo ou gastrostomie, enfin, voila, tout dépend comment il est
le patient, quoi. Gastrostomie, il a déja sa perfusion, donc euh... C’est plus facile. Mais quand
ils n’ont rien du tout, je préfere évaluer les patients avant de prescrire a I'avance.

- Pour quelles raisons vous ne souhaitez pas d’anticipation pour ces symptémes ?

Ben, je trouve que c’est compliqué pour une infirmiere. Par exemple, si le patient est
déshydraté... ou qu’elle nous dit qu’il ne s’hydrate pas depuis quelques temps... Euh nous, il
faut gu’on le voit quand méme. Il faut qu’un médecin le constate qu’il est déshydraté
effectivement et qu’on confirme par la famille. On peut avoir confiance en l'infirmiere mais
je pense prescrire une hydratation ou quoi... C'est pas rien, quoi. En conséquence, en geste,
en co(t, tout, il faut tout évaluer. Je pense que c’est le médecin qui est habilité a faire ca.
Pour confirmer le diagnostic. Peut-étre qu’on va avoir besoin d’une prise de sang pour nous
orienter, pour voir... Je pense que ¢a serait un peu dur de laisser juste I'infirmiere décider.

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ?

Alors les fois euh, le patient était trés souvent inconscient ou pas apte a comprendre ce que
je disais. Il n’y a pas eu d’échange. Non, ou j'expliquais. Non. Non. Les personnes que j'ai eu
jusque-la, la depuis que je suis installée, n’étaient pas apte a comprendre. N’étaient pas au
stade de comprendre.

- Et avec la famille ?

Oui. Avec la famille, c’est plus facile. La famille accepte ce qu’on va faire. Je veux dire c’est
surtout la fin qui ont du mal a accepter. Mais sinon la prescription, les anticipations, je
trouve que ¢a se passe bien.

- Et avec les autres professionnels de santé comment vous les abordez ?
Ca se passe bien.

- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?
Je pense. Oui, je pense que oui.

- En quoi elles apportent une amélioration ?

La rapidité. Je veux dire comme vous dites, les molécules sont déja présentes au domicile.
Donc, du coup si l'infirmiére a un patient douloureux, elle va pas attendre de nous appeler,
pour pas qu’on ne soit pas la, pour pas que si... Il n’y a pas de délai entre le moment ou elle
fait la prescription et le moment ol le symptome est la. Donc c’est tres bien. C'est tres bien
pour le patient.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser ses PAP ?

Il faut vraiment... Peut-étre, quand la famille n’a vraiment pas compris qu’on était en fin de
vie. Pour éviter qu’elle voit des traitements de fin de vie dans leur maison alors qu’ils n’ont
pas intégré le fait. Mais sinon a part ¢a, je vois pas pourquoi je le ferais pas. Si la famille est
au courant et a bien compris et que le patient aussi, je vois pas pourquoi on le ferait pas a
I’avance, quoi.
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- Jusqu’a présent vous n’avez pas été confronté... ?
Non, je n’ai pas eu d’obstacle. Je n’ai pas eu d’obstacle ou de réticence. Non, j'ai pas. J'ai pas
eu.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?

Oui. Alors réseau, comme j’ai dit, c’est souvent I’hdpital qui instaure. Alors moi, j’en ai pas
un personnellement en téte. Mais je sais qu’il y a des HAD avec lesquelles travaillent les
hopitaux, surtout nous a Marignane, nous, on a des oncologues, en fait. Les oncologues ont
une HAD et la mettent en place pratiqguement d’emblée, pratiquement d’emblée et ils nous
préviennent, en fait. Et du coup, on travaille avec eux, I'HAD nous appelle donc. Mais moi,
j’ai pas un réseau particulier personnel.

- Ces HAD vous ont-ils proposé ce type de prescriptions (PAP) ?

C’est arrivé une fois ou les ordonnances étaient déja préparées et ol on m’a demandé de
signer des prescriptions anticipées. Mais c’est arrivé une fois, c’est pas fréquent. C'est pas
fréquent.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux ?

Tres bien. Je trouve que c’est important. Il faut que ¢a soit des gens qui ont I’habitude de ce
genre de patient. Je pense que les infirmieres en ville, qui font que de la ville et qui font
apres des soins palliatifs, je pense que c’est compliqué pour elles. Elles y arrivent, je ne dis
pas qu’elles n’y arrivent pas. Mais je pense qu’une structure adaptée, c’est tres bien. Pour
nous, c’est confortable. Pour nous, c’est beaucoup plus confortable qu’il y ait une HAD en
place.

- C’est par rapport a ...

A l'accés... C'est pas la famille qui va chercher les traitements, qui va chercher tout le
matériel, c’est pas... voila. On sait qu’il y a un prestataire qui le fait, quoi. Et je pense que
c’est plus facile pour la famille aussi, au niveau pratique.

- En sortie d’hospitalisation, est-ce que vous retrouvez des PAP ?
J’ai pas vu. J'ai pas vu. Ben, il doit en avoir, mais j’ai pas vu. Enfin, dans ce que j’ai eu comme
patient j'ai pas eu les prescriptions anticipées.

- Que pensez-vous de la collaboration avec I’hépital ?

Bien. Moi, j'aime bien. On a des courriers tardivement mais on a des courriers quand méme.
Mais on les lit... Non, ¢a se passe bien. Aprés, on appelle quand on a des questions. On
appelle, on arrive a avoir des gens. Quand on a des questions sur des patients, quand on ne
comprend pas, ils nous renseignent. Ils nous renseignent trés bien, méme quand on n’a pas
le compte rendu. On discute.

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

Non. De base, non. Du fait qu’on est... De fait de notre travail en plus du cabinet donc j’ai un
peu plus d’expérience, mais sinon pas du tout. En stage, on est confronté parce qu’on les
voit a I’hopital quand on est interne. Mais on n’a pas de formation, dans mes souvenirs, on
n’a pas de formation spécifique... ou on en a trés peu. On en a trés peu.
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- Quelles seraient vos suggestions pour améliorer la formation ? Quelles seraient vos
attentes ?

Je pense que ce genre de formation il faut les introduire d’emblée, a I'internat ou enfin a
I’externat, faire plus de cours. Je sais qu’a l'internat, on a des modules avec des cours de
temps en temps, du coup je pense qu’il faudrait axer un module sur ¢a. Parce qu’on a des
formations accessibles en tant que médecin généraliste, en externe, certains organismes qui
le font. Mais c’est vrai que, voila, ¢a fait cing ans que je suis installée, je me suis jamais
inscrite a aucune d’elles. De formations. Parce qu’il y a tellement d’autres que du coup on va
privilégier les autres et moins celle-la. Parce qu’on n’a pas autant de patient que certaines
pathologies, thyroidiennes, endocriniennes, pour lesquels on va se former alors que les soins
palliatifs... Ben, sur cing ans, j'en ai pas tant que ¢a par année, quoi. Et du coup, c’'est pas ce
gu’on fait en premier en formation. Surtout qu’on a moins de jours maintenant de
formation, on ne va pas privilégier les soins palliatifs. Je pense qu’il faut le faire en amont.

- Trouvez-vous des difficultés a la rédaction de ces prescriptions ?

Ben, tout ce qui est morphinique, c’est compliqué, c’est sur ordonnance sécurisée. Donc, a la
pharmacie il ne faut pas se tromper. On y arrive. Et il faut bien détailler, c’est-a-dire, bien
détailler la prescription parce que les pharmaciens n’aiment pas quand on écrit un... la
morphine, ou quoi... « si douleur intense si... ». Voila. Normalement, nos prescriptions ca
devrait étre matin, midi et soir pendant tels jours. Ou je sais qu’on a des difficultés quand
c’est en cas de symptémes. Ca, faut faire attention. Bien leur expliquer dans quel cadre on
est. Mais quand on explique en général, ¢ca passe bien aprées, mais bon. Apres, faut voir avec
la Sécu aussi. La Sécu, ils n"apprécient pas trop quand on fait ¢ca. Donc les difficultés, elles
peuvent étre la. Mais sinon, aprés les pharmacies délivrent les produits. Il faut juste que la
prescription soit bien faite. Les perfusions, c’est un peu plus compliqué. Il y a d’autres
documents a remplir. Donc, ¢a aussi c’est plus contraignant. Mais bon, on y arrive aussi.

- Dans la rédaction des ordonnances, vis-a-vis des autres professionnels de santé,
linfirmiere...

Non, l'infirmiere, il y a pas de probleme. L'infirmiére a partir du moment ou elle a une
ordonnance, elle arrive a faire. C'est la délivrance qui est plus difficile. Parce qu’ils doivent
comptabiliser leurs produits et en mettant un si douleur, ils ne savent pas combien en
donner. Donc, c’est pour ca qu’on est obligé d’écrire le nombre hypothétique par jour
maximal... d’injections... ou de pulvérisations dans le nez, ca dépend si c’est des produits
gu’on met dans le nez pour la douleur.

- Avez-vous des difficultés d’application de vos PAP ?

Oui. Oui, parce que du coup je pense qu’elles attendent un petit peu, les infirmieres. Elles
ont les molécules mais je pense qu’elles attendent un petit peu... avant de les faire quand
méme. Alors qu’elles pourraient les faire, juste au bout d’'un change ou deux douloureux, je
pense qu’on peut traiter le patient. Pas beaucoup, je pense pas qu’il n’y a pas beaucoup de
délai. Mais elles attendent un petit peu.

- Vous avez 'impression qu’il y a une réticence a utiliser de suite ?

Oui de suite voila. Je pense de suite, elles laissent, elles voient et aprés elles traitent. Mais
pas trés long je pense pas, c’est juste un délai pour étre slr, comme c’est des traitements
assez lourds. Je pense qu’elles ont un petit peu peur de les employer d’emblée, ou peut étre
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en quantité plus importante si elles ont pas la dose injectable maximale écrite. C'est pour ¢a
gu’il faut que la prescription soit bien faite et que I'infirmiere la lise facilement en fait.

- D’accord qu’elles se sentent en sécurité

Oui, totalement. Totalement. C’'est des molécules qu’elles manipulent plus ou moins tous les
jours, je sais pas. Ca dépend des infirmiéres. Mais les infirmiéres libérales, elles ne le font pas
tous les jours. En HAD, il y a peut-étre des infirmiéres libérales mais elles sont plus centrées
en soins palliatifs, elles ont peut-étre plus I’habitude de manipuler ces produits. A voir.

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Jen ai pas eu parce qu’ils n’étaient pas conscient. Enfin, ben ils étaient conscients mais pas
la capacité de comprendre ce que je disais. Une démence en fait. Du coup, ils ne
comprenaient pas. J'ai jamais expliqué en fait les prescriptions anticipées.

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?
Non. J'en ai pas.

Selon vous, qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?

Un frein.. le temps. Je pense que c¢a prend du temps. Et il faut réfléchir a quel traitement. Et
donc ¢a, ca prend du temps aussi. Il faut réfléchir a quel traitement, comment rédiger
I'ordonnance, de prévenir l'infirmiere, ca se fait soit vous écrivez dans un cahier soit vous
mettez votre ordonnance directement. Mais méme rien que le fait de rédiger I'ordonnance,
bien la rédiger, ca prend du temps. Calculer les doses, calculer...enfin tout ¢a, ¢ca prend du
temps. Qui faut prendre évidemment mais on en a pas beaucoup. Mais il faut s’organiser. Je

pense que la clef c’est I'organisation. Avec I'organisation on fait beaucoup de choses.

- Qu’est ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I'efficacité des PAP ?

Mise en place et efficacité ... je sais pas si les infirmiéres ont un moment dans leur cursus ou
ils en parlent des soins palliatifs. Je pense en tout cas ¢a serait bien. Enfin parce que c’est
elles les actrices, c’est elles qui sont la en soin avec le patient tous les jours. Nous on y va
une fois par mois maximum. C’est rare d’y aller plus parce qu’on n’y arrive pas en terme de
visite. Moi je pense que les personnes qui doivent étre les mieux formés sont les infirmiéres,
les personnes sur place, tous les jours, plusieurs fois par jour ils sont avec le patient. Nous on
est [a une fois par mois, je pense que si elles, elles sont bien formées... ca passe. Parce que
...pareil pour les prescriptions, les molécules, encore (on est pas : doute inaudible) dans les
hdépitaux donc logiquement, elles doivent savoir. Mais bon, c’est pas pareil quand on le fait
tous les jours dans sa pratique. Donc je pense la clef, c’est de bien former les infirmiéres. Et
nous, nous former mais en amont, vraiment quand on est interne. De faire un module au
moins de deux, trois jours, qu’on nous explique les critéres, les définitions et tout ¢a. Peut-
étre qu’on les a fait...mais je ne m’en rappelle plus. Je sais pas.

- Quel est votre avis général sur les PAP?

Je pense que c’est une trés bonne chose, je pense qu’il faut le faire. Il faut le faire parce que
le patient... ce genre de patient peut étre trés vite inconfortable, donc du coup, il faut
vraiment avoir les traitements rapidement, enfin d’accessibilité rapide quoi. Il faut pas les, il
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faut pas trainer. Il faut pas trainer. Donc c’est trés bien. Si on peut tous les faire... je ne savais
pas que ca s’appelait comme ¢a. Mais si on peut tous les faire, ¢a serait bien.

- Je rebondis sur une autre question aussi par rapport a tous ce qui est anticipation de la
sédation continue comment ¢a se passe ? Est ce qu’il y a des difficultés rencontrées ?

Alors sédation continue, ¢a c’est hyper compliqué. C'est hyper compliqué, ¢ca dépend de ce
gue vous appelez sédation continu. Si vous parlez de I'lVSE ?

- Euh...

L'IVSE ne peut pas étre mis en place en ville. Au niveau pratique parce que c’est des
seringues qui sonnent tout le temps, c’est des produits qu’il faut renouveler donc du coup
I'infirmiere... ca dépend si I'infirmiere peut passer régulierement et sur combien de temps
elle fait sa seringue. Mais ¢a serait I'idéal si on arrivait a le faire bien correctement. C’'est pas
pratique. C'est pas pratique.

- Méme en HAD ?

En HAD c’est déja plus simple mais euh....C’est plus simple. Voila, il faut que c¢a soit une HAD.
Je ne pense pas qu’on puisse faire ¢ca en dehors d’'une HAD, c’est sOr. C'est s(r et certain
parce que.. il faut surveiller quoi. C'est pas des traitements... Il se peut qu’un enfant ou
méme n importe, soit passé, touche les boutons, augmente la dose ou baisse la dose, je sais
pas... mais cela nécessite une surveillance particuliere quand méme. Plus accrue. Mais c’est
tres bien, ¢a serait I'idéal. Si tout le monde pouvait étre accompagné d’une IVSE a la maison.
Je pense que ¢a serait plus simple pour beaucoup de patient.

- Et ¢a, c’est quelque chose que vous anticipez ?

Ca, j’ai jamais fait a la maison. Moi personnellement jamais fait. Je sais qu’il y a des HAD, il y
a une HAD qu’il I'avait fait spontanément en accord avec moi, elle m’avait appelé pour me
dire justement on va mettre en place ¢a. J’'ai dit : « ok d’accord si vous pouvez le faire c’est
pas plus mal ». Mais c’est arrivé une fois. C'est arrivé une fois.

- Et ¢a c’était bien passé ?

Et ca s’était tres bien passé. Ca s’est trés bien passé. Ben c’était le patient qui est décédé a la
maison. Forcément si on arrive a instaurer ca, je pense qu’il y aurait plus de patients qui
décedent a la maison. Parce qu’il y aura pas de souffrance, pas de... moins de souffrance en
tout cas.

- On arrive a la fin de I’entretien, avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?
Euh, non. Non, non. Je vois pas.

- Je vous remercie.
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ANNEXE 20 : Entretien Médecin généraliste Numéro 12

- Quelle est votre représentation, votre définition du patient en fin de vie ?

Le patient en fin de vie...Moi, pour moi c’est quand il n’y a plus de thérapeutique curative
possible et qu’on est simplement dans le soulagement des symptémes. Voila. Pour moi c’est
¢a. On fait plus de curatif. On sait qu’on le guérira plus. Donc il faut le soulager de toutes ses
difficultés... Et puis je dirais, il y a I'extréme fin de vie, quand on est a I'imminence. Mais il y a
une grosse partie avant quand méme. Voila. La fin de vie, c’est pas vraiment le moment ou il
va mourir. C’'est a partir du moment ol on a décidé un peu... les soins palliatifs. On a décidé
gu’on ne ferait plus de curatif. On est vraiment dans le palliatif, on pallie aux difficultés qui
vont se présenter.

Je donne la définition.
J'appelle pas trop ¢a une fin de vie. Mais bon...ca peut durer 15 ans ...

- Oui, mais on est plus dans la guérison, il nécessite des soins permanents...
La fin de vie ca peut durer 15 ans sur un AVC qui est grabataire. Bon voil3, je le considére pas
comme ¢a, mon patient.

Puis je pose quelques questions pour caractériser le médecin (cf entretien semi dirigé 3).

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste dans la prise en charge des
patients en fin de vie ?

C’est d’abord essayer de soulager le patient dont on connait la famille. Euh... et c’est apres,
bon soulager et puis apres, psychologiquement, essayer aussi de le soulager. Mais je
reconnais qu’on est un peu désarmé. Faut le reconnaitre. Pour moi c’est essayer déja de le
soulager. Des douleurs ou physiques ou psychologiques. Et la famille, ben les familles on
essaye de faire, moi j'essaye de leur expliquer euh... ou le patient il en est, expliquer les
symptémes, ce qui peut arriver comme symptéme, parce que souvent ce qui entraine le
passage en hospitalisation, c’est soit parce qu’on n’a pas certains traitements ou on ne les
maitrise pas. En particulier au niveau de la douleur. Et la famille qui a un moment donné
n’arrive plus & assumer. Voila. A chaque fois c’est ¢a qui s’est passé. C’est la famille qui...Non,
au dernier moment ils ne pouvaient pas le vivre chez eux. Voila. C'est comme ¢a que je l'ai
vu. Nous a la limite, on assume. Nous, bon on sait ce que c’est. Et la famille au moment,
guand elle comprend qu’elles sont... et quelque fois méme, bon moi j’ai ma fille qui travaille
aux urgences. Et elle me dit quelque fois méme, elle a des patients qui arrivent, ils les
gardent 24 h aux urgences. Bon quitte a mettre un peu, eux ils ont 'Hypnovel et tout. Mais
ils meurent dans les douze heures ! Ils meurent dans les douze heures ! Ils meurent aux
urgences ! Et c’est pas nous qui les avons adressé ou si c’est nous, c’est parce qu’on sent que
la famille... devant cette, euh, le c6té ultime, ils craquent. C’est rare qu’ils ne craquent pas.
Une fois j'ai eu le phénomeéne inverse, c’est I’hopital, c’était de la cancero, c’était une
leucémie aiglie foudroyante. Une femme de 40 ans qui est rentrée 48 h avant a domicile,
pour mourir a domicile. C'est rare, c’est la seule fois. Elle a voulu mourir chez elle, doncils
ont tout renvoyé sur Martigues parce qu’elle était sur I'IPC. lls ont tout amené sur
Martigues. Elle est décédée... on va dire 48-72 heures apres. Donc c’était un choix de la
famille. Mais autrement ¢a toujours était... je dirais qu’on a presque un peu honte parce
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gu’on se dit... bon le souhait de la personne était de mourir a domicile. Et a un moment
donné on n’a pas pu le faire parce qu’on a la famille qui n’a pas tenu. Voila.

