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Préambule

Ce préambule est un travail d’introduction indépendant de celui de la thése au format d’article.

Dans le cadre de mes études de médecine, j’ai eu la chance d’observer et de participer a des
prises en charge en soins palliatifs dans des contextes trés différents. En effet, j’ai pu collaborer
avec des professionnels du secteur libéral tels que les médecins généralistes mais également les
services d’hospitalisations conventionnelles, les services d’urgence hospitaliers, une Unité de
Soins Palliatifs (USP).

Ces différentes approches m’ont permis de réaliser la complexité de ces prises en charge en
particulier difficult¢ de mise en place des soins palliatifs au domicile, due a la mauvaise
coordination ville — hopital. Les patients sont réguliérement orientés vers I’ HAD uniquement
en phase terminale ou ultime, limitant ainsi les aides dont ils auraient pu bénéficier s’il y avait
eu anticipation.

Nous commencerons par quelques notions générales a propos des soins palliatifs puis sur
I’HAD. Ensuite, nous nous intéresserons aux soins palliatifs en HAD.

A) Généralités sur les soins palliatifs

1) Définition

L’OMS en 2020 (1) définit les soins palliatifs comme : « une approche pour améliorer la
qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille, confrontés aux problemes liés
a des maladies potentiellement mortelles. Ils préviennent et soulagent les souffrances grace a
la reconnaissance précoce, [’évaluation correcte et le traitement de la douleur et des autres
problemes, qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel.

La prise en charge de la souffrance implique de s’occuper de questions dépassant les
symptomes physiques. Les soins palliatifs font appel au travail d’équipe pour soutenir les
patients et leurs proches qui s occupent d’eux.

Les soins palliatifs sont explicitement reconnus au titre du droit de [’homme a la santé. lls
doivent étre dispensés dans le cadre de services de santé intégrés et centrés sur la personne,
accordant une attention spéciale aux besoins et préférences spécifiques des individus. »

Selon un rapport publié par 'Observatoire national de la fin de vie, 75 % des déces de la
population francaise surviennent a I'hdpital (2). Pourtant, 81 % des Frangais souhaitent mourir
a domicile. Cela laisse a penser que les soins palliatifs a domicile doivent étre intensifiés et le
recours amélioré. Notre travail va interroger la pertinence de cette proposition et proposer, le
cas échéant, des axes mélioratifs en ce sens.

2) Cadpre législatif

Différentes lois ont permis de structurer 1’exercice des soins palliatifs en France.

Depuis la loi du 9 juin 1999 visant a garantir le droit d’acces pour tous au soulagement de la
douleur et a des soins palliatifs en fin de vie (3).

La loi du 4 mars 2002, dite loi Kouchner et premiére loi relative aux droits des malades, précisait
clairement le droit au refus de traitement (4). La notion de « personne de confiance » est
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notamment définie : ¢’est une personne qui est désignée par le patient par écrit. Elle a une
mission d’accompagnement lorsque celui-ci peut exprimer sa volonté, mais aussi mission de
référent lorsque ce n’est plus le cas

La loi de 2005, dite loi Leonetti et premiere loi spécifique a la fin de vie, introduit 1’interdiction
de D’obstination déraisonnable (5). Une limitation des soins est possible apres décision
collégiale, pour les patients qui ne sont plus en état d’exprimer leur volonté. La procédure
collégiale nécessite 1’avis motivé d’au moins un autre médecin appelé au titre de consultant
ainsi que de 1’équipe de soins en charge du patient. Cette loi met en place les directives
anticipées, qui permettent au malade d’exprimer par avance ses volontés en lien avec la fin de
vie, pour le cas ou il ne pourrait plus le faire dans le futur. Le principe du double effet est
également précisé : un traitement pour soulager la souffrance, en phase avancée ou terminale
d’une affection grave et incurable, peut avoir pour effet d’abréger la vie.

L'organisation des soins palliatifs est définie par la circulaire du 25 mars 2008 (6). Pour
répondre a la complexité des prises en charge, 'offre de soins est adaptée aux besoins du patients
et est graduée selon 3 niveaux (7) :

A LHOPITAL SITUATION DU PATIENT A DOMICILE

Référents habltuels*

uUsp + HAD, EMSF, ERRSPP
Unlté de DAC peut alder
solns palllatifs a l'orlentatlon

Référents habltuels*
LISP i + HAD, EMSP, ERRSPP
Liis Identifles DAC peut alder
de solns palllatifs a l'orlentatlon

Services de solns Rétérents habltuels*

(hors SP) + EMSP, ERRSPP
(+ sl besoln appul DAC peut alder
EMSPF, ERRSPP) a l'orlentatlon

* Par référents habituels, on entend : médecin traitant,
médecins spécialistes, infirmier(e)s, services & domicile (SSIAD, SAAD)

Schéma représentant les 3 niveaux

En fonction de la complexité de leur situation, les patients sont orientés a 1’hdpital, avec
I’expertise de différents intervenants, ou sont engagés, s’ils le souhaitent et si cela s’avere
possible, a poursuivre leurs soins a domicile.

Allant d’une situation stable ou habituelle a complexe ou instable, ’HAD étant utilisée pour les
situations nécessitant de fréquents ajustements thérapeutiques a situation complexe, dits soins
palliatifs secondaires.

L’ HAD est un recours en soins palliatifs pour les médecins généralistes (MG).
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Le 2 février 2016, la loi Claeys-Leonetti crée « de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie » (8). Les directives anticipées sont revalorisées, elles n’ont plus de
condition de durée et elles s’imposent au médecin, sauf cas exceptionnel. Le role de la personne
de confiance est lui aussi renforcé. La loi ouvre également la possibilité pour le patient de
demander 1’accés a une sédation profonde et continue jusqu’au déceés (SPCMD). L’acces a ce
droit est encadré par des conditions tres strictes : le patient doit souffrir de fagcon insupportable
et son déces doit étre reconnu comme inévitable et imminent. L’acces a la sédation profonde et
continue jusqu’au déces est lui aussi conditionné par une discussion en procédure collégiale
pour vérifier que la situation du patient rentre bien dans le cadre des conditions prévues par la
loi.

B) Généralités sur ’HAD
1) Définition

L’hospitalisation a domicile est une hospitalisation sans hébergement qui est soumise aux
mémes obligations qu’un établissement hospitalier public ou privé. Cet établissement peut étre
autonome ne proposant que ce mode d’hospitalisation ou rattaché a un autre établissement
pluridisciplinaire, ayant des services de court et moyen séjour traditionnels.

La mise en place de I'HAD se fait sur prescription médicale provenant d’un service hospitalier
spécialisé ou directement du médecin traitant depuis 1992. Il existe des outils d’aide a la
prescription qui rappelle les indications de recours par I'HAD, parmi lesquelles apparait la prise
en charge palliative (9).

La circulaire du 30 mai 2000 (10) redéfinit les critéres d’admission, la qualité de prise en charge,
la nécessaire €laboration du projet thérapeutique et surtout I’importance des liens entre les
différents acteurs de santé : médecin libéral, coordonnateur, personnels paramédicaux et
proches des patients.

Apres admission, ’HAD assure, au domicile du malade, des soins médicaux et paramédicaux,
continus et coordonnés. Les soins délivrés se différencient de ceux habituellement dispensés a
domicile par leur complexité importante, leur longue durée et la fréquence parfois élevée des
actes (11).

L’hospitalisation a domicile est subordonnée a 1’accord du médecin traitant du patient et au
consentement du patient ou de son entourage. L’admission est prononcée par le médecin
coordonnateur de ’HAD, sur la base d’un protocole thérapeutique, dans un délai de 24 a 72
heures, selon 1’état du patient et le degré d’urgence.

Comme les hopitaux et les cliniques, les établissements d’hospitalisation a domicile sont des
¢tablissements de santé, soumis aux mémes exigences de qualit¢é et de sécurité.
L’hospitalisation a domicile concerne des malades de tous ages, atteints de pathologies graves,
aigués ou chroniques, souvent multiples, évolutives et/ou instables.

Les patients peuvent étre pris en charge au domicile comme en EHPAD, ou d’autres lieux de
vie (établissements sociaux et médico-sociaux).

L’HAD est constituée d’une équipe pluridisciplinaire formée d’Infirmiers Diplomés d’Etat
(IDE), de sage-femmes, de puéricultrices, d’aides-soignants, d’assistants sociaux, de
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kinésithérapeutes, d’ergothérapeutes, de diététiciens, de psychologues et de médecins
coordinateurs.

L’activité de ces divers intervenants doit étre coordonnée a partir du protocole de soins
individualisé. C’est alors le role de I’ HAD au travers du médecin coordonnateur, intervenant
« pivot » de la prise en charge.

Qu’il soit ou non le prescripteur, le médecin traitant reste cependant le pivot dans 1’organisation
d’une HAD. 1l est le responsable de la prise en charge qu’il a définie en concertation avec
I’équipe médicale et paramédicale. Il assure donc le suivi médical, la surveillance des soins lors
de ses visites. A cette occasion, il adapte si nécessaire les traitements et peut faire intervenir un
médecin spécialiste apres recueil de I’avis du médecin coordonnateur. Il est responsable de son
diagnostic et de ses prescriptions. Il est le garant avec le médecin coordonnateur, du début a la
fin de la prise en charge, de la qualité de 1’information délivrée au malade, de la surveillance
de son état de santé et de son traitement.

