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I- INTRODUCTION

Le comportement de la société vis-a-vis de la mort a considérablement été modifié par
I’évolution des techniques médicales et I'apparition de prouesses en termes de
vieillissement de la population. 26 Les progrés biomédicaux de ces derniéres décennies ont
largement contribué a renouveler en profondeur notre regard sur le vivant mais aussi sur les
limites de la vie et de la mort. Les innovations techniques et thérapeutiques ont notamment
permis I'émergence de la fin de vie comme période autonome et distincte pouvant faire
I'objet d’interventions spécifiques de la part des professionnels de santé. La mort n’est plus
un phénomene biomédical, elle s’inscrit également dans un phénoméne sociétal par le biais
de rituels et de symboliques. 3 Ces rituels ont pour but de marquer la séparation entre les
morts et les vivants, de donner forme aux émotions et de permettre un travail collectif «
apprendre avivre sans 'autre ». Néanmoins, dans le monde occidental, au cours du XXe
siecle, ces rituels ont tendance a disparaitre. Peu a peu la société s’est mise en quéte d’'une
bonne fin de vie par 'accompagnement de la fin de vie et la démarche palliative. 3 La prise
en charge de la mort implique désormais la médicalisation et lindividualisation a la
recherche d’'une mort calme, sereine et sans souffrance. 3 On note d’ailleurs depuis les

années 1950 un transfert du lieu de déces, du domicile vers I’hopital.

En effet, d’aprés I'observatoire national de la fin de vie, en 2011, 62% des décés se sont
produits a I’hdpital (dont 17% dans les services d’urgences et 22% en réanimation), 11% en
établissement d’hébergement pour personnes dgées dépendantes et 27% a domicile. Dans
les années 1970, on comptait pres de 60% de déces a domicile. Le médecin traitant était

alors un maillon essentiel de I'accompagnement des patients et de son entourage. #’

Sur les déces survenus en milieu hospitalier, la Société Francaise de Médecine d’Urgence
(SFMU) déclare que 45 % des décés se produisant a I’'hopital devraient faire I'objet d’une
limitation et arrét de traitement (LAT) tandis que dans les services de réanimations, les
décisions de LAT concernent 11% des admissions °°. Les LAT font donc partie intégrante du

guotidien médical hospitalier dans les p6les de médecines intensives et d’urgences.



Dans une société de plus en plus médiatisée, ces évolutions de pensées et cette pratique
nécessite une législation. En effet, les affaires d’Anne Bert et Vincent Lambert soulévent de
nombreux questionnements et mettent en avant certaines carences. Légiférer la fin de vie
permet de fixer certaines limites mais également de suivre des guidelines rédigées par des
sociétés savantes. Elle permet a la population générale d’acquérir un droit, celui de mourir

dans la dignité. 2°

La loi Leonetti insiste sur la notion de prise de décision en collégialité en intégrant I’avis d’'un
médecin consultant extérieur lors des LAT et I'avis du patient s’il a la capacité de répondre
ou via I'intermédiaire de sa personne de confiance ou de ses directives anticipées. ° La place
du médecin traitant dans I'accompagnement de la fin de vie semble donc étre une question
pertinente. Malgré I'encadrement législatif et les différentes recommandations des sociétés
savantes de médecine d’urgence et de réanimation, I'implication du médecin traitant semble
indispensable mais n’est pas clairement définie dans les prises de décisions de LAT en milieu

hospitalier.

Aujourd’hui, seules quelques études relatent des échanges ville-hopital lors de la prise de
décision de LAT. Parmi elles, une étude réalisée en 2014 a I’hopital de Longjumeau en lle-de-
France montre que seulement 18,8% des médecins traitants ont participé a la décision de
limitation arrét de traitement de leur patient. 3’ Ces chiffres sont comparables a une
enquéte réalisée par la Commission du Congres Infirmier de la Société de Réanimation de la
Langue Frangaise ou I'avis du médecin traitant était recherché dans seulement 19,6% des
cas. 0 Ces résultats montrent une faible intégration des médecins généralistes dans les

prises de décisions de LAT.

C'est pour cela que nous souhaitions, a I'aide d’'une étude qualitative, interroger les
médecins généralistes directement sur leur connaissance et leur ressenti face aux décisions
de LAT pouvant étre prises pour leur patient en milieu hospitalier. Ces données nous
permettant également d’évaluer I’échange hopital-ville afin d’explorer les leviers et les freins

a leur participation dans les LAT.
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Hypothése principale : L'expertise du médecin traitant lors de la décision de LAT n’est pas

suffisamment recherchée dans les pratiques courantes des services hospitaliers lorsqu’il

s’agit de prise de décision de LAT.

Hypothése secondaire : Le recueil des directives anticipées par le médecin traitant renforce

la pertinence de leurs avis dans les décisions de LAT.

II-CONTEXTE

1. Cadre légal

Depuis 1991, Le cadre législatif a fortement évolué aboutissant a une avancée majeure dans

la prise en charge de la fin de vie en France. La Loi hospitaliere de 1991, permet pour la

premiére fois I’accés aux soins palliatifs dans les hopitaux. °

Prés de 10 ans aprés la Loi du 4 mars 2002 dite « loi Kouchner » relative aux droits des

malades et a la qualité du systéme de soins établit le droit a la dignité et I'accés aux soins
palliatifs. Elle reprend une définition des soins palliatifs qui vise a soulager la douleur,
apaiser les souffrances physiques, sauvegarder la dignité du malade et soutenir son
entourage. Elle oblige a une information claire, loyale et appropriée. Cette loi replace

désormais le patient au centre de sa propre prise en charge. #

La loi dite « loi Leonetti », Loi du 22 avril 2005, relative aux droits du patient et a la fin de

vie définit les modalités de la procédure collégiale, de I'obstination déraisonnable ainsi que
la décision et les volontés du patient a travers les directives anticipées et la personne de

confiance.
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Cette loi a donc permis de réglementer la prise de décision de LAT qui est définie selon deux

termes:

- La limitation thérapeutique est définie par la non-instauration de thérapeutique

considérée comme curative et/ou de suppléance d’organe.

- L'arrét des thérapeutiques est défini quant a lui par I'arrét de thérapeutique

curative déja instaurée.

La loi Léonetti apporte aussi deux nouvelles notions : I'obstination déraisonnable «Ces actes
ne doivent pas étre poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu’ils apparaissent
inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie».
Ainsi que le respect de la décision et la volonté du patient. Ces volontés sont retranscrites

dans ses directives anticipées (document signé et daté) et ou via sa personne de confiance.

32

La procédure de LAT implique une prise en charge pluridisciplinaire et collégiale faisant
intervenir I'équipe médicale et paramédicale en charge du patient ainsi qu’un avis de
médecin extérieur dit « consultant » sans oublier les volontés du patient. Le consultant
auquel on doit recourir pour prendre une décision de LAT pour un patient hors d’état
d’exprimer sa volonté a le triple role d’améliorer la qualité scientifique de la décision,
d’assurer un regard extérieur a I'équipe en charge du malade et de faciliter I'’émergence

d’une vraie discussion éthique. 1

En 2012, le rapport SICARD constate une mauvaise connaissance tant par le corps médical
que de la population générale de la Loi Léonetti. Ce rapport décrit également une absence
effective de I'application de la loi Léonetti et des directives anticipées. >° Ainsi, seuls 2,5%
des patients décédés avaient rédigé leur directives anticipées % Le défaut d’information des
patients a été démontré en 2013, en effet 90% des patients interrogés ne connaissaient par

les directives anticipées. *°

Dans le prolongement de la loi de 2005, la Loi du 2 février 2016 dite « loi Claeys-Leonetti »

apporte un nouveau principe : le droit a la sédation profonde et continue jusqu’au déces du
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patient en phase terminale. 3° Les directives anticipées sont a présent opposables aux

médecins.
Malgré tout, il existe deux situations de dérogations :
- Les situations d’urgences

- Les situations ou les directives anticipées sont manifestement inappropriées a la

situation du patient.

Le réle de la personne de confiance est quant a lui également renforcé. |l porte témoignage
du patient hors d’état d’exprimer sa volonté et doit pouvoir répondre a la question

« qu’aurait voulu le patient ? ».°

2. Recommandations

Ce cadre légal oblige désormais le corps médical a organiser des réunions collégiales. En
effet une seule personne ne peut pas détenir tous les éléments éclairant la situation
médicale, humaine et sociale du patient avant toute prise de décision de limitation et ou

d’arrét des traitements.

Avant la réunion collégiale, I'avis du patient, s’il a la capacité de répondre, doit étre recueilli.
S’il est en incapacité de répondre, c’est alors I'avis de sa personne de confiance qui sera

demandé et les directives anticipées recueillies s’il les a écrites.

Cette procédure pluridisciplinaire doit faire intervenir un médecin extérieur a I'équipe de
soins en qualité de consultant sans lien hiérarchique avec le médecin en charge du patient. 32

Le médecin de I'’équipe mobile de soins palliatifs peut étre le médecin consultant extérieur.