- Qu’est-ce qui pourrait... Comment on pourrait aider la famille a tenir ? Quelles serait les
pistes d’apreés vous ?

Je pense, alors je pense que, on a parlé de I’'HAD, j'ai horreur de I’'HAD. Je pense en fait que
la famille est trop seule. C'est chronophage cette activité, il ne faut pas en avoir beaucoup. Si
vous avez une grosse patientele et que vous en avez deux, mais ¢a vous mange votre temps.
C’est chronophage. Il leur faudrait presque... il faudrait presque quelqu’un du corps médical,
je parle d’une infirmiére qui soit la. Qui, qui soit la quasiment pour les rassurer. Vous savez
pas comment ¢a se passe une fin de de vie. Vous pouvez essayer d’anticiper, c’est bien les
prescriptions anticipées, moi je veux bien mais bon il faut étre pro la-dedans. Euh..., il peut
arriver n‘importe quoi, moi j’ai vu sur des fins de vie, c’est passé deux fois dans la journée.
Parce que le patient va faire quelque chose et puis c’est anxiogene. Peut-étre la personne va
partir. Donc il faudrait presque une infirmiere qui soit la. Euh moi je I'ai fait avec des HAD, je
n’ai pas vu de mieux. Si ce n’est que I’"HAD vous dira : « vous devez, vous devez, vous devez ».
Moi, j’ai horreur qu’on me dise ce que je dois. (Rires) On n’est pas dans le libéral pour se dire
vous devez, vous devez, vous devez. (Rires) Moi j'estime que je fais ce que j'ai a faire. Mais
on ne me dit pas vous devez faire tant de passage. Non c’est bon. Voila. Mais je crois que
c’est ca, ce que la famille a besoin. C'est quand ils sont a I'h6pital, ils sont rassurés. Siily a le
moindre probléme, I'infirmiére passe. Elle dit : « non, non ne vous inquiétez pas. Il n’y a pas
de probléeme. C’est normal ». Ca suffit. lls ont pas besoin de plus les gens. Il faut une
présence. Attendez... quand vous avez la personne qui soit elle fait une pause respiratoire,
soit elle est a moitié(le médecin fait une grimace), soit elle gasp, soit pour les gens, ¢a ! Tout
¢a! C'est anxiogéne. Donc quand on leur dit c’est normal, on peut le dire. Vous leur
expliquez avant comment ¢a va se passer. Ca peut ne pas se passer comme vous dites. De
toute facon les gens, ils ne vous écoutent pas vraiment. Ca va arriver, ils n’écoutent pas
vraiment. C'est quand méme leur proche. Donc je pense qu’il faudrait carrément presque
une personne qui soit la...quasiment en permanence pour les rassurer surtout vers la fin.
Voila, quand on arrive sur les derniers jours la ou vraiment... Je vois pas autrement. Je vois
pas trop ...a part si il décéde brutalement, |3, la famille...il s’est rien passé... autrement. C’est
pour ¢a

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Les difficultés, ben moi ma principale difficulté, c’est un probléme de temps. Aprées tout ce
qui va étre douleur, morphinique, je monte les doses...pff... Si il faut monter de toute facon
on m’a expliqué, ok bon, ben on monte voila. Aprés c¢a peut étre a la fin, sur des
prescriptions type Scopolamine ou ben allez hop, il faut I'avoir. Ca peut étre a la fin qu’on les
hydrate pas de trop. Voir pas du tout ou trés peu. Donc ¢a ou il faut lutter contre les
infirmieres que : « il faudrait, il faudrait, il faudrait ». Euh bon, mais apres j’ai...ou alors des
difficultés...Moi quand je les ai fait hospitaliser si ce n’est pour la famille, c’était pour des
problémes de gestions de douleur. Voila. Probleme de gestion de douleur ou je n’y arrivais
plus. Bon apres ils sont quand méme partis en seringue électrique de morphine donc peut-
étre. Mais c’est ¢a. C'est ... mais apres je...

- Parce que la mise en place de seringue électrique a domicile c’est compliqué ?
Oui, c’est compliqué il faut les sous cut, les machins, les trucs, bon attendez il y a quand
méme |’hopital qui existe. Il faut que ¢a soit décent pour les gens. Mais aprés j’ai pas mise a
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part la difficulté de temps, que c’est chronophage, que c’est mal rétribué, bon mais c’est
tout. Mais autrement, je pense que c’est quelque chose d’intéressant ! Intellectuellement, je
trouve que c’est quelque chose d’intéressant. Et humainement, c’est quelque chose
d’intéressant mais il ne faut pas en avoir beaucoup. Quand vous en avez un, ¢a suffit. Voila.
Parce que vous pouvez passer deux fois dans la journée. Et c’est long. Voila. Quand vous
faites une visite... le temps de vous occuper du patient en fonction de son état. Bon ben,
vous discutez, vous ne discutez pas ca dépend comment il est, la famille. C'est chronophage.
Mais j’ai pas la sensation de difficulté la-dessus. Je sais pas si c’est normal. Mais j'ai pas la
sensation de difficulté.

- Par rapport a la famille vous voulez dire ?

Méme, pour moi c’est pas une difficulté. Parce que pour moi, ¢a fait parti de I'ordre des
choses. Voila jai pas de difficultés de passer du curatif au palliatif. Et a un moment donné
c’est comme c¢a. Bon aprés c’est accompagner la personne. C'est tout. Donc je ne me sens
pas en difficulté. Voila. Je me demande comment je vais réussir a le gérer..sans me
retrouver a appeler... C'est ¢a le probleme. Ma difficulté, elle est |a et pas ailleurs. Je sais pas
comment sont les autres. (Rires) Je reconnais que ¢a me met pas en difficulté. (Rires).

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?

Jen ai entendu parler. Euh, c’est-a-dire que I'on fait des prescriptions en fonction des
pathologies qui peuvent arriver. C'est pour les infirmiéres, les choses comme ¢a. Mais en
pratique !

- C’est plutét pour des symptémes.

Les symptoémes, mais en pratique je ne sais pas comment on le fait. Moi...euh...Je reconnais,
je suis allé voir deux fois la personne. C'est difficile en fonction des symptomes. Soit vous
avez des infirmieres qui sont hyper formés la-dessus. Mais si vous n’étes pas sur des
infirmiéres hyper formés la-dessus euh...

- C’est compliqué ?
Ouais, ouais. C'est compliqué. Oui si vous dites :- si il vomit vous faites un Vogaléne. C'est
bon ¢a va passer mais apres ... voila.

- Par exemple la détresse respiratoire, peut-étre se dire, est-ce qu’elle reconnait la détresse
respiratoire ?

C’est ca. Est-ce gu’elle va reconnaitre les bons symptémes ? Non, moi je suis pas ...Voila, je
passe. C'est tout. C'est pour ¢a que ¢a prend du temps aussi peut-étre parce que... Je crois
gue quand on en fait dix sur toute une carriere c’est-a-dire grosso modo on en a un tous les
deux-trois ans. En tout cas, moi j’ai que ¢a. Je sais pas combien on les autres. Euh... Je sais
pas si on a cette aptitude de la manipulation des produits et cette compétence pour faire
justement les prescriptions. Aprés je sais que ¢a peut se faire mais je pense qu’on n’a pas
assez cette compétence. Parce que on ne fait bien que ce qu’on fait souvent. Hors nous, on
ne le fait pas souvent. Il faut pas nous raconter, on le fait rarement. Donc c’est pour ca je
pense aussi qu’on a toujours besoin nous, de I'examen clinique. Et c’est vrai qu’on réagit au
coup par coup. Voila. C’'est peut étre une erreur. Mais tant qu’on en sera a faire un de temps
en temps, je crois qu’on fera toujours notre examen clinique pour dire : ben on va faire ca.
Malgré les formations qu’on peut avoir.
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- Justement, ol vous avez entendu ces prescriptions anticipées ?

Ben, je crois, j'ai fait deux formations. La derniére c’était il y a quoi ? Il y a trois ans a peu
pres ou ils disaient justement qu’on pouvait. Mais moi, j’ai jamais fait. J'ai laissé tomber.
C’est pas ma facon de travailler. Donc on pouvait prévoir, vous dites a l'infirmiere : Faire...
Mais moi, c’est pas mon truc. Pour moi c’est quelque chose... euh... Je vais voir mon patient
et je prescris. Sachant qu’on n’a pas tous les produits. J’en avais entendu parler parce que
moi, ces histoires la, ca m’intéresse. Voila. Je trouve que c’est intéressant parce que... c’est
pas évident. C’'est pas évident pour nous, c’est pas évident pour les familles.»

- Pour quelles raisons vous n’anticipez pas les symptémes ?

Ben, je pense qu’on les connait pas assez. On n’a pas assez de connaissances. Parce qu’on le
fait trop peu. Moi, c’est pas compliqué, j'ai fait la formation soins palliatifs, j’ai le cahier, la
haut, de la formation, quand je vais me retrouver de nouveau dans la situation, je vais
reprendre le cahier, je vais tout revoir, je vais tout reprendre. Parce que j’en ai pas fait donc
j’ai oublié. Donc je ne peux pas anticiper.. euh comment dire... je peux pas anticiper quelque
chose que vous ne maitrisez pas totalement. Voila. Donc on est toujours dans un espéce
d’apprentissage. Donc vous arrivez...Hm.. je n’ai pas un espece de catalogue euh... dans la
téte. Comme je dis toujours, j'ai pas tous les tiroirs qui s'ouvrent. Voila, j’ai une fin de vie
toc, toc, toc, toc. Non, j’ai pas les tiroirs qui s’ouvrent. Moi je vais voir mon patient. Il a ¢a. Et
je vais commencer a raisonner. C'est pour ¢a qu’on ne peut pas anticiper. Souvent ce que
vous pouvez anticiper, donc, quand vous connaissez parfaitement le sujet, que vous 'avez
non seulement peut étre appris dans des formations, mais surtout vous I'avez pratiqué.
Parce que euh... entre la théorie et la pratique... Vous I'avez pratiqué et la vous pouvez. Moi,
une fois j'ai travaillé quand méme avec une HAD pour une fin de vie, je n’ai pas vu une
amélioration. Honnétement... C’était y a un petit moment. Je sais pas si ils se sont
améliorés... honnétement, ¢a avait pas apportés grand-chose, hein.

- Ils vous avaient proposé ce type de prescriptions ?

Alors de prescription je sais pas, j'ai pas vu. Ca m’a pas aidé. Je me suis senti aussi désarmé
gue... ah oui les patients m’ont appelé autant euh... je mettais dit: tiens avec I'HAD, ils
allaient laisser des produits sur place. Et puis les produits, ben il n’y avait rien. Bon... au
moins téléphoner, il laisse un truc. Je téléphone, il me donne des renseignements...Moi
j'avais été trés décu. Alors peut étre que ca s’est amélioré. Parce que je reconnais le dernier,
il commence un peu a dater, du moins en pratique.

- Il datait de quand ?

A mon avis ca faisait cinq ans a peu prés, pour ne pas dire de bétises. J’en ai pas beaucoup.
Peut-étre les deux prochains... Peut-étre que ca s’est amélioré depuis, hein. Maintenant je
sais pas si les autres en font plus souvent que moi.

- Comment cela se passe en pratique pour la prise en charge des patients en fin de vie ?

Comment ¢a se passe en pratique, ils ont leur infirmiéres. En générale ce sont des gens qui
ont leurs infirmiéres depuis longtemps. Alors soit ils ont jamais d’infirmiéres et c’est I’"hopital
qui leur met I’'HAD. Voila. Ou ils ont déja leur infirmieres et euh... Moi, je respecte quand
méme parce qu’ils ont I'habitude d’avoir leur infirmieres depuis fort longtemps. Et puis
ben... on fait les prescriptions, aidé par I’hOpital. Bon apreés je sais aussi qu’il y a Elsa qui est
Collet-Sassere (PU-PH de I'EMSP de I’h6pital de Martigues) qui est a I’h6pital de Martigues,
donc si j'ai un probléme, je I'appelle. Donc elle me tirera. (Rires) Mais aprés on gére. Bon,
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ben, comment ca se passe en pratique, ben comme je dis, j'ai mon truc de soins palliatifs
qgue j'ai appris. Je regarde et j'essaye de réappliquer mais c’est quand méme trés empirique,
je le dis. Je dis : bon ils ont écrit ¢a, bon on va faire ¢a. Mais c’est de I'empirisme. Maintenant
si quelqu’un fait non empirique! Mais pour moi, c’est trés empirique. On fait 'examen
clinique, les symptomes et puis... on fait. Voila.

- Est-ce que ce n’est pas plus chronophage de retourner a chaque fois au coup par coup ?
Oui, c’est chronophage parce qu’on retourne au coup par coup. Ben oui. Quand la patiente
m’appelle pour me dire : « mon mari ne peut plus respirer », je dis : « ok .Ben écoutez, je vais
passer ». Voila. Parce que c’est vrai on ne I’a pas anticipé. Mais euh... d’un autre c6té quand
¢a survient méme si on anticipe, pour la famille le fait qu’on arrive ¢a rassure aussi. Il n’y a
pas que le patient. Il y a le probléme de la famille. Parce que si on dit aussi: « bon ben
écoutez, vous appelez I'infirmiére. L’infirmieére, elle va faire ceci... »

- Ca fait un sentiment d’abandon ?

Ouais, de la part des patients. Parce que les patients, on les connait depuis longtemps. Les
patients, on les connait depuis... tres longtemps pour beaucoup. Donc pour eux ...c'est
guelgue chose...On passe, on leur réexplique. Euh, ¢a les rassure. Donc moi, prescriptions...
Moi, je vous dis, c’est chronophage c’est slr. Parce que je vais passer, parce que c’est
beaucoup trop empirique. La limite : scolaire. Voila. Bon, moi quand méme, pour avoir vu les
fins de vie dans le service de soins palliatifs de ma meére bon je ...Il faut quand méme voir
que elles sont la, qu’elles passent une fois par jours. Les médecins, une fois par jour. Vous
avez quand méme des infirmiéres qui sont qualifiées pour ¢a. Bon euh... il y a quand méme
beaucoup d’empirisme. On voit bien quand méme que, quand j’ai vu comment ¢a se passait,
je me suis dit : donc moi, j’ai la notion de gros imprévu euh...chez eux aussi, j’ai compris la
notion de gros imprévu. (Rires). Donc, je sais pas. (Rires).

- Faites-vous appel a des réseaux de soins palliatifs ?

Alors soit disons... soit I'h6pital m’avait imposé I’'HAD a deux reprises. Voila. Soit je les gérais
avec les infirmieres. Et puis comme je dis maintenant parce que ¢a remonte hein,
maintenant a I’hopital, ils ont quand méme un truc euh... Elsa qui s'occupe anti douleur,
soins palliatifs, donc la maintenant, je sais que si ¢a se présentait je donne un petit coup de
fil. Voila, jJai ¢ca comme probléme, qu’est-ce que je peux faire ? Qu’est-ce que tu me
conseilles ? Voila.

- C’est un médecin de I’hdpital détaché expreés pour ¢a ?

Alors, elle le fait. Elle peut y aller. Et puis bon honnétement, on s’est connu au (activité extra
professionnelle). (Rires) Donc c’est bon, je I'appelle quand j’ai un probléme. Allo, j’ai un petit
souci. (Rires) Donc voila. C'est ¢ca. Non mais moi, quand je I'ai fait, il n’y avait pas de réseaux.
Il n’y avait pas réseaux. Donc je vous dis j'ai eu deux fois I'HAD et puis parait-il, prise en
charge du soin palliatif. Je me suis pas senti mieux, hein.

- Justement, comment trouvez-vous la collaboration avec ’HAD ?

Nulle ! Nulle ! Nulle parce qu’en fait mise a part me dire je dois signer un papier en certifiant
comme quoi que je vais passer une fois par semaine voir le patient. D’accord, c’est génial !
On n’a pas besoin d’une fois par semaine. Donc ok. Euh... de signer les papiers pour se faire
payer. Euh... que c’est moi qui est dérangé a 20h du soir si il le faut. Quais bon... Et le
weekend, si il y a un probleme ben, ben, ben, ben, ben c’est moi qu’on va appeler. Ben ¢a a
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pas changé. Donc j'ai pas eu le sentiment que ... j’ai pas le sentiment que ¢a m’ait vraiment
aidé quand j'ai eu... Peut-étre que j'ai pas eu de chance. Peut-étre que c’est moi, je les ai
peut-étre pas assez sollicité. J’ai pas eu le sentiment que ¢a m’est réellement aidé.

- Et dans I'acces au produit ?

Alors a I'époque parce que ¢a fait quand méme cing ans. A I'époque, I'acces au produit ¢a
était nul...parce que ben... y avait pas. On faisait pas type Hypnovel en ville. Je sais pas si on
le fait maintenant, mais bon. Y avait pas. Je crois que maintenant on peut. Mais euy, ils les
ont. Et dieu sait si bon...

- lIs n’ont pas pu vous fournir I’'Hypnovel ?

Moi, nous, je I’ai pas eu. J'ai pas eu de produit. J’ai rien eu. C’'était... En plus c’était la mére
d’une patiente, elle, la dame je la connaissais pas. Elle a fini pas étre hospitalisée. C'est bon.
Ca m’a pas.... Disons de tout facon je pense que les %, pour ne pas dire les 90 % des
médecins généralistes, on n’est pas suffisamment formé. C’est tout. On est pas assez formé
parce qu’on n’a pas assez de pratique. Voila. C'est... Alors ou il y a des services de HAD, mais
gu’ils les prennent vraiment en charge et on est la trées ponctuellement ou alors on a
vraiment une facilité d’avoir le médecin n’importe quand ! Ce qui n’est pas le cas. C'est pas
le cas. C'est, c’est... lls sont salariés du systéme donc euh...C'est pas le cas. Moi les deux
expériences, moi j’ai eu que deux...parce que dés qu’on me parle HAD, j'ai les cheveux qui se
dressent sur mon crane. Euh... je crois que les médecins, on n’est pas tres HAD. Déja nos
infirmiéres sont pas parce que nos infirmieres ont I'impression de se faire rejeter. Euh... et
deuxiemement......Je ne pense pas que nous, médecins, ¢a nous ait beaucoup, beaucoup
apporté quelque chose. Si ce n’est de nous mettre... j'ai I'impression que c’est un systéme
gu’ils mettent en place et nous bon. Quais, on a besoin du médecin traitant quand méme.
Qu’il soit la pour signer le certificat de décés...mais I’'HAD. Déja je suis slr que dans les HAD,
c’est encore nous qui signons les certificats de déces. Le médecin de I'HAD peut venir le
signer (Rires) dans leur beau systéme.