D’apres la circulaire DHOS/O3 no 2006-506 du 1er décembre 2006 relative a I’hospitalisation
a domicile, le médecin coordonnateur, aprés avoir signé 1’admission du patient, a pour role
d’étre le garant de la bonne exécution du protocole de soins (12). Il contribue a 1’échange
d’informations nécessaires a une prise en charge globale et coordonnée du patient. Il est au
contact des médecins libéraux et hospitaliers impliqués dans les traitements du malade, et les
informe de tout élément pouvant leur étre utile. On lui attribue également un réle dans la
formation de I’équipe soignante, 1’évaluation de la qualité du service HAD, de la qualité de la
saisie de I’information médicale et d’assurer 1’organisation du fonctionnement de la structure.

En parall¢le, le décret de mai 2017 précise le droit de prescription du médecin praticien de
I’HAD en cas d’urgence ou d’indisponibilité¢ du MG.

2) L’HAD en (Ex-) Haute- Normandie

Ce n’est que le ler janvier 2016, que Basse et Haute Normandie sont réunifiées, apres avoir
évolué de maniere parfois différente — en fonction des secteurs considérés — et ce malgré un
pass€ commun jusqu’en 1956.

Nous nous concentrerons ici sur le territoire de I’Ex Haute-Normandie.

Il existe 9 établissements d'HAD pour un total de 321 places soit une couverture de 17,7 places
pour 100 000 habitants en 2023.

La zone blanche Gisors/les Andelys a €t€ « couverte » par l'extension du secteur Eure Seine en
2014.

L 'HAD du CHI Eure Seine a fusionné avec 'HAD de Pont Audemer-Bernay et celle du CHI
Eure-Seine et de I'Eure Seine depuis 2017.

La zone d'Aumale a été « couverte » en 2017.
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La cartographie des HAD en Seine-Maritime et I’Eure(7).

C) Intérét de cette étude

Pour comprendre I’intérét de cette €tude, quelques chiffres sont a considérer :

Si 27% des Francais décedent au domicile en Normandie, ils sont 26.6% selon les
chiffres de I’'INSEE en 2020 (13).

2 déces sur 3 concernent des personnes en soins palliatifs, mais pourtant seuls 20% de
ces patients y ont acces (alors que la loi dit acces pour tous)(14).

80% des Francais sont préts a envisager le domicile comme lieu de soin, y compris pour
des soins lourds selon les chiffres de la Fédération Nationale des Etablissements
d’Hospitalisation A Domicile (FNEHAD) en 2017.

En Normandie, un nombre moyen (pondéré) de « 19,7 » patients sont pris en charge par
jour pour 100 000 habitants en HAD contre « 27.1 » pour la France entiere(11).

1 prise en charge sur 4 en HAD est des soins palliatifs.

Ce constat montre que le domicile reste un lieu de soin privilégié pour les patients. De plus,
dans le rapport de 2011 de 1’Observatoire National de la Fin de Vie, il est souligné une
méconnaissance des soins palliatifs que ce soit du grand public ou des médecins (14) ; et ce
alors que depuis plusieurs années, la démarche palliative est au coeur des débats, le rapport
Sicard et plus récemment le Séme plan national, mettant en avant cette volonté de développer
les soins palliatifs au domicile.

Ce 5% plan traduit I’engagement de garantir a tous les citoyens, sur I’ensemble du territoire
et dans tous les lieux de vie, I’acces aux soins palliatifs et a une prise en soin graduée, adaptée
et de proximité. Afin d’atteindre cet objectif, le plan invite a améliorer I’information des
personnes, a augmenter 1’offre de soins palliatifs, a anticiper les traitements dans les parcours
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de santé, a renforcer la formation en soins palliatifs, a favoriser 1’expertise en finangant les
travaux de recherche et ainsi, & améliorer les connaissances dans ce domaine (2). Les objectifs
reposent donc sur 3 axes principaux :

- Axe 1 : Favoriser ’appropriation des droits en faveur des personnes malades et des
personnes en fin de vie
- Axe 2 : Conforter I’expertise en soins palliatifs en développant la formation et en
soutenant la recherche
- Axe 3 : Définir des parcours de soins gradués et de proximité en développant 1’offre de
soins palliatifs, en renfor¢ant la coordination avec la médecine et en garantissant I’acces
a I’expertise.
De nombreuses études évoquent le sujet de ’HAD et les soins palliatifs. Ce sont en particuliers
des theses de médecine.

Une d’entre elles a été a 1’origine du travail ici présenté, a savoir celle du Dr M. AMEYE qui a
permis d'explorer les atouts, les difficultés et les enjeux dans la collaboration avec I'HAD pour
les prises en charge de fin de vie a domicile selon le vécu des médecins généralistes de Seine
Maritime et de 1'Eure (15). J’ai décidé de faire une theése miroir et m’intéresser a la perception
des praticiens d’HAD de Seine- Maritime et de 1’Eure pour les prises en charge de soins
palliatifs & domicile. Les médecins généralistes qu’elle interrogeait voient 'HAD comme une
plateforme technique qui facilite la mise en place de matériel a domicile. L'HAD arrive de
mieux en mieux a collaborer avec les intervenants libéraux. Certains professionnels ['utilisent
comme un vrai support de communication et une aide spécialisée a la prise en charge des
patients en fin de vie. Les principaux freins retrouvés ont été des problémes de communication
entre le médecin traitant et la structure de I'HAD. Une méconnaissance du fonctionnement et
des acteurs de I'HAD semble également mettre en difficulté les médecins traitants. Toujours
selon cette étude, 1'aspect chronophage et le manque de connaissances de certains médecins
geénéralistes paraissent rendre précaire le maintien a domicile en fin de vie.

Les travaux du Dr M. BOUCHER soulignent que les médecins généralistes ont des perceptions
différentes du réle du médecin coordinateur d'HAD. Certains médecins le voient comme un
simple coordonnateur, tandis que d'autres reconnaissent son expertise et son role d'appui dans
les décisions thérapeutiques, ainsi que son réle dans 1’évaluation des besoins a domicile, le
premier contact avec la famille et la supervision des équipes.

Les investigations du Dr E. BELLEGUEULE évoquent le manque de communication avec les
services hospitaliers. La majorité des praticiens assimile encore « soins palliatifs » et « fin de
vie » (16). IIs éprouvent des difficultés dans ces prises en charge complexes, chronophages, les
impliquant tout autant professionnellement qu’émotionnellement. Ils rapportent ¢galement un
manque de coordination ville-hdpital ainsi qu’un manque de communication entre les différents
intervenants au domicile.

Une étude du Dr E. BONNAMY a permis de mettre en avant plusieurs difficultés rencontrées
par les médecins généralistes, notamment, le manque de communication avec les différents
acteurs de I’HAD, le manque de connaissance sur les indications de ce mode de prise en charge
et a propos des thérapeutiques utilisées au court du séjour ainsi que le manque de place au
niveau des structures locales (17).
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Les résultats de I’analyse du Dr C. TRYLESKI montrent que les médecins, tant coordonnateurs
que généralistes, semblent avoir des difficultés a appréhender leurs places respectives dans les
prises en charge, qu’ils attribuent a une méconnaissance des modalités de fonctionnement de
I’HAD et de ses intervenants (18). Les médecins regrettent tous un manque d’échange autour
des prises en charge. Les médecins généralistes trouvent le cadre réglementaire rigide et
inadapté a la médecine de ville. Les médecins coordonnateurs, garants du respect de ce cadre
éprouvent, eux, des difficultés a assurer son application, alors qu’il fait partie des obligations
institutionnelles conférées a I’HAD par les textes de loi.

La thése d’exercice du Dr C. SEURE- PINSON rapporte que les médecins généralistes se
sentent pleinement investis dans leur réle lors de la mise en place de soins palliatifs chez leurs
patients (19). Cependant, ceux-ci sont souvent connotés péjorativement et leur introduction
reste trop tardive. Pour les aider dans leur démarche, ils s’appuient le plus souvent sur ’'HAD,
qui leur permet notamment de bénéficier de réflexions collégiales. Les médecins généralistes
souhaiteraient étre plus souvent impliqués dans les prises de décision, notamment hospitaliéres.

D’autres études, notamment celle du Dr F. CHALHOUB en 2023, révele que les professionnels
de ’HAD interrogés soulignent I’importance de la participation du médecin généraliste du fait
sa connaissance du patient et de la relation de confiance pré établie (20). Ils considéraient son
role dans le suivi psychologique du patient et dans le soutien de 1’entourage. Ils relevaient son
manque de compétences techniques mais mettaient ces derniéres admettaient au second plan.
IIs soulignaient leur souhait de travailler avec le MG mais jugeaient difficile cette coordination
par manque de disponibilité du MG. Ils montraient une attente hétérogene en fonction du MG
et s’appuyaient sur le patient pour définir le rdle attendu du MG.

Evoquons enfin les travaux du Dr V. HERVO les médecins généralistes interrogés étaient
satisfaits de la collaboration avec ’HAD (21). L expertise apportée par I’équipe, ainsi que leur
disponibilité étaient rassurantes pour eux, méme s’ils mettaient en avant des difficultés de
communication lors de la prise en charge initiale également. La question de la place du médecin
généraliste et de son role a également été soulevée. Ce travail abordait les difficultés rencontrées
par les médecins généralistes et leurs attentes concernant cette collaboration. Ils étaient

La cour des comptes lors de son rapport déplorait un manque de connaissances des indications
a l’hospitalisation a domicile par les médecins généralistes et par conséquent peu de
prescription de leur part (22).