Ces procédures de LAT sont réalisées a un instant t, sur une hospitalisation, lors d’un épisode
aigu ou une situation chronique en cours d’aggravation. Malgré quelques informations

apportées aux praticiens hospitaliers sur les antécédents du patients et son mode de vie
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c’est souvent le médecin traitant qui connait le mieux le patient, son histoire, sa famille et

souvent, ses volontés.

D’ailleurs, La Société Francaise de Médecine d’Urgence (SFMU) recommande « le recours

au médecin traitant en tant que maillon de la chaine éthique ». >

La Société de Réanimation de La langue Francgaise (SRLF) établit que tous les médecins
et/ou professionnels de santé en lien avec la prise en charge du patient doivent étre associés
a la réflexion éthique. > Au travers de ces recommandations, il n’y a donc pas de place
particuliere attribuée au médecin traitant méme si ces recommandations semblent

I’englober.

Quant a elle, La Société Frangaise d’Anesthésie et de Réanimation (SFAR) souhaite que le
médecin traitant soit un intermédiaire précieux. En effet, dans ses recommandations sur
I'information aux patients en réanimation le médecin traitant est vu en tant
qgu’intermédiaire entre I'hdpital et la famille pour les amener a une prise de conscience
progressive lors de décision de fin de vie mais également en qualité de médiateur en cas de
conflit entre I’hopital et la famille. Cette mission n’est possible que si le médecin traitant est

prévenu le plus tét possible de I’'hospitalisation de son patient en service de réanimation.

« La précocité de cette information est un gage d'efficacité, permettant de préciser les
antécédents du patient, le contexte familial et de faciliter les relations ultérieures. Le médecin
traitant ne pourra en effet pleinement jouer son réle de conseil auprés de la famille que s'il
dispose de suffisamment d'informations. (...) Il est alors un intermédiaire souvent précieux
pour une meilleure information des proches » >3 Cependant dans les faits, la place physique
du médecin traitant n’est pas définie dans cette recommandation. Il serait un interlocuteur
précieux mais n’apparait qu’en qualité de détenteur d’informations importantes telles que la
personne de confiance et les directives anticipées. Sa présence au cours de réunions
collégiales de LAT, d’annonce d’aggravation ou de décisions éthiques aupres des familles

n’est pas évoquée.

Au final, I'ensemble de ces recommandations mettent en exergue les principes de

collégialité et d’éthique mais ne décrivent pas réellement la place du médecin traitant. Elles
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considérent le médecin traitant comme étant un détenteur d’informations importantes sans

I'inclure dans la démarche de réflexion décisionnelle.

3. Problématique

Les situations de fin de vie anticipée impliquent souvent une prise de décisions sur la
poursuite ou l'arrét de certaines thérapeutiques ou surveillances clinico-radio-biologique.
Ces réunions collégiales ou discussions soignants-soignés sont organisées en cas
d’aggravation d’un patient, de diagnostic de maladie incurable mais également en cas de
refus de traitement du patient. Les modalités des décisions éthiques sont définies par la loi
Léonetti ° relative aux droits du patients et a la fin de vie permettant la réglementation des
notions d’obstination déraisonnable ainsi que du respect de la volonté du patient grace a la
personne de confiance et au directives anticipées lorsque le patient n’a pas la capacité de
répondre. Le médecin traitant, de par sa connaissance des antécédents médicaux, des
volontés, et de la famille du patient, ainsi que son indépendance hiérarchique avec les
médecins hospitaliers, pourrait étre le médecin spécialiste consulté lors des discussions de
LAT 9 on recherche donc la place et I'implication du médecin traitant dans cette prise de
décision.

Le but de cette étude est de comprendre le ressenti, le vécu ainsi que les connaissances des

médecins traitants vis-a-vis des prises de décisions de LAT qu’ils aient pu y participer ou non.

Nous souhaiterions mettre en exergue les éventuels dilemmes moraux d’une situation
singuliére ou le médecin traitant serait amené a donner un avis sur une décision de LAT ou
s’il aurait souhaité y participer. Cette étude permettra également d’évaluer les réactions
intellectuelles et émotionnelles des participants en abordant des sujets sensibles tels que la

rédaction des directives anticipées, la personne de confiance ou la fin de vie.
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lll- MATERIEL ET METHODOLOGIE

1. Choix d’'une étude qualitative

La littérature nous apporte déja des indications quantitatives sur le taux de participation
des médecins traitants dans les prises de décision de LAT. Nous avons décidé d’évaluer la
place et I'implication des médecins généralistes par le biais d’'une étude qualitative. Cette

méthode est d’autant plus adaptée qu’il s’agit d’un recueil de données subjectives.

Pour ce travail, nous avons réalisés des entretiens semi-dirigés a l'aide d’'un guide
d’entretien. Les entretiens étaient individuels pour permettre une meilleure expression du

médecin interrogé. 2

1.1 Analyse interprétative phénoménologique

L'analyse interprétative phénoménologique (IPA) est une méthode initialement

utilisée en psychologie qui a peu a peu fait son entrée dans le domaine de la santé.
Cette analyse implique deux axes :

- Premierement, la démarche du participant qui se remémore et donne sens a son

expérience

- Deuxiemement, le chercheur qui analyse la démarche du participant.

Dans ce cadre-ci, le chercheur doit étre naif face aux phénomeénes étudiés afin de

comprendre les structures de I’expérience vécue par le participant.

C'est I'entretien, plus classiqguement I'entretien semi-dirigé qui est utilisé pour le recueil de

donnée. Il permet de favoriser I'expression la plus subjective. *
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Afin d’explorer en profondeur la richesse de chaque entretien, la taille de I’échantillon est
restreinte a quelques entretiens sur un groupe homogeéne. 2’ On recherche ici a dégager une

perspective globale du corpus.

L'IPA analyse une expérience individuelle impossible a réaliser avec un effectif trop

important qui ferait perdre en homogénéité.

Une fois les entretiens réalisés et retranscrits, une premiere étape consistera en une lecture
globale puis a une analyse phrase par phrase pour repérer les points phares, les themes
évoqués, les questionnements suscités et les possibilités d’interprétation . La deuxiéme
étape consistera a formuler les «themes émergents». Le theme en IPA désigne un concept
qui trouve son ancrage dans le texte. La derniere étape consiste a trier et regrouper ces
themes pour former des méta-thémes (ou thémes superordonnés). Les résultats pourront
étre représentés sous forme de tableau regroupant les sous-thémes afin de représenter
visuellement la vision globale dégagée. Lors de la présentation des résultats les extraits des

entretiens sont utilisés pour illustrer les thémes. 27 1 48

2. Echantillon

Le recueil s’est fait de fagon qualitative avec une interprétation phénoménologique.
Notre étude s’intéresse a une population de médecins généralistes installés en zone urbaine
et semi-rurale. Le recrutement s’est fait sur la base des praticiens ayant déja rencontré

I'investigateur a différentes occasions :
- Sur leur lieu d’exercice,
- Aloccasion d’un remplacement,
- Parce gu’ils étaient associés avec un praticien connu de l'investigateur,

- Rencontré a la faculté de médecine,
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Environ une dizaine d’entretien a été estimé nécessaire pour arriver a saturation des donnés

dés lors qu’aucune nouvelle information ou thématique n’émergeait des données. ?°

3. Mode de recueil

Aprés avoir obtenu l'accord de débuter ce travail par le Département de Médecine
Générale de I'Université Paris-Est Créteil, les participants ont été invités a participer par

téléphone. En cas de réponse positive un entretien était programmé.

3.1 Guide d’entretien

Cette étude ayant un caractéere exploratoire, nous nous sommes basés sur des questions

volontairement minimalistes invitant a I’exploration par des questions ouvertes. !
Il aborde trois themes :
- Les caractéristiques sociodémographiques du participant

- Les connaissances générales des LAT et directives anticipées ainsi que le cadre

légal du participant

- Les expériences personnelles du participant sur le plan des LAT et des directives

anticipées

Un entretien test a été réalisé. Celui-ci permettant la validité du guide d’entretien, il a été

intégré au corpus d’entretien analysé.
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3.2 Déroulement des entretiens

Il s’agit-la d’entretien individuel, la situation sanitaire due a la Covid-19 nous a poussé a
réaliser ces entretiens par le biais du téléphone. Néanmoins quatre d’entre eux ont été
réalisé en visu. Les entretiens ont été enregistrés, avec l'accord des participants puis
intégralement retranscrits et anonymisés. Tous les entretiens ont été réalisés par le méme

investigateur.

IV-  RESULTATS

Au total 17 appels de demandes d’entretiens ont été réalisés. 13 réponses positives de
principes ont été obtenues. Les causes de refus étaient principalement l'indisponibilité. Une
participante s’est finalement retractée et deux n’ont jamais donné suite. La saturation des
données a été obtenue au bout de 8 entretiens. Nous avons réalisé 10 entretiens au total

dans un souci d’harmonisation.

Les 10 entretiens ont été réalisés entre le mois de mars 2020 et le mois de novembre 2020.
Six entretiens ont été réalisés par téléphone et 4 ont été réalisés de visu dans I'enceinte des
cabinets des participants. Les entretiens par téléphone permettaient aux médecins
généralistes de choisir I’'heure et le lieu qui leur convenaient le mieux pour échanger. Les

entretiens ont duré entre 12 et 27 minutes.