- Comment trouvez-vous la collaboration avec I’hépital ? Et vos patients ont-ils eu des
prescriptions anticipées personnalisées en sortie d’hospitalisation ?

Prescriptions anticipées, je dirais pas. Non. Non. Non, mais c¢a fait longtemps. Je ne peux pas
dire. Donc euh...j'ai pas de prescriptions anticipées. Moi euh..ma collaboration avec
I’h6pital, ben je dirais qu’elle est bonne. J'ai pas de soucis, bon parce que je connais...Elsa, et
puis ma fille travaille aux urgences de X. Elle est infirmiere. Donc honnétement j’ai pas trop...
(Rires) si j’ai vraiment un probléme (Rires) Ca aide, ¢a aide. Faut le reconnaitre donc voila.
Euh si vraiment j'ai un souci, bon ben voila, jappelle en disant que mon souci ou alors
j’appelle dans un service en disant : voila mon probléme, c’est qu’elle a tant de morphine et
elle n’est pas soulagée. Donc moi, maintenant... on lui a tout mis comme traitement et elle
n’est pas soulagée. Et La maintenant, il faudrait me le prendre. En général, ils prennent et
puis ils ne raménent pas a domicile. Parce que ¢ca m’est arrivée d’adresser a I’"hOpital parce
gue... a un moment donné je n’y arrivais plus. Mais méme si le patient doit rester un mois, ils
reviennent plus. llIs reviennent plus. Moi, les deux cas auxquels je pense, ils sont pas revenus.
Je pense que c’est aussi la famille, pour en avoir discuté pour I'un avec son épouse. Elle m’a
dit : « c’était quand méme plus facile ». Voila. Son mari est décédé d’un cancer du pancréas.
Et c’était plus facile. Quand elle quittait I’'hopital, elle savait que son mari était toujours... Il y
avait toujours quelqu’un. Elle pouvait sonner, il y avait quelqu’un qui arrivait. Alors qu’elle
disait : « la, a la maison, je suis toute seule ». C'est lourd pour les familles. C’est... donc euh...
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IIs 'ont gardé jusqu’au bout. Ca a bien du durer.. Ouh ! oui, un mois. Oui un bon mois. lls
I’ont gardé dans un service de gastro d’ailleurs. Il est méme pas parti en soins palliatifs. Il est
pas parti a Gardanne, un truc comme ca. lls I'ont gardé. Et la patiente, elle a bien fait la
différence entre les deux... les deux prises en charge. C’est pas les prises en charge, je dirais.
Pas ¢a, les prises en charge. C’est pour elle au niveau confort. Et pourtant quelqu’un de trés
bien qui a vraiment tout assumé et...voila.

- Toute a I’heure, on a parlé de la formation. Quelles seraient pour vous vos suggestions
pour améliorer la formation ?

Alors ben euh.. (Rires) Ben, déja, premiére suggestion, c’est qu’on nous remette nos huit
demi-journées qu’on a perdu. Avant on avait huit demi-journées de formation maintenant
on arrive a une espéce de trois journée. Donc la, c’est compliqué. Euh...Que les
blabla...euh... Je sais pas si actuellement avec le systeme de formation continu, j'aurais fait
ces deux formations. De toute fagon c’est déja clair. Dans la mesure ou on a plus que trois
journées de formation sur I'année. Ce qui est trés peu pour la médecine générale. Vu tous ce
gu’on englobe. Alors le probleme pour passer au niveau deux...Pourquoi j'ai pas réussi a
passer au niveau deux ? Ben c’est que quelque fois I’'année suivante, ben on peut pas. Donc
on se dit : « non ¢a fait deux ans que je suis pas allé, je vais refaire un niveau un pour étre
bien encore au courant et passer au niveau deux ». (Rires.) Alors aprés comment faire pour
améliorer la formation ? Honnétement je sais pas. Il n’y a que la formation continue. Donc il
faut y aller...il faut...Mais toute la différence c’est... voila, entre le moment ol on le fait et le
moment ou on va I'appliquer. Elle est |a la difficulté. C'est entre le moment ou je le fait et le
moment ol je vais me retrouver confronté a ma patiente ou mes patientes.

- Quelle est votre avis général sur les prescriptions anticipées personnalisées méme si vous
ne les appliquez pas, votre avis sur le concept ?

Ben disons, c’est toujours pareil. Le concept, je suis pas...comment dire ? Euh...c’est comme
les directives anticipées, hein. Que voila. Euh comment dire ? Le concept, c’est bien mais je
sais pas si un médecin généraliste...euh... je dirais tout venant... je sais pas si ils le font dans
ma, dans mon créneaux d’age, je pense pas qu’il le fasse. Euh... parce que voila...Pour moi,
on peut le faire que si on le pratique régulierement. A moins que... on est par 'intermédiaire
des réseaux de soins palliatifs, ils nous envoient une feuille. Oui, ¢ca on peut faire. Nous
envoyer une feuille en disant voila: vous avez un probleme de soins palliatifs, tel
symptomes, tels trucs, tels symptomes, tels trucs. Terminer et vous savez. Voila. C’est tout. Il
faut qu’on nous mache le travail. Quelqu’un vient avec des céphalées, tout de suite boum,
boum, boum, boum. Vous vous dites il y a tout un algorithme qui se met en place. En soin
palliatif, j'ai pas d’algorithme qui se met en place. Voila. J’ai un patient et puis fais au cas par
cas. Voila. A moins que des réseaux de soins palliatifs disent, alors ca peut se faire aussi, ca
pourrait se faire par I'intermédiaire a ce moment-la de soirée. La j’ai participé, c’était un truc
sur une journée sur le dépistage du col, donc on peut faire sur une journée ou une soirée
voila. Prescriptions anticipées et a ce moment-la, on a des feuilles. C'est tres didactique.
Voila. Tel symptome, tel symptomes, vous laissez ¢ca a ce moment-la pour l'infirmiere. Vous
prescrivez ¢a, si il y a ¢a. Voila. Je vois pas autrement.

Son époux rentre. (Entretien réalisé a son domicile.)
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- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou des thémes sur les soins palliatifs que vous
voudriez aborder ? Peut-étre par rapport a la phase ultime, a la sédation profonde et
continue ?

Jen ai pas eu beaucoup de cas a domicile. Mais ¢ca a pas été ...ca a pas été difficile.
Honnétement, ¢a a pas été difficile. Une venait de I'lPC donc tout était, alors I'lPC s’était
cadré. Alors eux je reconnais, je suis venue ... j'ai rien eu a faire. Il faut reconnatitre. Alors I3,
c’était hyper cadré. Euh aprés c’était un patient avec un cancer hépatique. Ca s’était bien
passé. Et l'autre... je sais plus ce que c’était... une personne trés agée. J'ai pas eu de détresse
respiratoire, j'ai pas eu de probléme. Ca je le reconnais. Par contre j’en ai d’autre que j'ai fait
hospitaliser 12 h avant. C’est la famille qui sent que la personne est en train de partir, que la
on est....

- Vous vous n’étes pas retrouvée a mettre de I’Hypnovel ou de la morphine en continue
pouvant amener le décés du patient ?

Non. Ca a jamais arrivé a ¢ca. Ca m’est plus arrivée d’augmenter la Morphine et arriver a des
doses... bon je sais plus ce que j’avais donné au patient mais bon. Il est passé ensuite en
seringue pour le soulager sinon c’était pas possible. Aprés augmenter la Morphine et ¢a les
fait somnoler, que ¢a entraine...ca m’est pas arrivée d’augmenter au niveau de...somnoler
oui, entrainer le déces non. Alors comment ils meurent mes patients en fait ? Brutalement.
(Rires)Non, c’était une blague avec ma collégue en plus. Elle me dit : « Comment ¢a se fait ?
Tes patients, ils sont biens et au dernier moment... »(Rires) « ben, écoute...ils ont de belle
vie ». Du jour au lendemain... de ces trucs imprévisibles...'embolie pulmonaire euh...des
trucs, bon voila. C’'est pour ¢a que j'en ai pas beaucoup c’est parce que...C'est vraiment une
blague avec ma collegue qui elle a des patients qui mourraient de vieillesse. Alors que
moi...ben non, ils s’endorment, ils se réveillent plus. La majorité, c’est ¢a. Je crois que oui, de
faire des prescriptions anticipées...je sais pas. Je sais pas. Il faut que les infirmiéres soient
aussi formées. Je pense que c’est pas que nous. On a encore des infirmiéres qui surveillent le
traitement par AVK avec des TP. D’accord. Donc une fin de vie...d’accord. Résister sur le fait :
il faut I’hydrater, il faut I’hydrater, il faut I’hydrater. Hydrater, oui d’accord, si on arréte de
I’"hydrater, il aurait moins d’eau, il aurait moins de probléme respiratoire donc euh....on
limite, on limite, on limite. On est a la fin, fin, fin. C’est dur. Donc je sais pas si les infirmieres
lambda, les % qui n’ont pas une formation, une orientation, si, bon...je sais pas. Derriéere les
prescriptions anticipées, il y a une clinique donc il faudrait quand méme qu’elles aient... le
bagage...je suis pas s(ire que toutes I'aient. Voila.

- Je vous remercie.
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ANNEXE 21 : Entretien Médecin généraliste Numéro 13

- Je voulais savoir quelle était pour vous la représentation du patient en fin de vie ? Quelle
était pour vous la définition ?

Euh, ... bon, déja I'age importe peu. Du patient en fin de vie a domicile ou globalement ?
Celui que je prends en charge ?

- Globalement, pour vous, qu’est-ce que c’est un patient en fin de vie ?

Qu’est-ce que c’est un patient en fin de vie ? Alors, c’est un patient euh ... jexclue la
pédiatrie ; c’est-a-dire j'exclue les gens de moins de 18 ans. Ca m’est jamais arrivé, je ne
saurais pas prendre en charge et je les mets de c6té. On va dire ceux sont des adultes qui ont
une pathologie lourdes, qui sont au-dela de toutes ressources thérapeutiques curatives, qui
sont donc lachés quand c’est possible par I’hépital, les CHU et les services divers et variés.
La, je fais une petite parenthése, je suis en ... grande rupture parce qu'’ils les lachent jamais.
IIs ne les laissent jamais. Donc, jusqu’aux derniers jours, aux derniers moments etc. lls leurs
font des scans ou des chimios, alors qu’ils seraient mieux chez eux en train de mourir. Je
ferme la parenthése. Donc quand on me les a laché, quand on leur a dit que la chimio ne
servait plus, que sur un scanner, un pet, ce que vous voulez vous avez une atteinte euh
...allez, osseuse, digestive, pulmonaire, gynéco, voila. Et qu’ils arrivent a la maison. Et ben:
on est dans du palliatif. Donc, la en général, j'arréte des prises de sang, j'arréte les examens.
On privilégie le confort, la gestion de la douleur... voila. Et on s’éclate bien quand méme,
c’est pas euh...

- Oui, y a du boulot.
(Rires) C'est pas le drame. Oui mais méme, c’est dans la bonne humeur. Voila.

Je donne la définition.

Oui , la myopathe qui vieillit et qui finit a domicile parce que plus personne la veut. Bien sr
avec une trachéo, une sonde d’alimentation...

Puis je pose quelques questions pour caractériser le médecin. (cf. entretien semi dirigé 3)

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprées des patients en fin de
vie ?

Euh... étant donné qu’on ne fait plus de médecine pure. Parce que je ne les examine
guasiment plus. Je ne leurs prend pas la tension, ¢ca ne sert a rien. Je refuse de les piquer
pour un bilan sanguin, jarréte les anticoagulants en injectable... euh, donc en fait c’est une
vision, euh... c’est plutét de I'observation. On va dire, c’est-a-dire que c’est : je m’assoie sur
le lit et puis on regarde ce qu’ y a a faire. On regarde |'état cutané, on demande a la kiné de
venir faire de I'effleurage, euh... En fait, je pense que c’est plus un role de synthese, de
coordination, euh... d’annonce, voila. Donc la par exemple, je viens d’y aller, ben il y avait
exactement sept ordonnances d’endroits différents, de médecins différents. Rien n’était
synthétisé. L'infirmiére faisait ce qu’elle pouvait mais euh...voila. Donc, j'ai refait. Déja, on a
refait le point sur la pathologie. On a verbalisé qu’on était en soins palliatifs, que donc on
allait arréter les traitements, les machins et les trucs. On I'a dit. Ensuite j'ai refait une
ordonnance propre qui prenait de chaque ordo ce qui me semblait intéressant. J'ai viré ce
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qui ne semblait pas intéressant. Et puis j'ai dit : « on se voit demain, on commence comme
¢a. » Puis l'infirmiere m’appelle et voila, quoi. Euh... et petit a petit on va augmenter,
diminuer, voila. C'est plus un réle de ... de synthése, de coordination, voila. Apres, perso, je
m’assoie beaucoup sur le lit. Donc bon aprées, on assoie sur le lit, on papote, on gére... « Est-
ce qu’il faut appeler le notaire ? Qui vous connaissez ? Je veux faire un testament, comment
je fais ? Qu’est-ce que vous en pensez ? » Apres ¢a, c’est souvent pas la famille qui fait ¢a.
Parce que la famille... je vais dire, imaginons que la personne veuille donner a quelqu’un
d’autre que sa femme et ses enfants et ils vont pas demander...Voila. La on arrive a un réle
qui n’est plus un réle de médecine, on quitte le réle de médecin, enfin de docteur de
médecine pure...

- Qui fait partie de la relation médecin/malade...

On est beaucoup, beaucoup dans la relation. Apreés, il y a aussi travailler avec une équipe.
Donc moi, je demande a ce que ce soit une équipe qui me convienne, enfin euh... C'est a dire
gue j'ai décidé que, c’est difficile a dire, mais j'ai décidé de plus prendre en charge des
patients en soins palliatifs quand I’équipe infirmiéres ne me convient pas. J'y vais pas. Si on
me dit : « Allez, ce patient n’a plus de médecin, machin, il faut venir, il va trés mal, il ne peut
plus se déplacer etc. » ... Ma premiére question est : « Qui sont les infirmiéres ? Oui ; non ».
Voila. Hier on m’a appelé, j’ai dit : « Qui sont les infirmiéres ? - c’est le SSIAD . » Jai dit : « Je
ne viens pas. — Non, non, on va changer, on va changer. » Je dis : « Oui si c’est elle, je viens.
J'adore » (Rires). Voila.

- Parce qu’il y a de mauvaises expériences avec ... ?

Ben, parce gu’en fait le reste de la journée, moi, je n’ai pas qu’un patient a voir par jour.
Donc quand méme il faut que je m’investisse pour le patient en soins palliatifs, il faut que je
sois la a 100 % de sa demande. Et j’ai autre chose a faire dans la vie. Donc, euh... si pour
donner un sachet de Movicol, elle est obligé de me demander de lui envoyer un fax ! Je peux
pas travailler comme ¢a. Donc il faut que I'infirmiére m’envoie les sms que je regois pendant
les consults, auxquels je réponds pendant les consults, auxquels elle vient chercher les
ordos, euh... gu’elle soit capable de me dire si le patient, il va bien, pas bien, trés mal, pas
trés mal. C'est-a-dire que si il a toussé une fois, faut pas qu’elle m’appelle pour me dire qu’il
fait un OAP. Je veux dire c’est pas ¢a. Euh... il faut que, ELLE, elle soit préte a assumer la mort
du patient. C'est pas gagné. Euh, et si on a pas tout ¢a, c’est pas la peine. Enfin moi je pars
pas. Aprés il y a d’excellentes infirmiéres de ville qui valent dix réseaux, qui sont adorables,
qui aident, qui passent le temps gu’il faut...donc voila quoi. Je veux celles-la.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Ah, ben c’est tres bien. La principale difficulté, c’est la non-coopération des grands docteurs
spécialistes. Voila. Donc, euh... c’est la vision du spécialiste marseillais, euh... parce que j'ai
beaucoup de patients sur Marseille, euh... qui soignent la pathologie pas le patient. Donc,
euh... c’est trés bien. Je le remercie beaucoup d’avoir soigné la leucémie ou le lymphome de
ce monsieur pendant trois ans, quatre ans, cing ans. Trés bien, sauf que maintenant, euh..
c’est fini. Ce gentil médecin spécialiste me dit : « Mais la médiane de survie a ce patient est
de 50 % a deux ans ». Et moi au téléphone je lui répond : « Mais euh... il va mourir ». « Non,
non ». « Oui, oui parce qu’il a une insuffisance rénale, une insuffisance cardiaque, une
ascite, une carcinose péritonéale ». « Ah oui mais ¢a se sont» .. Comment il m’a dit la
derniere fois ? Euh... « ¢a se sont les comorbidités. C’est pas sa pathologie ». Et donc je lui ai
gentiment répondu : « C’est trés bien. Vous allez rester le médecin de la spécialité et je vais
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étre le docteur des comorbidités. Mais je vous informe que notre patient va mourir ! » Sauf
gue dans le service, ils ne disent pas ni au patient ni a la famille, puisqu’ils lui disent : « Votre
pathologie va bien. Vous allez un peu rentrer chez vous pour vous requinquer avant votre
prochaine chimio ». Mais c’est vrai ce que je vous dis euh.. je veux dire. Donc le patient
arrive a la maison. Enfin, ca fait déja trois mois que j'explique a la famille qu’il va mourir. Et
¢a fait trois mois que la famille me dit : « Non, mais a I’hépital on m’a dit qu’il allait mieux ».
Bon alors au bout d’'un moment, je veux dire... voila. Sauf quand il arrive a la maison, je me
suis déja lever I'ame depuis trois mois, il faut que je déploie une énergie démesurée pour
leur dire : « On est en fin de vie la ! Et qu’en fait il est pas a la maison pour se requinquer
avant la prochaine chimio de huit jours. Il est a la maison parce qu’il va mourir ». Euh...trés
bien mais bon ... je préférerais étre aidé. Voyez ce que je veux dire. Parce que... il meurt. Et
parce que de toute facon quand le patient est rentré chez lui, et qu’il a compris que chez lui,
il était confortable et qu’il a compris : retourner, euh... tous les jours, pendant sept jours
pour faire une chimio a la Conception, alors qu’il a trés bien compris qu’il allait mourir. Il dit :
« Je ne veux pas y aller. Je suis bien a ma maison ». Et quinze jours apres, il décede.
Gentiment chez lui, sans perf, je veux dire, avec sa femme, ses enfants voila quoi. Pourquoi
tu ne lui as pas dit ? Enfin donc moi, 'aide que je voudrais c’est ¢ca. C'est que déja les
hospitaliers osent dire... qu’ils ne peuvent plus rien faire pour le patient sur un plan médical
pur. Or, ils doivent le vivre comme un échec. Je ne sais pas pourquoi. En tout cas, ils ne le
disent pas. Voila. Donc apres, pff, pour moi, c’est un peu compliqué ¢ca. Méme beaucoup.
Mais apres, il y a des services ou ¢a se passe trés bien. Mais il y en a trés peu quand méme
qui lache. Il y en a trés peu. Et |13, la patiente que je suis allée voir toute a I’heure qui est
suivi a I'lPC. Euh... et suivie quelques fois a I’'h6pital de Martigues. C’est pas I'lIPC qui lui a dit :
« Je ne peux plus rien faire pour vous ». Elle a vu le médecin de la douleur, il y a encore trois
jours. Elle a rien dit. C'est de voir la chef de service de I'h6pital de Martigues pour une
douleur, je sais pas quoi, c’est elle qui lui a dit, qui n’est pas son médecin, enfin son médecin
depuis deux ans mais bon, qui lui a dit, euh ... : « Charlie, c’est terminée. Vous n’aurez plus de
chimio. Les chimios sont inefficaces. C’est terminé sur le plan traitement ». Les autres, ils
n’ont rien dit. Voila. Donc je ne sais pas ce que vous allez faire comme boulot mais...