Les recherches effectuées dans la littérature scientifique, hors littérature grise, permettent de
mettre en évidence que :

- Les principaux obstacles rencontrés par les médecins d’HAD, relevent d’une
problématique de collaboration et portent essentiellement sur la communication entre
eux et les médecins généralistes que ce soit en amont pendant ou en aval des prises en
charge.

- Les missions de ’'HAD et de ses acteurs de soins telles que définies par les textes de loi
transposent directement le fonctionnement hospitalier au domicile. Ce cadre
réglementaire génere des difficultés dans la pratique, principalement concernant les
roles attribués aux médecins coordinateurs.

A partir de cet état des lieux, il m’a semblé intéressant d’explorer le point de vue des médecins
coordonnateurs d’HAD sur leur prise en charge en soins palliatifs a domicile afin de définir leur
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role, et de comprendre la nature des difficultés de communication avec le médecin traitant, dans
le but de faire des propositions d’amélioration.
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Introduction

Au ler janvier 2024, la France compte 68,4 millions d’habitants, soit 0,3 % de plus
qu'un an auparavant comme indiqué par I’Institut National de la Statistique et des Etudes
Economiques (INSEE) (1). En parall¢le de cette croissance démographique, la population
frangaise continue de vieillir. Cette évolution va se poursuivre au cours des années a venir (2).
Il est donc aujourd’hui fondamental de se positionner quant aux questions relatives a la fin de
vie, notamment au domicile.

Concernant la problématique de la fin de vie, les soins palliatifs semble étre un
interlocuteur privilégié¢ dont la parole mérite d’étre écoutée. Il existe plusieurs définitions des
soins palliatifs notamment celle de la Société Frangaise d’Accompagnement et de soins
Palliatifs (SFAP) qui qualifie les soins palliatifs comme « des soins actifs dans une approche
globale de la personne atteinte d 'une maladie grave évolutive ou terminale » (3).

Au niveau mondial, 1’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS) a proposé une
définition des soins palliatifs en 2020 (4). Les soins palliatifs améliorent la qualité¢ de vie des
patients et de leur famille. « Ils préviennent et soulagent les souffrances grdice a la
reconnaissance précoce, l’évaluation correcte et le traitement de la douleur et des autres
problemes, qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel ».

Le développement des soins palliatifs et de 1’accompagnement de la fin de vie se
poursuit avec la mise en ceuvre d’un 5°™ plan national de 2021 a 2024 (5). Il repose sur trois
axes principaux qui sont les suivants :

1- Favoriser 'appropriation des droits des patients en fin de vie.
2- Conforter I’expertise en soins palliatifs en développant la formation et en soutenant
la recherche.
3- Améliorer l'offre de soins et des services de proximité.
L'hospitalisation a domicile (HAD) est citée comme un « outil central » dans la mise en place
de ce troisieme objectif. Le 3¢me axe du plan fixe comme cap le « renforcement des équipes
expertes au domicile des patients et la clarification de leur articulation. ». Les HAD participent

d'ailleurs a cette offre de soins, avec un quart des activités dédiées aux prises en charge
palliatives en 2021 (6).

L'HAD a été définie par l'article R. 6123-139 du 31/12/2021 en ces termes : « L ‘activité
d’hospitalisation a domicile a pour objet d’assurer au domicile du patient, des soins médicaux
et paramédicaux continus et coordonnés. Ces soins se différencient de ceux habituellement
dispensés a domicile par la complexité et la fréquence des actes. » Elle concerne donc « des
malades atteints de pathologies graves, aigues ou chroniques, évolutives et/ou instables qui, en
l'absence d'un tel service, seraient hospitalisés en établissement de santé » (7).

L’HAD est une structure qui permet de répondre a la volonté de certains patients de rester a
leur domicile notamment pour ceux ayant entamé un parcours en soins palliatifs. D’apres le
décret du 31 janvier 2022 relatif aux conditions techniques de fonctionnements de 1’activité
d’hospitalisation a domicile : le médecin coordonnateur devient le « médecin praticien d’HAD»
(8). Il donne une définition du réle du médecin praticien d’HAD a savoir qu’il : « organise le
fonctionnement médical de [’établissement conformément a son projet médical. 1l veille a
[’adéquation et a la continuité des soins et prestations fournies aux patients et a la bonne
transmission des dossiers médicaux nécessaires a la continuité des soins. Il donne son avis sur
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’admission et la sortie des patients ». 1l renforce le role attribué au médecin praticien d’"HAD
en cas d’indisponibilité du médecin traitant, situation lui permettant d’intervenir aupres du
patient, y compris en mati¢re de prescription. Le médecin traitant continue d’étre le référent
médical et son accord est sollicité pour la prise en charge en HAD.

L’activit¢ HAD semble toutefois inégalement développée au sein des différentes régions
métropolitaines avec un nombre moyen de patients pris en charge par jour pour 100 000
habitants allant de 19,7 pour la Normandie contre 27,1 pour la France entiere en 2020 (9).

La Normandie, est une région au riche passé historique, terre d’enjeux stratégiques et politiques
cette dernicre est mise a mal pendant des si¢cles ou les invasions, les batailles et les reconquétes
se succedent. Le ler janvier 2016, Basse et Haute Normandie sont réunifiées.

En 2023, I’ex Haute Normandie compte 9 établissements d'HAD. Auparavant, ayant développé
de nombreux projets en toute autonomie 1’une de 1’autre, elles ont acquis une identité propre a
chacune, y compris sur le plan sanitaire.

2 r AIRES GEOGRAPHIQUES D'INTERVENTION DES ETABLISSEMENTS D'HAD

HAD Cédre

HAD Croix Rouge (Rouen)

HAD de la Risle

HAD Eure-Seine

HAD Sud Eure

Carte 1. Aires géographiques d'intervention des 9 établissements d'HAD de Seine-Maritime et
de 'Eure selon Agence Régionale de Santé ARS en 2020. (Geographical areas of intervention
of the 9 home hospitalization establishments in Seine-Maritime and Eure according to the
Regional Health Agency in 2020)

De multiples travaux ont abordé les freins a la prescription de I’HAD par les médecins
généralistes (MG). Nous pouvons citer la méconnaissance de la structure, des problémes de
communication entre le médecin traitant et la structure de I'HAD, I’aspect chronophage de cette
activité pour les MG. Cependant, ces ¢tudes mettent €¢galement en avant leur intérét pour cette
structure en cas d’épuisement de 1’aidant principal au domicile ou de difficultés concernant la
gestion de symptomes complexes, qui peuvent alors entraver la prise en charge de ces patients
par le MG seul. (10,11).

Alors que la littérature apporte plusieurs éléments de compréhension sur les déterminants de
I’investissement des MG dans les prises en charge en HAD et sur leur expérience du travail en
commun, il n’existe pas de travaux interrogeant la perception des praticiens d’HAD.
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L’objectif de ce travail, a savoir mettre en exergue la vision est donc de connaitre la perception
des praticiens d’HAD sur leurs prises en charge et leurs pratiques, et plus spécifiquement encore
dans le cadre des soins palliatifs.

Matériel et méthode

Nous avons privilégié une étude qualitative, de type « grounded theory », fondée sur
I’exploitation d’entretiens semi-dirigés a questions ouvertes. Cette méthodologie différente de
I’interprétation phénoménologique et de 1’analyse catégorielle textuelle, s’ intéresse a construire
de la maniere la plus fidéle possible une modélisation de la perception des participants quant a
une expérience vécue. Les entretiens semi-directifs permettent de limiter le risque d’orientation
des réponses, en créant un dialogue, afin de comprendre les problématiques sans les induire.

Caractéristiques des participants

Les médecins interrogés exergaient en tant que praticiens d’HAD sur le territoire de I’ex Haute
Normandie. Aucun critére d’exclusion n’était défini. Ces derniers ont été contactés par mail,
les adresses ayant été obtenues via les secrétariats d’HAD ex Haute-Normandie (numéro
disponible sur le site de I’ARS), en expliquant le but de la thése et le principe des entretiens.

Collecte des données

Un guide d’entretien (cf annexe 1) a été établi a partir de recherches bibliographiques et était
majoritairement composé de questions ouvertes, sans ordre chronologique. Les entretiens ont
été structurés sur un mode conversationnel sans aucune prise de notes, de manicre a créer un
climat de confiance et a favoriser la liberté de parole. Sept des entretiens semi-structurés ont
¢été réalisés sur le lieu de travail des participants, deux ont été réalisé par visioconférence avec
le logiciel Renater et un a été réalisé par appel téléphonique. Ils ont été enregistrés, par une
application sur téléphone portable et un dictaphone, apres information du médecin et apres avoir
recueilli le consentement écrit de ce dernier (oral dans deux cas de figures). L'investigatrice
principale s'est présentée comme une interne en médecine générale et a décrit 1'étude comme
étant son travail de these.