1. Caractéristiques de la population

Les caractéristiques des participants de I'étude sont détaillées ci-dessous (Tableau 1). Il
s’agissait de dix médecins généralistes avec pour l'intégralité un exercice libérale seul. Six

d’entre eux en secteur urbain et quatre en secteur semi-rural. Les femmes étaient sur-
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représentées dans I’échantillon, sept sur dix participants, cela peut s’expliquer par la
démographie médicale actuelle. La moyenne d’age du corpus de praticien était de trente-
cing ans. Le nombre d’année d’expériences des participants variait d’un an et demi a trente-

trois ans. Aucun participant n’a effectué de formation complémentaire en soins palliatifs.
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Nombre de participant

10

Sexe

Femme : 7

Homme : 3

Age

<40ans:7
40-50ans: 2
50-60ans:0
>60ans:1

Moyenne : 35 ans

Mode d’exercice

Cabinet de groupe : 8
Maison de santé : 1

Centre de santé municipale : 1

Nombre d’années d’exercice

<10années: 6
10-20années: 3
20-30années: 0
>30années:1

Movyenne : 11 années d’exercice

Formations complémentaires

DU de médecine du sport : 2

DU de gynécologie : 2

Tableau 1 : Caractéristiques de la population
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2. |ldentification des méta-themes

Le schéma ci-dessous (Figure 1) présente les deux méta-themes identifiés ainsi que les sous-

thémes qui leurs sont associés.

Lien ville-hopital Aptitudes liées a la

médecine générale

Collégialité et Avantages
pluridisciplinarité
Comment améliorer les L
pratiques ?

Figure 2 : Méta-theme

L’analyse des entretiens a permis de mettre en évidence deux méta-themes :
- Lelien ville-hopital

- Les aptitudes liées a la médecine générale
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3. Premier méta-théme : Le lien ville-hopital

L’analyse des entretiens a permis de faire ressortir plusieurs problématiques liées au
rapport entre les praticiens hospitaliers et les médecins généralistes. Ces différents points

sont exposés ci-dessous.

3.1 Collégialité et pluridisciplinarité

3.1.1 Collégialité : notion obligatoire

Les dix participants s’accordent sur le fait que les décisions de LAT doivent étre
collégiales, une seule personne ne peut prendre la décision. lls insistent également sur la
notion de pluridisciplinarité. 1l est nécessaire de faire intervenir un corpus de médecins,

paramédicaux et personnel social dans cette démarche.

« Oui, c'est ¢a. Apres, c'est peut-étre au médecin mais surement lors de réunions collégiales
avec les médecins et la famille proche pour décider si oui ou non, on arréte les traitements. »
P1

« C'est une décision prise uniquement par un médecin traitant et par les médecins de I'hépital
par rapport aux patients c'est une prise en charge collégiale. » P3

« Quand on prend la décision collégiale d’arréter le choix, les traitements permettent de
maintenir la vie du patient. Par exemple la respiration artificielle, I'alimentation ou
I'hydratation. » P8

« Le médecin hospitalier qui est actuellement le plus a méme de le faire, je pense qu'en fait ils
font ¢ca de maniére collégiale, pluridisciplinaire, mais de leur cété, sans qu’ils jugent

nécessaire de consulter le médecin traitant du patient. » P7




23

Pour le médecin traitant, outre la nécessité de pluridisciplinarité et la collégialité. Sept
participants sur dix estiment qu’il est nécessaire de prendre I'avis du patient s’il a la capacité

de le donner ainsi que celui de la famille.

« En tout cas, quelqu'un de I'hépital et le patient qui a son mot a dire » P9

3.1.2 Défaut de communication

Si les participant s’accordent tous sur une obligation de collégialité, tous déplorent le
manque de relations entre I’'hdpital et la ville. Les échangent sont tout de méme existants,

mais rares.

« Il faudrait une communication, un consensus entre la ville et I'hépital, tres fréquemment
quand méme, on ne nous convie pas a ce circuit-la » P1

« En général, on ne nous consulte pas, on ne consulte peu quand les patients sont
hospitalisés, voire pas du tout. » P2

« Alors consulté pas vraiment. Non, en fait non, non, non jamais. » P7

« Mais en soit je ne pense pas qu'on soit lié médecin de ville et médecin hospitalier, chacun
reste chez lui. » P8

« Il faudrait déja que I'hdpital nous appelle, souvent on n’est méme pas au courant que les

patients sont hospitalisés. » P10

En effet, seul un participant rappelle avoir été consulté par téléphone pour un avis sur une

LAT. Aucun des autres participants n’a été convié a une décision de LAT.
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« Ah si, si si, je me souviens maintenant, on m’a sollicité une fois pour une petite dame en

SSR. C’était un mardi soir... » P4

Quatre participants expliquent ce manque d’échange dans cette condition par la présence
importante, en milieu hospitalier, de praticiens spécialistes. Ces médecins sont capables de
se réunir plus rapidement et de prendre ces décisions. L'un d’eux explique également que le
développement récent des ressources en soins palliatifs permet aux hospitaliers d’avoir un

avis d’experts.

« Je pense aussi que les équipes de soins pall prennent aussi ce réle d'aide a la décision. » P2
« Nouvelle loi qui était sortie avec le médecin traitant avec quelqu'un a I'hépital, en générale
les équipes de de soins palliatifs. » P3

« lls ont les spécialistes qu'il faut donc entre les soins palliatifs, les gériatres et les spés
d'organes qui eux, peuvent aussi prendre la décision. Donc, finalement, s'ils pensent que c'est
une limitation thérapeutique parce qu'il y a plus de traitement curatif, ils vont la prendre
pour nous. » P9

« Les participants ¢a peut étre un médecin traitant, un gériatre ou surement travaillant dans

les soins palliatifs. » P10

En revanche, sept des dix participants disent avoir été au courant de certaines décisions de
LAT par l'intermédiaire des courriers d’hospitalisations sans avoir été invité a participer a
cette prise de décision. Néanmoins, ces sept participants étaient d’accord avec les actions

entreprises par les praticiens hospitaliers dans ces situations.
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« Oui, oui, méme parfois quand ils sont morts déja et parfois un peu tard » P3

« Non, non, enfin on n’a pas cherché a me joindre directement. Peut-étre par l'intermédiaire
d'un courrier. J'imagine que ¢a a pu arriver. » P8

« Oui, au décours d’un courrier j’ai découvert que certains patients avaient fait I'objet d’une
limitation. » P7

« | : Est-ce que vous avez déja été en désaccord ?

P3 : sur une limitation? Non jamais » P3

Ce défaut de communication peut étre source de désaccord sur les prises en charge des
patients. Deux participants nous font part de leur expérience quant a la notion d’obstination
déraisonnable, anciennement acharnement thérapeutique: le fait de pratiquer ou
d'entreprendre des actes ou des traitements alors qu'ils apparaissent inutiles,
disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie. ®! En lien
avec le manque d’échange entre la ville et I'hdpital, ils relatent des situations ou ils auraient
aimé étre avertis aprés avoir découvert le compte-rendu d’hospitalisation. En effet, des
investigations et ou mise en place de traitements lourds ont été réalisés pour leur patients.
Si un lien avait pu étre fait au cours de I’hospitalisation, ils auraient alors pu donner leur avis

et peut-étre éviter une escalade thérapeutique pour leurs patients.

« Non, jamais. Par contre, j'ai eu un cas de non-respect des directives anticipées. Je les avais
dans le dossier mais pas appelé ni prévenu de I’hospit donc je n’ai pas prévenu. » P3

« Le compte rendu faisait 5 pages, la famille n'a pas compris. J'ai lu et j'ai trouvé
personnellement qu'on s'était acharné (...) dans son cas j'ai pensé qu'on aurait pu m'appeler

pour en discuter et j'aurais dit stop. » P8
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3.2 Comment améliorer les pratiques ?

3.2.1 Développement des moyens de communications

L'ensemble des participants sont d’accord sur [lutilisation de deux moyens de
communication qui permettraient de favoriser I'’échange ville-hopital dans le cadre de

réunion pluridisciplinaire de limitation et arrét des thérapeutiques.

- Par le biais de conversation téléphonique

« Communications par contacts téléphoniques ou par mail professionnel. » P7

« La voie téléphonique. Rapide, simple et efficace. » P8

- Par le biais des messageries sécurisées

« Oui, mais les moyens qu'ils utilisent déja, les mails sécurisés, je pense que c'est déja pas
mal » P3
« Moi j'utilise tout le temps les mails sécurisées au cabinet, c’est simple et surtout ¢a laisse

une trace. » P4

3.2.2 Amélioration de la formations des médecins traitants

Quatre participants évoquent la nécessité d’étre formé dans la prise en charge

palliative.
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« Si on était aussi sensibilisé a ¢a, avec des formations, ¢’est une chose a laquelle on ne pense
pas du tout spontanément quand on est amené a prendre en charge un nouveau patient. »

p7

Deux participants réfutent cette idée, une formation personnelle a I'aide d’une recherche
bibliographique pourrait orienter sur les notions de directives anticipées et limitation et

arrét de traitement.