- Généraliste, médecin généraliste.
(Rires) Ben voila, courage ma grande !! (Rires) Mais, c’est bien. C'est bien, il faut...Voila ! |l
faut développer une grande énergie. Apres, tu es ou a la fac ? A Marseille ?

- Oui, a Marseille.

Apres, le fossé se creuse. Apres, le fossée se creuse entre la médecine générale et la
médecine de spécialités. Et euh... vraiment c’est, c’est dommage quoi. Enfin, c’est dommage
guoi, parce gu’apres on a fait les mémes études. Moi, j'ai choisi médecine générale, pas
parce que j'étais débile mentale mais parce que ¢a me plaisait. Donc bon ... tu peux
échanger, quoi. Mais ... voila !

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?

Oui... c’est-a-dire enfin, les prescriptions anticipées personnalisées....Oui, c’est-a-dire dans le
dossier du patient, on note, euh... Quelle est la personne de confiance, si la patiente veut
étre dans un acharnement thérapeutique ou pas, si... Enfin, c’est dernieres volontés, quoi, en
guelque sortes.
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- EUH...Non pas tout a fait.
Ah...

- Alors c’est vrai que ¢a y ressemble j’aurais pensé plutét aux directives anticipées. La, c’est
les PRESCRIPTIONS c’est-a-dire euh... on va chercher a anticiper.
Ah j’ai pas compris, j’ai pas compris.

- C’est vrai que les termes se ressemblent.

J'ai répondu a I'autre chose. Les prescriptions anticipées. Ah ben oui, ¢ca c’est tout le temps.
C’est a dire qu’on laisse 'ordonnance chez le patient au cas ou. C'est ¢ca que vous voulez
dire ?

- Oui, voila c’est ¢a.

Ah, ben oui bien slrr. Oui pour ne pas étre réveillé a 3 h du matin. Enfin, de facon tres égoiste
euh... a certains moments aller chez certains en soins palliatifs... on a besoin de Lasilix, de
machins, de trucs, de scopolamine, de tout ce que vous voulez, euh... L'ordo, elle est faite.
Parce que... a 3h du matin, I'infirmiére est appelée et que le patient a besoin de 40 mg de
Lasilix ou de 100 mg de Lasilix, je vais pas me lever pour faire I'ordo.

- Je vais quand méme bien reprendre la définition. Je donne la définition des Prescriptions
Anticipées Personnalisées. (PAP)
Oui. C’'est cela méme.

- Comment se déroule la mise en place en pratique de ces prescriptions ?

Alors, le patient a un traitement ou il en a pas. Euh... comment je peux vous expliquer ? Ben,
guand j’ai fini de m’asseoir sur le lit, je veux dire. (Rires) Quand j’ai fini de m’asseoir sur le lit,
guand on est d’accord avec le patient sur la conduite a tenir, c’est-a-dire sur comment on va
gérer la douleur, comment on va faire les choses. Euh... Alors ¢a va vous faire rigoler, mais
un patient, un patient super rigolo que j’ai eu, que je ne connaissais pas, que j'ai été séduite
téléphoniquement pour aller m’occuper de lui en fin de vie, par son fils, qui m’a harcelé
jusqu’a que j'y aille. Euh...c’est un patient, enfin c’était un patient de 67 ans, alcoolique,
tabagique, toxico, enfin bon, pff. Il vivait a poil ou en slip dans son lit, enfin bon, c’était... J'ai
tout accepté. J'ai accepté I'alcool, un litre de pastis par jour. J'ai accepté les clopes. (Mime le
patient en train de tousser) J'ai accepté le cannabis fait par le fils. Euh... voila. Euh je lui ai
expliqué qu’il allait mourir. Il m’a dit : « Oui, c’est bien ». « Ben écoutez, c’est parfait. Qu’est-
ce que je peux faire de plus pour vous, en plus du pastis, du cannabis ? » (Rires) C'est original,
¢a m’est jamais arrivée. Bon ! Donc euh... ben la on a marqué une ordo avec la morph, j'ai
arrété tous ce qui était chimio, on a marqué du Renutril parce que il était machin, on a
marqué une perf en sous cut. Je ne sais plus ce qu’on avait marqué. Euh je I'ai patché voila.
Dong, je I'ai patché. J’ai rajouté de la morphine en SOS au cas ou enfin bon voila.

- D’accord, essentiellement pour la douleur.
Essentiellement pour la douleur, nutrition douleur, anti constipation, je veux dire.

- Est-ce qu’il y a un moment particulier ot vous introduisez les PAP ?

Ah moi, toujours. Dés le début. Des le début il y a un cadre bien...Il y a ce qui est obligé,
d’accord. Et ce qui est laissé, euh...Comment dire ? Alors ce qui est obligé, ce qui est laissé a
I'interprétation de l'infirmiére et ce qui est laissé au patient. C’'est-a-dire que moi j'explique
au patient que, enfin sauf si il est grabataire etc... Euh, je lui laisse se gérer certaines choses.
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Par exemple les patients sous morphinique, il a du Movantik point. Il a de la morphine, il a
du Movantik. C’'est un anti constipation, je sais pas si tu connais ?

- Non je ne connaissais pas.

C’est un nouveau truc qui est sorti il y a un peu, moins d’un an, qui est spécifique euh...des
problémes de constipation sous morphinique, pallier 2. Enfin sous antalgique bon. Donc en
fin de vie, la morphine, on va la laisser. lls sont pas actifs, ils marchent pratiquement plus.
Donc en systématique, il y a cette prescription-la. En plus, je marque du Lactulose, du
Melaxose etc.. du Spasfon si elle a mal au bide. Ca elle se gére, la patiente ou le patient, il se
gere. Donc il y a la prescription a la base qui est carrée qui prend obligatoirement. Et apres :
« Qu’est-ce que je fais avec le lactulose ? » « Ben tu fais ce que tu veux si tu en a besoin.
Maintenant ¢a te fait dégeuler de prendre du lactulose, tu le prends pas ». Ca ne changera
rien au probléme. La carcinose péritonéale... la constipation, elle est multifactorielle. Et je lui
dis : « T’as les morphiniques, tu as : « je suis pas trop bien, je marche plus machin », et t’as
une carcinose péritonéale. Donc je veux dire si c’est pour que tu bouffes six lactuloses mais
que tu vomisses toute la journée. Tu ne le prends pas ». Donc en fait des le début, il y a les
choses...comment dire fixe et puis ce que va faire I'infirmiére sans moi, ce que va faire le
patient comme il veut.

- Pour quels symptémes les mettez-vous en place ?

Principalement la douleur. La gestion a domicile, c’est principalement la douleur.
Euh...Nausée il y a rien qui marche. Nausée va marcher : boire sucré ou boire salé, boire
froid, boire chaud, pleins de petits moyens autre que du médicament. Les médicaments ¢a
ne marche pas vraiment. Constipation, oui voila. Euh...Qu’est ce qui y a d’autre ? Oui
douleur, constipation, je vois pas de...

- L’encombrement ? Tout a I’heure vous en m’avez parlé.

Ah oui, ¢a c’est plus tard. Ca c’est plus tard. Ca c’est quand ils sont franchement euh...pas
bien. Avant on mettait des aérosols maintenant on a plus la prescription des aérosols. Plus
remboursés, plus droit a la prescription. Moi je faisais dans les problémes broncho
pulmonaires, je faisais des aérosols de Béclospin, enfin de Corticoides inhalés. Ca les aidait
un peu voila. Moi j'ai plus la prescription de ca. Et aprés je mets des petits patches de
Scopolamine mais il faut qu’ils soient fatigués la quand méme.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?

(Silence) Bonne question... Euh....On a quand méme décidé qu’on ne les hospitalisait pas. On
a quand méme décidé que quoi qu’il se passe, on les gardait a la maison. Bup ! ca m’est
jamais arrivée euh... Ben oui, je veux dire, elle se casse le col du fémur, elle glisse par terre,
elle se casse le col du fémur. Il y a pas d’anticipation, on appelle les pompiers. (Rires)

- Ben oui, mais je veux dire dans le cadre de la fin de vie, est-ce qu’il y a des symptémes ou
vous vous dites, ben non, je préfére agir au coup par coup et ne pas I'anticiper ... peut étre
qu’il n’y en a pas ? C’est chacun a ...

Non, en fait quand les choses vont bien, j’anticipe pas tout tatatatatata. Je n’anticipe pas
tout. Par exemple, bon allez ! la patiente qui est 13, euh...qui est une fin de vie de myélome,
elle a aucun probléme respiratoire, elle a aucun cedemes des membres inférieurs. Euh...
c’est que physique avec une atteinte globale etc.... Bon elle, en anticipation elle a ni
Scopolamine ni Lasilix quoi. Je vais pas I'anticiper, ca correspond pas a sa pathologie. Pour
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I'instant donc euh... Ah non, on a déja a anticiper ce qui correspond a la pathologie qui nous
a amené aux soins palliatifs, j'anticipe pas tout. C’est-a-dire celui qui a des métas osseuses
n’est pas anticipé pareil que I'insuffisant cardiaque. Voila. Linsuffisant cardiaque, rarement il
est patché quoi. Maintenant la méta osseuse, rarement il a du Lasilix. Donc aprés ¢a dépend.

- Je voulais voir aussi comment abordez-vous avec le patient, les PAP ?

Comme ¢a. Comme ¢a. Ca, c’est obligé. Tac tac tac tac tac. Ca c’est pour ¢a, ¢a, ¢a, ¢a, ¢a, ¢a.
Je dis tout au patient. Ca, ca gére ca. Ca, ca gere c¢a. Ca c’est obligé. Aprés ca, c’est comme tu
veux. Et aprés ca, on s’en fout quoi.

- Et avec la famille ?
Grande question ! Avec la famille... Dans 90 % des cas elle me géne.

- Ah par rapport a quoi ?

Hum, Pss! J'ai I'impression que le patient a tout bien compris et la famille tout mal. Le
patient, il comprend bien. Le patient, on parle ou on parle pas, il a bien compris. Euh... un
petit papi la, sympa, qui soit disant devait se requinquer et tout ¢a. Euh... Il n’a jamais pu
discuter, par contre les deux dernieres fois, je suis allé le voir. Il m’a pris la main, il me dit :
« Ne vous inquiétez pas docteur pour moi. Je vais bien et je ne souffre pas. Partez sans
inquiétude. » (Rires) « Merci, au revoir ». Ca c’est le patient. Il a tout bien compris. La famille,
non ! La famille... Le patient sait. Ca a pris trois minutes. C’est le patient qui a parlé. La c’est
bon, c’est fait. La famille je passe 3h a leur expliquer, qu’il faut qu’ils en profitent, qu’ils
appellent le fils. Il y a le fils qui n’est pas encore venu, que la diarrhée on s’en fout, que si il
mange pas c’est pas grave, que si la... Et ca je I’ai répété douze fois. Et il m’appelle encore
pour me dire : « Qu’est- ce qu’on peut donner ? Il a eu quatre diarrhées, ¢a ne va pas du
tout. Il va se déshydrater qu’est-ce que je peux donner ? » « Rien. » GCa a pas marché. Donc la
famille, c’est plus compliqué. Le patient, il demande plus rien. Le patient, il a compris
comment ¢a allait se passer et voila. Je sais plus ta question du début, j’ai oublié.

- (Rires) c’était comment vous abordez les PAP avec la famille ?
La famille, c’est compliqué. Ca I’a rassure. Parce qu’il y a au cas oU, donc ¢a la rassure. Mais
c’est plus compliqué.

- Par rapport a quoi ?

Par rapport a I'acceptation de la fin de vie, euh... Si en plus, je crois que... je leurs explique
pas les PAP a la famille. Il y a l'infirmiére... enfin si je leurs dis : « ¢ca c’est comme ¢a. Et ¢a
c’est au cas ou, au cas ol, au cas ou ». Voila.

- Et avec les autres professionnels de santé (infirmier, pharmacien..) tout ¢a c’est abordé...
les PAP?

Y a pas de soucis. Y a pas de soucis. L'infirmiére est ok. Le pharmacien en général en centre-
ville, on se connait. Et y a aucun probléme. Le pharmacien, il donne méme, méme il avance.
Moi je suis pas au cabinet le mercredi, je fais des visites. Donc ¢a fait 28 ans que je fais
comme ¢a. Et donc le pharmacien, le mercredi délivre ce que demande le patient. lls disent :
« Elle est pas la. Elle sera la demain ». lls disent : « Oui, oui ». Méme en dehors des soins
palliatifs. Mais bon il manque un truc, il manque un patch de Durogésic, c’est un mercredi, je
dois pas le dire, mais le pharmacien, il le donne. Voila quoi. Apres je suis honnéte, le
lendemain ils viennent chercher I'ordo. Je veux dire donc voila. Ca, c’est parce qu’on est une
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petite ville, qu’on est 13, la. Que les patients sont tous... moi, je travaille pratiquement avec
toutes les pharmacies. Y en a que je connais trés bien. lls savent que je porte I'ordo apres.
C’est des gens qui ont vu, connu, qu’ils suivent depuis dix ans ou quinze ans, donc euh...
Voila. Y a pas de soucis, je veux dire. L'infirmiere m’appelle, me dit : « Il faut une ampoule de
¢a... » Je lui dis de passer a la pharmacie. J’appelle le pharmacien : « C’est moi, il me faut une
ampoule de ¢a. Vous I'aurez demain. » « Bon, bon trés bien. Vous me le ferez quand méme. »
« Oui, Oui ». Donc ¢a marche.

-1y a un bon réseau.
Ouais, ¢a c’est pas un souci.

- Je voulais savoir si pour vous ces PAP améliorent la prise en charge de vos patients ?
Oui.

- Est-ce qu’il y a des situations ol vous vous empéchez de réaliser les PAP ?
Non, ¢a ne m’est jamais arrivé mais ¢a pourrait m’arriver.

- Ca serait dans quel cadre ?

Dans le cadre ou il n’y aurait pas de professionnels de santé. Dans le cadre ou il n’y a pas de
professionnels de santé, c’est il n'y a pas d’infirmiére, enfin dans le cadre ol il y a une
carence... Voila. Ou on a une famille, pff, qui ne comprend pas tout. Euh...pour le coup, euh...
c’est pas futé. Euh c’est-a-dire si... pff, ca dépend de plein de chose. Si déja la famille
intellectuellement, elle a rien compris. Si elle ne sait pas lire les médicaments. Si elle ne
comprend pas a quoi sert chaque chose ou si elle s’embrouille. Euh... je peux pas. Il va falloir
gu’a chaque fois que je donne un comprimé, que je le mette dans la bouche, il faut que je le
margue a ce moment-la. Ou ils ne vont pas le donner, ou ils vont trop le donner, ou ils ne
vont pas savoir le donner. Et ensuite euh... un probléme aussi c’est que... euh... s’il n’y a pas
de professionnels de santé, il y a la peur de la famille de donner quelque chose qui risque
d’étre létal. C'est-a-dire que je marque Seresta 10 en SOS la nuit, d’accord, en cas de crise
d’agitation. Euh, la mamie, elle I'a donné une fois le Seresta au papi, le papi a dormi trois
jours, un exemple. Plus jamais elle ne va le donner. Il peut démonter la maison, plus jamais
elle va le donner. Et puis elle va me dire : « mais moi j’ai I'impression que je le tue. Donc vous
étes bien gentille, mais moi ¢a je peux pas. Donc, ou je réveille I'infirmiere a deux heure du
matin, elle vient lui donner. Ou vous me trouver autre chose. Mais moi, ce geste-la, je ne
peux pas le faire ». Oui trés bien, donc la prescription anticipée du Seresta la nuit, elle est
pas possible. Donc ¢a veut dire qu’on va augmenter la poso du produit un peu ... en linéaire
et qu’on va éviter de donner des prises comme ca. Je lui dis : « ¢a risque d’étre un peu plus
sédatif la journée. » - « ¢a ne fait rien. Surtout qu’il s’agite pas la nuit et moi je veux rien lui
donner ». Donc la, c’est pas que c’est pas possible. C'est que c’est pas adapté. Bon aprés
chez le toxico je vais pas marquer non plus. (Rires)

- Et aprés avec les professionnels de santé, c’est pareil ? si vous sentez qu’elle est pas
apte...

C’est pareil, maintenant je veux plus. En fait ¢a ne m’arrive pas, ¢a m’arrive plus. (Rires)
J’évite les problemes.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
Eh oui, Un. L"équipe mobile de RESP 13.
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- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions (PAP) ?
Oui.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux de soins palliatifs
?

Parfait avec celui-la. Les autres, j’ai pas essayé. Avec celui-la, c’est parfait. Parce que j'ai eu
besoin, c’est parce que j'ai pas toutes les prescriptions a la fin. C'est-a-dire que moi, j’ai pas
accés I'Hypnovel a la seringue électrique, enfin j'ai des tas de trucs que jai pas la
prescription, j’ai pas le droit. Et puis je sais pas. Et puis franchement calculer le débit d’un
truc a la seringue électrique, ca me gave, je sais pas le faire, j’ai pas envie d’apprendre. Donc
a ce moment-la c’est plus... enfin c’est plus moi, enfin si chacun prend sa part, chacun prend
un morceau du rdle. Donc moi, je m’occupe de certaines choses et allez ! I'Hypnovel a la
seringue électrique, c’est pas moi. Bon apres, il y a plein de patient qui n’en ont pas besoin.
C’est variable.

- Et ils sont disponibles ? Et vous arrivez facilement a les joindre ?

