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1.INTRODUCTION

« Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les

agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. »(1)

Les questions sur la fin de vie se retrouvent actuellement au cceur d'un débat
de société susceptible d'entrainer une modification de la Iégislation frangaise. Ces
qguestionnements sont complexes et soulévent des aspects éthiques, socio-

économiques, politiques, techniques et culturels. (2,3)
1.1. Etat des lieux

Le nombre de décés en France ne cesse de s’accroitre ces derniéres années
avec en 2021, 657 000 déceés recensés par 'INSEE (Institut National de la Statistique
et des Etudes Economiques). Le vieillissement de la population s’accompagne d’'une
augmentation du nombre de pathologies chroniques, de cancers ou autres pathologies
avec des séquelles parfois lourdes. L'espérance de vie a la naissance chez les
hommes est de 79,3 ans et de 85,4 ans chez les femmes tandis que I'espérance de
vie en bonne santé a la naissance est de 64,4 ans chez les hommes et 65,9 ans chez

les femmes. (4)

Ces phénomenes nourrissent I'inquiétude des Francgais sur les conditions de
leur fin de vie. (2,3,5,6) Aprés l'annonce du Président de la République sur
'organisation d’'une convention citoyenne sur la fin de vie en décembre 2022, un

sondage réalisé par I'Institut Frangais d’Opinion Publique (IFOP) estime que 78% des
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citoyens interrogés attendent un changement de la loi « en faveur d’'une légalisation

de I'euthanasie ou du suicide médicalement assisteé ». (7)

Les Frangais connaissent insuffisamment la Loi Claeys-Leonetti méme si cela
tend & s’améliorer ces derniéres années. (6,8,9) Selon I'Institut National d’Etudes
Démographiques (INED), 2,5% des personnes décédées en France avaient rédigé
des DA en 2010, (10) alors qu’en 2017, 14% des Frangais les avaient rédigé selon

'IFOP. (11)

Actuellement, la majorité des Frangais souhaite mourir au domicile, (5,12-16)
pourtant en 2020 cela ne concernait que 24,9% des décés. (17) D’aprés I'INED, le taux
d’hospitalisation augmente notamment lors des derniers moments de vie (définis par
les quatre semaines précédant le déceés) justifié le plus souvent par la complexité des

soins limitant le maintien au domicile. (14)

1.2 Evolution des lois encadrant la fin de vie en France depuis la

fin des années 1990

Depuis la création de la loi n°99-477 du 9 juin 1999, garantissant le droit
d’accéder aux soins palliatifs, trois autres lois ont fait évoluer la Iégislation concernant

la fin de vie en France. (18)

En 2002, la notion de consentement libre et éclairé est introduite et donne la

possibilité au patient de refuser un traitement. (19)

La loi n°2005-370 du 22 avril 2005, dite « loi Leonetti », introduit les notions de
directives anticipées et de personne de confiance. Les directives anticipées expriment
la volonté de la personne au sujet de sa fin de vie et concernent les conditions de la

poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitement ou d’actes médicaux. La

7
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personne de confiance, dont la désignation doit se faire par écrit, joue un role
d’accompagnement et d'aide a la prise de décisions pour le patient. Elle peut
également étre consultée par les professionnels de santé lorsque le patient est dans

'impossibilité d’exprimer ses volontés. (20)

En 2012, le Rapport Sicard révéle une méconnaissance des lois encadrant la
fin de vie. Il recommande I'amélioration des pratiques des professionnels dont un
meilleur respect des volontés du patient, la nécessité de développer la culture
palliative, la concertation entre les médecins hospitaliers et ceux de la ville afin de

favoriser la collégialité et une meilleure connaissance des lois en vigueur. (21)

En 2016, la loi n°2016-87 du 2 février 2016, dite « Loi Claeys-Leonetti », ouvre
de nouveaux droits avec la Iégalisation de la sédation profonde et continue provoquant
une altération de la conscience maintenue jusqu’au décés. Cette loi s’applique dans
les situations de fin de vie jugées irréversibles et inconfortables pour le patient. Depuis
2016, les directives anticipées s’imposent aux meédecins pour toute décision
d’investigation, d’intervention ou de traitement. Elles doivent étre obligatoirement

recherchées. (22)

1.3. Place du médecin généraliste au moment de la fin de vie

L’article L.4130-1 du code de la santé publique régit les missions du médecin
géneéraliste (MG) qui doit notamment assurer la coordination des soins nécessaires a
ses patients et synthétiser les informations transmises par les différents professionnels

de santé. (23)
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1.3.1. Les directives anticipées

« Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de
rédaction des directives anticipées. » : extrait de la loi Claeys Léonetti de 2016. (24)
Malgré 18 ans d’existence, les directives anticipées (DA) restent méconnues des
Francais et peu rédigées en pratique. (8) Les patients sont demandeurs d'informations
au sujet des DA et souhaiteraient qu’elles soient délivrées par une personne extérieure
a leur prise en charge. lls rapportent également les difficultés a se projeter dans I'avenir
et a anticiper leurs volontés devant le nombre infini de situations complexes possibles.
(25) Pour les MG, I'abord des directives anticipées est souvent compromis par manque
de temps lors de la consultation et par manque de connaissances des patients, (9,26)
mais aussi par crainte de I'anxiété que cela peut créer chez le patient. (25) Le recueil
et la tracgabilité des DA doivent étre améliorés afin de respecter au mieux la volonté

des malades. (6)

1.3.2. Réle central du médecin généraliste

Des études scientifiques ont fait ressortir le réle indispensable des MG dans la
prise en charge de la fin de vie. (27-31) Le MG endosse un role pivot avec les

différents acteurs du soin.

1.3.2.1. L’hospitalisation a domicile

Les équipes d’hospitalisation a domicile (HAD) permettent d’assurer des soins
complexes et nécessitant des passages reguliers au domicile du patient pendant une
période donnée. En 2020, 30% des interventions de ’'HAD relevaient d’'une prise en

charge palliative. Le MG joue un réle central dans la prise en charge. (32) Il assure le
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suivi de son patient et travaille en collaboration avec le médecin coordonnateur de

I'HAD, I'équipe paramédicale et I'entourage du patient. (33)

1.3.2.2. Les services de soins infirmiers a domicile

lls interviennent au domicile dans le cadre de perte d’autonomie ou chez des
personnes en situation de handicap. Leurs interventions se font sur prescription
meédicale et permettent d’accompagner les personnes a leur domicile, d’éviter une

hospitalisation ou bien de faciliter le retour a domicile apres une hospitalisation. (34,35)

1.3.2.3. Les dispositifs d’appui a la coordination

Le décret n°2019-774 du 24 juillet 2019, a permis l'unification des dispositifs de
d’appui a la coordination (DAC). Ceux-ci regroupent notamment les réseaux et les
plateformes territoriales d’appui (PTA). lls sont composés de médecins, d’infirmiers,
de travailleurs sociaux et permettent d’'accompagner des patients dans des parcours
de soins complexes, de prévenir la perte d’autonomie et d’aider a maintenir une
meilleure qualité de vie au domicile. Les DAC centralisent les différents dispositifs par
'intermédiaire d'un interlocuteur unique simplifiant ainsi leurs accés pour les MG.

(36,37)

Malgré ces dispositifs, les MG rapportent un sentiment d’isolement, un manque
de temps et de moyens dans la prise en charge de la fin de vie, (29,38) accentués par
un manque de formation et d'information sur les aides et les dispositifs déja

disponibles. (28,39)

10
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1.4. Les relations ville-hépital

Le lien ville-hépital a été étudié dans plusieurs travaux en dehors des prises en
charge de fin de vie. Les MG évoquent des difficultés pour joindre les services
hospitaliers ou les médecins spécialistes et un délai trop long de réception des
courriers de sortie affectant le bon déroulement de la sortie d’hospitalisation. (40) lls
évoquent également leurs souhaits d’étre impliqués dans les décisions médicales et
un manque de considération de la part des médecins hospitaliers. (41-43) Ce qui
altére le lien et la coordination entre la ville et le secteur hospitalier. (44,45) Dans une
these d’exercice de 2014 réalisée sur un échantillon de 87 médecins généralistes, 70%
d’entre eux considéraient indispensables leurs participations aux décisions de
limitations anticipées des thérapeutiques actives (LATA) alors que 17% avaient pris

part a la discussion et 28% avaient seulement été informés des LATA. (46)

La communication entre la ville et I'hnépital est nécessaire et indispensable pour
assurer une qualité optimale de soins prodigués aux patients. (43,47,48) Aprés deux
ans de pandémie liée au Sars-COV2 (49) et a 'aube d’'une nouvelle Iégislation sur la
fin de vie, (50) une meilleure coordination entre les différents acteurs de la santé est

fondamentale.

L’'objectif de ce travail de thése est d’étudier le ressenti et 'avis des MG
concernant le lien ville - hépital dans le cadre de la fin de vie. L'objectif secondaire est
d’explorer les différentes solutions rapportées par les MG pour améliorer le lien entre

la ville et I'hopital.

11
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2.MATERIEL ET METHODE

21. Type d’étude

Pour réaliser cette étude, le choix s’est porté sur une enquéte qualitative par
focus groups (FG). Nous avons réalisé 4 FG par groupe 5 a 7 MG, pendant une heure
en visio-conférence afin de favoriser les échanges de pratiques et d’idées. Les
entretiens étaient semi-dirigés a l'aide d'un questionnaire élaboré grace aux

informations recueillies lors de notre revue de la littérature. (Annexe 1)
2.2, Population

La population étudiée était les MG thésés ou non, avec un minimum de 6 mois
d’expérience de travail en médecine générale de ville. La sélection des médecins s’est
faite par réseau de connaissances directes ou indirectes. Les médecins étaient
contactés par téléphone ou courriel afin d’exposer le theme de I'étude et les criteres

d’inclusion. Le nombre de médecins espéreés était initialement de 30 médecins.

Trois relances ont été réalisées le 16/09, 15/10 et 1/12/2022 aupres des
médecins membres du département de médecine générale (Soit 342 maitres de stage
des universités (MSU)), des internes et médecins adhérant a I'’Association des Internes
de Médecine Générale de Lille (AIMGL) (279 membres) et de mes connaissances (25
meédecins et internes). Vingt-quatre médecins ont accepté de participer a I'étude.
Quatre médecins n’ont pas participé aux FG (un médecin du groupe 1, deux du groupe

3 et un du groupe 4). Au total, la population de I'étude compte 20 MG.

12
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2.3. Recueil des données

Chaque participant a été informé du déroulement de I'entretien, du but de
I'étude, du caractére audio-enregistré de I'entretien et du respect de leur anonymat.
Les 4 FG se sont déroulés le 9 novembre 2022, 16 novembre 2022, 28 novembre 2022
et le 6 décembre 2022 par visioconférence via le logiciel ZOOM. Les quatre FG ont
respectivement duré : 73, 75, 71 et 67 minutes. Les entretiens étaient audio-

enregistrés via le logiciel ZOOM.

24. Analyse des données

Nous avons utilisé une analyse qualitative thématique conceptuelle. Ce type
d’analyse est adapté a I'étude des opinions et permet d’appréhender le ressenti de la
population. (51) Nous avons utilisé le concept d’analyse SWOT, acronyme dérivé de
'anglais : Strenghts (force), Weaknesses (faiblesse), Opportunities (opportunités),
Threats (menaces). Le modéle SWOT, habituellement utilisé en marketing, permet
d’identifier les facteurs internes et externes ayant un impact sur un projet donné.

(52,53)

La saturation des données a été obtenue lorsqu’aucune nouvelle information ou

thématique n’a émergé des données, c’est-a-dire lors du quatriéme FG.

La retranscription des entretiens a été effectuée mot a mot, a I'aide du logiciel
de traitement de texte Word® de Windows® pour obtenir les verbatims. Il s’agit donc
d’'un langage parlé et parfois familier. Les participants ont été anonymisés par des
codes M1G1 pour médecin 1 du premier FG, M2G3 pour médecin 2 du troisiéme FG,
etc. Le classement des verbatims a été effectué manuellement et via le logiciel Excel®,

par une interne de médecine générale en sixieme semestre et moi-méme. Les

13
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verbatims ont d’abord été regroupés par idées puis par thématiques correspondant au

modéle SWOT.

2.5. Ethique

Cette étude fait I'objet de la déclaration n® 2022 -241 du registre des traitements

de I’'Université de Lille.

14
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3. RESULTATS

3.1. Population

L’échantillon était composé de 20 participants : 5 dans le FG N°1, 6 dans le FG

N°2, 5 dans le FG N°3 et 4 dans le FG N°4.

- 10 hommes, 10 femmes,

- 3 MG retraités,

- 2internes avec une activité de MG remplacgant,
- 8 MG installés,

- 7 MG remplagants.

Les années d’expérience étaient comptées a partir de la premiére année
d’internat de médecine générale ou a partir de la premiére année d’exercice pour les
participants n’ayant pas réalisé d’internat. Les années d’expérience variaient de 3 ans
a plus de 42 ans. Une qualification particuliéere de médecin coordonnateur en EHPAD
a été notifiée pour 5 des participants et de médecin coordonnateur en HAD pour 1

participant. (Annexe 2)
3.2. Les forces (Annexe 3)

3.2.1. Les acteurs auprés du patient

3.2.1.1. Place centrale du médecin généraliste

Le MG joue un réle central dans la prise en charge de fin de vie au domicile. Il

endosse un roéle de coordination entre les différents acteurs de soins de la ville et de

15
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I'hépital. Il connait ses patients et leur entourage. Il connait leurs volontés qu’elles
soient écrites ou non.

M2G1 : « On connait un peu plus la personne, justement sur ses désirs ou ses
souhaits de fin de vie qu'elle aurait pu nous communiquer au cours de consultations

sans forcément les avoir écrits. »

La connaissance du patient et lI'implication émotionnelle du MG permettent
d’apporter un sentiment d’apaisement pour les patients en fin de vie et pour leur
entourage. Certains MG laissent leur numéro de téléphone personnel afin de rester
joignables par la famille du patient.

M2G4 : « C’est vraiment un pilier indispensable sur lequel se reposer, ne serait-

ce que sa simple présence, rassure la famille. »

3.2.1.2. Les soins palliatifs

Les soins palliatifs, lorsqu’ils existent, proposent une prise en charge globale
adapteée. lls s’'organisent de différentes maniéres :
- Unité de soins palliatifs,
- Lits identifiés de soins palliatifs dans une unité d’hospitalisation
conventionnelle de médecine,
- Equipes mobiles de soins palliatifs,

- Centres spécialisés de soins palliatifs.

Les MG estiment que les équipes de soins palliatifs sont compréhensives et a
I'écoute. Elles sont facilement accessibles par téléphone et apportent des solutions
rapides. L’accompagnement du patient est optimal grace a des équipes

pluridisciplinaires formées a la prise en charge de la fin de vie.
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M5G2 : « Je pense que l'avenir de la fin de vie doit se faire dans les structures
spécialisées, comme le centre Thomazeau, c’est un centre de soins palliatifs public a
la Clinique Vauban. Ca nécessite du temps, pour le patient, pour I'entourage, avec du

personnel formé. »

Depuis 1999, les territoires disposant de soins palliatifs voient une évolution
constante de la prise en charge des patients en fin de vie. On note une amélioration
de la communication avec les services de soins palliatifs. Dans les territoires ou les
structures adaptées a la fin de vie sont plus nombreuses, les patients peuvent
facilement bénéficier d’'une hospitalisation directe dans ces unités, ce qui n’est pas
toujours le cas dans les autres services spécialisés.

M4G4 : « Au niveau des soins palliatifs il y a eu du progres au cours de toutes
ces années notamment avec l'intervention des équipes mobiles de soins palliatifs en

EHPAD. »

3.2.1.3. Aide des infirmiers libéraux

Avec le MG, ils assurent un suivi au domicile plus fréquent, apportent leurs
connaissances sur le patient, son entourage et son mode de vie. llIs sont en lien direct
avec le MG et les soutiennent.

M1G2 : « Il y a les infirmiéres libérales a domicile dont les bonnes relations
permettent de gagner beaucoup temps, avec une confiance réciproque et des appels

utiles et qui ne sont pas intempestifs ! »
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3.2.1.4. L’hospitalisation a domicile

L’'HAD permet de livrer du matériel utile a la prise en charge de fin de vie au
domicile. Elle fait le lien avec les équipes hospitalieres, apporte une aide technique
pour la suite des soins au domicile et permet de gagner du temps.