« En réalité pas spécialement besoin de formation pour ¢a, on la fait chaque jours notre
formation continue. Je veux dire que si un patient m’en parle, je fais ma recherche le soir et
voila » P2

« On va encore parler de faire des formations, mais on n’a pas le temps de les faire de toute

facon donc on se forme solo. » P9

3.3 Conclusion du premier méta-theme

Malgré une envie d’étre sollicité et de vouloir participer a la prise de décision d’une
limitation de soins dans le cadre d’une réunion collégiale d’'un patient hospitalisé, les
participants regrettent ne pas étre contactés. Ils déplorent la quasi-inexistence du lien entre
eux et I'hopital, ce qui peut conduire a des désaccords majeurs sur la prise en charge de
leurs patients et étre percu comme de l'obstination déraisonnable. lls sont toutefois
volontaires pour améliorer cet axe par le biais de formation et ou de développer des moyens

de communications plus faciles.
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4. Deuxieme méta-théme : Aptitudes liées a la pratique de la médecine

générale

4.1 Avantages des médecins généralistes

4.1.1 Lien avec le patient

L'intégralité du corpus de participants se réfere a la connaissance globale du patient, de

son environnement socio-économique et de son entourage familial.

« Ces patients que je suis fréeqguemment ont quand méme un certain dge. Je les connais
depuis trés longtemps, que je suis depuis trop longtemps, je connais leur environnement, je
connais la fagon de vivre, les relations qu'ils ont avec leur mari, leur conjoint ou leur conjointe
et les enfants. » P1

« En tout cas, pour ceux que j'ai eu, je leur ai conseillé d'en parler a leur famille, ou alors que
je pouvais moi-méme en discuter avec la famille et que au moins une personne sache, si
jamais c'est le week-end ou quoi ou sont les directives anticipées. » P3

« Oui, parce qu'on connait plus le patient, on a plus de recul. Mais je pense que les médecins
qui connaissent leurs patients depuis 20 30 ans savent méme un peu plus que ce que le
patient aurait souhaité. » P4

« On peut déja faire un petit point, en général avec le médecin qui s'en occupe, on connait
nos patients presque par cceur et je pense déja que rien que ¢a. Ca pourrait les aider dans
leurs décisions. » P2

« On connait bien les patients, leurs familles, leur lieu de vie, et tout ce qu’il va avec. » P10

Un participant déclare que I'avantage a la participation du médecin traitant aux décisions de

LAT est utile uniguement s’il opéere en qualité de personne de confiance.
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« Je ne suis pas certain qu’il y ait des avantages a notre participation sauf si le patient aurait
besoin d'une personne de confiance, en l'occurrence son médecin généraliste, pour prendre

telle ou telle décision. » P7

Deux participants nous expliquent connaitre les besoins et les envies de certains de ces
patients en cas de fin de vie dans un cadre non formel. Pour ces deux participants, cela
s’inscrit dans le cadre d’un diagnostic récent de maladie incurable. Les directives anticipées
dans ce contexte précis n‘ont pas été rédigées. Ces notions sont néanmoins retranscrites

dans les dossiers médicaux de ces soignants.

« S’il y a des pathologies qui préexistaient ou que leur situation était liée a des pathologies
que l'on connait, on a souvent déja discuté avec eux de l'avenir et d'évolution. Ca peut étre
un avantage » P2

« Je sais qu'en médecine générale, parfois, ¢a peut nous arriver d'écrire dans le dossier
médical. Il y a des patients soit disent "moi en tout cas s'il m'arrivait quelque chose de grave,
je voudrais qu'on débranche ce genre de chose." donc ¢a peut étre recueilli dans un cadre

moins officiel. » P8

4.1.2 Lien avec la famille

Le médecin traitant est souvent considéré comme le médecin de famille. Sept
participants nous parlent de leur lien avec I'entourage des patients. Ils pourraient servir de
médiateur entre I'hdpital et la famille. En cas de situation de conflit, ils pensent pouvoir

aider au désamorcage certaines situations.
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« Les familles sont souvent tres demandeuse auprés du personnel hospitalier, on est souvent
leur bouée de secours. » P2

« On a souvent des familles qui nous demandent des nouvelles de leur proche hospitalisé,
I’hépital est un milieu qui peut faire peur, intimider alors ils passent par nous. » P3

« La plupart du temps, fort heureusement, il n’y a pas de soucis mais c’est vrai que j'ai eu
quelques situations ot j’ai di appeler mes collegues a I’hépital car il y avait un soucis avec
une famille, une mauvaise transmission ou alors deux sons de cloche entre deux soignants, ¢ca
arrive, on reste humain quand méme... » P4

« J'ai le cas d'une patiente a qui on vient de diagnostiquer un cancer avec des métastases
cérébrales. Du coup, elle m'a dit directement qu'elle ne voudrait d'acharnement. Elle était
avec sa fille pendant la consultation. On a donc noté tout ¢a dans le dossier. » P7

« Parce que souvent les familles du patient ont confiance en leur médecin généraliste et ils
pensent qu'on peut vraiment avoir un poids dans ce genre de décision » P8

« Si un médecin sait qu'il fait partie de ces réunions de concertation pluridisciplinaire ou de
réunions avec des médecins hospitaliers, il est de notre devoir d'en parler un peu a la
famille. » P9

« Non, la famille était d'accord avec moi. Cela étant, ils étaient un petit peu triste que ¢a n'ait

pas été fait comme le patient I'avait souhaité. » P10

4.1.3 Lien avec la pratique

Deux participants font part de leur formation d’interne aupres de pairs ayant une activité
mixte en cabinet et en soins palliatifs. IIs relatent depuis une facilité a I'abord de ces
guestionnements autour de la fin de vie et disent en parler également aux patients en bon

état de santé.
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« Mon maitre de stage en parlait souvent, j’ai donc pris ses techniques pour aborder le sujet
et maintenant c’est dans mes pratiques courantes. » P6
« J’ai fait un stage couplé gériatrie-soins palliatifs depuis je me sens plutét a I'aise dans ces

prises en charge. » P8

4.2 Limites des médecins généralistes

4.2.1 Limitation et arrét de traitement

Les notions de LAT sont bien percues par I'intégralité du corpus et sont dans I'ensemble

justes.

« C'est garder les traitements essentiels au confort, au confort du patient. » P2

« Pour moi, ¢a signifie le fait d'arréter tout traitement qui maintien artificiellement la vie, ne
pas faire d'acharnement thérapeutique sur les patients lorsqu'ils sont vraiment grabataires
en fin de vie, compléetement dépendants » P1

« Pour moi, il y a plusieurs niveaux mais c'était plutét l'arrét de traitement curatif et
finalement, réaliser des traitements de confort, des traitements d'accompagnements avec

une prise en charge de la douleur physique et psychique et aussi surement I'entourage. » P3

En revanche, les modalités d’organisation des réunions collégiales sont nettement moins
connues et moins bien percues que I'utilité d’'une LAT. Deux participants pensent que le fait
de ne pas connaitre la facon dont sont organisées les LAT peut-étre un frein a leur

participation.
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« | : Est-ce que vous connaissez les modalités d’organisation ces réunions ?

P1: Alors la, pas du tout et franchement du coup ¢a me fait peur d’y participer. La honte
t’arrives la comme une fleur. » P1

« | : Et vous connaissez les modalités d'organisation de ces réunions?P3 : Non, non, pas du
tout. Enfin officiellement, non. Aprés, je suppose que c’est le médecin qui prend en charge le
patient, si c'est un patient dgé il doit y a un médecin gériatre, un médecin spécialiste et peut
étre la famille » P3

« | : Et vous connaissez les modalités d'organisation de ces réunions ?

P4 : Non, non, pas du tout, je n’y ai méme jamais songé » P4

« | : vous connaissez les modalités d'organisation de ces réunions ?

P5 : Je ne dirais absolument pas, mais je dirais que c’est forcément une réunion a plusieurs,

de facon collégiale, avec le patient et un médecin peut étre sa famille. » P5

Néanmoins la limite principale a cette non-participation aux décisions de LAT reste le fait
que les médecins traitants n’y soient pas invités. Un seul participant déclare avoir été invité

par téléphone a une LAT. Les neuf autres n’y ont jamais participé.

« | Pouvez-vous me raconter une expérience pour laquelle vous avez déja été invité ou
consulté dans le cadre d'une procédure collégiale de limitation des traitements pour l'un de
vos patients ?

P5 : Non jamais, non jamais été consulté. » P5

« Non, jamais. Jamais, officiellement, jamais. » P2

« Donc en réunion, c'est sdr qu'ils ne nous inviteront jamais aprés Ils pourraient trés bien

nous appeler, mais habituellement, je n'ai jamais eu d'appels par rapport a ¢a. » P3
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Malgré cela, I'ensemble des participants semblent trés enclin a vouloir s’impliquer
davantage dans ces décisions éthiques et pensent que leur avis est important et pourrait

faire émerger d’autres questionnements.