L’analyse des données

La méthode d'analyse est basée la méthode de théorisation ancrée. C'est une méthode de
recherche inductive et interprétativiste qui s’inscrit dans l’interactionnisme symbolique. Si
I’IPA (Interpretative Phenomenological Analysis) s’intéresse au « vécu », elle n’explore pas les
« perceptions » comme le fait une théorie ancrée stricto sensu. Nous partons de faits bruts, de
recueils d'expériences, pour aller vers une explication. La théorisation ancrée a pour but de
conceptualiser des données empiriques. Une approche par IPA repose sur un échantillon
généralement assez homogene (une catégorie de population — ici médecins en HAD), quand la
théorie ancrée recherche plutdt la diversité des expériences. La retranscription a été réalisée
sur le logiciel de transcrire Word ® en relevant chacun des mots enregistrés en entretien. Un
travail d’anonymisation par des chiffres numérotés de E1 a E10 a été nécessaire.

Une codification grace au logiciel N Vivo ® a été faite. Les trois premiers entretiens ont été
analysés par deux personnes différentes : le directeur de thése et un autre enquéteur, interne de
médecine générale afin de minimiser tout biais d'interprétation (triangulation des données). Tout
désaccord a été discuté jusqu'a ce qu'un consensus soit atteint entre les investigateurs.
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Le protocole de recherche et la présentation des résultats sont basés sur les criteres COREQ
(COnsolitaded criteria for REporting Qualitative research), « critéres qualité » au nombre de 32
¢léments qui aident les chercheurs a rendre compte, selon une méthodologie rigoureuse, des
aspects importants de 1’étude, du contexte de cette derniére, des résultats, de 'analyse et des
interprétations en limitant les biais au maximum, ou en les mettant clairement en exergue.
Considération éthique

Sur conseil du délégué a la protection des données (DPO) de I’université, I’annexe au traitement
générique a été rempli, a savoir le 20220308-01R1 ayant permis de justifier de la conformité
au Reéglement Général sur la Protection des Données (RGPD). La recherche est hors du champs
de la loi Jardé (RNIPH).

Résultats

A. Caractéristique de la population

11 entretiens ont été realisés de janvier 2024 & avril 2024. Parmi eux, 10 ont été enregistrés et
1 entretien a été perdu suite a un incident technique ne pouvant ainsi étre exploité. 3 médecins
contactés n‘ont pas accepté de participer pour incompatibilité de planning.

Le taux de participation est donc de 70%.
Durée totale des entretiens : 7 heures.
Durée moyenne des entretiens : 39.6 minutes (ils ont duré entre 18 et 76 minutes).

Expérience moyenne des médecins généralistes : 4 ans et 4 mois (les médecins interroges
avaient entre 5 mois a 12 ans d’expérience).

Les caractéristiques des participants inclus sont résumées dans le tableau 1.
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Total (N)

Genre
Femme 5
Homme 5

Tranche d’age (ans)

31 -40 ans 5
41 — 50 ans 1
>51ans 4
Formation initiale (DES)

Hépato-gastro-entérologie 1
Médecine générale 9
Formation en soins palliatifs

Aucune 6
DESC Soins Palliatifs 1
DESC Soins Palliatifs + DU Soins Palliatifs 1
DU soins Palliatifs 1
DU Soins Palliatifs + DIU Soins Palliatifs 1

Tableau 1 : Caractéristiques des praticiens (Characteristics of participants)

Le guide d’entretien n’a été que légérement modifié au cours de 1’étude, a la faveur de réflexions
des co-analysants lors des premiers échanges.

B. Résultats principaux

Nous avons créé¢ 269 codes que nous avons organisé en deux grands themes : pluralité et
ambivalence dans I’HAD palliative. Autour de ces deux grands « mouvements », ont été
rapportés également par les interrogés, les différents roles et difficultés du praticien en HAD.

Le terme HAD palliative est employé puisqu’ « en HAD, on a beaucoup de soins palliatifs, on
a 40% au moins d'activité de soins palliatifs (E3) ».

1) Pluralité au sein de I’HAD palliative

a) Pluralité dans le domicile et son aménagement
Le domicile est le lieu ou le patient habite en permanence. Il peut représenter une réelle
difficulté. D’ailleurs, on peut citer (E9) « la difficulté de I'HAD, c'est faire de la médecine
hospitaliere au domicile ».

L’HAD s’adapte puisqu’elle fait face a une multitude de logements comme il existe une variété
d’individus aménageant leur environnement « dans le pratico pratique apres, voila c'est ¢a va
étre patient par patient, ¢a va étre environnement par environnement et on va essayer de
s'adapter au maximum » (E2).
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Différentes problématiques sont énumérées par les praticiens d’HAD tels que la taille du
logement rendant difficile la mise en place du matériel médical apporté¢ par 'HAD (lit
médicalisé, 1¢éve-malade, médicaments, pompe et seringue électrique auto-pousseuse, pied a
perfusion ...), la présence d’animaux pouvant poser probléme en termes d'hygiéne, ou en
termes de sécurité pour les soignants de ’HAD, 1’accés a I’eau courante ou I’inexistence d’un
chauffage... mais également plus largement le manque d’hygiéne voire 1’insalubrit¢ du
domicile. (E4) « Les locaux ne sont pas forcément adaptés, les couloirs sont un peu exigus. On
a éte parfois oblige de refuser de doucher une personne. On était obligé de faire simplement la
toilette au lit parce que la salle de bain se trouvait a l'autre bout de l'appartement avec des
chicanes pour passer d'une piece a l'autre et dans le couloir avec un leve personne qui était
trop imposant par rapport a la taille de l'appartement dans des situations comme ¢a ».

Afin de pallier ces problémes, une évaluation du domicile de I’HAD est souvent réalisée en
amont de I’hospitalisation, (E4) « c’est toujours une évaluation du domicile quand on a besoin
d'intervenir a domicile de fa¢on a étre persuadé de la taille suffisante de la piece ou va se
trouver le patient ».

L HAD peut étre présentée comme « envahissant » (ES) au domicile avec tous les matériels de
soin apportés.

b) Pluralité concernant la communication avec le médecin traitant

Plusieurs modes de communication sont possibles avec les différents médecins généralistes en
fonction de leur préférence. (E6) « On essaie de noter dans le répertoire, par le biais qu’ils
préferent, il y en a, c'est plutot les mails, il y en a, c'est plutot les SMS, il y en a qui préferent
qu'on passe par leur secrétariat. Donc on essaye petit a petit de se créer un peu notre répertoire
interne avec les préférences des différents médecins généralistes ».

Avant toute prise en charge par ’'HAD, la plupart des praticiens s’assurent que le médecin
traitant soit averti de la mise en place de celle-ci. Ils signalent que le médecin traitant a une
place principale dans les prises en charge en HAD. (E6) « Donc on a besoin d'eux pour une
évaluation clinique au lit du patient et aussi on a besoin d'eux parce que parfois ils ont des
antécédents ou des choses qu'ils savent sur le patient qu'on n'a pas forcément ».

(ES) « Si c’est urgent, je m’en occupe, c’est moi. Si c’est pas urgent, médecin traitant. C'est lui
le prescripteur principal et il faut qu'il soit impliqué dans la prise en charge. C'est lui qui a le
dernier mot ».

En amont, il y a une répartition des taches entre le praticien en HAD et le médecin généraliste,
« généralement, ensemble découle une discussion sur qui fait quoi » (E2).

Certains praticiens d’HAD évoquent un consensus avec médecin traitant. (E2) « puis apres
généralement c'est d'un commun accord ou du coup il fait tout le suivi au domicile et s'il y a
une aide a apporter, il m'appelle et on revoit ensemble ».

Malgré ces dispositifs, la communication avec le médecin traitant est parfois décrite comme
« mauvaise » (E4), comme « pouvant étre amélioré » (E6) pour certains et comme « se passant
tres bien » (E8) ou encore « de mieux en mieux (E9) » pour d’autres.
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¢) Pluralité concernant le positionnement du médecin traitant

Certains médecins traitants sont d’emblée favorables a la mise en place de ’'HAD ; (E2) « Ca
va dépendre des médecins avec lequel on travaille. Ceux qui ont l'habitude de travailler avec
la (euh) HAD vont du coup nous solliciter plus que d'autres ».

Tandis que d’autres médecins traitants sont plus réticents voire « mécontents » (E3) de ce
partenariat avec I’HAD.

(E4) « Mais on a aujourd'hui la problématique, c'est qu'il y a de plus en plus de personnes qui
se trouvent sans médecin traitant. Mais c'est vrai que c'est indispensable aussi d'avoir une
bonne relation en sachant que 9 fois sur 10, les médecins traitants passent la main parce qu’ils
sont pas du tout formés ».

Dans la grande majorité des cas on retrouve la nécessité de communiquer : (E9) « c'est qu’il
faut pour pouvoir faire du bon soin, communiquer. Et ¢a particulierement en soins pall parce
que la prise en charge est complexe, pluridisciplinaire et une adaptation réguliere et
thérapeutique avec des médecins généralistes qui ne sont pas forcément sensibilisés aux soins
pall ».