M1G2 : « Heureusement qu’il y a 'HAD et les autres aides a domicile qui

permettent parfois de gérer les choses par téléphone, ¢a fait gagner du temps ! »

3.2.1.5. Les EHPAD :

Plusieurs médecins interrogés avaient travaillé en EHPAD. L’anticipation de la
fin de vie y semblait plus facile, le dossier médical est bien tenu et les DA sont souvent
recherchées. L’équipe pluriprofessionnelle présente en EHPAD permet un suivi
quotidien des patients en fin de vie.

M3G3 : « Dans 'EHPAD ou j'étais, les directives étaient systématiquement
abordées, (...) avec le patient et ses proches, et I'équipe médicale. Et le dossier était

tenu a jour. »

3.2.1.6. Les plateformes territoriales d’appui

Elles permettent d’orienter et d’aider le MG pour I'accompagnement des
patients en situation complexe au domicile.
M1G3 : « On avait appelé la PTA, la plateforme territoriale d'appui qui avait

essayeé de nous orienter. »
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3.2.2. La communication ville-hopital

La communication est fluidifiée lorsque les MG et les médecins hospitaliers se
connaissent, la coordination des soins est alors facilitée.
M4G1 : « Il faut avoir une bonne relation avec le médecin du service pour ne

pas faire passer les patients par les urgences. »

La communication téléphonique est le moyen le plus adapté pour échanger
entre les différents intervenants.
M1G3 : « J’ai juste eu a lui envoyer un SMS, (...) ¢a été hyper facile et pratique

pour organiser un rendez-vous téléphonique. »

3.2.3. Les directives anticipées

Les DA peuvent permettre d’ouvrir la discussion sur la fin de vie en consultation.
Les MG estiment que la connaissance des DA de leurs patients aide a la prise de
décision en donnant un cadre. Elles fixent une ligne de conduite a suivre avec la
famille, les proches et les différents intervenants. Elles sont utiles aux professionnels
hospitaliers et aux services d’urgences dont le SAMU.

M4G2 : « Ca permet de savoir ou on va, d’éviter de tergiverser entre la famille

et les services (...) ¢a permet d’avoir une route tracée. »

3.2.4. Exemple de la métropole lilloise

La métropole lilloise est dotée de nombreuses structures permettant I'accés aux
soins palliatifs en lien avec le secteur hospitalier. Les réseaux et les équipes mobiles
de soins palliatifs permettent une prise en charge adaptée au domicile et dans les
EHPAD.
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M5G3 : « A Lille, au niveau des réseaux de soins palliatifs, il y a ce qu'il faut, il

n’y a aucun probleme de ce cétée-la. »

3.3. Les faiblesses (Annexe 4)

3.3.1. Freins a l'anticipation des volontés du patient

Les DA sont peu utilisées en pratique. Les lois en vigueurs sont encore mal
connues dans la population. L’abord des DA est souvent réduit a la notion
« d’acharnement thérapeutique » par méconnaissance des autres dispositifs.

M3G3 : « Ils n’évoquent pas forcément tout parce qu’ils ne sont pas médecins,
ils ne peuvent pas penser a l'intubation par exemple. Du coup, ce n’est pas tres clair,

ni pour eux, ni pour Nnous. »

Le sujet de la fin de vie est encore sensible pour les patients, délicat a aborder,
parfois méme évoqué lors de discussions en marge de la consultation sur le ton de
I’lhumour. Lorsque les MG parviennent a apprécier les volontés de leurs patients, il est
difficile de les formaliser, les patients ont souvent peur de les écrire.

M2G3 : « Entre 'aborder et le fait qu’ils écrivent, je trouve qu’il y a un gouffre

que je n’ai jamais réussi a combler. »

Le formulaire destiné a la rédaction des DA est trés peu utilisé et ne semble pas
adapté a la médecine de ville.

M3G4 : « Je trouve que c'est pour avoir un papier qui correspond aux normes,
mais je ne trouve pas que c¢a aide plus que ¢a, mais on est obligé parce que sinon tout

le monde réale. »
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Une fois qu’elles sont écrites, la question est de savoir ou les conserver et
comment les rendre accessible pour tous: pour la famille, le MG, le SAMU, les
services d’'urgences et les équipes hospitaliéres.

M1G1 : « Le probleme c’est que lorsqu’il y a de vraies directives anticipées (...)
et que les patients sont a 'hépital et que I'on décide de suivre les directives anticipées,

il faut les retrouver pour les services hospitaliers ou pour le 15, et la c’est compliqué ! »

Selon les MG la fin de vie a domicile a longtemps été idéalisée accentuant les
volontés des patients a vouloir mourir chez eux sans prendre en compte la faisabilité
et les moyens techniques nécessaires.

M1G1 : « Ills ont beau nous dire » : « Je veux rester chez moi », « On voit bien
que, finalement, ce n'est pas possible et c'est difficile pour nous de prendre des
décisions et la famille dit » : « Vous n’avez qu'a I'hospitaliser, vous n’avez qu'a la
mettre en EHPAD », « Mais non, ce n’est pas ce qu'elle voulait et ¢a, c’est
compliqué. (...) Parce qu’au domicile on a vu des choses qui ne sont pas réalisables

techniquement, a la maison c'est compliqué. »

Certains MG ne se sentent pas aptes a évoquer le sujet de la fin de vie avec
leurs patients.
M2G2 : « On peut aussi étre un peu mal a 'aise avec le sujet, ¢ca doit retarder

le moment ou on I'aborde. »
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3.3.2. L'implication émotionnelle du médecin généraliste

Face aux patients en fin de vie les MG peuvent étre en difficulté et parfois
submergés par leurs émotions. Les prises en charge des derniers moments de vie au
domicile sont souvent bouleversantes.

M5G2 : « J’ai pu passer des nuits et des semaines a ne pas dormir ou a me
poser des questions sur des trucs ou ¢a s’est mal passé avec les familles », « Sur mes
26 ans de pratique, j’ai quand méme des souvenirs de consultation au pied du malade

ou tu mouilles la chemise ! »

La solitude de certains MG exacerbe la difficulté d’affronter la fin de vie au
domicile et peut étre responsable d’'un manque d’assurance dans leur prise de
décisions.

M3G3 : « Seul, parce que clairement en difficulté. Parfois, on ne sait pas si on

est dans le juste ou pas. »

3.3.3. Contraintes horaires et organisationnelles

Le temps de consultation en médecine générale est un frein a I'abord de la fin
de vie et des DA. Le nombre de consultations par jour et le rythme de travail en libéral
ne permettent pas un suivi optimal des patients en fin de vie au domicile. La
réévaluation sur une méme journée est complexe, d’autant plus lorsque le patient
habite a distance du cabinet médical.

M1G1 : « On ne peut pas se déplacer 3 fois par jour, en plus c’était a 7-8km. »
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3.3.4. Manque de formation des médecins

Les MG évoquent un manque de formation théorique et pratique, notamment
dans le cursus universitaire. Les jeunes meédecins souffrent de leur manque

d’expérience.

M2G1 : « Mine de rien, aborder la fin de vie, rentrer dans lintimité la plus
profonde des gens et cotoyer la mort d’aussi pres... Finalement, je trouve qu'on n’y a

Jamais vraiment été préparé. »

Les formations telles que les dipldmes universitaires (DU) ou les stages en
soins palliatifs sont possibles mais non obligatoires alors que chaque MG sera
confronté a la prise en charge de la fin de vie dans sa pratique.

M2G4 : « Je trouve qu’on n’est pas du tout assez formé, apres je sais que ce
n’est pas forcément non plus une envie (...), mais c’est quand méme indispensable.
On sait qu’en tant que médecin généraliste, on sera tous ameneés a suivre des patients

et des familles dans un contexte de fin de vie. »

3.3.5. L’hospitalisation a domicile

Dans certains territoires, I'aide apportée par 'lHAD aux MG est insuffisante et
seulement technique. Les médecins d’'HAD sont souvent peu joignables et ne se
déplacent pas au domicile du patient.

M5G2 : « Il faut toujours appeler le médecin de 'HAD, mais il n’est pas souvent
jJoignable. (...) Il ne se déplace jamais au lit du patient. », « L’'HAD n’améne aucune

aide psychologique, ¢a tamene que le matériel | »
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3.3.6. La communication ville-hopital

Le parcours de soin d'un patient implique lintervention de plusieurs
professionnels de santé. Des MG soulignent un manque de communication et de
cohésion entre ces différents acteurs créant une dilution de l'information et du soin.

M1G2 : « Il y a une dilution un petit peu du soin médical entre les spécialistes,
les services de soin a domicile, les services d’oncologie. On pense que le probleme

peut étre abordé avec d’autres confreres. »

Les MG évoquent un manque de transparence et de clarté de la part des
meédecins hospitaliers lors des annonces diagnostiques ou pronostiques de certaines
maladies.

M1G2 : « Les médecins hospitaliers sont peut-étre tres ou trop prudents dans

leurs analyses et leurs écritures mais les patients n’y comprennent rien globalement. »

3.3.6.1. Des contacts directs difficiles

Le temps d’attente auprés des standards téléphoniques et les multiples
intermédiaires démotivent les MG a joindre les confreres hospitaliers par téléphone.
M5G2 : « Déja quand on appelle I'hdpital, on a au moins 10 minutes d’attente,

comment veux-tu qu’on appelle les spés ? Et apres on tombe sur le standard ! »

Les MG soulignent un changement fréquent des référents hospitaliers,
entravant le lien privilégié qu’ils pourraient construire avec une équipe hospitaliere
stable. Les MG sont contactés par les internes hospitaliers pour renseigner les

antécédents des patients mais rarement pour discuter des prises en charge.
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M4G2 : « Ce sont les internes qui nous appellent pour savoir quel traitement ils
prennent, de quoi ils ont été opérés parce que la personne est un incapable de dire
ses antécédents, ses traitements, mais ce sont rarement les médecins qui nous

appellent pour une conduite a tenir. »

3.3.6.2. Des courriers de qualité variable

Les courriers de sortie d’hospitalisation ou de consultations sont dépendants
des rédacteurs. Selon les MG, la qualité d’informations est variable. Parfois trop courts,
parfois trop longs avec des informations clés manquantes. Le délai de réception du
courrier met en péril le bon déroulement du retour au domicile aprés une
hospitalisation.

M1G3 : « Il y a des courriers, ou il va y avoir beaucoup trop d'informations et on
va étre un petit peu perdu. Il y a ceux qu’on regoit de différents intervenants qui n’ont
pas forcément le méme point de vue ou alors ceux ou les choses ne vont pas étre tres

claires sur la suite de la prise en charge. »

3.3.6.3. Exclusion des médecins généralistes dans les discussions

collégiales

Les MG se sentent exclus des décisions concernant leurs patients hospitalisés.
lls souhaiteraient étre acteurs ces discussions collégiales et étre tenus informé de
I'évolution du patient au cours de I'hospitalisation.

M1G1 : « lls n’ont pas toujours tout le contexte. »

M2G1 : « En tant que médecin traitant on est un peu shunté du systeme, ¢a se
passe tres vite a I'hOpital et la communication ne se fait pas tres bien. Je trouve ¢a

triste pour le médecin traitant qui accompagne le patient depuis le début. »
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3.3.6.4. Une continuité des soins sous-optimale

Les MG sont pour la plupart injoignables le week-end et de la méme fagon, les
avis des spécialistes semblent compliqués a obtenir. Cela méne souvent a des
hospitalisations via les services d’urgences, sources d’'inconfort pour le patient.

M5G2 : « Il y a beaucoup d’hospitalisations en catastrophe, car le MG n’est pas

Joignable et la famille panique, par exemple, le week-end. »

3.4. Les opportunités (Annexe 5)

3.4.1. Améliorer I'anticipation des volontés des patients

3.4.1.1. Créer une consultation dédiée

Le MG doit étre le vecteur de I‘information. Certains proposent la création d’'une
consultation dédiée avec un acte médical pour I'abord de la fin de vie et des DA. lls
proposent d’améliorer le recueil des DA en les intégrant a leur logiciel de soins. lls
estiment qu’elles devraient étre recueillies le plus tét possible, avec un patient en
pleine conscience puis régulierement réévaluées. lls soulignent également la
possibilité d’inclure ces discussions lors de consultations de prévention ou de rappels
vaccinaux.

M1G4 : « Une consultation dédiée ou une personne vient avec un conjoint, un
enfant. (...) On pourrait mettre un petit chapitre la-dessus a chaque fois, et voir
comment les gens évoluent en fonction de leurs croyances, leurs philosophies, leurs

vécus. »
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3.4.1.2. Identifier les situations charniéres

Des moments clés dans la vie d’'un patient peuvent ouvrir sur les questions
relatives a la fin de vie comme la réception d’'un courrier annong¢ant une maladie, la
programmation d’'une chirurgie ou le décés d’un proche.

M4G3 : « Je vois aussi d’autres points d’appels, par exemple, quelqu’un qui
aurait perdu un proche peut étre que dans l'avenir il va s’interroger sur sa propre mort

et sa propre fin de vie. »

Le débat en cours sur la fin de vie, permet de créer des questionnements chez
les patients et peut étre une porte d’entrée pour discuter de leurs volontés.
M1G4 : « Des qu'il y a des debats a I'"Assemblee, il y a forcément des gens
toucheés et du coup ils nous en parlent a nous. (...) J'ai des patients qui me disent » :
-« Vivement qu'on puisse faire comme en Belgique ou comme en Suisse, et
de pouvoir décider nous-mémes de quand on veut partir. Docteur, moi si je
suis comme un légume vous allez me faire une piqdre ? »
-« Mais vous savez que je n’ai pas le droit ? »
-« Ah mais personne n'en saura rien. »
« N'empéche que c'est quand méme vraiment un truc qui les fait réagir. lls en parlent

plus en ce moment. »

3.4.1.3. Optimiser et généraliser les ressources existantes

- Les fiches d’'urgences

Actuellement certains moyens sont mis en place afin de ne pas méconnaitre les

volontés du patient, comme les fiches « Urgences Pallia ». Elles permettent de
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connaitre les DA de patients en soins palliatifs lors des interventions des équipes
d’urgences.

M3G1: « A Lens il y a les fiches « Pallia Urg », ce sont des fiches de directives
anticipées qui sont aux urgences, pour certains patients, si jamais ils sont appelés a

leurs sujets. »

- Les messageries vocales

Méme s’il N’y a pas de dialogue dans un premier temps, les messageries
vocales peuvent étre utilisées en attente d’'un appel du correspondant.
M2G3 : « Il faut utiliser les répondeurs et les secrétariats pour ce qu'ils sont.

C'est a dire laisser un message et étre rappelé. »

- Diffusion de l'information par voie d’affichage ou page web

Pour sensibiliser les patients et les aider a se questionner sur le sujet de la fin

de vie, les MG évoquent plusieurs moyens :

Les affiches en salle d’attente,

Les fiches informatives a donner aux patients,

Des campagnes de sensibilisation,

La page internet : www.parlons-fin-de-vie.fr.
M1G3 : « Des campagnes comme « Fin de vie, parlons-en » permettent de

créer un questionnement a l'intérieur du domicile. »
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3.4.2. Cohésion et travail d ‘équipe

3.4.2.1. Faire connaitre les volontés du patient

Lorsqu’un patient anticipe sa fin de vie, ses volontés doivent étre respectées.
Pour cela, il est nécessaire qu'il les fasse connaitre a ses proches et son MG en amont.
La communication entre les différents acteurs du soin est indispensable.

M4G3 : « Ce qui compte le plus, c'est la communication, que ce soit avec le
patient, avec le milieu hospitalier, etc. (...) Si finalement on communique bien que ¢a
soit avec les intervenants hospitaliers, le patient, la famille et nous, ca leverait

beaucoup d’inconfort. »

3.4.2.2. Promouvoir le travail en équipe

Pour assurer une prise en charge optimale du patient, le MG ne doit pas étre le
seul acteur du soin. Il doit pouvoir s’appuyer sur I'aide de confrere, de 'HAD, du
personnel paramédical, des équipes hospitaliéres ou des équipes mobiles de soins
palliatifs.