« Mais oui, je pense qu'on a notre part a jouer dans cette décision. » P3
« Pas sur l'instant t, mais concernant la vie du patient, sa réflexion sur sa fin de vie, sur son
comportement qu'il avait enfin ce genre de chose... C'est important qu’on participe dans

cette décision. On a vraiment notre pierre a I’édifice a apporter. » P8

4.2.2 Directives anticipées

L’'ensemble des participants ont de bonnes notions de ce terme et le retranscrivent tres
bien. Ills évoquent les derniéres volontés des patients en lien avec leur prise en charge de la

fin de vie.

« C'est un moyen pour les patients de décrire, soit a I'écrit ou a l'oral avec leur médecin
traitant, leurs derniéres volontés a savoir jusqu'ou ils veulent qu'on aille » P1

« C'est les souhaits des patients concernant leur fin de vie. » P2

« De son vivant pour prévoir un peu, ses souhaits par rapport a la fin de vies. » P3

« Pour moi ce serait des informations que va délivrer un patient concernant sa fin de vie. » P8
« Il n'y a pas forcément de cadre, ¢a peut étre écrit sur une feuille blanche. Il ne faut juste pas
que ce soit trop ancien. Mais ¢a peut étre a la maison, en cabinet médicale, en parler avec la

famille. » P9

Néanmoins tres peu d’entre eux prennent le temps d’en parler avec leurs patients. En effet,

seul deux participants disent parler des directives anticipées avec leur patients.
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« | : Est-ce que vous avez I'occasion de discuter des directives anticipées avec vos patients ?
P5 : J'essaie de toujours glisser un mot lors d’un premier entretien. Si je vois que ¢a colle on
en discute directement sinon j’en reparle plus tard au cours d’une autre consultation. » P5

« | : Avez-vous I'occasion de discuter des directives anticipées avec vos patients ?

P6 : Oui ¢a arrive, pas forcément avec des jeunes de vingt ans, c’est déja arrivé avec des
jeunes mais presque forcement avec des nouveaux patients dgés avec des pathologies déja.
Ca arrive également quand je vois que I'état se détériore j'en parle avec le patient et sa

famille. » P6

Les huit autres participants expliguent n’avoir jamais évoqué d’eux-mémes les directives

anticipées avec leurs patients. Le sujet est abordé directement par les patients.

« | :Vous avez discuté des directives anticipées avec vos patients ?

P3 : Une occasion ? Je ne suis pas trés, trés bonne la-dedans. » P3

« En général, les patients, le plus souvent qui viennent en parler spontanément, c'est parce
qu'il y a eu un cas dans leur famille » P4

« A quelle occasion vous parlez des directives anticipées ? Moi, jamais. » P7

« Oui, oui, et pas forcément facilement ni systématiquement et pas vraiment de mon

initiative mais ¢a s'est présenté » P8

Ce manque de prise de position s’explique essentiellement par le manque de temps et de

connaissances comme en relatent trois participants.
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« Mais je pense qu’on pense peu a en parler a part quand on commence a avoir des
diagnostics un peu compliqués, diagnostic de cancer ou alors vraiment, quand on voit une
personne décliner » P3

« On n’a juste souvent pas le temps, ni I'énergie. Ca peut étre chaud et houleux comme

consultation alors quand il y en a vingt a enchainer derriére, il faut se préparer. » P10

« Je pense qu'en fait. Malheureusement, ¢a ne fait pas partie de nos habitudes de
consultation. Je pense que tout le monde n'y pense pas. Il y a forcément aussi derriére tout ¢a

un manque de temps. » P9

Le corpus s’accorde tout de méme a dire que cette démarche s’inscrit plus facilement dans

le cadre d‘un diagnostic de maladie grave, dégénérative et ou rapidement évolutive.

Eh bien lorsque ce sont des gens avec des cancers trés évolués, lorsque ce sont des gens qui
ont des problemes cardiovasculaires qui risquent d'étre greffés, lorsque ce sont des gens qui
ont des cirrhoses éthyliques, réfractaires a tout traitement, peuvent étre greffés, qui doivent
attendre une greffe. Donc la on en parle un petit peu de savoir si oui ou non, a ce moment-Ia,

on peut éventuellement arréter les traitements. Ce n'est pas ce qu'il faut soigner. » P1

En effet, dans le cadre de patients sans soucis de santé, le questionnement sur la fin de vie

n’est pas abordé.

« Mais dans la pratique de tous les jours, quelqu'un qui est en bonne santé forcément moi, je

n'en parle pas. C’est peut-étre une erreur. » P3

On note tout de méme un changement de mceurs sur le plan hospitalier. En effet, 'une des

participantes nous fait part de son expérience personnelle au cours de sa grossesse. Lors de
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sa consultation d’anesthésie, le formulaire d’enregistrement demandait si des directives

anticipées étaient rédigées.

« J'arrive pour parler de ma péridurale et la on me demande si j’ai écrit mes directives
anticipées, javoue avoir été choquée. Du coup, je trouve encore plus difficile d’aborder le

sujet avec mes patients » P5

Malgré cela, quatre participants affirment étre en possessions de certaines directives
anticipées de leurs patients mais en minorité. Soit de facon directe, dans les dossiers
médicaux mais aussi de facon indirecte dans les dossiers de soins infirmiers lors de prise en

charge a domicile.

« Oui, j'ai quelques patients qui m’ont remis des lettres écrites, donc manuscrites, et j'ai
rentré dans leurs dossiers avec les directives anticipées du patient. » P1
« J'ai quelques patients qui m'ont donné leurs directives anticipées oui. Il y en a une s’est

rédigé manuellement et deux autres personnes qui ont rempli le formulaire officiel. » P2
« Oui oui tout a fait, elles sont dans les dossiers dans l'ordinateurs. » P8

« Aprés les quelques directives que j'ai en général, c'était les gens qui avaient écrit eux-

mémes. Apreés, en EHPAD pareil c'est un questionnaire préremplie. » P6

4.2.3 Difficultés organisationnelles et financiéres

Les dix participants évoquent comme frein majeur a leur implication personnelle dans

les LAT des difficultés en termes de temps.
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« Par téléphone pour avoir notre avis peut-étre pas qu'on y aille a chaque fois parce que je
pense que niveau organisation de toute fagon c'est impossible. » P3

« Si on avait le temps de faire des consultations aussi beaucoup plus longues, méme avec les
patients qu'on connait, qu'on connait bien. Je pense que si on avait le temps on pourrait

certainement étre plus a méme de les recueillir » P7

« Je pense qu'en fait. Malheureusement, ¢a ne fait pas partie de nos habitudes de
consultation. Je pense que tout le monde n'y pense pas. Il y a forcément aussi derriére tout ¢a

un manque de temps. » P9

Deux participants révelent aussi que I'aspect financier contribue également a leur manque
d’implication dans ce domaine. Il s’agit en effet de situation chronophage qui ne sont pas

cotées ni remboursées.

« Honnétement, les freins majeurs c’est le temps et I’argent » P6

« C’est long, c’est compliqué, on n’a pas toujours le temps et en plus ce n’est pas payé. » P10

4.2.4 Difficultés émotionnelles

Trois participants exposent des difficultés émotionnelles a la participation au LAT.

Le premier participant site son empathie envers ses patients. Il lui est inconcevable apres
tant d’année passées aupreés de ses patients d’émettre un avis quel qu’il soit sur une
décision de LAT. Néanmoins, il est d’accord pour y participer et apporter des éléments

d’ordre biomédical.
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« Ce sont des freins d'empathie par rapport @ mes patients que je connais depuis trés
longtemps » P1
« C'est quand méme trés compliqué quand on est médecin traitant de dire stop ou autre. Et

je trouve qu’a ce moment-la, il faut passer la main a des tierces personnes » P1

Le deuxieme participant révele plus une peur, une peur de mal faire et de nuire au patient.

« Peut-étre parce que qu'on les connait depuis longtemps. C'est parfois un peu trop. On n'a
peut-étre pas la neutralité qu'il faudrait avoir dans ce genre de situation du coup par peur de
faire une bétise ou dire quelque chose qui pourrait nuire au patient je préférerai m’abstenir
pour donner un avis. Par contre pour tous ce qui est antécédant, mode de vie on peut

compter sur moi. » P2

Le troisieme quant a lui n’est pas a I'aise avec les situations de fin de vie

« Je préfere en vrai m’effacer de ce genre prise en charge. Je ne suis pas l'aise. Il y en a qui

n’aime pas la cardio, moi c’est le soins palliatifs. » P10

4.3 Conclusions du second méta-theme

On note dans ce deuxieme méta-théme un réel désir des médecins généralistes a vouloir
participer au LAT prise en milieu hospitalier avec selon eux un avantage a cette implication.
lIs sont les garants de la mémoire médical de leurs patients et sont en lien avec les familles.
Toutefois, les participants se heurtent a certains aspects de leur pratique qui les limites dans
cette prise de positions. En effet, ces situations sont souvent chronophages et notre corpus

est unanime sur le manque de temps qu’ils peuvent accorder a chaque patient. De plus, les
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discussions autour de la mort et de la fin de vie sont émotionnellement difficiles a gérer pour
trois de nos participant, ce qui pourrait expliquer pourquoi le théme des directives
anticipées n’est que trés peu abordés par nos participants. Il en résulte que les participants
sont en possession de trés peu de rédaction de directives anticipées, cette données n’a pu

étre quantifié.