Certaines HAD préferent opter pour des accueils de patients provenant de 1’hopital alors que
d’autres préfeérent se tourner vers des patients en provenance de la ville. (E1) « avant moi j étais
un médecin geénéraliste et travaillais beaucoup plus avec, recrutais plus sur la médecine
générale en fait que sur I'hopital. Et on a un peu inversé la tendance en fait avec mon arrivée
parce que moi je me balade beaucoup dans les services de I'hopital et on prend essentiellement
des patients qui viennent des hopitaux et cliniques ».

d) Pluralité concernant des intervenants dans la prise en charge

Mis a part les soignants de ’HAD et les médecins traitants comme vu précédemment, plusieurs
autres intervenants interagissent dans la prise en charge du patient. Nous pouvons citer
I’infirmiere libéral (IDEL), les Services de Soins Infirmiers A Domicile (SSIAD), les
prestataires et les réseaux (exemple : Equipe Territoriale de Soins Palliatifs (ETSP)). Des
réunions pluriprofessionnelles sont organisées afin de discuter du patient.

(E6) « de maniere générale une pluridisciplinarité qui est nécessaire dans les soins pall. Donc
c'est toujours agréable d'étre a plusieurs confreres qui avons un point de vue différent sur la
prise en charge quand on doit prendre des décisions ou discuter d'un parcours ou d'un projet
thérapeutique ».

Concernant les rapports entre I’HAD et les IDEL : (ES) « les IDEL préferent travailler en solo
que travailler avec HAD, parce que avec nous il faut tout tracer ».

2) Ambivalence dans I’exercice en HAD palliative

a) Ambivalence concernant l’intérét de la formation

Quatre praticiens ont bénéfici¢ d’une formation en soins palliatifs a savoir un DU ou DIU ou
bien DESC. Certains praticiens évoquent I’importance de la formation (E2) « Mais c'est quand
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méme, je pense, indispensable d'étre relativement formé pour étre siir de l'intentionnalité qu'on
donne dans nos prises en charge et dans nos traitements ».

Ils reconnaissent que la formation apporte la maitrise de certaines thérapeutiques, des soins de
confort qu'on peut proposer et ¢galement la mise en lien avec I'équipe de I'URSP.

Le manque de formation en soins palliatifs est mis en évidence notamment dans la formation
initiale des internes de médecine générale. (E2) « Je pense que il faudrait faire euh quelques
formations et je pense que ¢a devrait commencer des l'internat ». La pratique professionnelle
de médecin généraliste peut conduire certains a exercer également en tant praticien d’HAD ou
médecin coordinateur ’EHPAD. (E3) « J'ai l'impression qu'il y a de plus en plus de médecins
genéralistes pour qui faire du 100% de Méd G... ils petent un cable. Et je pense que d'avoir
une activite mixte d'autres choses peut étre intéressante. Et je pense que 'HAD ou le médecin
co d’EHPAD, je pense que ¢a peut répondre a ces médecins genéralistes ».

De plus, le manque de connaissance du fonctionnement de I’HAD est déploré comme
I’indique : (E10) « réussir a donner des explications claires au médecin généraliste pour qu'il
sache précisement euh avec des choses pratiques, comment utiliser I’HAD parce que sinon ¢a
semble trés obscur ».

D’autres praticiens pensent que la formation n’est pas au premier plan car ils privilégient plutot
I’expérience du terrain. (E7) « On a appris a se débrouiller sans et finalement on se rend compte
que on s'en sort bien a force de pratique et en s'appuyant sur les équipes, encore une fois aussi,
qui en bien l'habitude ».

(E6) « Et ¢a clairement, l'expérience aide beaucoup pour anticiper sur les symptomes éventuels
des patients et aussi sur la communication de leurs projets thérapeutiques sur la psychologie,
notamment l'ambivalence de la fin de vie et apprendre a la gérer, c'est quand méme trés aidant
d'avoir de l'expérience ».

Nous sommes dans ’ambivalence et non dans la seule pluralité car les avis ne semblent jamais
tranchés. Les praticiens qui ne sont pas formés sur le plan académique, ont néanmoins
compensé par une approche didactique, mais pour autant n’affirment pas que les formations
universitaires sont inutiles.

b) Ambivalence concernant I’accueil des patients
Il existe des situations ou le praticien préfere refuser I’admission en HAD. Les motifs relevés
sont souvent liés au domicile qui peut représenter un danger pour les soignants par manque
d’hygiéne par exemple, ou encore du fait de 1’absence de famille autour du patient. (E7) « On
a on a refusé une fois un patient avec un syndrome de Diogene sévere. Pour le coup il n’y avait
vraiment pas la place pour mettre le matériel, [’absence de famille entourant le patient ».

Un autre motif est 1’age du patient, avec refus de prise en charge pédiatrique.

A contrario, certains praticiens affirment accepter tout type de patient. (E2) « on prend toute
personne qu’il ait d’ailleurs a un moment donné médecin traitant ou pas qui s'investit ».

Les critéres d’admission en HAD des patients jouent un role également : (E7) « Bah forcément
quelque part oui puisque on a des criteres d'inclusion en HAD, donc on peut avoir des patients
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qui auraient besoin pour étre assurés de passage d'une équipe médicale au domicile. Mais s ’ils
cochent pas les cases et qu'on peut pas étre enfin que l'hopital peut pas étre payé, effectivement
on les refuse ».

¢) Ambivalence concernant le coiit de ’HAD

Plusieurs praticiens d’HAD rapporte que (E4) « ¢a coiite beaucoup moins cher a la société de
d'étre en hospitalisation a domicile que d'étre en hospitalisation standard ou classique ».

L HAD est souvent décrite comme une « entreprise » (ES, E9).

L’aspect financier prend une place dans le choix du patient a inclure en HAD. Plusieurs
praticiens s’interrogent et I’expriment (E6) « des patients super lourds avec beaucoup d'aide a
domicile qui n’ont pas les moyens donc oui il y a des fois ou le coté financier peut étre un frein
a la prise en charge en HAD ».

(E3) « Donc pour nous c'est aussi, et c'est aussi pour ¢a que prendre un patient en HAD, il faut
aussi qu'on soit vigilant sur le plan financier ».

Le financement de 1’activité en HAD repose sur la combinaison de différentes modalités qui
sont mis en évidence lors des entretiens tels que la tarification a I’activité (T2A) ou le parametre
de I'état général du patient qui est évalué par I'échelle de Karnofsky.

(E3) « Mais le mode de prise en charge, c'est quel est le critere principal pour lequel on prend
le malade. Et en fonction de ce critere principal, la on aura une enveloppe plus ou moins
différente, et apres c'est pondéré par le critere secondaire et par d'autres petits facteurs ».

Dans d’autres cas, la problématique financiere ne semble pas entrer en ligne de compte. (E10)
« Je trouve qu'on ne sent pas trop apres par contre, le systeme de financement des hopitaux est
completement tourné vers l'administratif ».

3) Perceptions des roles du praticien d’HAD pour toile de fond

a) Role de coordination

L’une des missions premieres, c'est de coordonner avec le médecin traitant. (E9) « la
fondamentale d'une HAD, c'est la communication, c'est l'échange, l'échange d'informations,
c'est ce qu'on appelle la coordination ».

(E9) « 1l y a des médecins qui sont trés a l'aise avec les prises en charge palliative, les
prescriptions de PCA etc, et qui veulent garder la main et on les laisse, la dans ces cas-la, on
a vraiment un role de coordination, c'est a dire qu'on passe l'information quand il y a quelque
chose qui ne va pas bien. Et puis il y en a d'autres au contraire qui sont complétement dépourvus
et ¢a on le respecte ».

Le praticien en HAD a le role de mettre en ceuvre la coordination entre tous les intervenants
gravitant autour du patient. (E2) « L'objectif de I'HAD c'est d'essayer de coordonner tout le
monde et que tout le monde soit sur la méme ligne de conduite ».
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Dans la continuité son rdle est (E2) « de pouvoir aussi tout bonnement valoriser le médecin
traitant dans ce qu'il fait au domicile ».

b) Roéle administratif

L’aspect administratif prend une place conséquente dans 1’organisation et la gestion des HAD.
(E9) « Donc il y a aussi toute l'organisation administrative, de factures de paiement de, enfin,
voila, c'est une entreprise ».

¢) Role d’accompagnement

Une fonction du praticien d’HAD est €¢galement mise en évidence durant les entretiens, a savoir
un role d’accompagnement du patient et de la famille. (E4) « notre réle est primordial, tenir la
main d'un patient dans les derniers moments dans les derniers jours euh c'est tout aussi
important que de de faire la prescription ou de faire la titration d'Hypnovel par exemple. Il y a
un coté humain qui est qui est essentiel ».

Certains se représentent comme un réel « soutien » (E9) pour les médecins généralistes.

d) Role de prescripteur

Le praticien a un role d’aide a la prescription notamment quand les médecins généralistes
pensent ne pas avoir les compétences requises ou I’appétence pour les soins palliatifs. (E2)
« Donc il y a des médecins traitants qui vont avoir la franchise de dire qu’ils se sentent un peu
dépassés par la situation et ils n'ont pas I'habitude de prescrire, donc ils préférent que je passe
au premier rang au niveau de la prescription ».

Dans des situations urgentes le praticien peut se retrouver « prescripteur » (E10), (ES) « sauf si
Jje vois un danger imminent et j'ai encore ma responsabilité parce qu’il ne faut pas que suivre a
l'aveuglette ».

La place jugée fondamentales des prescriptions anticipées est rappelée. (E2) « On fait
beaucoup de prescriptions anticipées, parce que l'idée en anticipant, c'est qu'elles qu'on
puisse, comme je vous l'ai expliqué tout a l'heure, avoir le maximum de traitements déja
présents pour éviter les allers-retours, pour éviter qu'un patient qui a un symptome ».