M5G1 : « J'aimerais appuyer sur le travail d'équipe, je pense que parfois le
médecin se sent bien seul dans la gestion de la fin de vie, je pense qu’un soutien en

équipe, c'est important. »

3.4.2.3. Le médecin généraliste doit rester joignable

Les MG soulignent I'importance de conserver un moyen de communication
entre le patient et son entourage lorsque la fin de vie a lieu au domicile. Cela permet
aux familles de poser leurs questions, d'étre rassurées et ainsi limiter les

hospitalisations d’urgences.
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M1G1 : « Je pense qu'il faut qu’on reste joignable pour pouvoir aider les familles

parce qu’autrement si on n’est pas joignable 24H/24H, ce n’est pas possible. »

3.4.2.4. Eviter le service des urgences

Lorsqu'une hospitalisation est nécessaire, le passage par le service des
urgences est inadapté et source d’inconfort pour les patients en fin de vie. Une
hospitalisation par entrée directe dans les services adaptés de soins palliatifs doit étre
priorisée.

M3G3 : « Un passage aux urgences ou dans un service de médecine classique
ce n’est pas pareil que de le transférer dans une unité de soins palliatifs (...). Ce serait
vraiment de générer de l'inconfort, générer de la souffrance, de I'anxiété chez le patient

et chez la famille. »

3.4.2.5. Inclure le médecin généraliste dans les échanges qui ont lieu a

J

I'hopital

Les MG souhaitent prendre part aux discussions concernant la prise en charge
de leurs patients hospitalisés telles que les LATA ou les RCP. La mise en place de
concertations meédicamenteuses pourrait étre bénéfique pour les différents
intervenants.

M1G1 : « Il y a eu une expérimentation qui est faite a Lille (...) lorsqu'il y a une
hospitalisation d'une personne qui a plus de 9 médicaments, il y a derriere une
concertation médicamenteuse avec le médecin hospitalier, le pharmacien et le
médecin généraliste. (...) C'est quelque chose qui me paraissait extrémement
intéressant de trouver un consensus sur le meilleur traitement adapté aux patients. On

n'a pas tous la science infuse ! »
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Leurs implications lors de ces discussions permettraient d’améliorer leur
pratique et de mieux connaitre leurs confréres hospitaliers. lls estiment disposer de
renseignements clés pouvant impacter la prise en charge du patient.

M2G1 : « Parfois a I'hdpital la seule vision extérieure qu’ils ont c’est la famille
qui n’est pas du tout objective et c’est normal parce qu’il y a une implication
émotionnelle. (...) Avoir une vision professionnelle extérieure je pense que ¢a peut
effectivement leur donner plus de contexte et peut étre qu’ils voient les choses sous

un autre angle. »

lls souhaiteraient également étre informés des sorties d’hospitalisation avant la
réception du courrier afin d’organiser le retour au domicile et d'adapter les
thérapeutiques si nécessaire.

M2G1 : « Contacter le médecin qui a pris soin du patient tout au long de sa vie,

de l'inclure dans les décisions surtout s'il y a un retour potentiel au domicile. »

3.4.3. Améliorer les moyens de communication

3.4.3.1. Privilégier la communication par téléphone

Le téléphone permet un échange instantané et est facile d’acces. lls suggerent
la création d’'une ligne directe afin de joindre rapidement un médecin de soins palliatifs.
Des MG évoquent la création d’'une messagerie instantanée, sécurisée, afin de
programmer ensemble un appel a un moment adapté pour le MG et le médecin
hospitalier.

M3G4 : « Pour ne pas perdre de temps avec les standards, il devrait y avoir une

ligne directe pour les médecins. »
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3.4.3.2. Optimiser les courriers

Les courriers ne permettent pas d’échanger rapidement entre les médecins.
Cependant, les MG soulignent leurs importances dans la transmission des
informations. lls suggérent d'universaliser leurs contenus et d'intégrer des protocoles
de soin et/ou des explications sur les changements de traitement afin d’améliorer leurs
connaissances.

M4G4 : « Quand on a des courriers de sortie avec les tableaux a la fin, avec les
motifs d'arrét de traitement, de baisse de ftraitement et les traitements a réévaluer,
quand on a des consignes précises, avec des surveillances bio a prévoir dans le détail,

c'est quand méme bien. »

3.4.4. La formation

3.4.4.1. Privilégier les personnes qualifiees en médecine palliative

Certains MG estiment que les prises en charge de fin de vie doivent se faire
avec du personnel qualifié et pluridisciplinaire aux seins des équipes mobiles de soins
palliatifs, des structures spécialisées en soins palliatifs, ou des services de soins
palliatifs. lls soulignent I'importance d’un soutien psychologique pour le patient et son
entourage.

M5G2 : « La fin de vie doit se faire dans des structures spécialisées, (...) ¢a
nécessite du temps, pour le patient, pour 'entourage, avec du personnel formé. »

M5G2 : « Une psychologue aussi formée uniquement dans ce truc-la ! Dans les
soins palliatifs, qui puisse étre la, qui répond a la famille et répond correctement a la

famille I »

32



DAZELLE Julia Résultats

3.4.4.2. Promouvoir la formation des médecins

Les MG souhaitent étre mieux formés et mieux préparés pour aborder les DA
en consultation et prendre en charge des patients en fin de vie. Actuellement, la
formation des internes de médecine générale n'impose aucun stage en meédecine
palliative. Des MG proposent que la 4° année d’internat de médecine générale
(officialisée le 2 décembre 2022), (54) inclut un passage en service de soins palliatifs
pour connaitre les équipes, les différentes structures existantes et les étapes de prise
en charge d'un patient en fin de vie.

M1G4 : « Maintenant qu'ils rajoutent une année d'internat (...), ¢a pourrait

permettre déja de voir comment ¢a se passe. »

Certains MG signalent que peu de formations médicales continues (FMC)
proposent le theme des soins palliatifs. Les FMC consistent en l'intervention d’un
meédecin spécialisé auprés d’un groupe de MG en petit comité. Promouvoir le sujet des
soins palliatifs au sein des FMC permettrait d’'améliorer les pratiques de chacun, de
favoriser le travail d’équipe et de connaitre les confréres dans ce domaine.

M5G3 : « Par rapport aux FMC, (...) Le théme des soins palliatifs n’est pas
souvent proposé. Alors que finalement ce serait le moment parfait pour en parler parce
que souvent, ce sont quand méme des petits comités, on n'est jamais beaucoup de
médecins et ¢a serait justement un moment ou on peut se confier sur des situations

difficiles. »

3.4.5. Créer une cellule psychologique

La solitude des MG, leur implications émotionnelles, la charge mentale et la

charge de travail influent sur leur état psychologique. Les MG proposent de créer une
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cellule psychologique a visée des professionnels de santé lors de 'accompagnement
des patients en fin de vie.

M2G1 : « Un outil de soutien psychologique pour les professionnels de sante,
un accompagnement parce que ce n’est pas toujours évident. Nous-mémes, on ne sait
déja pas forcément comment gérer nos émotions, alors aider les autres a geérer les

leurs, ce n’est pas forcément évident dans ces moments-la. »

3.5. Les menaces (Annexe 6)

3.5.1. Impacts de I'inéqalité de I'offre de soin

Les MG soulignent un manque de médecins libéraux et dans les services
hospitaliers. La diminution du nombre de professionnels de santés formés menace la
qualité des prises en charge de fin de vie et accentue la charge de travail.

M5G2 : « Le boulot du médecin généraliste prend beaucoup trop de temps pour

pouvoir gérer des fins de vie a coté. »

Les MG aimeraient participer aux échanges intra hospitaliers, mais ils
soulignent des freins a l'organisation de ces discussions liees au rythme de travail
entre la ville et 'hopital difféerent et au manque de temps.

M2G3 : « Il y a un manque de temps, de la part des deux cétes, quel que soit le
mode de communication. J’ai I'impression qu’on communique toujours, mais toujours
forcément en décalé, il n’est pas fréquent, méme rare que les deux soient disponibles

au méme moment. »
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3.5.1.1. Manque de place

Les structures palliatives (lits identifiés de soins palliatifs, unités de soins
palliatifs, etc.) ont des capacités d’accueils restreintes ce qui limite les hospitalisations
méme lorsqu’elles sont nécessaires. Le retard de prise en charge dans ces structures
créer de I'inconfort chez les patients en fin de vie.

M5G1 : « Il y a toujours, enfin tres souvent un probleme de place aussi, donc
malheureusement, on n’avait pas pu la transférer le jour méme et puis elle est décédée

ce méme jour parce qu’il n’y avait pas de place dans le service en question. »

3.5.1.2. Variabilité de I'offre de soin sur le territoire

Alors que tout le territoire du Nord-Pas-de-Calais doit étre couvert par une HAD
certains ont rapporté ne pas avoir pu recevoir leur aide. Les équipes mobiles de soins
palliatifs intervenant en EHPAD et au domicile sont inexistantes dans certains
secteurs. Leurs recours est donc impossible et impacte sur 'accompagnement de
certains patients en fin de vie.

M3G4 : « Tout le monde n'est pas logé a la méme enseigne. »

3.5.1.3. Les soins psychologiques

Les MG estiment qu’une prise en charge psychologique est nécessaire pour le
patient et son entourage lors d’une fin de vie. Pourtant, en France, ces soins ne sont
pas remboursés ce qui limite leurs accessibilités pour les patients en fin de vie au
domicile.

M1G1: « Le probléme, c'est qu'en France on n'est pas obligé d'avoir un
pSychiatre pour ¢a et le psychologue n'est pas remboursé. Il n’y a pas de prise en

charge psychologique dans la fin de vie. Ce qui est vraiment dommage. »
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3.5.2. Impacts des émotions et des connaissances du médecin généraliste

Les variabilités inter individuelles, familiales, émotionnelles et territoriales
engendrent des prises en charge au cas par cas, qui peuvent, malgré I'expérience,
étre déstabilisantes pour les MG.

M1G4 : « A chaque fin de vie, c'est quand méme une histoire différente. C'est
I'histoire d'une personne, d'une famille et donc a chaque fois ¢a reste déstabilisant

pour les soignants, les médecins. »

L’'implication émotionnelle du MG auprés de son patient, en regard de ses
connaissances, associée a la solitude face a la famille et au patient peuvent aller a
I'encontre des préconisations faites dans le cadre des fins de vie.

M3G2 : « Moi je ne concevais pas de laisser les gens mourir de soif. Il parait
qu'en fait, c'est une erreur parce que ¢a prolongerait inutilement... Maintenant on doit
méme refuser I'hydratation apparemment. (...) Je ne peux pas accepter qu'il meure de

soif. (...) Mea-culpa et il parait qu’il ne fallait pas. »

Certains médecins ne réalisent plus d’accompagnements de fin de vie a cause
de la charge émotionnelle trop lourde.

M5G2 : « Tu as des médecins qui ne se sentent pas capables (...) J'en ai eu
qui m’ont dit, quand j’étais médecin coordonnateur » : « écoute, moi jaime autant, si
tu peux gérer les derniers moments... parce que moi, je ne me sens pas suffisamment

apte pour le faire, pour gérer. »

La temporalité de la fin de vie a été source de questionnement chez plusieurs

des MG et entrave l'anticipation des besoins du patient au moment venu.
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M2G1 : « Il n’y a pas de temporalité finalement c'est ¢a aussi la difficulté. Parce
que finalement, la fin de vie, pour que ¢a se passe bien, il faudrait anticiper. Mais ce
n’est pas forcément quelque chose qu'on peut anticiper. C’est toute la difficulté du
probleme, I'anticipation des besoins des soins, de la mobilisation, parfois en tres peu
de temps, de beaucoup de personnels et beaucoup de techniques. Je pense que c'est

¢a le plus dur. »

3.5.3. Impacts de I'’entourage sur les prises en charge

3.5.3.1. La pression des familles

La pression des familles peut entrainer des hospitalisations allant a I'encontre
des volontés du patient.

Plusieurs facteurs ont été rapportés par les MG comme :

- Les derniers moments de vie,

M5G2 : « Au fur et a mesure des jours qui arrivent, le déces approchant... la
famille devient beaucoup plus... » : « Papa souffre, on pourrait peut-étre quand méme
le transférer a I'hOpital. » « Les émotions de la famille a la fin de vie en fait, ¢a fait tout
basculer. »

- L’épuisement des aidants,

M3G4 : « C'est le conjoint, qui ne peut plus supporter quelque fois. Et donc on
est amené a l'orienter vers les soins palliatifs parce que ¢a devient lourd. (...) La c'était
plus confortable pour lui. Il en pouvait plus. Il se sentait seul avec elle. »

- Un MG est injoignable (le week-end),

M5G2 : « On a vu beaucoup d'hospitalisations en catastrophe car le médecin
généraliste n'est pas joignable et la famille panique, par exemple, le week-end. »

- Un entourage qui ne se sent pas apte,
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M1G1 : « Ca fait peur une fin de vie au domicile. (...) pour les parents, pour le
mari (...) c’est anxiogéne, il faut avoir une sacrée confiance envers le médecin et
I'HAD. »

- Des probléemes financiers.

M1G1 : « Il faut financiérement pouvoir payer les gardes malades ou quelque

chose comme ¢a, ce n'est pas toujours évident. »

Le MG est parfois exclu des décisions prises par la famille ou contraint de les
suivre.

M3G2 : « La famille aussi, quelquefois un peu apeurée a l'idée de gérer les
derniéres heures. (...) C'est souvent fait sous pression parce que ce sont des gens qui
disent » : « Vous ne pouvez pas le laisser comme ¢a. » « On sent une pression
quelquefois méme des menaces » : « Ah c’est votre responsabilité. » « Donc c'est ce
qui fait que quelques fois contre notre volonté, on hospitalise en catastrophe des gens

qui de toute fagon, qui sont dans les 48 a 72 h, condamnés a décéder. »

3.5.3.2. Les patients isolés

A l'inverse, la prise en charge d'une fin de vie au domicile peut étre entravée
lorsque le patient est isolé, sans famille et sans entourage. De plus, le recueil de ses
volontés pourrait étre freiner par la présence de troubles cognitifs.

M1G1 : « Parce qu’il y a malheureusement aussi des gens qui sont isolés, qui
sont tres seuls (...) des petites grands-méres qui sont toutes seules chez elles, ou qui

se sont disputées avec les enfants et la c’est compliqué. »
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3.5.4. Les limites des directives anticipées

L’abord des directives anticipées nécessite d’étre en pleine conscience.
Pourtant la discussion des DA est souvent abordée lorsque les patients sont
institutionnalisés et peuvent présenter des troubles cognitifs.

M1G1 : « Encore faut-il étre conscient pour faire les DA ! le probleme en
EHPAD, on regoit de plus en plus de GIR1, de GIR2 avec des troubles cognitifs »

(GIR : groupe iso-ressources)

Une fois abordées et écrites, les directives anticipées peuvent évoluer et le
patient peut changer d’avis a tout moment. Les MG soulignent notamment I'impact des
derniers moments de vie sur la modification des volontés du patient. Les MG se
demandent a quel moment et a quelle fréquence les DA d’un patient doivent étre
réévaluées et quel est le statut décisionnel de ces changements de dernier moment.

M3G2 : « En fin de vie d’ailleurs, est ce que les patients ont un pouvoir décisionnel

trés fort ? Ce n’est pas facile... »

3.5.5. Echecs des nouveaux moyens de communication mis en place

Certaines mesures évoquées, comme la création d’'une ligne dédiée aux
meédecins de soins palliatifs (au CH Lens) ou une messagerie instantanée ont déja été
testées mais se sont soldées par des échecs.

M2G3 : « A chaque fois qu’on a essayé d’inventer un moyen technique pour

pallier aux échanges d’informations en fin de vie, ¢ga ne marche pas. »
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3.5.6. Impacts des pandémies

Pendant la pandémie a Sars-COVZ2, des patients en fin de vie devaient
obligatoirement passer par les services d’'urgences empéchant les entrées directes.