V-DISCUSSION

1. Limite de I’étude

1.1 Biais

Plusieurs biais sont a prendre en compte.

Biais de remémoration 7 : Les entretiens semi-dirigés demandent un effort de remémoration
considérable aux participants. Il est donc fort possible que certaines situations aient pu

échapper a ce travail.

Biais de prévarication ?*: Par peur d’étre jugé par le chercheur, les participants ont pu

omettre de raconter certaines situation vécues.

Biais de volontariat &: Il n’entrave nullement les résultats de I’étude mais met en exergue les
participant volontaires qui ont souhaité partager leur expérience et ainsi faire ce travail de

re-mémorisation
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1.2 Entretien téléphonique

Au vu de la crise sanitaire en France en 2020, la majorité des entretiens semi-dirigés

ont été réalisés de fagon téléphonique.

Ces entretiens rendent impossible le recueil des données non-verbales : expression faciale et

gestuelle. 33,

Malgré cela, les entretiens téléphoniques ont plusieurs avantages: la disponibilité des

participants ainsi qu’un recueil paraverbal : silence, hésitations et ton de la voix. **

2. Résultats

2.1 Place du médecin traitant

Le médecin traitant a un role de pivot dans la prise en charge de ses patients. Il a la
connaissance globale de celui-ci, de ses antécédents, de son environnement socio-culturel et
de ses liens familiaux. Le médecin traitant est considéré comme le garant de la mémoire
médicale de ses patients. || semble donc étre la personne idéale a inclure dans le processus

de décision de LAT.

Néanmoins dans notre étude seul un participant réfere avoir été consulté dans le cadre
d’une décision de LAT pour I'un de ses patients. Le reste du corpus déclare n’avoir jamais
été sollicité au cours de sa carriére et n’a toujours pris connaissance d’une LAT qu’au

décours d’un compte-rendu d’hospitalisation.

Ces résultats sont en accord avec les quelques études quantitatives a ce sujet. En effet, une
étude menée dans le Val de Marne portant sur le réle du médecin généraliste dans la
décision de LAT montre qu’un tiers d’entre eux avait pu participer a cette prise de décision.
42 De la méme maniére, I'étude de Le Meur et al retrouve un taux de sollicitation de 18,8%

des médecins traitant. 37 Une autre étude, multicentrique, menée en France et en Belgique
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étudiant les décisions de LAT prise aux urgences montre que seulement 4% de ces décisions

sont prises en accord avec le médecin traitant. 4°

Or les données de la littérature des pays voisins tel que la Norvege et I’Allemagne montrent
gu’une participation et une intégration du médecin traitant semble plus fréquente et
précoce dans le parcours de soins des patients atteint de cancer. En effet, en Allemagne les
médecins généralistes semblent trés présents dans la prise en charge de leurs patients en
phase terminale d’un cancer. lls sont néanmoins confrontés a certaines difficultés lors des
prises en charge a domicile, qui demandent du temps et des connaissances spécifiques. lls
ont I'appui et le soutien d’équipes spécialisées dans les démarches palliatives afin de leur
venir en aide a tout moment et sont donc nécessairement impliqués dans chaque prise de

décisions. 12

En Norvege, le médecin généraliste est impliqué deés l'initiation de la prise en charge de ses
patients atteint d’'un cancer. Cette coopération précoce est vue, par les patients et leur
médecin traitant comme une amélioration notable des soins et de leur qualité. A I'annonce
d’'une maladie grave, le patient dispose d’un plan de soin personnalisé dont le médecin
traitant est la pierre angulaire et sera au coeur de toutes prises de décisions qu’elles soient
curatives ou palliatives. Il apparait important en Norvége, pour les patients et leur médecin
généraliste que ces plans de soins soient initiés par les médecins hospitaliers afin
d’améliorer la collaboration et la coordination entre I'hdpital et la ville. Les praticiens

norvégiens font appel a la démarche palliative anticipée. >’

L'intégralité des participants de notre étude pensent que leur participation serait importante
et souhaiteraient pouvoir coopérer avec les praticiens hospitaliers. Ceci rejoint les données
de I’étude menée par Ferrand et al qui montre que seulement 3% des médecins traitants ne

souhaitent pas étre impliqués dans ce type de démarche. 37
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2.2 Implication du médecin traitant.

2.2.1 Communication ville-hopital

L’état des lieux sur la communication entre la médecine de ville et la médecine
hospitaliere met en évidence un échange réel mais insatisfaisant. Depuis les années 1990,
certaines études montrent que ces échanges sont quantitatifs mais non qualitatifs. Dans une
étude intéressant les médecins traitants du bassin du CHU de Grenoble, les généralistes
déploraient un manque de coopération avec les médecins hospitaliers, des difficultés pour
les joindre ou faire hospitaliser leurs patients dans les services adaptés ainsi qu’un retard a
I'information. L'image positive de haute technicité des CHU est donc ternie par les difficultés

majeures dans la communication et la relation ville-hépital. 2

Pourtant les différentes instances insistent sur une nécessité de coopération et de

communication. 21 15

Ce besoin d’échanges est d’autant plus important qu’il permet un apport de bénéfices non

négligeables :

- Limplication du médecin traitant est un facteur indépendant de la satisfaction de
la communication entre les familles ou proches du patient et I’hépital. 2° Le
médecin généraliste peut donc servir d’'intermédiaire, souvent rassurant pour les
familles. Son implication permet de faciliter la résolution de conflits avec les

équipes hospitaliére s’il en existe un. 1®

- Dans le cadre de patients en fin de vie avec un projet bien défini ou ayant fait
I'objet d’une LAT, lI'implication du médecin traitant permettrait également de
diminuer les passages aux urgences et favoriserait la possibilité de décéder a

domicile si tel est leur souhait. 12
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Néanmoins notre étude constate qu’un seul des médecins généralistes interrogés a pu
participer a une décision de LAT. L’ensemble du corpus déclare n’avoir pas eu connaissance
de LAT lors d’un séjour a I’'hopital de son patient mais de I’avoir découvert a posteriori sur le
compte rendu d’hospitalisation. Ce résultat se vérifie de nouveau avec I'étude de Le Meur et
al ol moins de la moitié des médecins traitant (43,7%) déclarent avoir été contactés lors

d’une admission de leur patient en service de réanimation. 3’

2.2.2 Directive anticipées

Les discussions autour de la fin de vie impliquent une connaissance et une réflexion
éthique. Notre étude montre que chaque participant est en possession d’'un nombre infime

de directives anticipées de leur patient.

La fin de vie est en générale abordée lors de I'annonce d’'une maladie grave et ou incurable.
En accord avec cette constatation, une étude montre que les directives anticipées ne font

pas partie du quotidien médical libéral. 18

Une étude européenne évaluant les différents moyens d’aborder les sujets en rapport avec
la fin de vie entre le médecin traitant et son patient relate d’'une réelle différence entre les

pays du nord et du sud.

En effet, les Pays-Bas et la Belgique font preuve de la méme stratégie. Les discussions autour
de la fin de vie y sont plus précoces et fréquentes. Cette précocité sur les discussions entre
patients et médecins traitants peut étre expliquée par la légalisation de I'euthanasie dans
ces deux pays. 22 En revanche les pays du sud, Espagne et Italie exercent une certaine inertie,
les praticiens évitent les sujets de la maladie et de la fin de vie dans une optique d’espoir et
souhaitent éviter tout stress au patient. 1® Ces situations sont difficiles a gérer, comme en
relate notre étude. Trois de nos participants mentionnent une part émotionnelle comme
frein a leur implication et leur participation aux discussions autour de la fin de vie ayant pour
conséquence une attitude de fuite vis-a-vis de ces situations. Cette latence est jugée comme

préjudiciable aux patients et a son entourage. Le fait d’évoquer et de préparer au mieux
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cette situation permettrait de diminuer les facteurs anxiogénes directement liés a ce type de
condition et améliorerait la qualité de vie. 3° Ces différences peuvent s’expliquer par les
cultures, les éducations mais essentiellement par les différentes religions. 1’ En Espagne, au
Pays-Bas et en Belgique I'accés aux soins palliatifs est encadré par la législation or en Italie
I’acces aux soins palliatifs n’a été rendu légal qu’en 2010 et ne fait pas partie d’une stratégie
de santé nationale. ¥’ De plus, Mefiaca et al met en évidence I'influence du catholicisme sur
la communication du diagnostic et du pronostic en lItalie. L’éducation catholique prone
I’espoir et par ce biais il est révélé que les praticiens italiens sont amenés a minimiser
certaines situations pour ne pas créer un stress trop important pour leurs patients. >°
Néanmoins Le 28 octobre 2019 au Vatican, des représentants des trois religions
abrahamiques (judaisme, islam et christianisme) ont signé un document commun afin de
promouvoir le respect de la fin de vie. Les trois religions s’opposent fermement a
I’euthanasie et au suicide assisté mais souhaitent permettre I'accés a 'accompagnement de
la fin de vie. Les signataires de cet accord déclarent alors « Méme lorsque les efforts visant a
éviter la mort semblent excessivement lourds, soulignent les signataires, nous sommes
moralement et religieusement tenus de réconforter, de soulager de maniére efficace la
douleur et les symptémes, d’accompagner et de fournir des soins et une aide spirituelle au
patient en fin de vie et a sa famille. » 3! En France, La Haute Autorité de Santé recommande
« pour tous les patients quels que soient leur dge, sexe, religion, statut socioéconomique,
diagnostic ou pronostic doivent étre sollicités pour rédiger leurs directives anticipées et

discuter de leur plan anticipé de soins » 23

Un audit réalisé dans les services adultes de I'h6pital de Necker, évaluait le recueil des
directives anticipées lors de I'admission des patients hospitalisées via le formulaire
d’admission. La question relative aux directives anticipées n’était posée qu’a 50% des

2

patients. ¢ Il semblerait que la discussion autour des directives anticipées soit aussi difficile

en ville qu’a I’hopital.