Tres bien. C'est compliqué pour le début de la prise en charge parce qu’il faut envoyer par
mail. Il faut remplir un dossier par mail, et que ¢a me gave, parce que je suis mauvaise en
informatique. Enfin, ca me gave. Moi, j'aimerais prendre le téléphone : « Bonjour, bon voila
j’ai une patiente a inclure. Vous voulez bien I'inclure ? » Clac clac clac clac et c’est fait. Bon
non. « C’est pas comme ¢a. Je vous envoie le dossier et vous I'envoyez par mail ». J'ai un Mac.
En général ¢a n’arrive pas dans le bon format. Donc j'arrive pas a I'ouvrir. Donc j'appelle
I'infirmiere. Et je lui dis : « Si tu veux qu’il ait le réseau, qu’il ait RESP 13, tu fais la demande
toi parce que moi ¢a me gave ! » (Rires) Voila. Donc euh ... aprés jaime bien. Non, mais c’est
sérieux. Il m’envoie, j’arrive pas a le remplir. Il faut que je sorte le patient, que je I'écrive,
gue je le scan... Noon pff !

- En sortie d’hospitalisation est-ce que ¢a vous arrive de retrouver des PAP ?
... En sortie d’hospit pour les soins palliatifs ? Oui, oui.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I’hépital ?
(Rires) C’est service dépendant hopital dépendant, euh voila. Autrement trés mauvaise.
(Rires) Tres trés mauvaise, je suis (Rires) C'est une horreur ! (Rires)

- Par rapport a quoi ?

Ben par rapport au fait que donc ils n’assument pas ! Enfin les oncologues, les chirs et les
spés et tous ce que vous voulez. En fait, ils n"assument pas I'arrét des thérapeutiques ! Mais
c’est, c’est infernal quoi ! lls arrivent pas ! lls arrivent pas. Toujours une petite chimio au cas
ou, une petite immunothérapie ou un petit truc. Putain ! il reconvoque le patient. Putain,
mais ne le reconvoque pas, il peut pas ! Ne le reconvoque pas, il peut pas arriver de son lit a
la porte de I'ambulance. Il peut pas. Il peut pas descendre trois marches etc. Ou est I'intérét
de trimballer un patient en brancard de son lit jusqu’a la clinique de Marignane, pour aller
voir I'oncologue lambda pour qu’il fasse des prescriptions ? Mais ou est l'intérét ? Euh... Et
ben non. Donc le patient annule, dit : « Je peux pas, je suis pas bien. J'arrive pas a descendre
jusqu’a I'ambulance. » -« Ah bon, trés bien. Vous pouvez pas venir aujourd’hui, je vous donne
un rendez-vous pour dans dix jours ». (Rires)Non mais c’est vrai. Tuez la secrétaire, putain.
(Rires) C’'est vrai, je veux dire euh... « Non mais docteur », c’est terrible. Parce que le patient,
il dit: « Non mais docteur, il faut que j’y aille quand méme. Il m’a convoqué ». Je lui dis :
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« Mais envoyez le chier ! Dites-lui non ! » (Rires) « Vous lui dites que c’est moi qui vous ait
INTERDIT d’aller en consultation. » -« Ah alors. » - « Vous lui dites que c’est moi. Vous avez
rencontré un docteur spécial. Je veux plus que vous allez voir le spécialiste ». Bon voila. Non
mais les pauvres. Voila.

- Est-ce que vous Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?

Pas du tout.(Rires) C’'est sur le tas. Pas du tout. Aprés j’ai pas fait de formation, non, aprés
ouais euh... enfin, c’est moi qui ait pas fait de formation. Aprés moi ¢a fait 28 ans que je suis
installée. Il y a 28 ans, les soins palliatifs, ca existait pas (Rires) donc du coup... j'ai pas été
formé. Et apres ouais, j’ai fait quelques trucs, quelques EPU sur la douleur. Mais j’ai pas fait
de formation, euh... avérée sur les soins palliatifs. Mais je crois que ¢ca me manque pas dans
le sens ou, euh... de toute facon, ou je peux faire seule, ou je fais appel a une équipe mobile.
Je veux dire ce que je sais. Apres, il faut connaitre ses limites, donc ce que je sais pas faire, je
sais pas le faire et de toute facon je vois pas I'intérét de progresser la-dessus. Et apres ce que
je fais, ben ca me va. Donc, non, y a des patients, il y a pas besoins de collaboration. Vous
faites plusieurs.

- Quelles serait vos suggestions pour améliorer la formation, qui vous aideraient dans
votre pratique ?

Non. Euh... allez ! Je vais dire ce qui me manque, allez! Honnétement ce qui me manque
euh...c’est la rigueur. Alors en pratique, je suis tres rigoureuse dans ce que je fais. Je suis tres
synthétique, je suis tres organisée. Par contre je n’ai pas la rigueur... je n’ai pas la rigueur des
chiffres... de tous ce qui est demandé actuellement. C’est-a-dire je suis trés mauvaise dans
les échelles. Je ne sais pas. Je veux dire, je crois que j'ai pas envie d’apprendre. Euh.. mais je
ne sais pas. Quand vous arrivez sur un dossier de patient en fin de vie, il n y a que des noms
d’échelles, que des chiffres, que des machins, que des trucs etc. Bon. Moi 13, j’ai beaucoup
de mal. Je vais dire que c’est plus au feeling. Ca revient au méme. Mais euh... dans mon
dossier, je vais marquer tres douloureux, je vais pas marquer EVA. Apres je sais ce que c’est.
Je vais marquer trés douloureux parce que pour moi trés douloureux, c’est trés douloureux.
Euh...voila. Aprés euh... Charnovski machin. Bon. Je vais mettre dénutri /déshydraté. Euh, je
vais pas coter, comptabiliser... voila ¢a je sais pas le faire. Ca c’est pas dans ma pratique donc
je devrais peut étre faire un effort la-dessus. Et je sais pas si dans la vie ¢a changerai grand-
chose, parce que la prise en charge, elle est faite quand méme a peu prés correctement.
Mais c’est vrai que 13, je suis mauvaise. Et actuellement il n’y a que c¢a. Enfin je veux dire
guand vous ouvrez un dossier ils ont fait tel test, tel machin, tel truc, tel muche, tel... En
oncogériatrie, c’est pareil. Il y a plein d’échelle. Je sais méme pas a quoi elle, enfin je les lis
mais voila. Donc je pense que la formation, elle doit étre un peu la-dessus euh...pour essayer
un peu de rentrer dans ce cadre. Je comprends. Mais je sais pas si ca m’intéresse. Mais bon
la-dessus, je suis trés mauvaise.

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces prescriptions ?

Non. Non. Apres moi, j’ai pas de soucis, mais apres des soucis il y en a. C'est-a-dire que
I'infirmiere me rappelle parce que jai mal écrit. Donc bon, c’est pas a I'ordi. C’est fait a la
main au domicile du patient. Donc euh... 'infirmiére va me rappeler en disant euh .... : « J'ai
rien compris de ce que tu as écris. » - « Oui bon ¢a va. Promis, la prochaine fois j'écris
mieux. » Euh...mais voila euh... a part ¢a, ca se gere par sms, par téléphone, c’est pas un
probleme. Mais souvent j'écris mal. Enfin j’écris mal... c’est pas trop lisible. J'ai beaucoup
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écris, j'ai tout détaillé, j'ai tout bien fait. Mais, Aie ! C'est mal écrit donc ¢a, ¢a peut poser
souci.

- Est-ce que vous avez des difficultés d’application de vos PAP ?
Ah oui !

- Avec quel intervenant ? Et de quel ordre ?

Alors avec le patient déja. Parce que le patient ne veut jamais prendre son traitement anti
douleur. Le patient veut y arriver tout seul. Le patient, il économise les antis douleur. Voila.
Donc euh... « Non, je n’en ai pas eu besoin. » « Mais pourquoi je suis venue ? » « Parce que
j’ai mal et parce que je souffre. » « Ah ! Donc vous avez de I'Oxynorm 10 trois fois par jour,
vous le prenez ? « « Non. « Qu’est-ce je suis venue foutre ? » « Noon mais oui, mais non. »
« Prend I'Oxynorm 10 trois fois par jour. Si ¢a ne suffit pas, je passerais au 20. Mais t’as pas
pris les trois prises par jour. » « Non, j’en ai pris un en milieu d’aprés-midi. » « C’est écris trois
fois » « Oui, mais a midi j’avais pas vraiment mal alors voila ». Le patient, il va pas... « J'ai
trop de médicament. Il y a trop de choses. J’en ai pas besoin. » « Non mais tu m’appelles
parce que tu as mal, que tu n’as pas dormi cette nuit. » « Oui, mais j’en ai pas besoin. » Voila.
Donc ¢a, c’est un petit peu compliqué aussi. Parce que il faut osciller entre... « j’ai bien
compris et je vais te gronder un peu parce que ¢a suffit et que... il te reste 15 jours a vivre
alors si tu te fais chier pendant 15 jours, c’est dommage. Profite d’aller bien. » Voila. Il faut
arriver a lui faire comprendre ¢a sans non plus ... Enfin voila quoi.

- Avec d’autres intervenants, il y a aussi des difficultés (la famille, linfirmiére, le
pharmacien..) ?

Alors, le pharmacien rarement. Ceux que je connais pas ouvrent leur bouche pour dire:
« Ouh la la ! C’est beaucoup ! » Hein. Donc |3, ils prennent un enguelot. t« Elle, vous a
marqué out ¢a ! » Hein, donc |a je rale un peu. Et les infirmieres qui font des choses que je
n‘aime pas mais... pas celles que je connais. Toujours pareils. Moi, je suis a peu pres
joignable tout le temps, donc euh... « Ah ben, je suis allée chez la patiente, euh... Elle était un
peu génée pour respirer. Je pensais que c’était son bétabloquant alors je lui ai arrété. » (Le
médecin tape sur la table) « | y a combien de jours ? » « Il y a une petite semaine. Je lui ai dit
que j’allais t'appeler. » « Non mais elle a pas le bétabloquant pour la tension ou pour le
machin... mais ¢a, c’est une connerie. Peut-étre au contraire il fallait... » Non. Je sais plus ce
gu’elle m’a dit un jour. Il fallait peut étre I'augmenter le bétabloquant. Je prends des
pincettes quand méme. Voila. Donc « c’est pas vraiment ce qui fallait faire, tu aurais pu
m’appeler. C’est pas comme ¢a qu’on fait. On modifie pas comme ¢a les posos, machins, tout
¢a. »

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Non, pas de difficultés parce que c’est au cas ou. Donc il comprend bien que c’est au cas ou.
Rare sont ceux qui disent : c’est pas la peine. Y en a mais j’ai pas souvenir. —Non. C’est pas la
peine, on verra apres. Mais je m’en fout, je le fais, ¢ca passe. Non. Le patient, du moment ou
c’est au cas ou et on lui laisse la possibilité. Ca ne lui pose pas de soucis.
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- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

Ah ben oui, ca revient au méme truc que tout a I'heure. « Oui mais qui va décider?
Comment on va faire ? Qui le fait ? Si c’est moi, pareil que I'autre truc la nuit. » Euh ...j’ai pas
souvent de probleme mais la je souleve plutét les soucis. C'est : « Ah mais moi, je veux pas
en avoir @ m’occuper ». Y a aussi la famille : « Moi j'aime pas la maladie. J’aime pas m’en
occuper. Je suis pas infirmiéere. Je veux rien faire. » Y a aussi ¢a donc. Puis aprés si on les
rassure et qu’on leur dit que eux, ils n’ont rien a faire, si ce n’est d’acheter les médicaments
a la pharmacie, et qu’aprés c’est I'infirmiere qui jugera parce que l'infirmiére, elle est bien,
elle est compétente etc....Et que c’est pour éviter de courir a 2h du matin. Ca va. Donc bon.

- Selon vous, qu’est ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?
L'absence de professionnels de santé, 'absence d’infirmiére quoi. L'absence d’infirmiere
euh.. (Elle souffle) Non. Bon aprés. Voila.

- Qu’est ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et I’efficacité des PAP ?

Alors 'améliorer, c’est euh...pas prescrire pour un mois. Si il vit que deux jours, y a 28 jours a
la poubelle. Euh donc il faut que ¢a soit des prescriptions qui soient courtes. Donc jessaye
de faire des prescriptions courtes, euh... a la limite renouvelables, mais plutdt courtes. Et
puis quand méme qu’il y ait une réévaluation, euh...parce que la prescription anticipée de J-
1, c’est pas la prescription anticipée de J-25. Euh, donc en fait il faut la changer, la
prescription anticipée. Voila au début on va se poser... au début on va dire, ben on met le
lactulose a la demande. Je dis a l'infirmiere : « si il est constipé, tu lui donne. Si il n’est pas
constipé, tu ne lui donne pas ». Puis a la fin, on est plus la quoi. Voila. Donc c’est... on va dire
d’étre modulable. Réactif, modulable et de réévaluer quand méme l'ordo prévue
régulierement. Et de pas stocker a domicile. Ca c’est un gros, gros défaut, c’est le stockage
au cas ou. Non mais... le stockage au cas ou, ben je veux dire... je sais pas moi. Le Solupred
ou le Solumedrol, t'as une ou deux ampoule maximum d’avance. Aprés on habite dans un
pays civilisé. Le Lasilix, il y a deux ampoules a la maison et I'Oxynorm, il y a une boite. C'est
pas la peine de mettre, euh...Voila. Alors les réseaux sont...

- Plus réticent ?

Non, ils marquent beaucoup, beaucoup, beaucoup. Dées que vous avez une HAD machin et
tout ca, ils font livrer 45 jours de médocs quoi. Le patient meurt 2 jours et 43 jours a la
poubelle. Sous prétexte que il y avait marqué au cas ou. Donc ils font tout livré, tout, tout,
tout, tout. Attend un peu. Au cas ou il serait déshydraté, au cas ou la perf, au cas... Non mais,
arrétez ! Au début ca va quoi. Il va pas étre déshydraté de suite. (Rires)

- Quel est votre avis général sur les PAP?

Moi, je trouve ca bien. Mais je trouve que c’est une infime partie du maintien a domicile.
Donc la par rapport a ...je sais pas ce qu’il y a dans votre these, si c’est que le soin palliatif ou
si c’est que sur les prescriptions anticipées... mais... c’est bien. C’est intéressant. Mais ca fait
pas tout.

- Oui, ma thése est orientée sur les PAP.

Oui, j’ai bien compris. Euh...... pour moi ¢ca me parait normal, donc c’est normal de faire ca.
C’est bien, C'est intéressant. Euh... quelque part ca était nommé depuis quelques années
mais on a toujours fait ca. On fait ¢a tout le temps en médecine générale. Euh... si fievre un
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comprimé de doliprane trois fois. Si fievre... si douleur, gnan gan, si constipation....On fait ¢a
depuis 1000 ans dans la médecine de ville quoi. Donc moi, c’est pas une révolution. Enfin
dans les soins palliatifs, pour moi c’est pas une révolution. Ce qui est une révolution, c’est le
type de produit que I'on met dedans. Mais dans la prescription et dans le mode de
fonctionnement de la médecine pour moi...c’est pas une révolution. Tu vois, c’est comme ¢a
gu’on fait. Le gamin, il a 38. Je lui sort du cabinet, il a pas de doliprane. Il a si fievre supérieur
a 38.5 doliprane trois fois. Si il a 38, pas de doliprane. Donc c’est pareil.

- Et Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ? Des choses que je n’aurais pas
pensé, que vous voudriez aborder ? Peut-étre par rapport au moment ultime, sur
I’anticipation du moment ol on va mettre I’Hypnovel et la morphine ....

Le moment ultime, je vais te dire. Tu enregistres la ?

- Oui, oui.

Euh.... Le moment ultime, on fait pas ce qu’on veut. Moi, j’ai une petite mamie qui est morte
en décembre, que je connais bien parce que c’est la mére d’'une amie d’enfance. Bref. Euh...
92 ou 94 ans, au lit depuis 15 ans, enfin bon etc... J’ai d{ lui mettre je ne sais pas combien de
milligrammes de Val, elle faisait 35 kg. Elle était toute comme c¢a. (Elle mime une patiente
grabataire toute repliée sur elle-méme) A un moment donné, elle était arrivée au bout du
bout, du bout, du bout. 94 ans, une polyarthrose grippose machin comme ca... bon. Euh...j’ai
mis du valium, j’en ai mis je ne sais pas combien de dose. Tu crois qu’elle est morte ? (Rires)
Je I'ai patchée. J’ai commencé a la patcher. Je rajoute un peu de valium 5 mg, 10 mg, 30 mg,
40 mg. (Rires) L'infirmiére me dit : « Non mais la c’est... » Bon. Hé bé qu’est-ce tu fais quoi ?
Ben, tu fais rien. (Rires) Tu fais rien. Je me rappelle, je suis allée un soir... c’était donc cet
hiver. Je suis arrivée. Il faisait moins deux dehors. J'avais les mains gelées. Je lui ai pris la
main. Ppp. Elle n’a pas réagi! Malgré le choc thermique, (Rires) elle a pas réagi putain!
(Rires) Elle est loin. Elle est ou ? Elle ! Parce que... elle est plus la et pas ailleurs quoi. Ca a
duré quatre-cinqg jours quand méme. Cest long quatre-cing jours.(Rires) Linfirmiere, la
pauvre. Elle était, hm hm, elle était agitée la nuit, elle hurlait, elle criait, elle avait des
hallucinations. Bon elle mangeait plus, elle buvait plus, je veux dire, euh.... donc tu peux faire
en injectable...mais tu peux pas non plus... en fin bon. Tu peux pas faire grand-chose. Voila.
Donc j’allais pas faire venir I’équipe mobile pour de I’hypnovel en seringue électrique, c’est
du valium. On I'a gavé de valium mais ca a rien fait. Et puis il y a eu un changement
d’infirmiére. Camille est arrivée le lendemain, mais c’est pas un probleme d’infirmiere. Elle
est arrivée le lendemain. Je lui ai demandé : « Comment elle va ? » Elle me dit : « Elle est tres
bien. Elle est apaisée dans son lit. On est pas loin. » « Comment on n’est pas loin ? Ca fait
cing jours qu’on souffre ». (Rires) Puis elle m’a appelé a 12h. « Elle est trés apaisée. Je crois
qu’elle est morte. Tu peux venir pour le certificat de décés ». Et je, je veux dire cette espece
d’impuissance... parce que tu peux pas, (Rires) tu peux pas faire une injection de KCl intra
veineux, je veux dire. Ca se fait pas. Et puis, puis bon, outre que je le fait pas, c’est interdit.
Mais une fois que tu as mis ton petit patch, ton petit valium et que ¢ca marche pas. Je sais pas
comment il faut faire. Je sais pas comment il faut faire. Et je crois que personne sait parce
gue on ne maitrise pas, quoi ! Puis il y a des gens qui sont prévus de mourir dans deux jours
et ils meurent dans deux mois. Donc la fin c’est trés... je sais pas. Voila. Ca je crois que ¢a ne
nous appartient pas. (Rires) Voila. Enfin, j’ai eu quand méme une petite mamie qui ne devait
pas mourir du tout, hein. Qui ne pouvait plus rester a domicile. Pareil, 94 ans, qui est
tombée, qui s’est fait sGirement un tassement vertébral, bon enfin. Je suis allée la voir. Je lui
ai dit que c’était plus possible a la maison quoi. C’est plus possible. Il faut accepter la maison
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de retraite. Enfin bon. « Oui, elle me dit. Oui. » (Rires) « Je vous marque un peu d’Acupan
quand méme. Une petite ampoule d’Acupan,ca vous fera du bien. Un peu de doliprane, un
peu d’Acupan. On fait la radio et puis on voit ». Et le fils I'a vu le lendemain matin. Il lui a
dit : « Alors qu’est-ce qu’elle a dit le Dr ? » « Aller en maison de retraite etc »... « Oui -Ben
tiens, je t’ai amené une petite ampoule. Prend la petite ampoule ». (Rires) Elle est morte a 2h
de I'aprés-midi. (Rires) Non !mais en fait, elle ne voulait pas aller a la maison de retraite. Elle
voulait pas de la maison de retraite. Elle s’est assise dans son fauteuil. Elle était hyper
douloureuse. L’Acupan, ca I’a calmé mais ¢a I'a pas tué. Je jure que c¢a I'a pas tué. (Rires) ca
I’'a calmé et puis elle a décidé que ¢a vie s’arréterait la. Je veux pas aller a la maison de
retraite. Je suis arrivée au bout. Je suis obligée d’y aller. Je veux pas. Je m’assoie dans mon
fauteuil. Elle me donne un petit médicament. Je meurs. Voila apreés. Voila.