M4G1 : « Ca a été tres difficile pendant le COVID, parce que Ia, les services ne
voulaient pas prendre directement les patients, et ils ne voulaient pas faire d’entrée

directe. (...) Les patients en fin de vie restaient sur des brancards dans les urgences. »

3.5.7. Les débats sur la fin de vie

En décembre 2022, le gouvernement frangais a lancé une convention citoyenne
sur la fin de vie, en invitant 185 citoyens tirés au sort, pour réflechir a ce
questionnement : « Le cadre d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux
difféerentes situations rencontrées ou d’éventuels changements devraient-ils étre
introduits ? » (55) Lors de la réalisation des échanges en FG en novembre et
décembre 2022, les MG rapportaient que ce débat public amenait de nouvelles
interrogations chez leurs patients, avec parfois des demandes inattendues ou

déstabilisantes au sujet de I'euthanasie.

M1G4 : « Il a pris rendez-vous avec un confrere belge qui pratique 'euthanasie,
parce qu’en Belgique, I'euthanasie est autorisée (...) Parce qu'en fait le probléme, c'est
qu'il voudrait le faire en Belgique. Mais le jour ou il sera en fin de vie et il sera a
domicile. (...) Il veut que je puisse venir signer son certificat de déces. Donc la, c'est
un cas tres particulier mais ce sont des choses qui risquent d'arriver. En tout cas, moi,

c'est la premiere fois que ¢a m'arrive. »
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Forces

* MG : connait les volontés du patient
en l'absence de DA

¢ Les soins palliatifs : prise en charge
optimale et pluriprofessionnelle

¢ IDE : soutient du MG

¢ HAD : apport materiel, lien avec
I'hopital, gain de temps

¢ EHPAD : prise en charge de la fin de
vie facilitée

» Téléphone : meilleur moyen de
communication

¢ DA : ouvrent la discussion sur la fin
de vie, fixent une ligne de conduite

¢ Offre de soins en métropole lilloise
riche et adaptée

Opportunités

* Consultation dédiée

¢ |dentifier les situations charnieres
pour discuter des DA

e Etendre |'utilisation des fiches
"Urgences Pallia"

¢ Faire connaitre les volontés du
patient a I'ensemble des
intervenants

¢ Inclure le MG dans les décisions
hospitaliéres

* Promouvoir le travail en équipe

¢ Créer une ligne directe

* FMC soins palliatifs

¢ Formation des internes de MG

¢ Optimiser les courriers

\\- Cellule psychologique

Figure 1. SWOT

Résultats

Faiblesses

¢ Formulaire des DA peu utilisé

¢ Connaissance insuffisante dans la
population générale

¢ Implication émotionnelle et solitude
du MG

e Contraintes horaires et
organisationnelles

* Manque de formation
¢ Dilution du soin médical
e Secteur hospitalier injoignable

e Exclusion du MG dans les décisions
hospitalieres

e Continuité des soins sous-optimale
e Les courriers

Menaces

¢ Inégalité de I'offre de soin

¢ Manque de médecin

e Manque de temps

¢ Manque de place

¢ Soins psychologiques non
remboursés

¢ Impacts des émotions et
connaissances des MG

¢ Pression de I'entourage
¢ DA évolutives

¢ Impact d'une pandémie
e Débat de société
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4. DISCUSSION

4.1. Les forces de notre travail

4.1.1. La méthode

Les FG : les échanges en FG ont été constructifs. lls permettent le débat
contradictoire avec I'opposition des différentes opinions.

La population : notre échantillon est hétérogéne avec un sexe ratio a 1, des
ages et statuts variables (internes, médecins remplagants, installés, retraités,

coordonnateurs d’EHPAD et d’'HAD).

4.1.2. Validité de 'étude :

La validité interne de notre étude a été évaluée par la traduction francaise de la
grille COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) adaptée aux

études qualitatives. Nous avons validé 29 critéres sur 32. (Annexe 7)

4.2, Les faiblesses de notre travail

Notre étude présente un biais de sélection lié a un recrutement sur la base du
volontariat, avec des MG sensibles au sujet de la fin de vie. Par exemple, notre

échantillon contient plusieurs médecins coordonnateurs en EHPAD.

Il existe un biais de classement. Lors des FG, certains MG ne se sont pas

exprimés sur l'intégralité des questions posées.
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4.3. Les principaux résultats

Notre étude a permis de faire ressortir les avis des MG concernant la gestion
de la fin de vie et le lien ville-hépital. Plusieurs moyens de communication entre les
deux milieux ont été évoqués. L’échange téléphonique est le moyen le plus simple
pour permettre un dialogue instantané. Les MG souhaiteraient qu'’il soit optimisé par
la création de lignes téléphoniques directes vers les médecins spécialistes. Le manque

d’effectif hospitalier pourrait compromettre la mise en place de ces lignes.

Notre étude a pu mettre en lumiére la qualité de la prise en charge offerte par
les équipes de soins palliatifs lorsqu’elles sont présentes (EMSP, services de soins
palliatifs). Le travail en équipe pluridisciplinaire est le plus approprié pour la prise en
charge de la fin de vie. Cependant, ces structures sont insuffisamment développées
sur le territoire du Nord-Pas-de-Calais. L’inégalité de I'offre de soins pourrait entraver

I'accés aux soins palliatifs pour tous.

Pour les patients en situation de soins palliatifs, I'existence des fiches
« Urgences Pallia » (Annexe 8) peuvent remédier a 'absence de DA dans le cadre
d’'une prise en charge d’urgence. La participation des MG a la rédaction de ces fiches
permettrait d’élargir leurs utilisations.

Nous avons pu confirmer le manque d’utilisation des DA. Dans ce travalil, les
MG proposent d’'intégrer les DA dans une section dédiée de leur logiciel de soins, outil
qui permettrait de les remplir de maniere plus systématique et de formaliser la
recherche des DA directement auprés des MG.

Les MG de notre étude ont connaissance des volontés de leurs patients méme
en 'absence de DA. Lorsqu’elles existent, elles permettent de créer une « ligne de

conduite » rassurante pour I'entourage du patient. La loi Léonetti de 2005 (20) fixe
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des objectifs sur les DA, divergents des points de vue des MG interrogés, qui estiment
gu’elles ne sont pas adaptées a la réalité du terrain. La famille et 'entourage ont un
impact important dans la prise en charge de la fin de vie. Leur implication avec le MG
et les différents intervenants permet d’élaborer un projet de soins dans une optique de
bienfaisance et de conformité a I'éthique médicale. (56) Il pourrait étre intéressant

d’étudier I'utilisation et le point de vue des médecins hospitaliers sur les DA.

Les MG sont demandeurs de formations sur le sujet de la fin de vie. Les FMC
permettraient de créer du lien avec un médecin spécialiste, d’échanger entre
confreres, d’'améliorer leurs connaissances et ainsi le lien ville-hopital. Cependant, le
manque de médecins spécialisés en soins palliatifs pourrait limiter leurs participations
aux FMC.

La formation initiale en soins palliatifs est indispensable et doit étre améliorée
comme le rappelle le comité consultatif national d’éthique (CCNE) dans I'avis 139 de
septembre 2022. (2) Les MG proposent d’inclure dans la 4° année supplémentaire une
formation en soins palliatifs. Néanmoins, la nouvelle législation indique que cette
année devra étre consacrée en priorité a un stage en ambulatoire dans les zones sous-
denses pour pallier la désertification médicale. (57) La possibilité de compléter la

formation des internes par un stage en soins palliatifs parait compromise.

Le vieillissement de la population s’associe a une augmentation des pathologies
chroniques et des patients nécessitant plus de soins. Actuellement en France, nous
faisons face a un manque de médecins, avec une diminution de 1% du nombre de MG
chaque année depuis 2017. (568) Cela s’associe a une inégalité de I'offre de soins sur
les territoires, créant des déserts médicaux et menagant également I'accés aux soins
palliatifs. En outre, pour les médecins actifs (en ville et a I'hdpital), I'épuisement et la

surcharge de travail ont été rapportés lors des FG. Le rapport d'informations du Sénat
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de mars 2022, sur I'équité territoriale d’accés aux soins, indique que 45% des MG
étaient en situation de « Burn out ». (58) Des chiffres inquiétants lorsque I'on observe
I'implication émotionnelle et la charge mentale que peuvent éprouver les MG de notre

étude dans les prises en charge de la fin vie.

Les MG souhaitent étre associés aux discussions prises a I'hopital que ce soit
par le biais de réunions de concertations médicamenteuses, de discussions sur la
proportionnalité des soins ou lors des RCP. Cela permettrait de renforcer le lien avec
leurs homologues hospitaliers, d’améliorer la formation des différents intervenants et
d’optimiser la prise en charge des patients. Cependant, la charge de travail de chacun,
associée aux emplois du temps différents entravent les réunions potentielles entre les
deux secteurs. Les discussions entourant les limitations thérapeutiques d’un patient
peuvent se dérouler en pleine nuit ou le week-end. (59) Dans ce contexte, les MG ne

sont pas joignables et ne peuvent participer a ces décisions.

Ce travail pourrait étre complété en interrogeant les médecins hospitaliers sur
les liens entre la ville et I'hnépital dans le cadre de la fin de vie. Récemment, un comité
ville-hépital a été créé dans ['Artois, afin de structurer les relations entre les
professionnels de santé de la ville et de I'hépital de Lens. Il pourrait étre intéressant
de proposer la mise en place d’'une FMC de soins palliatifs au sein de ce comité et

d’en étudier 'impact chez les professionnels de santé concernés.
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5. CONCLUSION

Ce travail met en lumiere les dysfonctionnements du lien ville-hopital dans le
cadre de la fin de vie, tels que I'exclusion des MG lors de discussions collégiales, la
surcharge de travail, le manque de qualité de certains courriers ou des médecins
hospitaliers injoignables. Pour améliorer la communication, les MG proposent de créer
des lignes téléphoniques directes avec les médecins hospitaliers, de participer aux
réflexions concernant leurs patients a I’hdpital et d’augmenter le nombre de FMC en
soins palliatifs. Ces propositions sont freinées par un manque de temps médical de

part et d’autre, et une inégalité d’accés aux structures de soins palliatifs sur le territoire.

Malgré plusieurs années d’existence, les DA sont trop peu utilisées, car
contraignantes et ne sont pas adaptées a la réalité du terrain en médecine de ville.
Elles doivent étre remises en question et optimisées afin d’en améliorer le recours. Les
MG recherchent et connaissent les volontés de leurs patients. L'inclusion de
I'entourage du patient et des professionnels de santé permet d’élaborer un projet de

soins adapté aux souhaits du patient et conforme a I'éthique médicale.

Actuellement, [l'organisation du systéme de santé permet rarement
d’accompagner un patient en fin de vie au domicile dans de bonnes conditions, méme
si ’'HAD est aidante. L’'épuisement des aidants, la volonté des familles ou encore les
soins techniques nécessaires a la gestion de la fin de vie, orientent souvent vers une
prise en charge en dehors du domicile du patient. Lorsqu’elles existent, les équipes
pluridisciplinaires de soins palliatifs garantissent 'accompagnement du patient et son

entourage.
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7. ANNEXES

Annexe 1. Guide d’entretien

GUIDE D’ENTRETIEN THESE
EVALUATION DU LIEN VILLE HOPITAL PAR LES MEDECINS
GENERALISTES
DU NORD PAS DE CALAIS DANS LE CADRE DE LA FIN DE VIE

- Questions quantitatives pour caractériser I’échantillon
ANNEES D’EXPERIENCE
STATUT (installée, retraité, interne, remplacant)
AUTRES FORMATIONS (optionnelle)

- Questions qualitatives

1 - Quelle est votre expérience personnelle concernant I’anticipation de la
fin de vie de vos patients ?

2 - Quels sont pour vous les avantages de la discussion autour des directives
anticipées avec vos patients ?

3 - Quelles sont les difficultés et obstacles que vous avez rencontrés
personnellement a la discussion autour des directives anticipées avec vos
patients ?

4 — Que pensez-vous personnellement du réle du médecin généraliste dans
la gestion d’une fin de vie au domicile ?

5 - Quelles craintes ou hésitations avez-vous avant d’adresser un patient en
fin de vie a I’hopital dans le cas ou la fin de vie au domicile devient
difficile ?

6 - Que pensez-vous personnellement du réle/implication du médecin
généraliste quant a la discussion des limitations des thérapeutiques

(LATA) chez un patient hospitalisé ?

7 Quelles seraient vos suggestions pour améliorer le lien et la
communication entre la ville et I’hopital, dans le cadre de la fin de vie ?

8 - Quels seraient vos besoins, en tant que médecins libéraux pour pouvoir
faciliter la discussion autour de la fin de vie avec vos patients ?

9 - Avez-vous quelque chose a ajouter que nous n’aurions pas évoqué ?
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Annexe 2. Caractéristiques de I’échantillon

Annexes

MG Sexe Qualification Années Autres/formations
d’expériences

M1G1 | Homme | MG Retraité 42 ans Travail encore en 1/3 temps en EHPAD
en tant que médecin coordonnateur

M2G1 | Femme | Interne avec activité de | 3 ans

MG remplacant en libéral

M3G1 | Homme | MG remplagant 4 ans

M4G1 | Femme | MG installé 28 ans

M5G1 | Femme | MG remplagant 4 ans

M1G2 | Homme | MG installé 23 ans Travail encore en 1/3 temps en EHPAD
en tant que médecin coordonnateur

M2G2 | Femme | Interne avec activité de | 3 ans

MG remplacant en libéral

M3G2 | Homme | MG retraité 40 ans

M4G2 | Homme | MG installé 30 ans

M5G2 | Homme | MG installé 25 ans Activité de médecin coordonnateur dans
une EHPAD

M6G2 | Homme | MG remplagant 4ans

M1G3 | Femme | MG remplagant 4 ans

M2G3 | Homme | MG installé 20 ans Ancien médecin coordonnateur en HAD
et en unité de soins palliatifs

M3G3 | Femme | MG remplagant 4 ans

M4G3 | Femme | MG remplagant 4 ans

M5G3 | Homme | MG installé 6 ans

M1G4 | Homme | MG installé 24 ans

M2G4 | Femme | MG remplagant 4 ans

M3G4 | Femme | MG retraité 30 ans Médecin coordonnateur dans une
EHPAD

M4G4 | Femme | MG installé 20 ans Médecin coordonnateur dans une
EHPAD
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Annexe 3. Forces

FORCES

VERBATIMS

MG : Role central,

coordinateur
informations

des
et

des différents
acteurs de soin

M5G1 : « (le MG) a vraiment un réle de coordination, un réle de messager entre la
famille et parfois I'hépital. (...) Il connait trés bien la famille. (...) c’est un réle de
coordination, de présence, d’'accompagnement dans la fin de vie pour la personne et
il peut aussi jouer un rble d’apaisement »

M1G1 : « Le pilier aujourd'hui reste le médecin généraliste, son pharmacien et son
infirmier. Pour moi ¢a reste un pilier avec lequel on peut travailler correctement vis-a-
vis d'une fin de vie en sécurité. »

M2G1 : « Le médecin a un réle central, que ce soit une gestion de fin de vie en ville
ou a I'nopital »

M3G2 : « Ce sont des gens qu'on a suivi depuis des années ! On leur doit quand
méme d’aller jusqu’au bout et de les aider a ce que c¢a se passe le plus
confortablement possible ! »

M1G2 : « C’est le noeud de tous les soins spécialisés et non spécialisés ! On va
remplacer le curé ! »

M5G3: « On a un rdle assez central, parce que finalement on centralise les
informations, que ce soit le lien avec I'hopital ou le réseau gériatrique. On a aussi le
lien avec la famille qui est au chevet du patient et qui transmet aussi les doléances
du patient. »

M3G3 : « On est un petit peu la piece centrale. On articule un peu tous les acteurs
avec nous, autour du patient. »

M1G4 : « On a un rdle important, surtout si on connait bien la fin de vie. Et si on
connait bien la personne qui va partir, qu'on la connait bien depuis pas mal d'années.
On a un réle de coordination. Et sur le plan psychologique aussi, par rapport aux
proches, au conjoint, aux enfants. »

M3G4 : « C’est beaucoup de coordination entre le médecin traitant, I'équipe, la famille,
le proche. Et c'est aussi un role psychologique »

M2G4 : « Je trouve que si le médecin traitant connait le patient, la famille depuis
longtemps... C'est vraiment un pilier indispensable sur lequel se reposer, ne serait-ce
que sa simple présence rassure la famille »