L'importance de I'implication du médecin traitant semble fondamentale dans la prise en
charge de patients en fin de vie. Cette implication permettrait une identification précoce et
une prise en charge optimisée de ces patients. Néanmoins on note une réelle lacune du

screening des directives anticipées en milieu libéral.
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2.3 Disponibilité des médecins traitants

2.3.1 Disponibilité émotionnelle

Notre étude relate d’une difficulté a exprimer un avis objectif par peur ou par

empathie. Ce retrait sur la question se traduit par I’envie de ne pas nuire au patient. >®

De plus les discussions autour de la fin de vie et de la mort sont difficiles pour le patient mais
également pour le praticien.!? Dans son travail sur le refus des prises en charge palliatives
terminales a domicile par les médecins généralistes, Géraldine Texier met en exergue toute
une entité émotionnelle face a ces situations. Au travers de son travail, deux facettes
distinctes des généralistes sont retrouvées : premiérement le contre-transfert qui révele que
le médecin traitant voit son patient comme un proche et qu’il accepte difficilement de voir
son patient mourir comme l'on n’accepte pas de voir un proche partir. Le choix de la
médecine pour ces praticiens est déterminé par le souhait d’accompagner la vie et donc de
guérir. Deuxiemement, cette étude montre que les praticiens ne se sentent plus soignants
mais « hommes » en souffrance face a ces situations de fins de vie. C'est une fragilité propre
a chacun.”® Les soins palliatifs sont des soins actifs. Ces prises en charge peuvent représenter
de véritable défi pour des médecins sans véritable expérience ou formation. Enfin, d’autres
travaux soulignent les difficultés de I'approche de la fin de vie avec les patients. Il est difficile
de déterminer le moment ou le lieu idéal pour en parler et la personne qui doit initier la
discussion (médecin ou patient). Dans une étude lilloise, reprenant textuellement les paroles
de patients, les avis étaient partagés et certains pensaient que c’était au médecin de juger
de la maniere d’aborder la discussion étant donné la connaissance de la santé de son
patient.3® Ce constat peut donc expliguer un manque d’implication des médecins

généralistes.
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2.3.2 Difficultés organisationnelles

Tous nos participant souhaitent étre plus impliqués dans les LAT et disent pouvoir
essayer de se rendre disponible. D’autres études relatent des intentions de participations
identiques a la noétre. 37 Pourtant, il existe une contrainte majeure dans I'exercice de la
médecine actuelle qui est celle du manque de temps. La démographie médicale étant en
déclin, nous voyons émerger des zones de désertification médicale rendant I'acceés aux soins
de plus en plus difficile. Par conséquent, le nombre de patient par médecin est en
augmentation permanente. Ceci diminue le temps que peut dédier le médecin a chaque
patient. De ce fait, certaines situations complexes, dont le prise en charge de fin vie, peuvent

paraitre difficiles a supporter tant elles sont énergivores et chronophages. >®

2.3.3 Aspect financier

« L’éthique et I’économie ne vont pas ensemble » 19 et comme nous I'ont dit deux de
nos participants, ces situations ne sont pas rémunérées. En effet, dans I'exercice libéral seuls
les actes cotés sont remboursés. Le dépistage et la coordination ne sont pas pris en compte
dans ces cotations et ne sont donc pas rémunérés. Ces situations peuvent donc constituer
un réel manque a gagner pour le praticien. L'étude de Nicourt et al relate que l'aspect
financier n’est pas central mais ne devrait pas étre négligé. > C’est pour cela que le Centre
de Recherche pour I'Etude et I'Observation des conditions de vie (CREDOC) propose une
rémunération a I'acte ou au forfait permettant de développer les soins palliatifs en ville. 3>
Dans les pays anglo-saxon, la grande majorités des praticiens souhaitent étre rémunérés

pour les prises en charge de fin de vie. %
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2.4 Perspectives d’amélioration

2.4.1 Amélioration de la participation des médecin traitant aux LAT

Malgré certaines réticences l'intégralité de nos participants souhaitent étre impliqués
de pres ou de loin dans les décisions éthiques, soit pour apporter des éléments d’ordre
social ou alors pour réellement participer a la discussion de LAT en fonction de leur aisance
sur le sujet. lls se disent également préts a se rendre disponible soit par téléphone soit par
messagerie sécurisée. La disponibilité physique semble plus difficile a mettre en place. Dans
les travaux réalisés par Daoud et al, 57% des médecins généralistes déclaraient pouvoir se
rendre disponible pour répondre aux LAT. ' On retrouve des chiffres plus élevés dans les
études de Le Meur et al, et de Muhizi et al qui retrouvent respectivement 78,1% et 85,7% de
possibilité a ce rendre disponible par les médecins traitants interrogés. 3’ 43 Le travail de
Mubhizi et al consiste justement a évaluer la faisabilité de I'implication des médecins traitants
aux décisions de LAT en milieu hospitalier. Il retrouve un taux de participation effective de
82,2%. Ce taux indique qu’il est donc possible de recruter des médecins traitants pour les
discussions éthiques et de recueillir leurs réponses. L'implication des médecins traitants au
LAT s’est faite par les moyens déja présent sur place : le logiciel patient et par téléphone. 43
Ces chiffres sont donc en accords avec notre étude et montre la possibilité d’intégrer les
médecins traitants aux discussions de LAT. Le travail de Ferrand et al a permis de mettre en
évidence certains facteurs associés a la participation des médecins traitants aux décisions
éthiques : le fait d’étre informé de I'admission par le réanimateur, le sentiment du
généraliste a croire que sa participation est importante, I'exercice professionnel en zone
rurale, la prise de nouvelle de son patient a la demande de la famille et la visite au lit du
patient par le médecin traitant. 42 On rappelle néanmoins une mauvaise connaissance de la
loi Leonetti par le corps médical d’aprés le rapport SICART. *° Le député Jean Léonetti
rappelle également dans son rapport d’information de 2008 qu’ « aucune circulaire
d’explicitation de la loi a I'intention des établissements hospitaliers n’a été élaborée, aucun

programme d’information n’a été mis en place en direction des professionnels de santé,
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aucune brochure d’information & l'intention du grand public n’a été rédigée ». * Pour se
former, les médecins étaient en attente d’'une campagne d’information grand public. ® Cette
campagne permettrait donc de sensibiliser les praticiens libéraux et hospitaliers ce qui
pourrait potentiellement améliorer I'intégration des médecins généralistes aux décisions de

LAT.

Le Dossier Médical Partager (DMP), considéré comme carnet de santé virtuel pourrait
également étre une voie d’intégration des médecins traitants dans les prises de décisions de

LAT. >

2.4.2 Anticipation de la fin de vie

La mort et la fin de vie restent un sujet tabou en France. On note que les patients
décedent plus en milieu hospitalier aupres de leurs proches et des soignants qu’ a domicile.
46, Cette fin de vie et les souhaits qui lui sont spécifiques peuvent étre anticipés, par le
patient lui-méme avec I'aide de son médecin traitant. S’il n’y a pas forcément de notion de
péril imminent ou de pronostic vital engagé, le patient peut émettre ses souhaits en étant en
pleine santé, sur le méme principe que le don d’organe. Cette anticipation est actée par la
désignation d’une personne de confiance et par la rédaction des directives anticipées. Au vu
de la crise sanitaire actuelle qui touche la France et le monde, il semble nécessaire qu’une
sensibilisation forte de la population et du personnel soignant soit réalisée. Une proposition
de loi avait tenté de valoriser et de mettre en avant la diffusion des directives anticipées. Elle
proposait également une aide a la prise de décision de soins par la mise en place d’'une
plateforme sécurisée de dépéts des directives anticipées. > Celle-ci n’a en revanche pas été

adoptée.