4) Difficultés du praticien d’HAD

C’est une prise en charge pluriprofessionnelle qui implique tous les acteurs gravitant autour du
patient. Les intervenants possibles sont le médecin traitant, le praticiens d’HAD les infirmicres
salariées ou libérales, les kinésithérapeutes, les assistantes sociales, les pharmaciens, les aides-
soignantes... (E2) « De toute fagon, on est sur une prise en charge palliative, on est sur une
prise en charge pluriprofessionnelle ».

(ES) « C'est toujours une décision collégiale, on implique le patient, on implique la famille, on
implique le médecin traitant et le médecin prescripteur, qui a la base, qui a demandé la,
l'intervention du de I'HAD ».
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C’est une prise en charge complexe. En effet, selon la pathologie voire la polypathologie du
patient, les prises en charge peuvent étre complexes et impliquer un suivi trés rapproché. En
soins palliatifs, ce sont des patients atteints de maladies avancées, nécessitant des soins
multidimensionnels c’est-a-dire a la fois sur le plan physique, psychologique et social.

(E9) « Et je pense que I'HAD, dans les situations vraiment complexes et avec des soins
complexes, peut étre une véritable aide pour eux, pour maintenir les patients chez eux le plus
longtemps possible et accompagner les fins de vie ».

A cette complexité se rajoute une difficulté a communiquer avec les centres hospitaliers : (E9)
« la communication avec un gros centre hospitalier, c'est galere.» Pour certains, les prises en
charge peuvent étre parfois « impactantes » (E10), (E1) « c'est une charge mentale énorme
parce qu'elles sont trés investies psychologiquement ».

Certains praticiens ont décrit leur capacité a prendre du recul par rapport a la mort. Prendre du
recul les a aidés a faire face a 1’aléa moral inhérent aux soins palliatifs a domicile. (ES) « Ce
que je vous dis que c'est des le début c'est un travail sur soi, on essaie de de créer une armure
pour se protéger ... Et puis surtout qu'on essaie de ne pas faire une translocation sur notre vie
privée ».

(E2) « C'est de savoir quand méme que faire une barriere alors la barriere elle est différente
chez chacun mais pour le coup pour éviter du coup que ¢a nous amene dans la vie perso et
qu'on fasse des transferts ».

Discussion

HAD palliative, entre ambivalence et pluralité, la difficile nécessité de trouver
un équilibre

A. Forces et limites de I’étude

1) Forces de I’étude

Les soins palliatifs a domicile sont un sujet d’actualité. Pourtant, aucune étude ne s’€tait encore
penchée sur le point de vue des praticiens en HAD. Le choix d’une approche qualitative,
notamment la méthodologie par théorisation ancrée est adaptée pour appréhender au mieux les
opinions des participants. Les entretiens semi-dirigés individuels permettent une libre
expression des médecins. Nous avons réalisé un guide d'entretien avec des questions les plus
ouvertes possibles afin de ne pas restreindre les médecins interrogés, ni d'orienter les réponses.
Le guide a été adapté au fur et a mesure des entretiens pour limiter le risque d'oubli de grandes
thématiques, comme le suggere la méthodologie de théorisation ancrée. Il s'avere qu'aucun
changement majeur de la structure de ce dernier n'a été nécessaire. Le double codage, la
triangulation des données et la conformité aux critetres COREQ 32 renforcent la validité
scientifique de I’étude.
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2) Limites de I’étude

Un biais de sélection peut étre évoqué puisque le critére d’inclusion ne permet qu’un nombre
limité de participants. Un des entretiens a subi des dommages suite a un probléme technique
lors de I’enregistrement, ne permettant pas sa retranscription. Suite a cet incident un double
enregistrement par deux appareils distincts a été prévu.

Un biais de recueil peut étre évoqué. Du fait de notre manque d’expérience, nous avons pu
manquer d’objectivité dans les relances. Certains des entretiens ¢taient réalisés par
visioconférence ou par appel téléphonique, et dans ce cas la communication gestuelle n’a pas
pu étre relevée. La réalisation de seulement dix entretiens nous a conduit a la suffisance des
données car ils n’émergeaient plus de nouvelles catégories a 1’issue de 1’analyse du verbatim.
Nous préférons parler de suffisance de données, plutdét que de saturation, car une véritable
saturation des données nécessiterait un nombre théorique d’entretiens bien supérieur. Ceci était
difficile a mettre en ceuvre dans le cadre de ce travail.

B. Discussion des principaux résultats

1) Perception des praticiens d’HAD sur la prise en charge en soins palliatifs

L’objectif principal de cette étude était de décrire la perception des praticiens sur leurs prises
en charge en soins palliatifs (SP) en HAD. Nous appuyant sur celle-ci, nous avons cherché a
évaluer les freins, les leviers et perspectives d’une prise en charge en HAD.

ROLE

e};; AMBIVALENCE 4 7 /) PLURALITE

Meédecin d’"HAD .

Comme exprimé dans les résultats, plusieurs freins ont été pointés tels que la communication
avec le médecin traitant, la famille, les hospitaliers. En effet, cette problématique de la relation
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ville-hopital a fait I’objet de nombreux travaux (12). Des pistes d’amélioration ont été
développées, telle que 1’utilisation de services de messagerie sécurisée afin de transmettre
rapidement au médecin traitant un courrier de sortie, ou bien encore le Dossier Médical Partagé
afin d’améliorer 1’échange d’informations sur les dossiers des patients.

Tous les praticiens pensent avoir trouvé un renfort dans le recours a 1’unité de soins palliatifs
(URSP) et a I’équipe territoriale de soins palliatifs (ETSP). L’URSP du CHU de Rouen dispose
d’un numéro d’astreinte pour joindre un médecin de 1’unité de soins palliatifs en cas de
demandes d’avis ou d’urgence ressentie. Il serait intéressant d’évaluer I'impact de ce dispositif.
(E9) « On est bien soutenu aussi par l'équipe de de soins palliatifs du CHU que ce soit [’'URSP
ou I’ETSP, on peut le faire parce qu'on a beaucoup de de communication ».

La thése d’exercice de Dr A. FALLOT souligne que certains médecins se sentaient rassurés
lorsqu'ils font appel a une équipe de soins palliatifs par l'aspect collégial et l'approche
multidisciplinaire proposés (13).

De plus, plusieurs médecins de notre étude ont évoqué la permanence téléphonique de I'HAD
mais in fine trés peu proposent une permanence médicale. Cependant dans le décret n°2022-
102 relatif aux conditions techniques de fonctionnement de I’activité d’hospitalisation a
domicile, il est fait mention de la nécessaire mise en place en janvier 2024 d'une permanence
téléphonique médicale.

Dans ses missions, ’HAD apporte des équipes paramédicales et médicales, une continuité des
soins 24h/24 et 7j/7 et des médicaments de la réserve hospitaliére. Les soins réalisés dans le
cadre de I'HAD sont pris en charge a 100% par l'assurance maladie et la complémentaire santg.
Ce sont des établissements qui répondent donc aux mémes exigences en termes de qualité de
soins.

Le maitre mot c’est I’anticipation avec la rédaction de prescriptions anticipées.

I1 existe des outils qui permettent d'anticiper les situations de fin de vie comme les directives
anticipées. Cette déclaration écrite permet de préciser les derniéres volontés sur les soins de fin
de vie. Un autre outil a la disposition des médecins est la fiche urgence palliative. C'est un
document destiné au médecin qui intervient en urgence au domicile d'un patient en situation de
fin de vie. Le document est rempli en amont par le médecin avec le patient, elle est ensuite
transmise au SAMU. Elle permet une prise en charge appropriée du patient en fonction de ses
volontés et de son état de santé. Faciliter la discussion avec les patients, c'est donc permettre
d'anticiper les prises en charge et donc de faciliter l'intervention de I'HAD.

Mais toutes les prises en charge sont différentes. (E2) « Il y en a différents types en fait, il y en
a pas qu'un seul, il y a pas qu'une seule prise en charge palliative chaque, chaque patient est
différent ».

Comme décrit dans la partie Ambivalence concernant le coiit de [’ HAD , les médecin en HAD
affirme que cette derniére apparait comme un mode de prise en charge moins onéreux qu'une
hospitalisation conventionnelle (14). Les cofits moyens journaliers par patient varient fortement
en fonction de la durée de s¢jour, de la nature du protocole de soins principal, du mode de sortie,
de I’age du patient et de son degré de dépendance locomotrice, ainsi que du statut de la structure
en HAD.
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2) Collaboration entre praticiens d’HAD et médecins généralistes

Dans les textes officiels, le médecin généraliste (MG) est considéré comme le pivot de la prise
en charge médicale des patients hospitalisés a domicile et coordonne ainsi les soins avec
I’équipe de I’HAD. Il est le responsable de la prise en soins du patient. En effet, la circulaire du
30 mai 2000 précise le role du MG comme étant le lien central de la prise en charge a domicile,
responsable du suivi du malade, qu’il soit ou non prescripteur de I’HAD.

Dans notre ¢étude, les médecins coordonnateurs ont identifi¢ de maniére prépondérante des
prises en charge chronophages, freins retrouvés dans la littérature. Il s’agissait de freins issus
de la littérature du point de vue des médecins généralistes (10,11). (E10) « Parce que en
médecine de ville, faire des faire des accompagner des fins de vie, c'est extrémement
chronophage et ce n'est pas du tout rémunéré ».