- Je vous remercie.
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ANNEXE 22 : Entretien Médecin généraliste Numéro 14

- Je voulais savoir quelle était, pour vous, la représentation du patient en fin de vie ?
Quelle était, pour vous, la définition du patient en fin de vie ?

Ben, c’est une personne qui souffre d’'une maladie, donc d’une affection incurable. Voila.
Donc, euh ... dont on prend en charge a domicile, enfin, en ce qui me concerne en tant que
médecin généraliste. Et euh ... donc voila, maladie incurable dont le pronostic vital est
engagé a assez courte échéance. Voila. Et une personne qu’on va prendre en charge avant
tout pour la soulager, voila, pour qu’elle ait une fin sans douleur et la plus digne possible. On
fait en sorte que ca se passe relativement bien. Voila.

Je donne la définition.
Questions de caractéristiques du médecin et de sa patientéle posées.

- Je voulais voir avec vous : comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés
des patients en fin de vie ?

Alors, je pense quand méme qu’il est capital. Il est capital parce qu’on assure la ... D’abord
en général, on connait bien le patient. Parce que ce sont des patients qu’on a pris en charge
depuis longtemps. C’'est vrai. En tant que médecin généraliste, on les suit depuis longtemps.
Donc, on connait leur facon de réagir face a la maladie, face au traitement. On connait tout
leur contexte. Le contexte familial, qui est trés important en fin de vie. Donc, on est mieux
placé, je pense pour savoir comment ... euh, gérer un petit peu la fin de vie, et surtout ce
gue souhaite le patient et la famille. Parce que souvent on en a parlé. Méme en dehors de,
euh, ... méme avant qui ait une maladie grave déclarée. Donc on connait déja les gens, les
patients, qu’on soit dans la fin de vie, la maladie ... on en a déja parlé en amont. Les gens, ils
en parlent. Donc, on sait comment ils veulent gérer ¢a. On connait la famille, on connait le
contexte. Et puis, c’est nous qui assurons la coordination entre les différents soins. On a vu
les spécialistes, on connait les résultats des examens, on assure quand méme la
coordination. Et c’est nous qui allons suivre a domicile, parce que méme si on fait appel a
des équipes de soins palliatifs et tout, souvent ils nous conseillent par téléphone, enfin c’est
nous qui somment la. Et puis, on est en relation surtout avec les infirmiéres aussi, avec
I’équipe soignante. Car il y a ce travail que I'on doit faire avec eux. Donc, euh ... je pense que
vraiment on ... voila, on coordonne vraiment tout quand méme. Le c6té médical, le co6té
psychologique, le coté relationnel avec la famille. Parce qu’il y a souvent besoin d’explication
de ... voila. Euh, ... les relations avec le personnel soignant, les infirmieres. Donc, euh ...
nous, on est quand méme le pilier, je trouve. Et puis, c’est vrai que les spécialistes vont étre
quand méme trés euh ... Leur intervention est trés ciblée, quand méme. C'est sur le
traitement mais a c6té de ¢a, il y a pas de prise en charge. C'est normal. Donc, euh ... c’est
nous qui nous retrouvons avec les familles, avec leurs questionnements, avec leurs
inquiétudes, donc nous on gere tout ce coté-la. Donc, y a pas mal de choses a gérer, quand
méme. C'est quand méme assez dur.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?
Il'y en a plein, elles sont multiples. Je trouve que c’est tres difficile. C’est tres difficile d’abord
parce que médicalement, j’ai toujours peur de ne pas faire correctement les choses. Voila.
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Donc c’est vrai que je m’appuie souvent sur les équipes de soins palliatifs. Euhmm et puis je
trouve que c’est quand méme rassurant pour le patient et pour la famille de savoir que
guand méme, il y a des équipes qui sont formés a ¢a. Et je veux pas me retrouver toute seule
confrontée au probléme de la fin de vie. Voila. Euh...moi j'aime qu’y est des décisions un peu
collégiale, prise en... pour tout ce qui est médical, prise en avec les.. avec les
recommandations des équipes de soins palliatifs. Pour pas faire de bétises, pour pas passer a
coté de quelque chose. Euh voila. Je pense que ¢a c’est important. Donc les difficultés sont
d’ordre médical puisqu’on a souvent peur de pas étre au top, de passer a c6té de quelque
chose, de pas étre suffisamment efficace, notamment sur la douleur, sur I'anxiété, sur
beaucoup de choses. Aprés c’est difficile parce que, hm... Euh... il y a tout le c6té familiale
aussi qui faut quand méme gérer. Donc, c’est pas... sGrement on tombe sur des familles
maintenant qui sont souvent recomposés... vous avez des gens que vous avez jamais vu qui
arrivent quand en fin de vie. Donc il faut arriver un petit peu a gérer tout ca. Des fois, il y a
des conflits familiaux qui vont se cristalliser sur la fin de vie. Donc, c’est difficile. Aprés, hmm,
parfois on trouve au niveau des équipes... des équipes de spécialistes, on va tres loin dans les
traitements, dans les examens alors que nous, en face on a des patients qui sont épuisés, qui
n‘ont plus envie de faire des examens, qui ont plus envie de faire des traitements. Donc
euh... c’est vrai que des fois...on se dit qu’on va un petit peu trop loin dans les traitements,
dans les investigations. On se dit que le patient est fatigué mais c’est a nous d’appeler les
spécialistes et de leur dire : « Voila est-ce que vraiment vous voulez tel examen ? Est-ce que
vraiment... ? Parce que le patient, il en peut plus ». Donc eux ils font des staffs, ils étudient
les dossiers médicaux, ca leur arrive des fois. Celui-la il a une tumeur cérébrale, il faudrait
faire ci faudrait faire la, les réunions pluridisciplinaires... mais ils ont pas vu le patient depuis
guelgues jours et nous, on a le patient en face de nous. Un patient qui tient plus debout, qui
a plus envie, euh... Et donc il y a un écart entre ce qui est demandé par les spécialistes et ce
gue nous on voit. Donc des fois, on est nous aussi en décalage par rapport a ¢a. C'est a nous
d’aller dire au spécialiste et c’est pas toujours évident non plus. Parce qu’on se dit qu’on fait
peut étre perdre une chance au patient. C'est peut-étre pas bien de renoncer, mais d’un
autre coté le patient, il veut plus ou il est fatigué. Enfin voila. C’est trés...ca pose pleins de
guestions en fait. Et puis des fois y a des demandes des patients, des demandes des familles
et, euh... elles vont pas toujours dans le méme sens.

- Ce n’est pas toujours faisable peut étre ?

Aussi, et puis dans les familles... ils y en a qui comprennent, y en a qui comprennent pas, y
en a qui ont capté de suite que c’était la fin. Euh... d’autres qui ont pas compris ou qui
veulent pas comprendre, donc... ils avancent pas tous dans le méme sens, et pas tous a la
méme vitesse quoi.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?
Oui. Oui.

- Vous les avez connus comment ? Par quel biais ?

Par les soins palliatifs. Euh... qui nous donnent... moi qui m’avait donné, qui donne en
général la liste des prescriptions anticipées. Et euh... moi aprés je vois un peu en fonction du
patient. Que ¢a soit voila, les douleurs pour la dyspnée, pour l'agitation, euh... pour
I’épilepsie, pour, euh, hmm. Je les utilise. En général, la c’est pareil, il faut quand méme
préparer le patient, pour les prescriptions anticipées, préparer la famille aussi. Parce qu’il
faut pas non plus que ca les inquiete, euh, outre mesure. Mais il faut qu’ils prennent ca
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comme, euh... Je leur dis toujours voila : « Si jamais il se passe quelque chose le weekend, la
nuit... Si il faut faire vite, si vous avez une douleur, si vous avez une géne respiratoire aiglie
qu’on puisse intervenir rapidement, qu’on ne soit pas amener a faire I'ordonnance, voir la
pharmacie de garde, de pas courir a droite et a gauche, que tout soit prét voila. » Donc je
leur propose ¢a comme, euh... comme quelque chose de plus confortable. Mais ils n’en
auront pas besoin, ben tant mieux. lls en auront besoin, tout sera prét quoi.

Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).
Oui, voila. Parce que les infirmiéres sont au courant qu’on a fait les prescriptions anticipées.

- Comment se déroule la mise en place en pratique de ces prescriptions anticipées ?

Alors, en pratique, j'informe le patient, la famille voila. Et puis les infirmiéres bien entendu.
Et euh, je fais les prescriptions. La famille prend les... on a tout de prépareré dans la chambre
du patient pour, voila. Moi, je fais la prescription et puis aussi une ordonnance préalable
pour 'injection et, euh... de toute facon, si il se passe quoique ce soit, on m’appelle et je me
met en relation avec l'infirmiere.

- Quand utilisez-vous les PAP ? Est-ce qu’il y a un moment particulier ot vous introduisez
les PAP ?
Au niveau de la ... euh, ... dans le parcours du patient ?

- Oui.

Euh...quand, euh, ... je crois que ¢a va devenir nécessaire. C'est-a-dire pour les patients qui
commencent a s’encombrer, euh... comme le Scopoderm et tout ¢a. Le patient qui va
s’encombrer, le patient qui commence a étre dyspnéique, qui présente des signes d’anxiété,
euh... qui... voila, quand je vois qui y a des parameétres... qui commencent a se manifester.
Euh... quand je vois que de toute fagon on va étre plus ou moins amené, méme si ¢a ne se
présente pas pour l'instant, quand je sais que la pathologie va évoluer vers telle ou telle
chose. Quand je vois qui a des problemes de localisation respiratoire, quand je sais que dans
peu de temps ¢a va commencer, quand le patient va commencer a étre dyspnéique, quand
je sais que...Voila. On anticipe aussi nous sur les symptémes qui vont arriver du fait de la
maladie, de la localisation.»

- Ben justement, pour quels symptémes les mettez-vous en place ?

Ben, pour tout ce qui est anxiété. Euh, ... parce qu’on sait que les patient peuvent avoir un
moment donné, avoir des crises d’angoisse. Tout ce qui est dyspnée, encombrement hmm,
pour les douleurs, euh... pff. Qu’est-ce qu’y a d’autres ? Hmm, ah c’est ca. Douleur, dyspnée,
encombrement, agitation, euh... anxiété.

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?
Euh...Non, je vois pas. Je pense que tout symptome mérite une réponse, quoi.

- La ol je me dis « Tiens, pour ce symptoéme, je préfere agir au coup par coup que plutét
Panticiper. »

Alors de toute facon encore une fois, moi cette liste de PAP, c’est pas quelque chose que
j’ai, que j'ai, que j'ai inventé, quoi. Donc ce sont des services de soins palliatifs qui ont de
I’expérience donc, euh... je me dis que cette liste-la elle répond a la...je sais pas... a 99 % des
besoins d’une personne en fin de vie. Euh aprés moi j’ai pas été amené dans mon expérience
a... hm, J'ai pas été confronté a d’autres demandes sur des patients qui étaient en fin de vie.
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Je pense que ces listes-la correspondent quand méme bien a ce a quoi on peut s’attendre
guand il y a un patient en fin de vie. Donc, je pense qu’elles sont trés exhaustives quand
méme.

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ?

Ben, moi, je le présente avant tout comme quelques choses, hm... qui permet de... hm avant
tout du confort. Voila. Je leur dis: « Vous savez voila encore une fois, vous pouvez vous
plaindre d’une géne respiratoire la nuit, le weekend »... je dis: « La on fait comment ? »
Voila. « On fait comment ? Il faut faire les prescriptions. Aprés il faut trouver une pharmacie
de garde ». Je dis: « Tout ¢a, ¢a fait perdre du temps. » Voila. Je le présente avant tout
comme une réponse rapide, efficace a une demande particuliére. Et je leur dis: « On n’en a
pas besoin, on n’en a pas besoin. Voila. Mais au moins si a un moment donné y a un besoin
qui se fait ressentir, la réponse, elle est la. Les produits sont la. L’infirmiére est au courant et
elle peut agir vite. » Voila. Je leur présente pas comme... bon ben voila a un moment donné,
vous allez vous retrouver dans une situation catastrophique... Je le présente vraiment
comme une source de confort, de sécurité, de...voila, d’efficacité. Je le présente avec un
aspect assez positif, avec la famille aussi.

- Justement ¢a allait étre la prochaine question, Avec la famille ?

Avec la famille aussi. Je leur présente et je leur dis : « voila, si jamais il avait un peu plus mal
ben qu’on puisse le calmer rapidement ». Euh.. si les familles, elles voient, elles voient le
conjoint ou la mere ou le pére fatigué. Donc elles savent qu’un moment donné, il commence
a étre un peu plus essoufflé, gu’elle peut s’aggraver, qu’elle s’encombre... Pareil : « Vous
voyez, elle a un peu de mal a respirer, il y a des glaires qui se font. Si ¢a arrive un weekend
qu’elle est un peu plus encombrée la patiente ou le patient... on peut agir. On peut faire
quelque chose. Donc c’est bien d’étre réactif. » Donc je leurs présente ca comme étre réactif
a un moment donner, quand le besoin s’en fait ressentir.

- Et avec les autres professionnels de santé (infirmiéres pharmaciens..) comment vous les
abordez ?

Ben avec les infirmiéres, ca se passe bien. Au contraire je pense qu’elles sont quand méme
assez soulagées d’avoir tout sur place, quoi. Je pense que si on est un peu organisé, c’est pas
plus mal. Et avec les pharmaciens, pareils. lls savent trés bien aussi pour les PAP. Alors ce
gu’on fait, c’est que souvent on leur donne I'ordonnance parce qu’il y a des choses a
commander et tout. Donc c’est quelque chose qu’on prépare un peu a I'avance. Et puis on
avertit quand méme. Javertis la famille, j’avertis le patient. Pas question de mettre tout ca
dans un coin pour qu’un jour la famille regarde et se demande pourquoi il y a ¢ca. Donc je
pense qu’il faut de faire de fagon claire, nette en expliquant comme ca. Et puis euh... avec les
pharmaciens, ils sont au courant. lls savent. lls sont habitués aussi.

- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?

Oui. Oui. Et puis méme pour nous, parce que du coup le fait de faire ces PAP ¢a nous permet,
ca nous oblige aussi a...a anticiper aussi sur le... hm sur 'avenir du patient. A plus ou moins a
court terme. Mais se dire voila, il a telle ou telle pathologie, qu’est-ce que...hm... vers quoi ¢a
peut I'amener comme complications dans les jours, les semaines qui viennent ? Euh...ca
permet de voir le profil psychologique. Il y a des patients qui sont extrémement anxieux dont
on sait que ¢a va, ¢a risque de basculer a un moment donné. D’autres, on pense que c’est
plutot algique ou ca va étre difficile a gérer. Donc ¢a nous amene nous aussi a hous poser
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des questions sur |’état vraiment de santé du patient, et son profil psychologique pour savoir
ce que ¢a va donner. Donc c’est bien de se projeter. Et ca permet a tout le monde de se
projeter aussi un peu, donc c’est pas plus mal. On n’est plus au jour le jour enfin, on est
obligé de réagir au jour le jour mais d’anticiper c’est quand méme mieux. Aussi. Et nous, ¢a
nous fait... ca nous oblige aussi d’avoir cette démarche. Et c’est pas plus mal.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser ses PAP ?
Je pense que ca a pu m’arriver quand euh... quand le patient le vivait mal.

- C’est-a-dire ?

C’est-a-dire que pour lui c’était... ou la famille euh...c’est-a-dire mettre tout ¢a, c’était un
peu... c’était I'expression d’'une mort imminente quoi. Voila. C’est-a-dire que forcément, a un
moment donné, ca allait se compliquer. Et que forcément, ca allait se dégrader. Et que
c’était plus refuser finalement euh... de voir la vérité plutdét que... Donc il y a des gens, ¢a les
précipite un peu trop tot vers la fin.

- C’est confronté au réel de la situation ?

Voila. C’est de se dire alors qu’un moment donné tout le monde sait que ¢a va s’aggraver,
entre le savoir et puis concretement, voir un tiroir avec tous les médicaments de morphine
ou de ...voila. Euh... c’est s(r que pour certains patients, pour certaines familles les précipiter
vers... hm, dans I'angoisse. De se dire : ca y est, on est proche, quoi. C'est pour ca qu’il faut
présenter ¢a, c’est pas évident de présenter ¢a, je trouve, ni aux patients, ni aux familles. Il
faut le faire avec un certain tact quand méme. Parce qu’ils peuvent le vivre comme un
passage, voila, vers quelque chose d’irréversible. Parce que méme le patient, il sait qu’il va
mourir. La plus part du temps ils le savent. Faut quand méme toujours leur laisser une once
d’espoir, quoi. Sinon, c’est inhumain. Donc n’importe quelle personne, méme vers la fin, elle
a toujours voila un petit peu d’espoir de s’en sortir. Et donc peut-étre d’avoir toutes ces
prescriptions la c’est... ¢ca peut étre vécu de facon douloureuse quand méme. Ca peut se
concevoir aussi. Donc je pense qu’il faut pas non plus... aller trop vite. Si on voit qu’a un
moment donné, que c’est pas accepté, c’est que c’est peut-étre trop tot aussi. Des fois, c’est
une question de timing.

- Le moment justement ...