Néanmoins cette anticipation nécessite une réévaluation, elle n’est pas inscrite dans le

temps et peut évoluer en paralléle a I'état de santé du patient.
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2.4.3 Communication ville-ho6pital

Le lien ville hopital fait I'objet d’insatisfaction des deux parties depuis de nombreuses

années.
Les participants ont évoqué plusieurs pistes d’améliorations pour renforcer ce lien :

- La communication téléphonique reste le moyen le plus rapide et le plus efficace.

Néanmoins, ces conversations ne sont pas enregistrées et ne laissent donc pas de trace.

- l'utilisation de mail via les messageries sécurisée (type APYCRIPT) permettrait de

favoriser un échange rapide et sécurisé sur les données des patients.

Ces moyens de communication sont déja largement employés par chacune des deux parties.

2.4.4 Formations des médecins généralistes

Dans notre étude, aucun des participants n’a de formation complémentaire en
éthique et/ou en soins palliatifs alors qu’ils jugent pour la majorité nécessaire d’acquérir des
compétences théoriques pour participer aux décisions de LAT. Les travaux de Nicourt et al
sont en accord avec ces constats puisque dans cette étude, 55% des médecins disent ne pas
avoir eu de formation aux soins palliatifs alors que 71 % d’entre eux jugent ces
connaissances obligatoires. 4. Ces formations pourraient améliorer les discussions sur la fin
de vie en apportant des outils d’aide et de soutien aux médecins traitants. 3* Il parait a ce
stade quasi inévitable de développer ces formations ciblées pour les médecins généralistes

et adaptées a leur mode d’exercice.
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VI- CONCLUSION

Les décisions de LAT sont fréquentes a I'hopital. La collégialité et la pluridisciplinarité
s'imposent comme notions obligatoires dans ces réunions éthiques par I'ensemble de nos
participants et par le cadre légal. Elles nécessitent la présence du médecin référent du
patient, d’'un médecin consultant extérieur a cette situation et de I'’équipe paramédicale et
sociale. L’avis du patient doit étre recueilli s’il est en capacité de s’exprimer. En cas
d’incapacité, c’est par lI'intermédiaire de sa personne de confiance ou de ses directives
anticipées que ses volontés seront appliquées. Le médecin traitant semble étre le plus a
méme de répondre aux questionnements socio-éthiques lors des décisions de LAT, par sa
connaissance globale du patient au long cours et le lien qu’il entretient avec son patient et
son entourage. Les résultats de notre étude confirment notre premiere hypothése, a savoir
que le médecin traitant n’est pas suffisamment intégré dans les pratiques courantes des
services hospitaliers lorsqu’il s’agit de prise de décision de LAT. Pourtant, les médecins
interrogés dans notre étude semblent vouloir trouver leur place dans ces discussions mais se
trouvent confrontés a certaines limites. Ces prises en charge sont en effet souvent
complexes et chronophages mettant en jeu un contexte relationnel et émotionnel fort qui
peut étre difficile a vivre pour certains médecins généralistes. Il existe néanmoins une
demande de formation a ce sujet qu’il conviendrait de combler dés la formation initiale et

lors des formations continues.

L’anticipation semble avoir une place primordiale dans le cadre de prise en charge de
maladie grave et/ou incurable. Une précocité de la communication et une planification
permettraient d’améliorer la prise en charge et la qualité des décisions. Notre étude montre
une faible possession par les participants des directives anticipées. Cette constatation réfute
donc notre hypothése secondaire ; le recueil des directives anticipées par le médecin traitant
renforce la pertinence de leurs avis dans les décisions de LAT. Il faudrait que ce recueil soit
plus systématique pour avoir un réel impact sur le renforcement a leur participation. Une
campagne nationale de sensibilisation a la rédaction de directives anticipées et a la

déclaration de personne de confiance pourrait améliorer la situation actuelle.
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Cette étude montre donc que les médecins généralistes souhaitent trouver une place
dans ces décisions de LAT et qu’ils pourraient avoir un réle important dans I’émergence de
guestionnements éthiques. Il faudrait mettre en évidence I'avis et le ressenti des praticiens
hospitaliers sur la place et I'implication des médecins traitants dans les réflexions de LAT.
Ceci pourrait faire I'objet d’'une nouvelle étude. Il serait aussi intéressant de voir, au vu du
contexte sanitaire di a la Covid-19, I"évolution des mceurs des praticiens (libéraux et

hospitaliers) et les actions misent en place par le gouvernement pour promouvoir

I'anticipation de la fin de vie.
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ANNEXES

Annexe 1 : formulaire de recueil de données sociodémographique

Date de I’entretien :

Numéro d’inclusion :

CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION

Age :

Sexe :

Mode d’exercice :
O Cabinet individuel
0 Cabinet partagé
O Maison de santé
O Activité hospitaliere
O Autre

Nombre d’années d’exercice :

Diplémes complémentaires :
1 DU/DIU
[ DESC
O Formation en soins palliatifs

Si oui, lesquels :
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Annexe 2 : Guide d’entretien

1) Caractéristiques de la population

- Pouvez-vous, en quelques mots, vous présenter ?

2) Connaissances générales sur les prise de décision de LAT et directives anticipées
- Que signifie pour vous les directives anticipés ? dans quel contexte sont-elles recueillies ?
- Que signifie pour vous une limitation ou arrét de thérapeutique ?

- Dans quel contexte peut-on prétendre a organiser une procédure collégiale ? (Réunion de
concertation pluridisciplinaire)

- Quels sont les modalités d’organisation de ces réunions ?

3) Expériences personnelles

- A quelle occasion discutez-vous des directives anticipées ?

- Relance : Sujet amené par le patient ? Annonce d’une pathologie chronique ?

- Etes-vous en possession de directives anticipées confiées par certains de vos patients ?

- Pouvez-vous me raconter une situation ou vous avez déja été invité ou consulté pour une
procédure collégiale dans le cadre d’une limitation ou un arrét de traitement telle que
définie par loi ?

- Si oui, a quelles occasions et par qui ? Et par quel moyen ?

- Quels sont les freins a votre participation aux prises de décision de LAT de vos patients
hospitalisés ?

- Quels sont les avantages selon vous a votre participation a cette prise de décision ?
- Avez-vous déja été averti d’'une LAT a posteriori ?
- Avez-vous déja été en désaccord lors d'une décision de LAT ? Si Oui, pour quelles raisons ?

- Quels moyens de communication et ou d’information vous sembleraient les plus adaptés
pour faciliter votre participation a cet échange ?

- Pensez-vous que le fait de ne pas étre impliqué dans les décisions de LAT puisse vous
mettre en porte a faux vis-a-vis des proches du patient ?
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INTRODUCTION: Decisions regarding the withdrawal of life support are an integral part of
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neither clearly defined by law nor in the medical guidelines.

METHODS: Qualitative study during a semi-structured and individual clinical consultation
of GP using an interpretative phenomenological analytical approach. The main assumption
was to identify the involvement of the GP in the decision of discontinuing the treatment.
The second assumption was to determine whether it could be an asset for the GP to have
their patients’ advance directives regarding end-of-life issues.

RESULTS: Ten clinical consultations were carried out. Two main topics were brought up:
the link between the GP and the hospital, and the capacity linked to GPs’ skills. Only one
participant had been invited to attend a symposium on the living will. Advance directives
are rarely discussed during appointment with the GP.

CONCLUSION: On the one hand Hospitals fail in involving GPs in withdrawal of life support
and on the other hand the GPs fail in managing the issue. Improvements could be made:
firstly, by developing better communication between the hospital and the GPs. Secondly,
by creating awareness about advance directives among the general public and with the GP
including an increase in salary. Thirdly, by offering training courses in palliative care.
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TITRE DE LA THESE : Place et implication du médecin traitant dans les prises de décisions de
limitation ou arrét de traitement.

INTRODUCTION : Les limitations et arrét de traitements (LAT) font partie intégrante du
quotidien médical hospitalier. L’implication et la place du médecin traitant dans ces décisions
n’y sont pas définies par le cadre légal et les recommandations.

METHODE : Etude qualitative en entretien individuel semi-dirigé de médecins généralistes
installés. Analyse interprétative phénoménologique des verbatims. Hypothése principale :
Déterminer I'implication des meédecins traitants dans les décisions de LAT dans le cadre
hospitalier. Hypothése secondaire : La possession des directives anticipées par le médecin
traitant est un atout pour valoriser son implication dans les LAT.

RESULTATS : Dix entretiens ont été réalisés. Deux méta-themes ont été identifiés : Lien ville-
hopital et aptitudes liées a la pratique de la médecine générale. Un seul participant a assisté a
une LAT. Les directives anticipées ne sont que trés peu abordées en consultation de médecine
générale.

CONCLUSION : Manque d’implication aux décisions éthiques du médecin traitant par les
praticiens hospitaliers mais également liée a la pratique des médecins généralistes. Plusieurs
axes d’amélioration possibles : premierement, développer la communication ville-hépital.
Deuxiémement, sensibiliser la population générale ainsi que les médecin traitant aux directives
anticipées. Et troisiemement, revalorisation de la pratique et formation des médecins
généralistes en soins palliatifs.
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