Comme nous avons pu le décrire avec les différents verbatims, il existe une pluralité de modes
de communication avec le médecin traitant (MT). Certains praticiens d’HAD s’accordent a
penser que I’admission en HAD nécessite I’approbation du médecin traitant du patient. Selon
I’Art. D. 6124-200 : le médecin traitant continue d’étre le référent médical et son accord est
sollicité pour la prise en charge en HAD (8). En effet, d’aprés une étude sur la perception des
médecins coordonnateurs d’HAD sur leur relation avec les médecins traitants : a 1’item sur la
difficulté a trouver leur place dans la collaboration avec le médecin traitant, la réponse moyenne
est plutot neutre (15). Parmi les répondants, 40% estiment que les médecins traitants
parviennent a s’investir de maniére occasionnelle.

Mais, dans d’autres régions qui présentent une pénurie de médecins toutes spécialités
confondues, d’autres admettent des patients sans médecin traitant. Nous pourrions mettre ces
résultats en paralléle avec la problématique de démographie médicale actuelle. De ce fait, dans
cette méme étude de Dr D. RIVIERRE, le taux de patients admis en HAD sans médecin traitant
serait supérieur a 30% pour 12,1% des médecins coordonnateurs d’HAD interrogés. Le rapport
du Sénat du 29 mars 2022 constate que 30% de la population vivrait dans un désert médical
(16). 1l serait intéressant de corréler, en Normandie, un taux de demandes moins importantes
alors que nous sommes dans un désert médical.

Il semble exister également une pluralité¢ dans le positionnement du médecin traitant. Dans
certains cas, les médecins traitants acceptent la prise en charge par ’HAD. Tandis que d’autres
fois ils refusent ’'HAD. Les raisons de ces refus ou approbations n’ont pas été explorées. Mais
dans une étude la plupart des MG reconnaissent ne pas recourir du tout a ’HAD, ou trés peu
pour certains, par méconnaissance de ’HAD en général ainsi que de ses acteurs (17). Ils
regrettent de ne pas recevoir plus d’informations en ce sens.

Les modes de communications avec les différents MG se veulent variés (mail, téléphone...).
D’apres les résultats, certains évoquent un « carnet » avec les préférences de chaque médecin
généraliste, ce qui ne parait pas s’inscrire dans une simplification efficace des prises en soin.
Les praticiens en HAD doivent s’adapter continuellement avec ces variations afin que la
communication avec le médecin traitant se déroule au mieux, voire s’améliore. Nous voyons
bien que la communication est un aspect essentiel de la prise en charge du patient. Ce défaut de
communication qui pourrait étre amendé¢ grace au développement d’un outil informatisé unique.
En effet, la création d’une application ou d’un espace informatisé unique pour favoriser
I’échange entre médecin traitant, médecin coordonnateur et infirmiéres permettrait la bonne
diffusion des informations, sans interférer sur I’emploi du temps de chacun. Cet outil
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permettrait également d’améliorer la coordination entre les différents acteurs avec un gain de
temps considérable. Les informations ne seraient plus dans un classeur au domicile du patient,
mais disponible par tous les acteurs du soin, a partir de tout poste informatique.

3) Evolution du role du praticien d’HAD

Nos résultats nous permettent de mettre plus en lumiére les nombreux rdles d’un médecin
coordonnateur en HAD. En effet, il n’est pas uniquement coordonnateur.

Afin de devenir médecin coordinateur, au regard de la complexité rapportée de I’exercice, il
semble nécessaire de disposer d’un diplome universitaire (DU) de médecin coordinateur et/ou
en gérontologie et/ou en soins palliatifs ou encore une attestation par un organisme agré¢, alors
que dans les textes de lois, il n'est pas spécifié de formation particuliére hormis un diplome de
médecine (8). Comme expliqué en sus, entre pluralité et ambivalence il existe un arbitrage
permanent.

La pluralité des situations est majeure, au cceur du terrain, allant d’un patient seul isolé a un
patient avec beaucoup d’aidants, au niveau de la communication avec le médecin traitant avec
des extrémes d’un MG au 1 plan a un MG semblant dépassé et laissant le praticien en HAD
au 1° plan de la prise en charge. Cette pluralité provient également des différents intervenant
autour du patient et qui ont une égalité de parole.

D’un autre coté il existe des ambivalences lors de 1’accueil du patient avec une prise en charge
volontariste de tous les patients quelles que soient leur origine psychosociale et parfois un refus
de prise en charge (pour la pédiatrie par exemple ou les patients sans médecin traitant ou encore
un domicile mettant en danger le personnel). Certains praticiens louent les bienfaits de la
formation sur leurs expériences professionnelles, d’autres pensent que 1’expérience est
suffisante. Ce besoin d'étre plus formé est cependant retrouvé dans la littérature, notamment le
souhait des médecins a bénéficier de plus de formation lors de leur activité (18). C'est également
un des objectifs du plan soins palliatifs 2021-2024 (5).

De plus, selon le décret n°2022-102 du 31 janvier 2022 relatif aux conditions techniques de
fonctionnement de I’activité d’hospitalisation a domicile, un changement majeur concernant le
role du médecin coordonnateur en HAD s’est imposé. En effet, la dénomination du médecin
coordonnateur a été remplacé par « médecin praticien d’HAD », retirant ainsi la dimension «
coordination » et donnant plus de souplesse entre les deux podles que sont coordination et
pratique clinique. Son rdle aupres du patient est alors renforcé, en cas d’indisponibilité du
médecin traitant ou du médecin désigné par le patient, le médecin praticien d’HAD peut
intervenir y compris en mati¢re de prescription. Au total, 1’évolution du réle du médecin
praticien d’HAD s’accorde avec 1’évolution actuelle de notre systéme de santé.

Il existe donc maintenant un cadre réglementaire. Cependant la répartition des taches de chaque
intervenant ne semble pas claire. Certains médecins généralistes paraissent mal se représenter
pas la fonction du médecin coordinateur et 1'imaginer plus comme un « administratif ». Il perd
sa fonction de médecin et n'est parfois pas du tout per¢gu comme un partenaire de soin. Ce
constat se retrouve également dans une étude de 2020 (17).
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C. Perspectives

Un rapport de la cour des comptes observait déja en 2013 que seules 30 % des demandes d’HAD
ont pour origine les médecins généralistes (19). Il pourrait exister une méconnaissance des
indications voire du fonctionnement de ’HAD. Les HAD « locales » pourraient améliorer cette
formation en organisant réguliérement des soirées d’information, de communication sur ’'HAD,
ou bien organiser des groupes d’échanges de pratiques entre médecins généralistes et HAD
locales. Cela améliorerait d’autant plus la communication entre les différents acteurs.

Par ailleurs il pourrait aussi exister une ignorance par certains médecins de la possibilité de
pouvoir prescrire une HAD directement. La HAS a mis a disposition en 2017 un outil, « ADOP-
HAD » disponible en ligne, d'aide a la décision d'orientation des patients en HAD (20) . Son
objectif est d'identifier les patients potentiellement ¢éligibles. Il serait intéressant d’interroger
les médecins généralistes sur la connaissance de cet outil et d’évaluer son usage.

L’amélioration de la formation des médecins a I’HAD. Par exemple un stage permettrait de
renforcer la culture de la prise en charge et du maintien au domicile de patients en situation
complexe. Une autre formation possible, c6t¢ HAD cette fois, est le DU HAD et maintien a
domicile qui s’adresse a tous les professionnels intervenant a domicile. Au-dela de la formation,
I’expérience joue également un role important, que ce soit sur le plan médical mais aussi dans
les échanges interprofessionnels. Aller a la rencontre de chaque acteur afin de se connaitre mais
¢galement de créer un lien de confiance pourrait améliorer aussi cette collaboration. Les jeunes
générations de médecins se tournent de plus en plus vers une pratique en groupe et
pluriprofessionnelle.

Le role des praticiens est en pleine évolution. (E10) « C'est un role qui qui est méconnu et de
ceux qui travaillent avec la HAD et de ceux qui pratiquent la HAD parce que finalement, c'est
un role en en pleine construction ».

Le role du praticien n’est-ce pas finalement cet arbitrage permanent entre pluralité et
ambivalence afin de trouver un juste équilibre ?

La FNEHAD a également mené des travaux sur l'e-santé, en se concentrant particuliérement
sur son utilisation dans le domaine de ’HAD mettant en lumiere quelques orientations
intéressantes pour améliorer la collaboration entre les professionnels de santé. Parmi ces pistes,
on note l'utilisation de la téléexpertise entre les médecins praticiens d’HAD et les médecins
généralistes pour le suivi et l'adaptation des soins, le développement de messageries
instantanées sécurisées ou de portails web favorisant les échanges entre les intervenants (21).
On pourrait s’interroger sur la mutualisation des logiciels métiers afin de favoriser la
coordination et la tracabilité entre milieu hospitalier et ambulatoire tout en gardant une
vigilance a ne pas multiplier les interfaces

De plus, nos résultats soulignent que la pratique des soins palliatifs a domicile peut étre a la fois
pénible et enrichissante. Le maintien de cet équilibre pourrait dépendre de 1’existence d’un
soutien a I’efficacité et de mesures préventives a I’encontre de I'épuisement professionnel, peut-
étre dans une plus large mesure que de la seule formation médicale. Une action pourrait étre
menée des le début de la formation médicale, en présentant le caractére épanouissant de la
pratique des soins palliatifs aux étudiants. Du fait de cette charge émotionnelle et de cette
incertitude permanente liée aux soins palliatifs, il pourrait €tre intéressant de proposer des
groupes de parole plus systématiques. Un échange entre professionnels, un partage du vécu,
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pourrait étre une forme de formation et a la fois un soutien aux professionnels de santé. Enfin
la collaboration avec les acteurs territoriaux de soins palliatifs est une piste a explorer pour
renforcer le soutien des acteurs de soins palliatifs a domicile.