MG connait
volontés
patients

les
des

M2G1 : « On connait un peu plus la personne, justement sur ses désirs ou ses
souhaits de fin de vie qu'elle aurait pu nous communiquer au cours de consultations
sans forcément les avoir écrits. »

M4G3 : « On connait bien nos patients a force, (...) les médecins généralistes installés
depuis longtemps ils connaissent bien leurs patients et ils peuvent aussi apporter
peut-étre des éclairages sur des zones d'ombre sur, par exemple, la décision des
limitations des thérapeutiques. »

M4G1 : « Il ne voulait pas d'intubation, il ne voulait pas d'alimentation et méme si on
en avait déja parlé plus longuement, on n'a jamais fait d'écrit. (...) On savait trés bien
qu’il ne voulait pas d'intubation, mais on n’avait pas d'écrit, mais quand le SMUR est
arrivé ca s’est bien passé. »
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Le MG s’investit
émotionnellement
dans les prises en
charges

M3G2 : « C'est au feeling, au cas par cas (...) Le MG, c'est un étre humain, il est
obligé d'y mettre dans ces moments-la, ce qu'il est lui-méme, ce qu'il ressent, son
idéologie. »

M1G2 : « On apporte plus que du soin avec nos patients on apporte un peu d’amitié
»

M2G3 : « Ca ne se gére pas qu'avec des médicaments ou des protocoles, ¢a se gére
quelquefois avec une empathie. (...) Dans la fin de vie, la parole, ¢a vaut les
médicaments. »

M5G3 : « Ca m’est arrivé de donner mon numéro de téléphone perso (...) on sait que
¢a peut aller vite et quand le patient est en détresse, quand la famille est en détresse
(...) c’est quand méme important que le médecin puisse étre disponible »

Les équipes de
soins palliatifs : a
I’écoute,

accessible, Prise
en charge globale
du patient

M5G1 : « Je les ai trouvés plutdét compréhensifs, en tout cas les rares fois ou ca m’est
arrivé, mes interlocuteurs hospitaliers étaient trés compréhensifs. (...) Il y a quand
méme un bon échange entre I'hdpital et la ville, de ma faible d'expérience pour
l'instant. J'avais trouveé ¢a plutét intéressant. »

M3G1 : « C'est vrai que je trouvais que le service, I'équipe mobile de soins palliatifs
lorsqu'ils étaient appelés par les médecins traitants pour des histoires de fin de vie au
domicile, j'ai trouvé qu'ils étaient accessibles par téléphone. » « (le manque de place)
ce n’était pas évident. En général, ils essaient de s'arranger comme ils peuvent. »

M5G2 : « Je pense que l'avenir de la fin de vie doit se faire dans les structures
spécialisées, comme le centre Thomazeau, c’est un centre de soins palliatifs public a
la Clinique Vauban. Ca nécessite du temps, pour le patient, pour I'entourage, avec du
personnel formé. »

M5G2 : « A I'hdpital, tu es toujours encadré, t'as l'infirmiére, t'as le médecin, t'as la
psychologue, t'as du personnel »

M2G4 : « lIs étaient tres a I'écoute. J'ai senti qu'ils étaient vraiment la pour m'aider. Et
surtout pour aider le patient. lls m'ont donné un avis au téléphone trés complet. »

M3G4 : « L’équipe mobile, on trouve facilement le numéro. Si on n'a pas un médecin
directement, il y a une secrétaire ou une infirmiére et le médecin nous rappelle
directement sur le portable. Mais en général, c'est assez rapide. »

Amélioration des
prises en charges
de fin de vie dans
certains
territoires

M2G3 : « Je trouve en plus que c'est plus simple aujourd'hui. J'ai connu, depuis 2002,
différentes situations, mais je pense que, paradoxalement, c'est plus simple
maintenant d'avoir des avis de confréres hospitaliers ou HAD ou réseau qu'il y a 20
ans. »

M2G3 : « C'est plus facile en soins palliatifs que dans d'autres circonstances
d'hospitalisation. »

M1G4 : « Au fil des années, ¢a s'est enrichi, ¢ca s'est amélioré. »

M1G4 : « Maintenant ¢a se fait quand méme plus facilement, plus rapidement. Avant,
il fallait faxer les demandes d'entrée (...) C'était tout un protocole ! Le patient avait
presque le temps de mourir ! Alors que maintenant ils essaient plutét d'étre réactifs. »

M4G4 : « Au niveau des soins palliatifs il y a eu du progrés au cours de toutes ces
années notamment avec lintervention des équipes mobiles de soin palliatif en
EHPAD. L’'HAD peut aussi intervenir en EHPAD pour mettre en place les protocoles
anticipées les pompes a morphine et Hypnovel. »

57




DAZELLE Julia

Annexes

Aide des IDE

M5G2 : « J'essaie toujours de m’arranger pour aller chez le patient avec I'infirmiére
libérale qui le suit pour qu’on soit deux (...) Elle connait bien le dossier. »

M1G2: « Il y a les infirmiéres libérales au domicile, dont les bonnes relations
permettent de gagner beaucoup temps, avec une confiance réciproque et des appels
utiles et qui ne sont pas intempestifs ! Elles permettent de faire tirer la sonnette
d’alarme quand il a besoin et de faire des modifications sans étre obligé de passer,
¢a fait gagner du temps pour nous et pour les patients. »

Aide de 'HAD

M1G1: « 'HAD qui, en plus de la technique, apporte des conseils sur des
posologies ». « On a pu gérer avec 'HAD de Beauvois de I'hopital de Cambrai, ce qui
a permis de mettre en place les traitements antalgiques a visée de I'anxiété de type
Hypnovel. L’'HAD marche bien dans ces cas-la. » « Le médecin coordinateur de 'HAD
peut techniguement aider le médecin généraliste sur la prise en charge. »

M4G1 : « On a eu une bonne relation avec le service de dialyse en passant par ’THAD
de Beauvois »

M1G2 : « Heureusement qu’il y a 'HAD et les autres aides a domicile qui permettent
parfois de gérer les choses par téléphone, ¢a fait gagner du temps ! Sinon ¢a pourrait
étre une vraie prise de temps »

M4G2 : « On est trés peu contacté, mais c’est beaucoup plus facile avec 'HAD »

M2G3 : « Au niveau de I'HAD normalement, tout le territoire d'une du Nord-Pas-de-
Calais est censé étre couvert par une HAD. Dans mes souvenirs, il y a forcément un
mode de prise en charge en soins palliatifs qui ne nécessite plus forcément de
lourdeur de charge. »

Gestion de la fin
de vie facilité en
EHPAD

M1G1 : « Les fins de vie on les géere de plus en plus a 'TEHPAD, tant qu'on peut. »
M1G1 : « L’avantage des EHPAD c’est qu’il y a une équipe pluri professionnelle »

M3G2 : « La dame était vu tous les jours par les aides-soignantes, les infirmiéres, et
elles la connaissaient du coup mieux que moi ! »

M4G2 : « En tant que médecin coordonnateur en EHPAD, j'ai vu ces formulaires de
directives anticipées. »

M3G3 : « Dans 'TEHPAD ou j'étais, les directives étaient systématiquement abordées,
mais revue régulierement en fonction de I'état du et I'évolution du patient parce qu'un
patient va évoluer régulierement et c'était quelque chose qu'on réévaluait (...) c'était
une question qui était réguliérement abordé avec le patient et ses proches, et I'équipe
médicale. Et le dossier était tenu a jour. »

Aide des PTA

M1G3 : « On avait appelé la PTA, la plateforme territoriale d'appui qui avait essayé
de nous orienter. »

La connaissance
des confréres
améliore les
échanges

M4G1 : « Il faut avoir une bonne relation avec le médecin du service pour ne pas faire
passer les patients par les urgences. »

M3G2 : « J'essayais de travailler qu’avec des spécialistes qui m’avaient donné leur
numéro de portable, (...) ¢a favorise un peu la communication parce que les échanges
¢a peut étre dans les deux sens. Il ne faut pas toujours compter sur les spécialistes
pour gu’ils nous appellent, il faut aussi que ¢a vienne de nous. »

M1G3 : « C'était tres pratique, j'ai pu appeler son médecin traitant qui était mon
ancien maitre de stage, (...) on a pu choisir tous ensemble jusqu’ou on va et dans
quelles conditions, pour 'accompagner au mieux, c’était plus facile »

Les échanges
téléphoniques

M4G1 : « Avec le service de dialyse ga s’est fait par téléphone. Et n’a pas eu de
soucis. »
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facilitent la
communication

M3G2 : « Ce sont des choses que jai essayé de mettre en place le plus possible
quand jétais en exercice, jessayais de travailler qu’avec des spécialistes qui
m’avaient donné leur numéro de portable »

M1G3 : « J'ai juste eu a lui envoyé un SMS (...) ¢a a été hyper facile et pratique pour
organiser un rendez-vous téléphonique »

Les DA aident a la
prise de décision

M2G1 : « L'avantage d’en discuter c’est finalement de savoir un petit peu vers quoi
on s’oriente, c’est mettre les choses a plat. »

M3G2 : « C’était cadré d'avance, (...) pour sa fille, qui était son représentant légal, il
y avait un coté tres rassurant de se dire que sa meére allait de toute fagon étre
soulagée et que ¢a sera ce qui sera mis au premier plan dans sa prise en charge, que
le premier objectif c'était de soulager sa mere (...) je trouvais qu'il y avait un effet
assez apaisant sur la fille. »

M4G2 : « Ca permet de savoir ou on va, d’éviter de tergiverser entre la famille et les
services dans lesquels ils peuvent étre hospitalisé et puis nous, ¢a permet d’avoir une
route tracée »

M3G3 : « Les avantages, ils sont partagés pour nous et pour le patient, il y a une
certaine clarté de la situation au moment venu qui est mieux vécu pour tout le monde,
autant pour le patient que pour le médecin. »

M3G4 : « Ca permet quand méme de se calquer avec les familles pour qu'elles soient
bien au courant quand méme. »

M2G4 : « Les avantages, c'est que s'il y a des discordances entre certains membres
de la famille pour faire telle ou telle chose, ¢a permet d'avoir un avis objectif c'est a
dire celui de du patient. (...) Chacun a le droit a une fin de vie comme il le veut et on
ne peut pas en étre sdr tant que la personne ne nous I'a pas dit. »

M1G4 : « Ca nous aide bien quand on arrive a proximité de la fin de vie pour savoir
jusgu’ou on va, quand est-ce qu'on s'arréte, etc. (...) les directives anticipées parfois
permettent de trancher. »

Exemple de Ila
métropole Lilloise

M5G3 : « A Lille, au niveau des réseaux de soins palliatifs, il y a ce qu'il faut. Il n’y a
aucun probléme de ce coté-la. »

M1G4 : « Ici dans la métropole, on a de la chance d’avoir ¢a (les EMSP), on y a
recours assez facilement, ils sont réactifs. »

M4G4 : « On n’a pas trop a se plaindre dans notre secteur si on compare a certaines
zones. »

M3G4 « On est au coeur avec tous les hopitaux centraux, on a de la chance »

M5G2 « Ce qu’il faudrait, ce sont des équipes mobiles au domicile, mais je pense que
ca se fait a Lille »
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Annexe 4. Faiblesses

FAIBLESSES | VERBATIMS
Freins a I’'anticipation des volontés du patient
Manque de | M1G1 : « C’est compliqué les DA parce que ga s’arréte toujours a « Je ne veux pas

connaissance
des lois en
vigueur dans la
population
générale

d’acharnement thérapeutique » comme si on avait fait de I'acharnement
thérapeutique... je n'ai pas vraiment I'impression, méme sans directives anticipées. »

M3G1 : « Les gens ne savent pas forcément ce que ¢a veut dire directives anticipées.
»

M4G2 : « Il y a des patients (...) qui ne sont pas au courant que I'on peut faire des
directives anticipées de fin de vie. »

M3G3 : « lls n'ont pas vraiment d’ordre ce n’est pas trés clair. lls n’évoquent pas
forcément tout parce qu’ils ne sont pas médecins, ils ne peuvent pas penser a
l'intubation par exemple. Du coup ce n’est pas trés clair, ni pour eux, ni pour nous. »

M3G3 « C'est difficile d'obtenir ces directives anticipées. Je pense que les gens n’ont
pas conscience, ¢a manque un peu de communication autour de c¢a. »

Sujet sensible
pour les patients

M2G1 : « Ca reste compliqué pour les patients et pour les professionnels de santé
d'aborder ce sujet. »

M3G4 : « Il fallait dire si on ne voulait pas étre intubé, si on voulait une alimentation
artificielle, etc. Quelquefois, c'était un petit peu traumatisant pour les gens d'imaginer
toutes ces choses-la. »

M1G3 : « C'est difficile de se mettre devant le fait accompli, c'est une réalité qui reste
difficile a imaginer et qu'on préfére ne pas s'en préoccuper. Je pense que les patients
ont du mal a se confronter a ¢a, a leur propre vulnérabilité. »

M4G4 : « lIs ne veulent pas nous donner leur avis, c'est trop compliqué pour eux, (...)
Elle tourne autour du pot et je n’ai pas la réponse a mes questions. Elle ne veut pas
prendre de décision. Ca lui fait trop peur en fait. »

Des discussions
en marge de la
consultation

M3G2 : « J'ai aussi eu des gens qui m'ont dit comme ¢a » : « Docteur le jour ou il
m’arrivera quelques choses et vous m’aiderez ? » « Vous aidez ? comment ¢a ? »
« Vous avez bien des petites piqires ou des drogues pour m’aider ? » « Vous aider
oui, aller en prison, non » « mais c’'est a ce moment qu’il faut peut-étre dire » : «
Puisque vous en parlez, qu’est-ce que vous voudriez ? Qu’est-ce que vous ne voudriez
pas ? » « Je pense qu’on a tous eu un jour des discussions comme ¢a, méme si ce
n’était pas vraiment sérieux »

M1G2 : « lls parlent de ga quand ils n’en ont pas besoin et parfois méme un peu sur le
ton de 'lhumour ! »

M4G2 : « Ce sont des trucs qui n’avaient jamais été officialisés. On en parlait comme
¢a mais sans plus »

M1G4 : « C'est vrai que ce n’est pas un sujet... Les gens ils ne prennent pas rendez-
vous pour parler de ¢ca »

DA difficile a
formaliser

M1G1 : « C’est compliqué a rédiger aussi »

M4G1 : « C'est plus difficile de le faire par écrit. (...) il ne voulait pas d'alimentation et
méme si on en avait déja parlé plus longuement, on n'a jamais fait d'écrit. »

M1G1 : « L’autre probléme, c'est de savoir comment les rédiger, ou, quand, comment,
a qui les donner, comment les retrouver. »
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M1G2 : « Le probléme c’est qu’on oublie souvent de les noter, parce que ce sont des
choses dont on parle au domicile. »

M2G3 : « Entre I'aborder et le fait qu'ils écrivent, je trouve qu'il y a un gouffre que je n'ai
jamais réussi a combler. (...) L'aborder, oui, inciter, oui, mais les recevoir en écrit...,
peut-étre que je dois en avoir qu'une dizaine de patients dans lequel j'ai des directives
anticipées dans le logiciel. »

M3G4 : « C'était un petit peu traumatisant pour les gens d'imaginer toutes ces choses-
1, ce n'est pas toujours aussi évident que ¢a a remplir dans le détail. »

M4G4 : « Le fait que qu'il faut que ga soit forcément écrit par la personne, c'est dur,
c'est difficile. »

Un formulaire
peu utilisé

M1G2 : « Personnellement je ne me balade pas avec des formulaires de directives
anticipées de fin de vie »

M1G2 : « Le spécialiste avait donné le formulaire a un patient que je voyais au domicile,
il lui avait dit « faudra remplir, faudra remplir » (..) mais lui m’en avait finalement parler
juste oralement et il ne I'a jamais rempli et pourtant ¢ga s’est bien enquiller (...) Mais il
n’avait pas rempli le papier ! »

M3G2 : « Je crois que je n'ai jamais eu un patient qui me tendu ledit formulaire et qui
m’a dit : « remplissez-le » ou « aider moi a le remplir ». »

M4G2 : « En tant que médecin généraliste je n’ai jamais eu le moindre document, ni un
patient qui ait abordé les difficultés de la fin de vie. »