Ouais il faut que c¢a réponde aussi a euh... une demande. C'est sir, c’est pas le patient qui va
vous dire : « faites-moi des prescriptions anticipées ». Evidemment, il sait pas que ca existe,
c’est pas son truc. Mais je pense qu’on voit a un moment donné le patient, il a besoin d’étre
euh... rassurer sur le fait que si a un moment donné il décompense, il sera pris en charge
rapidement. Je pense que les personnes par exemple qui commencent a respirer
difficilement, elles ont qu’une envie, qu’un besoin, c’est de se dire que le jour ou le moment
ou elles vont étre tres mal pour respirer, on sera, il y aura une réponse a ¢a. Y a rien de pire
gue de se dire le jour oU ¢a va s’aggraver, il n'y aura pas la réponse ou une réponse
inefficace ou trop tardive. Je veux dire ca c’est ... Alors la personne qui est pas trop mal, elle
va pas se poser cette question-la. Donc sur le moment, quand on va lui dire : « On va vous
mettre ¢a si jamais vous », ou si on leur dit : « Le jour ol vous allez vous étouffer ». C’'est dur
guand méme. C’est pas possible. On ne va pas dire a la personne : « Vu la maladie que vous
avez a un moment donné, vous allez vous étouffer comme un poisson hors de I’eau donc il
vaudrait mieux que vous ayez quelque chose ». Si on dit ca, ¢ca va pas étre bien vécu. Par
contre a un moment donné on sent que la personne, elle est de plus en plus génée et la elle
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commence a se dire : « Mon dieu si jamais ¢a s’aggrave, qu’est-ce que vous faites ? » Et |a on
peut lui dire : « Attendez justement on va prévoir ¢a. » La c’est accepté et méme souhaité. Et
c’est pour ¢a a un moment donné, on sent quand le patient a besoin de ¢a. Et je pense que si
y a des patients qui demandent a étre hospitaliser, alors qu’ils ont tout fait pour étre
maintenu a domicile, parce que c’était leur désir... Si a un moment donné ils demandent a
étre hospitaliser, c’est en général parce qu’ils ont peur de pas étre suffisamment assisté
guand ils sont chez eux.

- Qu’il n’y ait pas une réponse adapté au moment venu.

Ben oui. Moi j’en ai qui pense qu’a un moment donné que ... ben ¢a les sécurise d’étre dans
une chambre d’hoépital. Parce gu’ils savent qu’a n’importe quel moment quelqu’un viendra,
gui aura une réponse a leur demande, et pour certaines familles c’est pareil.

- Je me doute de la réponse, Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
Oui.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions (PAP) ?
Oui.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux ?

Moi, je trouve que c’est trés bien. Déja pour nous, c’est rassurant. C’'est rassurant parce
gue... alors euh...on sait que déja on peut les appeler quand on a un doute. Et des doutes, on
en a. Donc c’est bien de se sentir épaulé. Déja. Et puis c’est toujours des collaborations qui
se passent tres bien. Euh... parce qu’ils sont a notre écoute, ils nous envoient jamais balader,
ils sont trés bien. Et puis ils ont I'expérience. Euh moi, j'ai pas d’expérience. J'ai pas
d’expérience, j'ai pas la formation, on fait ¢ca sur le tas. Donc de méme qu’on est pas cardio,
gu’on est pas pédiatre, qu’on est pas ci, qu’on est pas la. Voila. On n’est pas non plus formé
pour les soins palliatifs. Moi, y a plein de petit trucs que je ne sais pas. Donc j'ai besoin a
certain moment d’avoir des conseils. Donc ¢a, je pense que euh... déja au niveau médical,
c’est important. Aprés de savoir qu’on va étre quand méme... hum ! Par rapport a la famille,
par rapport au patient, je trouve que c’est quand méme rassurant aussi pour eux de savoir
gu’une équipe spécialisée qui peut étre la. Euh... qui peut épauler le médecin généraliste, les
infirmieres quand euh... quand on en a besoin. Voila. Moi je trouve que c’est euh...A la limite
¢a devrait toujours marcher comme ¢a je trouve. Si les choses se passent euh... et qu’on n’a
pas besoin d’eux, trés bien. Mais moi j'aime bien euh... jaime bien savoir que déja ils
connaissent le patient, que je leur en ai parlé. Euh... comme c¢a si j’ai pas besoin d’eux, je les
appelle pas. Mais je sais que si a un moment donné j'ai un souci, je peux les avoir. Et puis
euh... et puis parfois on est un peu, pas en conflit avec les familles... mais des fois la famille
veut toujours, du fait de I'inquiétude et tout euh... vous dire : « Vous faites ¢a, mais est-ce
que vous avez raison de faire ¢a ? Est-ce que la vous avez tout fait pour qu’il ne souffre pas ?
Est-ce que vous avez tout fait pour pas qu’il soit géné pour respirer ? M’enfin moi, je trouve
qu’il est anxieux. Qu’est-ce que vous faites pour ¢a ? » Bon ben moi, quand c’est comme c¢a,
gue je sens qu’il ait une réticence de la part de la famille, quand je sens que la famille
commence a ne pas me faire confiance, ¢a arrive surtout dans des cas comme ¢a. Ben |a je
dis : « Ben vous savez, écoutez ce qu’on va faire, je vais appeler les soins palliatifs. Ils vont
venir. Parce que souvent ils recoivent, ils voient le patient, la famille. Moi je suis la, on va tous
en discuter... voila. On va tout mettre a plat. On va voir. Moi je suis préte a écouter, a voir
voila... » Donc ¢a c’est bien. Parce que ¢a, ¢a apaise. Parce que soit moi, si je suis toute seule,
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gu’est-ce que je fais ? « Attendez, c’est moi le médecin ! Je pense que c’est ¢a. Je vous dis
qu’il ne souffre pas. Je vous ai dit que je faisais tout ce que je pouvais ». La, ¢a ne peut pas
marcher comme c¢a. L3, il y a tout le monde qui se bloque. Finalement, c’est la catastrophe.
Personne ne se sent bien et voila. Apres on est dans un univers hostile et c’est pas bon. La au
moins on sait que bon. Il y a un souci, il y a une tierce personne en |'occurrence il y a une
autre équipe spécialisée dans ¢a, moi a ce moment-la quand je sens que... des fois ¢a
arrive...On sent qu’on est dans un terrain un peu hostile avec la famille parce gu’ils vous
font pas confiance. Pas méchamment mais ils estiment que la prise en charge pourrait étre
meilleure que ca et elle est pas au top. La on se dit qu’est-ce que je fais de plus ? Je sais pas.
Donc a ce moment-la, je les appelle. Et je leur dis : « vous savez avec la famille, ¢a se passe
pas trés bien... Euh je pense que... voila, il faudrait venir » euh... Voila, on voit si il y a des
choses a améliorer ou pas. Et ¢a rassure tout le monde. Et moi ¢ca me permet de pas me
sentir, euh trop seule.

- En sortie d’hospitalisation est-ce que ¢a vous arrive de retrouver des PAP ?
Non. Non. Je n’en ai pas eu.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec I’hépital ?
Pour les patients en fin de vie ?

- Oui, en fin de vie.
Euh... Ben, j'ai pas trop de lien avec I’hépital moi aprés. Vous voulez dire comme.. ?

- Bon, c’est des patients en soins palliatifs, parfois font des hospitalisations puis reviennent
d la maison, a ce moment-ld comment ¢a se passe ?

..... Euh pff.... Non. J'ai pas..... Des relations avec I'h6pital on n’en a, j’en ai pas trop en fait. Je
pense qu’apres on est un peu hum.. L'hdpital ?! Il prend pas vraiment les patients euh....
vous voulez dire apres quand il repart pour faire des examens particuliers ?

- Ben, par exemple, ¢a peut trés bien se passer comme ¢a : vous avez suivi votre patient, il
présente une dyspnée malgré les PAP ou il en a assez et il veut aller a I’hépital. Il part a
I’hépital, finalement I'épisode aigué arrive a étre géré. Alors c’est vrai parfois ils gardent le
patient jusqu’a la fin et parfois il revient a la maison.

Oui ils reviennent avec leur compte rendu hospitalier. Mais oui. Mais ¢a s’arréte la.

-1l n’y a pas de collaboration ?

Non. Non pas du tout. Il n’y a pas de collaboration. Pas tellement, non. Non, parce que déja
guand on a des patients qui sont pas bien du tout, qu’on a des patients un petit peu en fin
de vie, quand ils font un probleme aigué parfois et que...et qu’on souhaite les adresser a
I’hopital... Bon la prise en charge, elle est pas terrible, je trouve. Parce qu’ils vont vous dire :
« Oui, qu’est-ce que vous voulez qu’on fasse ? » Euh...ou si il n’y a pas vraiment de soin
aigué, c’est pas trop leur probléme. Apres je congois, ils ont pas de place, ils ont pas le
temps, ils ont pas de...mais les prises en charge comme ca... c’est pas trop leurs soucis je
trouve. Apres le patient quand il rentre a la maison, c’est pas... surtout les transmissions, on
les a pas vraiment. Il y a personne qui va nous appelez pour nous dire : « Attention ce
patient, il va revenir... et ci et la... » Non.

- Vous voulez dire que la communication n’est pas au point ?
Non pas du tout. Elle est pas au point.
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- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?
Pas du tout. Aucune formation.

- Quelles serait vos suggestions pour améliorer la formation ? Quels seraient vos besoins ?
Euh, ... Les besoins sont pff il y en a pleins. Il y en a pleins surtout pour tout ce qui est... je
trouve nutrition par exemple. C’'est vrai qu’on a pas mal de patient hum... Apres les patients
qui s’alimentent difficilement, qui s’alimentent pratiguement plus. Comment on fait quoi ?
Comment on geére ¢ca ? Euh on leur dit de pas les forcer, puisque c’est plus douloureux
gu’autre chose mais... Les familles quand elles les voient pas manger, méme si ils sont en fin
de vie, c’est une catastrophe. Elles ont I'impression qu’on les laisse crever pour le coup.
Donc qu’est-ce qu’on fait pour la nutrition ? Apres pour I’hydratation. Quand ils boivent plu,
est-ce qu’on met des petites hydratations sous cutanée ? Parce qu’on nous dit souvent de la
déshydratation, c’est douloureux. Euh, donc leur faire une petite hydratation sous cutanée
mais on sait pas trop, pas trop le gérer. Donc c’est vrai qu’on se retrouve... Moi c’est souvent
¢a qui me pose probléeme vis-a-vis de patients qui s’alimentent plus, ou les compléments
alimentaires ils les prennent pas trop. Ils les boivent pas. La famille nous dit : « Attendez, ¢a
fait plusieurs jours qu’il mange pas et qu’il boit pas. » Donc on veut pas non plus étre
agressif. Euh... mais on sait pas trop comment répondre a ¢a je trouve. Alors on nous dit
souvent que ... les familles elles essaient, elles les forcent a manger, ils font des fausses
routes. C’est pas bon. Donc on leur dit qui faut les laisser, euh... Mais comment on fait ¢a ?
Et surtout pour I’hydratation. Est-ce que c’est mieux de mettre des petites hydratations sous
cutanée ? Pour quand méme ils ne soient pas déshydratés. Pour quand méme faire quelque
chose mais sans étre non plus trop agressif. Enfin c’est pas évident.

- Ou est la limite ?
Et oui, on sait pas trop.

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces prescriptions ?

Ben, non. J’ai un modéle. Je me sers de mon modele. Non, mais c’est vrai, ils m’ont donné un
modele a mettre en fonction des différentes pathologies. Euh, alors, moi je fais tout en sous
cutanée. Voila. Parce que c’est un abord facile et pratique donc. Euh, ... et puis apres, je vois
en fonction encore une fois de mon patient. Je recopie pas la liste entiere. Jadapte en
fonction de mon patient et puis... non, j’ai un modele.

- Est-ce que vous avez des difficultés d’application de vos PAP ?

Alors, des fois, c’est une question de posologie ou de rythme d’administration tout ca. Par
exemple, si au niveau de 'encombrement, c’est pas suffisamment efficace et je sais pas, si je
dépasse les posologies ou pas. Pour les antalgiques, c’est pareil. Pour ... a ce moment-la,
quand je, ben, pour tout ce qui est posologie, par exemple, rythme d’administration, si je
sens que je suis pas efficace et je sais pas si je peux aller au-dela ou pas, ou si je change de
molécule |3, j'appelle les soins palliatifs. Je dis : « Voila, j’ai fait ca mais mon patient n’est pas
soulagé. Est-ce que je peux... ? Ca ? » lls conseillent ce qui est bien. C'est qu’ils conseillent
par téléphone. Du coup, c’est pratique, quand méme.

- lIs sont joignables facilement ?
Oui, toujours. Toujours. Sinon, ils me rappellent. Non, ¢a c’est bien.
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- Et est-ce qu’avec certain intervenants, vous avez des difficultés pour 'application de vos
prescriptions ?
Euh, ... non.

- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?

Ben, je vous dis la principale difficulté c’est quand on le propose trop tot. Le patient peut
considérer que c’est son état qui se dégrade et que... pour lui c’est un peu... voila, il passe le
cap, quoi. Il peut se dire, euh... voila, ¢a va arriver. Donc, encore une fois, je pense qu’il faut
le faire a un moment donné ou c’est presque ... ou le patient vous améne a y penser et a le
prescrire, voila. C'est-a-dire qu’a un moment donné il a vraiment envie de se dire qu’il a en
face de lui un médecin qui va étre quand méme compétent. C'est-a-dire qui va répondre a sa
demande quand il en aura besoin. Donc a un moment donné le patient, il attend qu’on soit
la présent et compétent quoi.

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

Ben, la, c’est pareil. C'est que ... moins parce que, hum... que le patient en lui-méme, c’est
moins difficile peut étre a dire. La famille, on le présente toujours comme une réponse
adaptée a ce qui va se passer. Donc si on leur dit : « Voila, ¢a vous évitera de courir a droite
et a gauche, euh,.. Quand tout est fermé, quand il n’y a pas de médecin. Euh,... c’est
beaucoup plus pratique pour tout le monde. » Voila, ils le vivent comme ¢a. Donc, en général,
c’est assez bien accepté. Apres, ils se rendent compte aussi quand on met ¢a en place... c’est
gue... enfin, on pense effectivement a un moment donner ¢a peut basculer. Voila.

- Selon vous, qu’est-ce qui pourrait étre un frein a la mise en ceuvre des PAP a domicile?
Euh, de frein, j’en vois pas. Non. Non. Je pense que c’est, euh ...

- Ca peut étre la famille, le patient, la maison en elle-méme ... ?

Non, de frein ... Si la famille, euh, ... si la famille estime que c’est pas ... que c’est trop, euh, ...
gue c’est pas nécessaire, que c’est pas le moment. Si le patient refuse. Mais, c’est quand
méme tres rare je pense. Je pense qu’il n’y pas. Oui. Non, il n’y a pas vraiment de frein.

- Euh...si vous ne voyez pas de freins...D’apreés vous, qu’est ce qui permettrait d’améliorer la
mise en place et I'efficacité des PAP ?

Alors |13, ... je vois pas. Je vois pas... Je vois pas parce que de toute facon c’est pas quelque
chose gu’on peut imposer, c’est pas quelque chose ... euh ... pff... De toute facon, ¢a passera
toujours par euh... une proposition fait, euh, ... au patient, a la famille, donc, euh... Siil y a un
frein, ca viendra de la famille ou du patient. Je pense encore une fois que ¢a dépendra
surtout de la fagon dont on le formule... dont on le propose, qui pourra peut étre bloquer le
patient ou la famille. Mais, si c’est vraiment proposé de fagon correcte, ¢ca ne devrait pas
géner au contraire. Je pense que c’est quelgue chose qui devrait se faire de facon trés
systématique.
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- Par rapport au dernier instant de vie, par rapport a la mise en place d’Hypnovel ou de
morphine, est-ce que vous ressentez des difficultés par rapport a ¢a ? Est-ce que c’est des
prescriptions qui sont mises en place de fagon anticipé ? Comment vous le gérez tout ¢a ?
Alors, 'Hypnovel, j'en ai pas mis. La morphine, oui, en injectable. Euh, ... alors ¢a c’est, euh,
. avec, euh, la famille. J’en parle avec la famille. Et quand la famille est effectivement
d’accord, je vois avec les infirmieres. Et c’est comme ¢a qu’on avance. Apres, ... ¢a arrive
toujours a un moment donné ou il faut renforcer la sédation parce que ... voila, ¢a devient
nécessaire. Et donc voila, je présente a la famille comme la... enfin je leur propose, quoi. En
général, quand le patient va trés, trés mal, quand on voit que c’est vraiment la fin ... et qu’on
renforce la morphine et que du coup on aboutit a une sédation de plus en plus importante.
Voila, mais ca...c’est s{ir que ¢a ne peut se faire que ... en discutant avec la famille. Et avec les
infirmieres. Parce que la pour le coup, elles sont partie prenante. Ca, oui, ¢a nous arrive.

- Et c’est quelque chose qui est anticipé ?

Hum, c’est anticipé sur le fait que la morphine on I'a. Et aprés, non, ca, c’est en fonction ... de
I’état du patient au jour le jour, a la minute méme, quoi. C'est en voyant I'aggravation du
patient ... mais ... Non, ¢ca c’est une réponse a |'état du patient que je constate, que
I'infirmiére a vu et qu’elle m’appelle, ou de la famille qui trouve que le patient s’aggrave,
souffre, ou voila.

- Quel est votre avis général sur les PAP?

Ben moi, je trouve que c’est indispensable. Je pense que c’est rassurant pour tout le monde.
C’est rassurant pour le médecin de savoir que, quand méme on peut avoir une réponse un
peu rapide et efficace. Et que du coup encore une fois, ¢ca nous permet d’avoir une
démarche intellectuelle de se dire : « Voila, qu’est-ce qui risque de faire ? » Et donc, c’est
guand méme bien. Euh ... c’est rassurant aussi pour la famille, pour le patient qui sait aussi
qgue la réponse sera rapide, pour les infirmiéres qui ne sont pas démunis vis-a-vis d’un
probléme qui peut survenir a n‘importe quel moment. Et voila, de différents ordres. Donc, il
faut gu’on puisse répondre a ca. Si on répond pas a ¢a, je sais pas ce qu’on fait en tant que
soins palliatifs, quoi. C'est quand méme ca ... on veut que le patient ne souffre pas. Qui soit
... Voila, il faut prendre en charge ca. Il faut pas qu’il s’étouffe. Il faut pas qu’il souffre, il faut
pas le laisser dans une angoisse abominable. Donc, il faut gérer tout ¢a. Si on gere tout ¢a
sans rien... et ... et ou 24 h aprés parce que la pharmacie était fermée, parce qu’il avait pas le
médecin, parce qu’il fallait commander tout ¢a ... on n’est pas bon quoi.