Conclusion

La démarche palliative est au cceur des débats depuis de nombreuses années, et il semble que
le développement de ces derniers a domicile soit plébiscité par les professionnels comme les
patients et la famille. Pourtant en Normandie, I’HAD est la moins sollicitée de la France. Si les
problématiques liés a la pratique des soins palliatifs & domicile par les médecins généralistes
semblent bien analysées, peu d'études mettent en évidence celles des praticiens d’HAD. Cette
étude permet de souligner la perception des praticiens d’HAD de leurs prises en charge en soins
palliatifs au domicile. Ces résultats ont permis de proposer des axes d'amélioration potentiels
pour renforcer la collaboration interprofessionnelle en HAD et particuliérement via une
meilleure intégration des équipes HAD au milieu ambulatoire avec le médecin traitant mais
aussi 1’hopital.

L’anticipation est un ¢lément essentiel souligné par les médecins. L’importance est de
s’entourer d’une équipe pluriprofessionnelle dans le but de mener a bien la fin de vie a domicile
d’un patient. Ce travail a pu pointer que les accompagnements sont des prises en charge
complexes.

Deux notions importantes sont ressorties : ambivalence et pluralité, constamment en tension
comme le souligne le schéma simplifié ci-dessous. La gageure du praticien est de trouver
I’équilibre entre les deux, ce qui représente une réelle difficulté. L’évolution du réle de médecin
coordonnateur a celui de praticien d’HAD est un marqueur du changement des pratiques d’aprés
le cadre 1égal. Cette étude met en avant d’autres manicres de définir le role de praticien. Ce role
prenant en compte la démographie médicale actuelle, il faudra peut-étre de nouveau le redéfinir
et reconstruire.

Les propositions d’améliorations faites par les médecins sont la promotion de I’ HAD dans le
but de mieux connaitre les indications de ce mode de prise en charge et de fonctionnement
autant du coté des patients que de celui de I’équipe soignante. La formation sur ’HAD semble
indispensable devant la croissance continue. Les nouvelles générations de médecins se tournent
de plus en plus vers le travail en équipe. L’HAD est un acteur majeur pour rassembler la ville
et I’hopital au sein d’un territoire de santé. Il est donc nécessaire de valoriser sa prescription en
entendant les remarques qui peuvent €tre €émises par les médecins généralistes, rapportées dans
les autres études mais aussi des praticiens d’HAD, évoquées dans ce travail, acteurs également
essentiels de prise en soins complexes.
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Annexes

Annexe 1

Grille d’ entretien

Titre : Prise en charge en Soins Palliatifs en HAD ex Haute-Normandie - Vision des médecins
coordinateurs

Le but de mon étude est de connaitre la prise en charge et la pratique en soins palliatifs en
hospitalisation a domicile.

Remarques préliminaires
L’entretien dure environ 30 min. Il sera enregistré et anonyme.
Les entretiens seront conduits de maniére semi-directive :

R/

s L’étudiante se calera sur la logique du discours et les termes employés par les interviewés.

R/

¢ Le guide d’entretien présenté ¢i dessous fonctionne comme un aide-mémoire destiné a
répertorier les points & aborder lors des entretiens. Il ne s’agit en aucun cas d’un questionnaire
qui serait repris ligne par ligne. De la méme fagon, 1’ordre pourra étre modifié pour suivre
I’enchainement logique du discours des interviewés.

+ Formulaires de consentement ont été remplis au préalable par les participants.
» Caractéristiques épidémiologiques :

Genre : [ Homme [ Femme

Tranche d’age : [] < 30ans [J31-40 ans [J41- 50 ans [J>51 ans

Nombre d’années d’expérience :

Formation initiale (DES) :

Formations en soins palliatifs :

» Parmi toutes les prises en charge en soins palliatifs en HAD que vous avez eu en charge,
pouvez-vous me raconter la prise en charge la plus représentative en soins palliatifs ?

Thémes abordées Sous thémes Question de relance / Précision

Selon vous, la composition et la cohésion de 1’équipe
Equipe HAD HAD est-elle importante ?

Quel est votre avis concernant 1’organisation et la
Freins HAD Coordination avec MG | communication avec les médecins généralistes ?

Je voudrais qu’on parle du temps consacré de vos soins
Temps et charge de travail | et de la charge de travail dans le cadre de vos soins. Est-
ce que cela vous semble adapté ?

Selon vous, est-ce que le systéme de santé régional

Freins Systeme de santé Politique de santé répond a vos besoins concernant la prise en charge en

soins palliatifs en HAD (Effectif ...) ?

Avez- vous le sentiment que la prise en charge en soins
palliatifs en HAD répond aux attentes du patient et des
familles ?

Profil et relation patient/
famille
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Freins Environnement Lieu de vie non adapté

Est-ce que le licu de vie peut constituer une difficulté ?

Cott

Pensez-vous que le systéme financement joue un role
dans les prises en charge en soins palliatifs en HAD ?

Formation soins palliatifs

Pensez-vous qu’avoir été formé aux soins palliatifs
apporte un bénéfice a votre pratique ?

Freins personnels
Expériences différentes

Avez-vous le sentiment que votre expérience influe sur
vos prises en charge en soins palliatifs ?

Souffrance au travail

Avez-vous ressenti que des difficultés au travail
impactaient votre vie personnelle ?

Quelles sont les satisfactions que vous trouvez dans les

Leviers Ressources prises en charge en soins palliatifs ?
Avez-vous des pistes d’amélioration qui faciliteraient
Point d’amélioration dans la prise en charge en soins palliatifs en HAD ex
Perceptives Haute-Normandie ?

Evolution avancée/ Projets

Avez-vous des projets en cours ou a venir concernant la
prise en charge en soins palliatifs en HAD ex Haute-
Normandie ?

Conclusion : O Avez- vous quelque chose a ajouter que nous n’aurions pas évoqué ?

O Que retenez-vous de cet entretien ?

Remerciements : Merci de votre participation ©
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La prise en charge en soins palliatifs en HAD (Ex Haute Normandie) Perception
des praticiens ’HAD

Résumeé :

Objectifs : Avec 1’accroissement du nombre des pathologies chroniques et le souhait des patients de rester au
domicile le plus longtemps possible, les médecins généralistes sont amenés a solliciter les services d’Hospitalisation
a Domicile (HAD) notamment pour les prises en charge palliatives. La Normandie est I’une des régions ou le recours
est le plus faible. La littérature scientifique et médicale aborde le ressenti, le point de vue des médecins généralistes
sur ce sujet. Mais qu’en est-il des médecins praticiens en HAD ? Pour une prise en charge globale en soins palliatifs
en HAD, il serait intéressant de questionner ces professionnels. Le but est donc d’avoir la perception des praticiens
d’HAD sur leurs prises en charge et leurs pratiques en soins palliatifs.

M¢éthodes : Dix praticiens d’HAD en exercice ont accepté de participer a cette étude qualitative basée sur des
entretiens semi-dirigés. La méthode de théorisation ancrée a été utilisée.

Résultats : Plusieurs roles du praticien d’HAD ont ét¢ mis en évidence tels qu’un role de coordination,
d’administration, d’accompagnement et de prescription. Deux notions se dégagent: la pluralit¢ des HAD et
I’apparente ambivalence des praticiens.

Discussion : Pour la mise place de ’HAD palliative, les praticiens face a leurs difficultés, et contraintes, essaient de
trouver un équilibre.

Conclusion : Une meilleure formation et communication sur les roles de chacun restent a définir.

Mots clés : Soins palliatifs, médecine palliative, service de soins a domicile, médecine générale

Palliative care support in HCS (formerly Upper Normandy) — Perception of
HCS practitioners

Summary:

Objectives: With the increase in chronic conditions and patients' desire to stay at home as long as possible, general
practitioners are encouraged to home care services (HCS) services In particular for palliative care. Normandy is one
of the regions where recourse is lowest. The scientific and medical literature addresses the feeling, the point of view
of general practitioners on this subject. But what about the HCS practitioners? For a comprehensive management
in palliative care in HCS, it would be interesting to question these professionals. The goal is to have the perception
of HCS practitioners on their management and practices in palliative care.

Methods: Ten practicing HCS practitioners agreed to participate in this qualitative study based on semi-structured
interviews. The anchored method of theorization was used.

Results: Several roles of the HCS practitioner were highlighted, such as a role of coordination, administration,
accompaniment and prescription. Two concepts emerge: the plurality of HCS and the apparent ambivalence of
practitioners.

Discussion: For the implementation of palliative HCS, practitioners face their difficulties and constraints, trying to
find a balance.

Conclusion: Better training and communication on each person’s roles are still to be defined.

Keywords: Palliative care, palliative medicine, home care service, general practice