M3G4 : « Il faut le faire, donc on le fait, mais je trouve que finalement de toute fagon,
on peut passer outre les directives anticipées si on estime qu'il y a une perte de chance,
donc honnétement, moi je trouve que c'est pour avoir un papier qui correspond aux
normes, mais je ne trouve pas que ¢a aide plus que ¢a, mais on est obligé parce que
sinon tout le monde réale. »

Accessibilité
des DA
problématique

M1G1 : « Le probléme c’est que lorsqu’il y a de vraies directives anticipées avec des
gens qui ont exprimés des choses, (...) que les patients sont a I'hdpital, et que 'on
décide de suivre les directives anticipées, la il faut les retrouver pour le service
hospitalier, ou pour le 15, et la c’est compliqué »

Idéalisation de la
fin de vie au
domicile

M1G1 : « Quand on leur demande un petit peu dans leurs directives anticipées, ou est-
ce qu'ils veulent mourir, ou est-ce qu'ils veulent finir leur vie, ils répondent fous « chez
moi. » « Oui, mais est-ce possible ? »

M1G1 : « lls ont beau nous dire » « moi, je veux des rester chez moi », « on voit bien
que, finalement, ce n'est pas possible et c'est difficile pour nous de prendre des
décisions et la famille dit « Vous n’avez qu'a I'hospitaliser, vous n’avez qu'a la mettre
en EHPAD » « mais non, ce n'est pas ce qu'elle voulait et ¢a, c’est compliqué. (...)
Parce qu’au domicile on a vu des choses qui ne sont pas réalisables techniquement, a
la maison c'est compliqué. »

M1G2 : « lls ont peur, ils ont peur d’étre seul surtout. lls veulent mourir a la maison,
mais ils ont surtout peur de la solitude »

M2G3 : « Je fais partie du début des années 2000, du début des réseaux. On a
fortement poussé, voire avec intérét. On disait avant que 70% des patients voulaient
mourir chez eux mais que 70% mourraient ailleurs. Il y avait une forme de slogan qui
consistait a dire, bon allez, faut inverser la machine, la vapeur. Si les patients veulent
pour 70% du temps mourir chez eux, il faut faire en sorte que ¢a arrive. Et puis ce n'est
pas arrivé »

Sujet délicat a
aborder pour les
MG

M2G1 : « C’est toujours délicat de trouver le moment ou on peut en parler »
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M2G2 « On peut aussi étre un peu mal a I'aise avec le sujet, ¢a doit retarder le moment
ou on I'aborde »

M1G2 « On a du mal a anticiper avec nos patients. On a du mal a y penser »

Implication émotionnelle du MG

Situations
sources
stress
d’anxiété

de
et

M5G2 : « J'ai pu passer des nuits et des semaines a ne pas dormir ou a me poser des
questions sur des trucs ou ¢a s'est mal passé avec les familles », « Sur mes 26 ans de
pratique, j'ai quand méme des souvenirs de consultation au pied du malade ou tu
mouilles la chemise ! Tu sors de Ia, tu n’es quand méme pas bien, tu es lessivé, ce
n’est pas évident ! »

M1G1 : « On a vu des infirmiéres, on a vu des médecins s'écrouler aprés des fins de
vie. »

M2G1 : « On reste des humains et je pense que dans ces moments-la on peut étre un
peu submergé par nos émotions (...) Nous-mémes, on ne sait déja pas forcément
comment gérer nos émotions, alors aider les autres a gérer les leurs, ce n'est pas
forcément évident dans ces moments-la. »

M5G2 : « C'est difficile psychologiquement, intellectuellement, (...) »

Deuil

M5G3 : « Tu arrives au chevet du patient, c'est quand méme terriblement difficile d’étre
face au mourant. »

M1G1 : « C’est violent une fin de vie de quelqu’un de 50 ans a domicile c’est violent !
faut supporter ! »

Solitude

M5G2 : « Il y la famille qui est la et toi, tu arrives tout seul, comme un guerrier (...) tu
es tout seul, ce n’est pas facile. »

M3G3 : « Seul, parce que clairement en difficulté. Parfois, on ne sait pas si on est dans
le juste ou pas. Du coup, c'est bien de pouvoir échanger dans ce cas-la avec un
confrére pour se rassurer. »

Emploi du temps

Contraintes
horaires et
organisationnels

M1G1 : « On ne peut pas se déplacer 3 fois par jour, en plus c’était a 7-8km »

M6G2 : « On a aussi plus de temps a I'hdpital qu’en consultation, au cabinet c’est un
peu juste de parler de ¢a et de réguler ¢a sur un quart d’heure, en hospitalier on a un
peu plus de temps on va dire »

M5G2 : « Lors d’une fin de vie a domicile, la famille est quand méme trés demandeuse
donc c'est quasiment un appel tous les tous les jours ou tous les 2 jours et tu ne peux
peut-étre pas toujours y aller tout de suite »

M5G2 : « Il y a plein de fin de vie qui ne sont pas évidente, il y a un probleme de temps,
le médecin il ne peut pas, en libéral, se consacrer comme ¢a autant de temps pour les
patients en fin de vie a domicile »

M3G3 : « Surtout quand on libéral, on n'a pas la possibilité de réévaluer par exemple »
M1G4 : « Je pense qu’on ne prend pas assez le temps de le faire et de I'expliquer »
M1G1 : « Quand on prend en charge une fin de vie, on sait trés bien que ¢a va nous

prendre du temps, ce n'est pas possible autrement. Ce n’est pas une consultation par
mois. Ca peut quelquefois se finir avec un passage par jour. »

Formation

Manque de

formation

M2G1 : « Mine de rien, aborder la fin de vie, rentrer dans l'intimité la plus profonde des
gens et cotoyer la mort d’aussi prés... Finalement je trouve qu’on n’y a jamais vraiment
été préparé. »

M3G2 : « Je me suis rendu compte il N’y a pas longtemps que j'avais fait des erreurs
dans I'accompagnement de fin de vide de patients. »
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M5G2 : « On n’a méme pas 1h de formation en fin de vie dans notre cursus. »

M5G2 : « Il n’y a pas une formation assez importante sur la fin de vie ni sur la prise en
charge de la famille ! »

M4G3 : « Je viens de commencer a remplacer il N’y a pas longtemps et je n'ai pas
encore eu I'occasion de parler avec un patient des directives anticipées. Et je n’ai pas
non plus été trés confronté a des mises en place de fin de vie. »

M1G3 : « Avec l'expérience en plus qui jouait parce que on était deux, elle, jeune
médecin, et moi encore interne, c'était assez délicat. »

M4G3 : « Je n'ai pas encore vécu d'expérience dans ce cadre-la, »

M4G3 : « Je constate que dans mon internat je n'ai jamais été confronté a ¢a en réalité.
J’ai l'impression que comme je ne sais pas bien aborder les directives anticipées, je
vais avoir moins de facilité a le proposer tout simplement parce que je ne sais pas
comment I'aborder. »

M2G4 : « Je me suis sentie assez démunie, parce qu'outre le fait que je n'ai pas
d'expérience la-dessus, je trouve que mes connaissances, elles sont trés faibles. »

M2G4 : « Je n’ai pas eu I'occasion d’en rencontrer souvent au cours de mes stages en
tant qu’interne et la je me suis retrouvée devant le fait accompli et ce n’est pas trés
agréable. »

Nécessiter
d’avoir envie de
se former

M1G1 : « jai aussi vu des confréres qui ne veulent pas faire de fin de vie au domicile »
M5G2 : « Tu as beaucoup de médecins qui n'aiment pas »
M5G2 : « Il y a peu de médecins qui s'intéresse a la fin de vie »

M2G4 : « Il faut avoir envie de se former la-dedans, parce que si on va en stage de
soins palliatifs ¢a veut dire qu'’il y a un autre stage a la place qu'on ne fait pas. Et donc
vu qu’on n’a pas énormément de stages, personnellement je n’ai pas voulu privilégier
le domaine-la. »

M2G4 : « Moi, je trouve qu'on est pas du tout assez formé apres je sais que ce n'est
pas forcément un non plus une envie de me former spécifiguement la-dedans. J'ai plus
envie de m'orienter vers d'autres choses, mais c'est quand méme indispensable. On
sait qu’en tant qu'en médecin généraliste, on sera on tous amener a suivre des patients
et des familles dans un contexte de fin de vie. »

HAD :
organisation et
aide sous-
optimal

M5G2 : « Il faut appeler le médecin de 'HAD mais il n’est souvent pas joignable. (...)
Et puis il ne se déplace jamais au lit du patient. » « Il n'y a aucun médecin d’HAD qui
va se déplacer ! Je te parle sur le Cambrésis. »

M5G2 : « L’'HAD du Cambrésis c'est un ou deux médecins responsables, il y en a qui
habitent & Dunkerque et puis 'autre qui habite je ne sais plus ou, donc tu les as au
téléphone, tu as souvent l'impression de le faire ***** a chaque fois c'est tout ! »

M5G2 : « L'HAD améne aucune aide psychologique, ¢a taméne que le matériel »

M4G4 : « Parce que I'équipe a domicile n’y a pas tous les jours quelqu'un ! »

Communication ville-hopital

Dilution du soin
médical

M1G2 : « Il y a une dilution un petit peu du soin médical entre les spécialistes, les
services de soin a domicile, les services d’'oncologie. On pense que le probléeme peut
étre abordé avec d’autres confreres »

M2G2 : « Je pense qu’on se dit que quelqu’un I'a fait avant nous, donc ¢a doit retarder
le fait qu'on aborde (le sujet) avec les patients »
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M1G2 : « Le formulaire (des directives anticipées) il a parfois été données par le
spécialiste »

M1G2 : « Le corps médical c’est toujours le médecin traitant, des fois ce sont les
personnels hospitaliers et du coup les informations peuvent étre peu perdues, diluées.
»

M6G2 : « Je me demande, est-ce que le patient pense qu’on est le bon interlocuteur
pour ce type de chose ? »

Manque de
transparence
lors des
annonces
diagnostics

M3G2 : « J'ai rarement vu un patient qui m’a dit je reviens de chez I'oncologue il m'a
dit que je suis foutu j'ai rarement eu quelqu’un, (...) Il y a cette mentalité latine et peut
étre aussi pour gagner du temps, parce qu’effectivement expliquer humainement c’est
long »

M3G2 : « Il y a une fagon de préparer un petit peu ... mais la I'hdpital ne le fait pas ...
je ne pense pas. »

M4G2 : « Et alors c’est ou ¢a ou a l'inverse ils leur disent carrément que c’est foutu
avec un manque d’empathie manifeste et la c’est un peu dur, j'ai déja eu le tour »

M1G2 : « Les médecins hospitaliers sont peut-étre trés ou trop prudent dans leurs
analyses, et leurs écritures mais les patients n’'y comprennent rien globalement, il faut
lire entre les lignes pour comprendre des fois, il N’y a pas franchement d’avis sur une
fin de vie rapide, pas rapide, sur I'échec du traitement, et le déces inévitablement qui
va en découler... »

Contacts directs
difficiles

M5G2 : « Déja quand on appelle I'ndpital, on au moins 10 minutes d’attente ! Comment
veux-tu qu’on appelle les spés ? Et aprés on tombe sur le standard ! »

M5G1 : « Admettons un médecin généraliste ne travaille pas le mercredi. Il appelle le
mercredi aprés-midi. lls n’ont pas réussi a avoir le médecin généraliste et aprés ils
oublient d'appeler. C'est compliqué de se joindre, nous quand on appelle, on passe 10,
15 minutes au téléphone pour un patient et ¢a ce n’est pas que pour les soins palliatifs,
c'est tout le temps comme ¢a quand on appelle pour avoir des avis. »

M1G3 : « Avec le téléphone des fois, on a l'impression de déranger, d’interrompre »

M4G4 : « Il faut du temps, du temps pour pouvoir joindre les intervenants a I'ndpital.
Parfois, on a de la chance, parfois on en a moins »

M1G4 : « S'il faut passer par Pierre, Paul, Jacques... Ou on ne le fait pas ou alors on
perd patience. »

Référents M1G1 : « Puis c'est compliqué parce que ¢a change et ¢a tourne. A I'époque, on savait

hospitaliers quand est ce que le chef de service était Ia, c'était beaucoup plus simple »

variables
M4G2 : « Ce sont les internes qui nous appellent pour savoir quel traitement ils
prennent de quoi ils ont été opérés parce que la personne est un incapable de dire ses
antécédents, ses traitements, mais ce sont rarement les médecins qui nous appellent
pour une conduite a tenir. »

Courriers de | M3G2 : « Les lettres de sortie, c'est souvent un langage abstrait pour la plupart des

qualité variable

gens et du coup on doit les expliquer »

M4G2 : « Soit tout est caché dans le courrier, masqué, parce que les gens ne
comprennent pas tout ce qu’il y a écrit, soit ils n’ont pas le courrier et ils ne savent pas
quoi a quoi s’en tenir, soit on leur claque ¢a voila merci/au revoir. »

M3G2 : « Il y a des lettres de 4 pages, et puis il y a des lettres qui ne disent rien »
M1G3 : « Beaucoup sont embétés par rapport a la longueur a laquelle arrivent les

courriers en disant qu’ils auraient aimé pouvoir changer peut-étre un peu plus
rapidement certaines choses, et communiquer plus rapidement, »
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M1G3 : « Et les courriers ne sont pas toujours la, pas assez explicatifs. »

M1G3 : « ll y a des courriers, ou il va y avoir beaucoup trop d'informations et on va étre
un petit peu perdu. Il y a ceux qu’on regoit de différents intervenants qui n’ont pas
forcément le méme point de vue, ou alors ceux ou les choses ne vont pas étre tres
claires sur la suite de la prise en charge. (...) » « Des fois, c'est une question qui est
peut-étre juste éviter dans le courrier alors que pour nous, ¢a serait du concret et c'est
ce qui nous intéresserait. »

M4G4 : « Parce que des fois méme, le courrier... quand on a pu prendre contact entre
2 et qu'on recoit le courrier de sortie et bien Ia on se rend compte qu'il y a des choses
qui n’ont pas été dites. »

M1G3 : « Dans la communication, le courrier pour ¢ga semble compliqués je trouve,
parce qu'on ne peut pas rebondir sur ¢a, sur la question qui nous intéresse nous
franchement. »

MG exclus des
décisions

M2G1 : « En tant que médecin traitant on est un peu shunté du systéme parce que ¢a
se passe trés vite a I'hopital et que la communication ne se fait pas trés bien. Je trouve
¢a triste pour le médecin traitant qui accompagne le patient depuis le début. Donc je
pense que c'est important pour nous aussi, de pouvoir voir que I'on a fait notre travail
jusqu'au bout. Des fois, la relation, elle s'est faite, mais pas forcément de maniére
optimale. Je ne sais pas comment la famille le vivre mais en tout cas en tant que
professionnel, moi je ne le vivrais pas tres bien. »

M1G1 : « J'aimerais bien étre appelé quelques fois parce que franchement (...) S’ils
nous avaient appelé, s'ils avaient appelé le médecin coordonnateur de I'EHPAD, je
pense que ¢a aurait été mieux. lls n’ont pas toujours tout le contexte. »

M1G1 : « On est souvent exclu des RCP »

M4G2 : « C’était un anesthésiste qui m'avait appelé pour un patient d'un certain age
pour savoir ce qu'il en était. Je lui ai dit : « Il était vachement bien malgré son age,
c'était quelgu'un qui venait en consultation a pied au cabinet. » J’ai trouvé c¢a super et
il s'en est sorti! Je pense que si je lui avais dit « non vous savez, il y a plein de
comorbidités, il a un néo a coté, etc. » ... Comme c’est un monsieur qui vivait seul,
lissue n’aurait peut-étre pas été la méme. Ce n’'est pas trés fréquent qu'ils nous
appellent, (...) mais ce petit coup de fil lui a peut-étre fait gagner quelques années. »

M5G3 : « A chaque fois que les patients étaient hospitalisés, j'étais en contact avec le
médecin quand le patient était transféré a I'ndpital, mais j'ai rarement eu des coups de
fil des hospitaliers quand le patient était hospitalisé. (...) je n’ai jamais eu de coup de fil
pour me poser la question de ce que j'en pense. (...) le dernier contact en général, c'est
quand le patient est transféré et aprés souvent il y a plus d'infos directement de
médecin a médecin. »