- Ca me fait penser a quelque chose. Est-ce que les infirmiéres sont disponibles justement?
Parce que ¢a peut arriver a 2h du matin, comment ¢a se passe ?
Alors moi, déja pour mes patients en fin de vie ... Euh ... parce que on en a pas cinquante.
Moi, je suis disponible. Voila ! Par exemple, le weekend, je passe les voir, euh, ... et les
infirmieres en général, c’est pareil. Quand on sait qu’on est dans des situations critiques, euh
. voila, les infirmiéres ont mon portable, la famille a mon portable. J'ai le portable des
infirmiéres ou j'appelle le patient, enfin voila. On arrive toujours a s’arranger et il y a
toujours quelqu’un qui peut passer. Ca m’est arrivé de le faire ... non samedi dimanche, on
passe. Apres, les patients qu’on a en fin de vie, c’est des patients qu’on suit souvent depuis
longtemps ... on va pas les laisser tomber quand ca arrive.
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- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ? D’autres thémes en rapport a la fin
de vie que vous voudriez aborder ?

Moi, dans la fin de vie, il y avait quelque chose qui m’avait marqué et c’est pas toujours
facile a gérer. C'est que ... on a le patient, on a la famille, la famille proche et puis encore
une fois, dans la fin de vie de patient, il y a d’autres membres de la famille qui arrivent...
gu’on a jamais vu, qui vous connaisse pas. Et qui arrivent et qui donnent leurs avis sur tout.
Et moi j’avais un patient que je connaissais depuis trés longtemps. Sa femme aussi. lls
vivaient tous les deux. Et lui, il m’avait toujours dit : « Voila, moi quand j’arrive a la fin, je
veux pas de médicament. Je veux pas de perfusion. Euh... je veux rien du tout. Vous me
laissez. » Et ¢a, c’était un discours qui était récurent. Donc, euh, ... parce que souvent les
patients vous les prenez en charge depuis longtemps, ils sont amenés surtout quand ils sont
agés, ils sont amenés, on aborde toujours les problemes de la mort, comment ca va se
passer ... bon. Il y a beaucoup de gens qui vous disent : « Surtout ne vous acharnez pas. Je
veux pas ci. Je veux pas ¢a. » Donc, ce patient, vraiment, il ne voulait rien. Il voulait finir
comme ¢a. Son épouse pareil, bon. Donc, quand il a commencé effectivement a étre en fin
de vie, donc moi j'allais le voir régulierement. Il était dans son lit. Il s’affaiblissait petit a petit.
Toujours pareil, je lui dis: « Est-ce que vous voulez une petite perf? Une petite
hydratation ? » - « Non, je ne veux rien. Ne me touchez pas. » |l avait arrété tous ses
médicaments tout ¢a. Il est toujours d’accord. Bon. Jallais le voir. Toujours rien, on faisait
rien, on faisait rien. Il souffrait pas. Toujours rien. Il ne s’alimentait pratiquement plus. Mais
il s’éteignait pas, quoi ! Parfois ¢a dure, ¢ca dure des jours et des jours. Méme si on ne
s’alimente pas, méme si on arréte ses médicaments et tout. Et puis un jour, j'apprends que
finalement qu’un réseau était venu les voir, qui avait été appelé par des membres de Ia
famille. En fait, il y a des gens qui sont arrivés de la famille, qui ont su qu’il n’était pas bien et
qui sont arrivés. Et I3, ils le voient au fond du lit, plus de médicaments, qui mangeait pas, qui
buvait pas, pas perfusé, pas ci, pas la. lls ont dit : « Mais attendez, son médecin le laisse
mourir, quoi ! » Dong, ils ont fait un signalement, comme quoi il était abandonné comme ¢a,
sans soin, sans rien, en train de crever comme un chien. C’est le médecin du réseau qui m’a
appelé en me disant : « On a eu un signalement de la part de la famille et tout ¢a ». J'ai dit : -
« Mais écoutez ... Moi, je vais le voir mais je fais rien. Parce que c’est a la demande du
patient, de son épouse. » Donc quand j’ai su ¢a, je suis allé. J’ai vu I'épouse et je lui ai dit :
« Mais attendez, je ne comprends pas. Qu’est-ce qui se passe ? » Elle me dit : « Oui, la famille
était venue. lls ont dit que quand méme, c’était pas normal de le laisser comme ¢a. Pas
d’hydratation, pas de ci, pas de la. » Je lui ai dit: « Mais attendez, on était quand méme
d’accord sur le fait de ... c’est quand méme la demande de votre mari et tout, ¢a. » Elle me
dit : « Oui, mais quand méme je trouve qu’il va pas bien, que ci, que la. » Donc, c’est pour
dire que c’est pas ... voila, c’est pas si évident que ¢a. Il peut y avoir des demandes formulées
par un patient. Déja a un moment donné, qui peuvent évoluer dans le temps. Apres, des
demandes qui sont acceptées par certains membres de la famille mais pas par d’autres. Et
¢a, ¢a arrive souvent. C’'est-a-dire quand pour moi, pour une autre patiente, c’est pareil en
fin de vie. Elle avait plusieurs filles. Elle avait des filles qui étaient d’accord pour ¢a. D’autres
filles qui étaient pas d’accord sur ¢a. Pour certaines, il fallait étre beaucoup plus ... faire des
examens, faire ci, des scanners, regarder alors qu’elle était mourante. Et puis pour d’autres
ne rien faire. On fait quoi ? Et |3, j'ai fait appel a I'équipe de soins palliatifs. Je leur ai dit :
« Ecoutez, moi je suis en conflit avec certains membre de la famille parce qu’il estime qu’on
pousse pas assez loin les investigations. Les autres ne veulent pas qu’on 'embéte. » J'ai dit :
« La, je sais plus quoi faire. » Donc, euy, ils viennent, ils parlent avec la famille, ils arrivent
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donc ca apaise. Il y a un moment donné ou on sent qu’il faut qu’on se retire un peu pour
laisser venir d’autres équipe sinon c’est le conflit permanent quoi.

- Justement dans ce contexte-la, les directives anticipées ne pourraient- elles pas apporter
une aide ?

Les directives anticipées, c’est tres bien. Mais ¢a ne résout pas tout. Ca résout pas le
probléme de la prise en charge sur : Est-ce qu’on fait des examens complémentaires qui ne
servent strictement a rien mais qui peuvent rassurer certains membres de la famille ? Je
veux dire les prescriptions anticipées, c’est trés bien parce qu’elles répondent a une
demande, a un besoin aigue a un moment donné. Mais, voila ! C'est pas suffisant.

- Ah non, je parlais des DIRECTIVES anticipées.
Ah oui, c’est vrai. Les directives.

- Oui, on peut faire I’'amalgame. Les termes sont assez proches. Je pensais a I’exemple que
vous m’avez donné avec ce monsieur et son épouse. Si ce monsieur avait peut-étre

marqué par écrit son souhait tout simplement. Est-ce que ¢a aurait pu permettre de ... euh
?

Oui, ca aurait pu. Euh,.. ¢ca aurait pu .. peut-étre, plus .. moins conflictuel, moins
problématique avec la famille. Oui. Oui, ¢ca aurait pu étre un outil. Aprés, est-ce qu’il faut
demander des directives anticipées, enfin des directives écrites a chaque patient ? C'est
Moi, je les fais pas. Je les fais jamais. Apres, c’est souvent dans un rapport de confiance qui
s’instaure. Le patient vous dit : « Attendez, moi je vous fais confiance, docteur. » Parce que
souvent c’est ¢a. « Je vous fais confiance. Quand je serais, voila, ¢a vous ne le faites pas, ¢a
... ». Mais, c’est dans un rapport de confiance ... oral, en fait. Donc apres, ... quand la
personne est moins ... a moins de force pour s’exprimer, pour dire ce qu’elle souhaite et
tout. Et que vous avez les membres de la famille qui sont la auxquels vous étes confronté
tout le temps, a chaque fois que vous venez, qui regarde tout, qui veulent des explications
sur tout, c’est pas ... voila. C'est pas pareil parce que apres on est pas, euh, ... on est pas seul
avec le patient ... ou avec son époux ou son épouse et les infirmiéres. Il peut graviter
beaucoup de personne. Et donc, plus il y a de personne, plus ¢ca multiplie le nombre de
probleme. Voila !

- Je vous remercie.
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ANNEXE 23 : Entretien Médecin généraliste Numéro 15

- Je voulais savoir quelle était, pour vous, la représentation du patient en fin de vie ? Quelle
était, pour vous, la définition ?

Euh ... Je pense qu’il y a qu’une définition, en fait. En fin de vie, ... c’est que toute ressource
thérapeutique ... est épuisée. Donc, on est la pour I'accompagner, pour accompagner la
famille et le patient sur le plan douleur et ... confort de vie.

Je donne la définition. Questions de caractéristiques du médecin et de sa patientéle
posées.

- Comment envisagez-vous le réle du médecin généraliste auprés des patients en fin de
vie ?

Sur quel plan ? C’est tellement général que ... Cela s’adresse a ceux qui veulent absolument
rester chez eux. Donc, que ca soit sur le souhait de la famille et du patient lui-méme. Notre
role est primordial puisque nous sommes les derniers maillons de la chaine. Alors ... a
s’occuper d’eux, quoi. Dong, ils viennent passer des mois dans des hopitaux et dans des
centres cancéreux, voila. C'est au retour au médecin traitant.

- Quelles difficultés éprouvez-vous a la prise en charge de ce type de patient ?

Trouver des collaborateurs, des infirmiéeres, tout ¢a, qui acceptent ... de travailler parce qu’a
chaque fois, c’est trés prenant en temps. C'est trés chronophage. Il faut faire plusieurs
passages par jour, enfin, plusieurs passages entre infirmiéres. Nous-méme, on fait un
passage tous les deux-trois jours. C'est tres chronophage, quoi. C'est tres lourd a gérer.
Apres, il y a le probléme technique. Si on veut essayer le matériel (phrase inaudible) Il faut
essayer de trouver le matériel et ca c’est pas ... Il faut faire appel a des sociétés extérieures.
Euh ... et de la, c’est la que ¢ca se complique un petit peu. Dongc, il y a a gérer, a faire
I'intermédiaire entre la société, la pharmacie, les infirmieres.... Enfin bref, c’est un petit peu
compliqué.

- Connaissez-vous les prescriptions anticipées personnalisées ?

Le terme, je le devine. Mais, il est évident que quand on est sur les derniers jours, on
anticipe avec des prescriptions de morphine, d’anti-nauséeux, de Lasilix pour les cedémes,
de, de en cas de... Scoburen et Scopoderm pour les gasps. Oui. Oui, bien sir. Oui pour la
douleur. Oui, Oui, on le fait.

Je donne la définition des Prescriptions Anticipées Personnalisées (PAP).
Bien sar.

- Comment se déroule la mise en place, en pratique, de ces prescriptions ?
Je prends mon stylo, mon ordonnancier, je fais la liste et je la donne a l'infirmiére. (Rires).

- Est-ce qu’il y a un moment particulier ot vous introduisez les PAP ?

Ah ben oui ! ... Quand on sent que ... les symptomes peuvent apparaitre. Voila. Non ? Apreés,
c’est une expérience clinique. Quand les symptomes apparaissent ou quand on sait qu’ils
risquent d’apparaitre.
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- Pour quels symptéomes les mettez-vous en place ?
Ben, ... on I'a vu un petit peu, pour les douleurs. Euh, ... dyspnée, apparition de crépitants, de
... voila. Et surtout le gasp et I'étouffement. L'anxiété. Hum, douleur je I'ai dit ?

- Oui.
Voila ! Douleur, anxiété, encombrement, cedéme. Voila, encombrement,cedéme, on va le
mettre dans le méme groupe. Et les gasps, voila !

- Existe-t-il des symptémes pour lesquels vous ne souhaitez pas d’anticipation ?
..Pff... euh... non, je vois pas. Jai rien de précis qui me vient a I'idée la. Je dirais non. Si j'y
pense ... mais si je pense qu’on peut anticiper, il est toujours préférable d’anticiper.

- Comment abordez-vous avec le patient les PAP ?

Ben, si le patient est conscient, ... euh ... on en discute avec lui. Je lui explique. Sinon,
souvent c’est avec l'infirmiére et avec la famille. Il faut les rassurer en leur expliquant qui
risque d’avoir ¢a mais comme on a tout prévu et voila.

- D’accord. Donc vous les abordez avec le patient, la famille et avec les autres
professionnels de santé ?
De toute facon avec l'infirmiére, obligatoirement.

- Ces PAP améliorent-t-elles la prise en charge de vos patients ?

Améliore ... ? Ca dépend ce que vous appelez ... le terme euh..... « Améliorer » ? Euh ... C’est
un confort, hein. Puisque c’est des soins palliatifs. Donc, euh... « Améliorer » le terme me
semble pas tres bien employé. Mais, oui, c’est un confort.

- Dans quelle situation vous vous empéchez de réaliser ses PAP ?
Non.

- La, ce n’est pas les symptémes, c’est plutét un contexte ol vous seriez plus réticent a les
mettre en place .
Non.

- Faites-vous appel a un réseau de soins palliatifs ?
Oui. Voila, les sociétés externes qu’on parlait tout a [I'heure. Pff.. en EHPAD
systématiqguement et au domicile...pas toujours.

- Vous ont-ils proposé ce type de prescriptions (PAP) ?
Justement, s’ils sont la, c’est eux qui gérent un petit peu, donc, on... Oui. Oui. lls les
proposent bien s(r.

- Que pensez-vous personnellement de la collaboration avec les réseaux ?
Euh ... Ce n’est pas toujours ..., euh, .... En fonction des organismes, euh ... c’est pas toujours
facile.

- C’est-a-dire ?

Euh... quelques fois, c’est la lourdeur, ... administrative. Remplir des papiers, retranscrire.
Enfin, c’est ... une certaine superposition de, de fonction ... Voila. Ou bien, si c’est en EHPAD,
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je veux bien, ou ils les prennent en charge et je n’ai pas a repasser. Des fois, il y a des
prescriptions qui ne sont pas forcément ... les mémes.

- Est-ce qu’ils ont une action conseil vis-a-vis de vous ?
Oui. Oui, on peut le prendre comme ¢a. Oui, oui, bien sar.

- En sortie d’hospitalisation, est-ce que ¢a vous arrive de retrouver des PAP ?
Euh... quelques fois, en centre anticancéreux. Quelques fois.

- Que pensez-vous de la collaboration avec I’hépital ?
Ca dépend. Cest tres, trés variable. Avec I'IPC, ¢a se passe assez bien. Et avec les autres
établissements, ... trés, trés moyen.

- Par rapport a quoi ?

Ben, ¢a ... C’est parce qu’ils nont pas de réseau ... il n’y a pas des gens spécialisés pour ¢a. Et
a I'lPC, oui. Il y a des gens qui sont formés pour qu’a chaque fois qu’il y a une sortie, il y ait
un courrier de fait en temps réel, au temps t. Et ¢a, il y a que I'IPC qui le fait. Les autres ...
euh ... on recoit les papiers quand ... (phrase inaudible) donc, voila. Le temps de réactivité
qui est quand méme assez long.

- C’est des soucis de communication ?
Oui, tout a fait.

- Estimez-vous avoir été assez formé en soins palliatifs ?
Non.

- Quelles serait vos suggestions pour améliorer la formation ?
Se former sur le tas, si je puis dire. Voila. Apreés, il faut participer a des réunions quoi, des
FMC.

- Ca serait par rapport a quoi ? Ce serait des formations qui répondraient a quels besoins ?
Sur les produits utilisés, sur des choses plus simples, le matériel, les relations avec les
sociétés de soins palliatifs. Qu’on améliore I'implication entre eux et nous, quoi.

- Trouvez-vous des difficultés de rédactions de ces prescriptions ?
Non. Du tout. Je ne comprends pas la question. Pourquoi on aurait des difficultés a la
rédaction ?

- Euh....Certains peuvent éprouver des difficultés en détaillant sur la prescription les
symptémes, les critéres d’utilisation de ces prescriptions, c’est-a-dire, pour que l'infirmiére
reconnaisse la situation ol elle doit administrer le produit.

Non. Il n’y a pas de difficulté. Il faut avoir une bonne entente avec les infirmiéres.

- Est-ce que vous avez des difficultés d’application de vos prescriptions ?
Non.

- Pas de soucis particuliers ? Que ce soit avec le patient, I'infirmiére, le pharmacien ?
Non. Non, non.
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- Lorsque vous informez le patient de la mise en place de PAP, quelles difficultés
rencontrez-vous ?
Euh ... Non, aucune.

- Lorsque vous informez la famille de la mise en place de PAP, quelles difficultés rencontrez-
vous ?

Euh... Oui, quelques fois, il y a des mésententes familiales entre ... différents enfants.
Globalement, ¢a se passe bien. Mais, on peut rencontrer quelques difficultés.

- Par rapport a des conflits familiaux ...
... Dues aux différences de sensibilité. Tout a fait !

- Au vue de vos réponses précédentes, je ne sais pas si les questions suivantes sont
pertinentes. On ne sait jamais. Selon vous, qu’est-ce qui pourrait étre un frein a la mise en
ceuvre des PAP a domicile ?

Je vois pas. Si vraiment il y a un frein suite... euh ... aux membres de la famille, on leur
explique mais s’ils veulent pas, on ... Ca ne sera que partie remise. Voila. Ca sera plus de
I’anticipation, ¢a sera de ... ¢a sera du fait accompli, quoi.

- Qu’est ce qui permettrait d’améliorer la mise en place et 'efficacité des PAP ?
Non, ... Franchement, c’est pas trop un probléme. Donc, euh ...

- Quel est votre avis général sur les PAP?
Ben, c’est trés utile justement pour anticiper les situations. Et donc, c’est essentiel a faire.

- Par rapport au moment ultime de la fin de vie du patient, est-ce qu’il y a une anticipation
par rapport a la sédation profonde ? Est-ce qu’il y a des difficultés qui sont ressenties ?
Comment ¢a se gére ?

Ca se gere quand il y a un comme un accord entre tout le monde. L’équipe infirmier et tous
les membres de la famille. Et que le patient ne soit pas opposé bien évidemment.

- Avez-vous d’autres éléments a ajouter ou a préciser ?
Non. Non.

- Je vous remercie.
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Liste des abréviations

ALD : affection de longue durée

AS : aide-soignante

EHPAD : établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
EMSP : équipe mobile de soins palliatifs

IDE : infirmier(e) diplomé(e) d’état

INPES : institut national de prévention et d’éducation pour la santé
HAD : Hospitalisation a domicile

HAS : Haute Autorité de Santé

LIPS : lit identifié soins palliatif

MCO : médecine chirurgie obstétrique

MG : médecin généraliste

OAP : cedéme aigu du poumon

ONFV : observatoire national de fin de vie

PAP : prescriptions anticipées personnalisées

PTA : Plateforme territorial d’appui

SAAD : Service d’aide et d’accompagnement a domicile

SFAP : société francaise d’accompagnement de soins palliatifs

SP : soins palliatifs

SPASAD : service polyvalents d’aide et de soins a domicile

SSR : soins de suite et de réadaptation

USP : unité de soins palliatifs
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