M4G4 : « Parfois, il y a des arréts un petit peu entre guillemets sauvages de traitement,
qui peut-étre sont justifiés au moment de I'entrée de I'hdpital, mais aprés on doit gérer
les crises avec des hallucinations, des syndromes de persécution. »

Continuité des
soins sous-
optimale

M5G2 : « Apres vendredi midi, il n’y a plus de MG joignable, et le médecin de 'HAD ne
se déplacera jamais le week-end, voire jamais le reste de la semaine »

M5G2 : « Il y a beaucoup d’hospitalisation en catastrophe, car le MG n’est pas joignable
et la famille panique, par exemple, le week-end »

M3G3 : « Et on a eu la question de la sédation en week-end et je me suis retrouvée
seule et je dois vous avouer que ca été costaud ! »
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Annexe 5. Opportunités

OPPORTUNITEES ‘VERBATIMS

ANTICIPATONS

Créer une
consultation dédiée
sur I’abord de la fin
de vie

M2G3 : « Créer une consultation dédiée un jour »

M1G4 : « Une consultation dédiée ou une personne vient avec, un conjoint, un
enfant ou une personne de confiance au sens large. Pour discuter un peu des
directives anticipées, les petites choses comme ¢a. Ce genre de consultation un
petit peu check-up, les consultations de prévention. On pourrait mettre un petit
chapitre la-dessus a chaque fois, et voir comment les gens évoluent en fonction de
leurs croyances, leurs philosophies, leurs vécus. »

M1G1: « Un vrai acte médical qui a du sens » « un vrai temps médical, de
discussions voir en plusieurs fois, c'est important. »

Le MG:
vecteur
d’information

role de

M1G3 : « C'est a nous d'essayer de leur en faire parler quand méme. »

Rendre les DA plus
systématiques et
plus accessible

M2G3 : « Si on ne les rend pas obligatoire, on ne les aura pas. Si la loi sur la fin de
vie doit évoluer un jour par rapport au débat qui a qu’il y a peut-étre actuellement,
... Alors on ne pourra jamais les rendre vraiment obligatoires, de demander d’écrire
de fagon obligatoire, mais il faut qu'on trouve certainement d'autres moyens de les
rendre plus systématiques »

M1G4 : « Je pense qu'on n'est pas assez systématique, a la limite, ¢a devrait étre
dans le dossier du patient, l1a ou il y a les antécédents et on devrait avoir une case
« directives anticipées » qu’on essaie de remplir de fagon réguliére »

M1G4 : « (le formulaire) je pense qu'on peut toujours I'améliorer »

Discuter des DA
avec patients en
pleine conscience

M1G2 : « Ca serait important que ce soit fait de maniére précoce, et que les
décisions soient prises en dehors de traitement, et de les faire avant qu’il y ait des
interférences médicamenteuses qui pourraient géner leurs consciences »

M3G2 : « Les directives anticipées c’est presque trop tard pour la faire a ce stade la
C’est avant qu'il fallait y penser, alors peut-étre pas a 30 ans »

Réévaluer les | M2G1 : « Je pense que quand on fait des directives anticipées, ce qui est important,
volontés des | mais comme tout en médecine, c'est de réévaluer en fonction de I'évolution »
patients
M2G2 : « Trouver le bon moment, et trouver le moment ou on va en reparler aussi
parce qu’en fait ga veut dire qu’on doit prévoir dans notre suivi régulier ... »
M1G4 : « Plus on en parle t6t a un maximum de monde. Et plus on pourra revenir
sur le sujet »
Identifier les | M3G2 : « J'avais aussi des gens qui me demandaient (...) d'étre informés afin de

moments clés

pouvoir (...) renégocier des assurances vie ou des choses comme ¢a (...) pour pas
étre démunis. »

M3G2 : « Qu'est-ce qu’il vous a écrit le spécialiste ? » « C’est peut-étre a ce
moment-la qu’on doit commencer a nuancer a expliquer bien et a teinter certaines
phrases de péjoratives »

M4G3 : « Je vois aussi d'autres points d'appel, par exemple, quelqu'un qui aurait
perdu un proche peut étre que dans I'avenir il va s'interroger sur sa propre mort et
sa propre fin de vie. »
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M1G4 : « Evidemment, quand on est jeune, la mort, ¢a apparait trés loin, mais elle
peut étre trés proche si il y a un décés d'un proche. Et donc on peut aussi un petit
peu se projeter dans ce monde pour soi-méme. »

Les débats de
société éveillent
des

questionnements
chez les patients

M2G3 : « Je pense que les familles ont de plus en plus de questions précises a ce
sujet »

M1G4 : « Dés qu'il y a des débats a I'Assemblée, il y a forcément des gens-touchés
et du coup ils nous en parlent a nous. Par exemple, on parlait de I'euthanasie tout a
I'heure, j'ai des patients qui me disent » : « Vivement qu'on puisse faire comme en
Belgique ou comme en Suisse, et de pouvoir décider nous-mémes de quand on
veut partir. Docteur, moi si je suis comme un légume vous allez me faire une piqlre
? » « Mais vous savez que je n’ai pas le droit ? » « Ah mais personne n'en saura
rien. » « N'empéche que c'est quand méme vraiment un truc qui les fait réagir. lls
en parlent plus en ce moment. »

Les fiches

d’urgences

M3G1: « A Lens il y a les fiches « Pallia urg », ce sont des fiches de directives
anticipées qui sont aux urgences, pour certains patients, si jamais ils sont appelés
a leurs sujets »

M2G1 : « On a profité de I'hospitalisation pour parler avec les parents de la fin de
vie et on avait fait une fiche SAMU avec le CHRU de Lille, gqu’'on a envoyée au
SAMU 59, pour qu’ils sachent, quand ils sont appelés par le 15, jusque ou ils
pouvaient aller.(...) je ne sais pas si c’est possible pour nous médecins en ville ? »

M4G2 : « Faire des campagnes de sensibilisation parce que je pense qu'il y a des
patients qui ne sont pas au courant de tout ¢a »

Les messageries

M2G3 : « Malgré tout, il faut utiliser les répondeurs et les secrétariats pour ce qu'ils
sont. C'est a dire laisser un message et étre rappelé. »

Diffusion de
I'information par
voie d’affichage ou
page web

M2G3 : « On peut donner des informations par voie d'affichage et les patients
posent des questions »

M2G3 : « J'envoie un lien, je crois sur « parlons, fin de vie. » je demande aux gens
de lire, ensuite, éventuellement, j'ai 1 ou 2 questions intermédiaires pour savoir quel
était le fond des termes employés sur I'exemple. »

M1G3 : « Des campagnes comme « fin de vie, parlons-en » qui permettent de créer
un questionnement a l'intérieur du domicile et d'en parler avec son conjoint, ses
enfants ou je ne sais quoi. »

M1G4 : « Une affiche en salle d'attente pourrait permettre de dédramatiser, pour
enlever ce c6té tabou. C'est vrai gu’on n’en a pas »

COHESION ET TRAVAIL D’EQUIPE

Faire connaitre les
volontés du patient

M4G3 : « J'ai I'impression que ce qui compte le plus, c'est la communication, que
ce soit avec le patient, avec le milieu hospitalier, etc. Ca revient peut-étre un petit
peu sur cette question d'inconfort, si finalement on communique bien que ¢a soit
avec les intervenants hospitaliers, le patient, la famille et nous, ¢a léverait beaucoup
d’inconfort »

M3G4 : « Des fois, il y a un peu des problématiques familiales, pour qu'on soit bien
tous d'accord, qu'ils acceptent un petit peu plus nos... enfin... qu'on se coordonne
un petit peu plus avec la famille. »

M3G4 : « Silafamille vit bien les choses, ¢a va aller beaucoup mieux. C'est vraiment
important d'étre en phase avec la famille et avec le médecin traitant. »

M5G2 : « C'est trés chronophage pour le patient, pour la famille, pour les soignants.
Pour que ¢a se passe bien, il faut qu'elle soit mise au courant du début a la fin et
qu'on leur explique tout comment ¢a va se passer, ce qui va étre arrété au fur et a
mesure. »
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M4G3 : « Avoir les notions de ses directives anticipées ou de ses souhaits, ¢a aurait
pu m'aider quand je me suis retrouvée confrontée face a la famille. »

M5G1 : « Souvent, c'est la famille qui ne comprenait pas bien les limitations de soins
pour un patient (...) et le fait de recevoir la famille en consultation pour expliquer un
petit peu ce que ce sont les limitations de soins, le confort du patient etc, je pense
que ¢a peut étre un bénéfice pour le patient, pour I'équipe hospitaliere. Et pour la
famille, des fois, elle reste dans I'incompréhension, elle a plutét I'impression que
c'est de la maltraitance, de la limiter des soins pour le patient pour le confort du
patient. »

Promouvoir le
travail d’équipe
pour les prises en
charge de fin de vie

M5G1 : « J'aimerai appuyer sur le travail d'équipe, je pense que parfois le médecin
se sent bien seul dans la gestion de la fin de vie, je pense qu’un soutien en équipe,
c'est important. »

M1G2 : « Il faudrait un comité, un comité médical consultatif »

M5G2 : « Mais pour un maintien a domicile pour moi, il faut que ¢a soit encadré par
une équipe pluridisciplinaire qui se déplace/ »

M5G2 : « Je pense a un travail collectif avec une équipe mobile qui viendrait ¢a
déchargerait quand méme de ce poids, de certaines responsabilités que tu as, qui
serait joignable éventuellement le week-end, on fera un échange avec le médecin. »

M2G3 : « Si personnellement je sens qu'il y a quelque chose qui m'échappe.
Maintenant, je suis beaucoup plus appelant qu'il y a quelques anneées, plus
demandeurs. (...) A un moment, s'il faut passer la main a cause d'une lourdeur, il
faut passer la main. »

M2G3 : « L'évolution des 10 derniéres années, avec les 2 lois Leonetti fait qu’au
domicile, moi pour ma part, maintenant, de fagon systématique puisque on va devoir
anticiper des décisions a titre collégial, je prends systématiquement contact
maintenant avec un confrére, c'est a dire soit un patient en HAD : donc la je prends
contact avec le médecin coordonnateur de I'HAD, soit en ambulatoire pur et la je
prends contact avec 'unité de soins palliatifs du CH le plus proche et donc la pour
ma part le CH de Lens, ou le médecin du réseau SESAME. »

M3G3 : « C'est bien de pouvoir échanger dans ce cas-la avec un confrere pour se
rassurer parce que en fait. »

M3G4 : « S’ils ont un peu des doutes sur ce qu'on dit... Au moins I'équipe mobile a
un avis extérieur et la c'est intéressant, elle est moins impliquée dans la structure,
etc. Donc c'est vraiment une aide pour la famille qui est importante »

Rester  joignable
pour les familles

M1G1 : « Je pense qu'il faut qu’on reste joignable pour pouvoir aider les familles
parce qu’autrement si on n’est pas joignable 24H/24H, ce n’est pas possible dans
ces cas-la, méme si on a 'HAD » « Avec ma collégue on avait créé le « téléphone
des morts » c’était un téléphone avec une carte prépayée pour ne pas donner notre
numéro de téléphone. (...) On assurait une garde, une veille sur ce téléphone a tour
de role. »

M5G3 : « Moi, j'avoue que ga m'est déja arrivé de donner mon numéro de téléphone
perso (...) on sait que ga peut aller trés vite, comme ¢a peut étre trés long. Et quand
le patient est en détresse, quand la famille est en détresse (...) c'est quand méme
important que le que le médecin puisse étre disponible. »
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Prioriser les
hospitalisation
directes

M4G1 : « En essayant de ne pas faire passer ces patients-la par les urgences,
pouvoir faire une entrée direct. Pour moi, c'est une priorité de faire une entrée
directe pour un cas comme ¢a. »

M4G2 : « Mes craintes avant d’adresser en hospitalisation ¢a serait que la fin de vie
se termine en secteur hospitalier et que ¢ca ne se passe pas trés bien, par exemple
dans le service d’urgence ... ou ils sont surbookés. »

M3G3 : « Moi je mets l'inconfort du patient en premier plan, un transfert a I'hopital,
un passage aux urgences ou dans un service de médecine classique ce n’est pas
pareil que de le transférer dans une unité de soins palliatifs. (...) Ce serait vraiment
de générer de l'inconfort, générer de la souffrance, de I'anxiété chez le patient et
chez la famille. »

M3G4 : « Il faut contacter le médecin de soins palliatifs, il ne faut pas envoyer par
les urgences, sauf s’il y a un gros probleme aigu qu'il faut résoudre avant d'aller en
soins palliatifs mais sinon le mieux c'est quand méme une entrée directe en soins
palliatifs. »

M1G4 : « Il faut faciliter les acces directs sans passer par les urgences. »
M2G3 : « Si on adresse une personne en fin de vie aux urgences, s'il y a eu un

contact de préalable, ¢a ne va pas se finir aux urgences ou alors il sera encadré,
parce que le médecin de soins palliatifs sera prévenu. »

Inclure le MG dans
les échanges qui
ont lieu a I’hépital

M2G1 : « Parfois a I'hopital la seule vision extérieure qu'ils ont c’est la famille qui
n'est pas du tout objective et c’est normal parce qu’il y a une implication
émotionnelle. (...) Avoir une vision professionnelle extérieure je pense que g¢a peut
effectivement leur donner plus de contexte et peut étre qu’ils voient les choses sous
un autre angle. (...) Une fois effectivement que le patient sera parti, le médecin
traitant continuera a soigner toute la famille et je pense que c'est dans la suite des
choses. Ca semblerait logique qu'on soit appelé. On pourra amener notre vision.
Parfois, on connait un peu plus la personne, justement dans ses désirs ou ces
souhaits de fin de vie qu'il aurait pu nous communiquer au cours de consultations
sans pour forcément les avoir écrits. »

M1G2 : « Ca serait bien qu'on soit interlocuteur en tant que médecin généraliste sur
des avis comme ¢a (...) pour adapter au mieux le traitement du patient. Ca
permettrait de pas abandonner les gens au domicile et éviter un échec d'aide par
I'entourage avant leur sortie de I'hépital »

M4G2 : « Mais je pense que ga serait bien d'étre plus sollicité dans ce sens-la, parce
qu'on connait bien que nos patients quand méme. » « On a toujours moyen, méme
si on est tous un peu débordés, de rappeler un anesthésiste ou un médecin de soins
palliatifs quand on est en voiture ou autre, on arrive a faire ga quand méme »

M1G2 « Mais c'est vrai que parfois on a des fausses idées qui peuvent étre
corrigées par d'autres intervenants et parfois, peut-&étre qu'on pourrait corriger des
intervenants hospitaliers sur une bonne prise en charge »

M4G3 : « Les médecins généralistes peuvent aussi apporter peut-étre des
éclairages des zones d'ombre sur, par exemple, la décision des limitations des
thérapeutiques. (...) Si je pouvais étre intégrée pour ¢a, pour un patient dans
I'avenir, j'en serais trés contente, j'aurais le sentiment d’étre allée jusqu'au bout pour
mes patients. »

M2G3 : « Il peut y avoir un autre intérét pour le coup, pour le médecin hospitalier
(...) parfois on a quelques échos, quelques rencontres qui permettent aussi aux
médecins hospitaliers, a I'équipe hospitaliére de se positionner plus facilement. »
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M1G4 : « C'est vrai que c'est toujours bien d'étre mis au courant, rapidement, en
directe, pour pouvoir suivre I'évolution. Eventuellement, on peut aussi avoir un petit
avis divergent. Méme si, en général, on est quand méme d'accord sur la plupart des
thérapeutiques au moins 13, il y a un consensus. Mais c'est bien de pouvoir étre
dans la boucle. »

M4G4 : « Tout ce qui peut paraitre évident pour un médecin hospitalier ne I'est pas
forcément pour le médecin généraliste. Il y a forcément des choses auxquelles on
n‘aura peut-étre pas pensé. »

M1G2 : « Dans l'intérét du patient et dans l'intérét de la médecine en général, c'est
bien d'avoir les différents avis des différents interlocuteurs. Et quelquefois, le nétre
n'est pas le bon d'ailleurs ! »

M2G1: « Ca permettrait de connaitre les équipes justement, ou bien de se
rencontrer. Ca permet de resserrer les liens interprofessionnels finalement, parce
que c'est dans ces moments-la qu'on apprend a se connaitre. Et la prochaine fois
qu'on aura une situation de fin de vie ou autre, et bien la communication sera
facilitée car on aura déja travaillé ensemble. »

Créer
concertations

des

médicamenteuses

M1G1 : « Il y a eu une expérimentation qui a été faite a Lille (...) lorsqu'il y a une
hospitalisation d'une personne qui a plus de 9 médicaments, il y a derriere une
concertation médicamenteuse avec le médecin hospitalier, le pharmacien et le
médecin généraliste. (...) c'est quelque chose qui me paraissait extrémement
intéressant de trouver un consensus sur le meilleur traitement adapté aux patients.
On n'a pas tous la science infuse »

M1G1 : « Dans la mise en place de traitements on a quelques fois notre place »

M2G3 : « Sur des gros traitements ou des gros changements, ¢a serait intéressant
de faire une petite concertation, en visio ou par téléphone. »

Anticiper

les

retours au domicile

M2G1 : « Je trouve que ce serait plus respectueux de contacter le médecin qui a
pris soins du patient tout au long de sa vie, de l'inclure dans les décisions surtout
s'il y a un retour potentiel au domicile. »

M1G2 : « Ca serait bien qu'on soit interlocuteur en tant que médecin généraliste sur
des avis comme ¢a (...) pour adapter au mieux le traitement du patient. Ca
permettrait de ne pas abandonner les gens au domicile et éviter un échec d'aide par
I'entourage avant leur sortie de I'hépital »

M1G4 : « Ca commence un petit peu, parfois on a des courriers intermédiaires qu'on
regoit sur apicrypt. Par exemple, « votre patient est hospitalisé ». C’est bien d'avoir
cette info la et de ne pas attendre la fin ou la sortie pour étre informé. »

M6G2 : « C’est vrai que le premier pas c'est quand méme mieux si c’est le médecin
spécialiste qui le fait. (...) Dans un service hospitalier finalement ¢a ne prend pas
de temps d’appeler le médecin, pour juste lui expliquer rapidement en quelques
mots ce qui s'est passé. »

M1G2 : « Donner en quelques lignes I'état du patient a sa sortie d'hospitalisation, si
c'est stable ou si ¢a s'est franchement dégradé, et si I'échéance ultime peut étre
proche, lointaine ou imminente »

MOYENS DE COMMUNICATIONS

Privilégier

la

communication par

téléphone,

M1G1 : « En visio ou en téléphone, maintenant, ¢a se fait facilement. (...) avec la
pandémie Covid, ¢a a fait un gros effet, on a découvert qu'on pouvait travailler en
visio correctement. »

M4G2 : « C'est que j'essayais de travailler qu'avec des spécialistes qui m'avaient
donné leur numéro de portable. (...) ga favorise un peu parce que les échanges ¢a
peut étre dans les deux sens «
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M3G2 : « Le mieux ¢a reste le verbal. Le téléphone, c'est vraiment la meilleure
solution »

Créer
directe

une ligne

M3G4 : « Pour ne pas perdre de temps avec les standards, il devrait y avoir une
ligne directe pour les médecins »

M1G4 : « Quand on a des numéros directs, il n'y a rien de tel que le coup de fil. »

Créer messagerie
sécurisée
instantanée

M5G1 : « Une sorte de messagerie instantanée entre I'hopital et le cabinet de ville,
quelque chose de sécurisé pour qu'on puisse envoyer des messages. »

M1G3: « Sur le mode de communication (...) par mails, par messagerie
instantanée, ¢a leur semble beaucoup plus pratique, et a Lens ce sont des choses
qui manqueraient d'aprés pas mal de médecins. (...) pour communiquer
rapidement. »

Courrier type

M1G4 : « C'est vrai qu'un courrier détaillé, précis, ¢ca pourrait étre bien. »

M4G4 : « Quand il y a des paragraphes, des choses mises en gras, séparé en
plusieurs morceaux, c'est quand méme pas mal, il faut étre honnéte. Quand on a
des courriers de sortie avec les tableaux a la fin, avec les motifs d'arrét de
traitement, de baisse de traitement et les traitements a réévaluer, quand on a des
consignes précises, avec des surveillances bio a prévoir, dans le détail, c'est quand
méme bien. »

LA FORMATION

Privilégier les
personnes qualifier
en soins palliatifs

M5G2 : « La fin de vie doit étre faite dans des structures spécialisées, comme le
centre Thomazeau, qui est un centre de soins palliatifs public a la clinique Vauban.
Ca nécessite du temps, pour le patient, pour I'entourage, avec du personnel formé.
En plus la-bas, le MG peut faire des entrées directes. »

M3G3 : « En structure par exemple, je mets telle chose en place, je repasse dans
2h voir si le patient est soulagé. »

M5G2 : « Ce qu'il faudrait, ce sont des équipes mobiles au domicile »

M3G4 : « On travaillait avec une équipe mobile de soins palliatifs. (...) on trouvait
¢a tres aidant pour la personne et aussi pour sa famille (...) lls passaient du temps,
il y avait une psychologue. C’était bien parce que ¢a relayait un petit peu ce qu'on
préconisait (...) Ce sont des équipements mobiles rattachées a un hépital. Et ils
viennent, alors soit le médecin, soit les infirmiéres, soit les psychologues, les
ergothérapeutes, il y a pas mal de gens différents. »

M1G4 : « Au-dela des prises en charge médicales pures des drogues, des choses
que I'on ne maitrise pas forcément des protocoles, etc. Il y a aussi la prise en charge
psychologique de la famille de I'entourage »

M3G4 : « Ce qui est bien aussi avec I'équipe mobile, c'est qu’ils insistent beaucoup
pour avoir les directives anticipées. »

M1G4 : « C'est vrai que d'appeler les équipes mobiles, et de discuter, c'est quand
méme la meilleure fagcon de faire. Parce qu’aprés, on peut basculer, on peut le
garder a domicile un certain temps. Et aprés faire une hospitalisation plus ou moins
rapide. »

M5G2 : « Une psychologue aussi formée uniquement dans ce truc-la! Dans les
soins palliatifs, qui puisse étre la, qui répond a la famille et répond correctement a
la famille ! »

Promouvoir la
formation des MG

M5G2 : « Il faudrait que la fin de vie comme je disais au début, soit reconnu comme
une spécialité a part entiére. »

M4G3 : « Mes besoins, ¢a serait un besoin de formation. »
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M5G3 : « Par rapport aux FMC, (...) Le theme des soins palliatifs n’est pas souvent
proposé. Alors que finalement ce serait le moment parfait pour en parler parce que
souvent, ce sont quand méme des petits comités, on n'est jamais beaucoup de
médecins et ¢a serait justement un moment ou on peut un peu parfois se confier
sur des situations difficiles. (...) Par exemple amener un médecin de soins palliatifs
ou un médecin spécialisé dans la douleur, etc. La FMC, c'est quand méme un super
outil de formation »

M1G4 « Maintenant qu'ils rajoutent une année d'internat... Alors je sais qu'ils vont
les envoyer dans les déserts médicaux, mais sans parler de faire six mois en stage
de soins palliatifs parce que oui, ca ne peut pas forcément intéresser tout le monde,
mais par exemple de faire un mois déja, ¢a pourrait permettre déja de voir comment
Ga se passe. »

M2G4 : « Entre savoir en théorie et le faire vraiment pratique, je trouve qu'il y a
toujours plein de choses qui rentrent en jeu, (...) Toutes les structures qu'il faudrait
quand méme connaitre. Donc je pense qu'une formation pratique est vraiment
nécessaire »

Soutien psychologique

Créer une cellule
psychologique

M2G1 : « On outil de soutien psychologique pour les professionnels de santé, un
accompagnement parce que parce que ce n’est pas toujours évident. Nous-mémes,
on ne sait déja pas forcément comment gérer les nos émotions, alors aider les
autres a gérer les leurs, ce n’'est pas forcément évident dans ces moments-la »

M1G1 : « Il n’y a pas de prise en charge psychologique dans la fin de vie. Ce qui
est vraiment dommage, ni d’ailleurs pour le médecin, parce qu'effectivement, on a
vu des infirmiéres, on a vu des médecins s'écrouler apres des fins de vie »
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Annexe 6. Menaces

MENACES | VERBATIMS
INEGALITE DE 'OFFRE DE SOINS
Diminution du | M5G2 : « Il manque aussi de médecins formés aussi pour gérer tout ce monde-la ! »
nombre de
professionnels | M5G2 : « Il manquait énormément de médecins »
de santé
M4G4 « La ou on a plus de soucis, ¢ga sera en court séjour gériatrique ou les services de
médecine aigué, mais je pense qu’il n’y a pas assez de médecins dispos sur place aussi.
Enfin, je pense du moins. »
M5G2 : « ici en Cambrésis, on est en sous doté en médecin. »
Qualité des | M1G1 : « Ca va étre une détresse ces gens qui n'auront plus de médecin généraliste »
prises en

charge de fin de
vie menacée

M4G4 : « Aprés, en soin palliatif, je ne suis pas sOr qu'ils aient autant de médecins
qu'auparavant. Parce que la les derniéres interventions des équipes mobiles a 'TEHPAD, on
avait les infirmiéres, mais on n’avait pas les médecins. »

M1G2 « Le temps qu’on puisse répartir sur une journée pour chacun de nos patients est de
plus en plus restreint par patient et malheureusement ceux qui sont en fin de vie ... Il faudrait
gu’on passe plus souvent mais des fois c’est compliqué »

M1G2 : « On apporte plus que du soin avec nos patients on apporte un peu d’amitié ... Et
maintenant je pense que ¢a va étre complique a cause du chronométre »

M5G2 : « Le boulot du médecin généraliste prend beaucoup trop de temps pour pouvoir
gérer des fins de vie a coté. »

M5G2 : « il y a un probleme de temps, le médecin ne peut pas, en libéral, se consacrer
comme ¢a autant de temps pour les patients en fin de vie au domicile »

Surcharge de

travail

M6G2 : « Sachant qu'on peut voir plus d'une quarantaine de patients par jour, forcément, il
y a des choses qui peuvent nous échapper. »

M5G2 : « tu es stressé par tes 3 ou 4h de consultation d’avant et la t'arrive avec ta petite
mallette, faut sortir tes rames quand méme, ce n’est pas évident »

M5G2 : « On n’a plus le temps, tout est chronométrer, avec tous les rendez-vous, c’est la
course »

M5G2 : « On ne peut pas rester chez les gens jusqu’a 23H le soir a leur chevet, ce n’est pas
possible »

M2G3 : « Alors la je ne parle pas des courriers, de résumé d’hospitalisation, parce que la oui
si ¢a arrive en décalé, la on peut toujours discuter sur le délais, mais ¢a c’est un truc, c’est
un serpent de mer, qui est lié je pense, chez les médecins hospitaliers, au fait qu’ils en ont
peut-étre, 10-30-40 a écrire »

Echanges entre
ville et hopital

M1G1 : « Les concertations médicamenteuses entre professionnels, ¢a prend du temps ¢ca »

impactés  par | M2G3 « il y a un manque de temps, de la part des deux c6tés, Quel que soit le mode de

I’'emploi du | communication. Jai l'impression qu'on communique toujours, mais toujours forcément

temps décalé. Il n’est pas fréquent, méme rare que les deux soient disponibles au méme moment,
a l'instant, T nécessaire. »

Manque de | M5G1: « On a toujours enfin trés souvent un probleme de place aussi donc

place dans les

malheureusement on n’avait pas pu la transférer le jour méme et puis elle est décédée ce
méme jour parce qu’il n’y avait pas de place dans le service en question. »
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structures
spécialisées

M3G1 : « Mais c'est vrai qu'il y avait trés souvent ce probléme de place qui revenait beaucoup
pour accueillir les patients en hospitalisation, ce n’était pas évident. » « Les services de soins
palliatifs en général ce ne sont pas des gros services avec beaucoup de lits. »

M1G2 : « On ne sait pas s'ils sont débordés ou pas. (...) Ce qui est compliqué avec la fin de
vie, c'est qu’entre le moment ou ¢a dérape et leur disponibilité dans le service, on craint un
peu gu'ils nous disent d'attendre 15 jours. »

Variabilité de
I'offre de soins
en fonction des

M2G1 : « La petite avait besoin de soin trés spécialisés pédiatriques, et malheureusement
ils habitaient dans un coin assez rural, et ils avaient du mal a trouver des paramédicaux qui
étaient formés a des soins palliatifs aussi spécialisés en pédiatrie »

secteurs
M5G2 : « Ici en Cambrésis, on est en sous doté en médecin. »
M1G2 : « Sur le secteur de Cambrai je n’ai jamais eu aucun rapport avec une unité de soins
palliatifs que ce soit hospitaliére public ou du privé, ni physique ni sonore ... »
M4G2 : « Moi non plus sur le secteur Valencienne/Cambrai/Haussy, parfois un petit peu avec
la clinique Vauban... »
M1G3 : « Ca devenait de plus en plus compliqué. (...) il n’y avait pas d’'HAD. Il n’y avait pas
de réseau a ce moment-la qui pouvait se déplacer. On a eu la venue d'une assistante sociale.
Mais on n’avait absolument pas besoin d'assistante sociale mais ce qu'on aurait aimé c'est
avoir une évaluation complémentaire au moins par téléphone, et 1a, on était a cété de Douai,
(...) Et on a eu vraiment beaucoup, beaucoup de mal. (...) donc la on a senti le moment de
solitude. »
M2G3 : « Je sais qu'il y a un creux de de médecin coordonnateur a Douai a un moment
donné. »
M3G4 : « Selon les secteurs, il n'y aura pas forcément beaucoup d'aide. »
M3G4 : « Tout le monde n'est pas logé a la méme enseigne. »

Soins M1G1 « Le probleme, c'est qu'en France, on n'est pas obligé d'avoir un psychiatre pour ¢a,

psychologiques
non
remboursés

et le psychologue n'est pas remboursé. Il n'y a pas de prise en charge psychologique dans
la fin de vie. Ce qui est vraiment dommage. Ni pour le médecin d’ailleurs. »

IMPACTS DES EMOTIONS ET CONNAISSANCES

Variabilité des

M2G2 : « C'est un peu du cas par cas. »
M3G2 : « Je ne sais pas trop si y a vraiment des recettes, c'est au feeling, au cas par cas. »

M1G4 : « A chaque fin de vie, c'est quand méme une histoire différente. C'est I'histoire d'une
personne, d'une famille et donc a chaque fois ¢a reste déstabilisant pour les soignants, les
médecins. Et du coup, on fait aussi avec notre sensibilité, les connaissances que 'on a de la
famille, etc. On fait au mieux quoi. »

prises en
charge

Impacts des
émotions et

connaissances
du MG

M3G2 : « Moi je ne concevais pas de laisser les gens mourir de soif. Je leur disais ¢a et en
fait, il parait que c'est une erreur parce que g¢a prolongerait inutilement... Maintenant on doit
méme refuser I'hydratation apparemment. (...) Je ne peux pas accepter qu'il meure de
soif. (...) Mea-culpa et il parait-il ne fallait pas »

M1G2 : « Pour le soignant aussi, c'est important parfois de mettre une perf, c'est difficile de
venir, de dire « on ne fait plus rien » « C'est quand méme moche, je ne peux pas nourrir,
hydrater et attendre que ¢a s'arréte. »

M4G4 : « En tant que médecin généraliste, ce n’est quand méme pas toujours évident de
laisser partir, entre guillemets, le patient... »

M1G1 : « On a vu des infirmieres, on a vu des médecins s'écrouler apres des fins de vie »
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M1G1 : « J'ai aussi vu des confreres qui ne veulent pas faire de fin de vie au domicile hein !
c’est trop dur »

M1G1 : « Ma derniére fin de vie au domicile était trés éprouvante »

M5G2 : « Parfois il est difficile pour des médecins de noter dans un dossier que le patient est
en fin de vie, ils ont peur de noter ¢a »

M5G2 : « Tu as des médecins qui ne se sentent pas capables (...) J’en ai eu qui m’ont dit,
quand j'étais médecin coordonnateur » : « Ecoute, moi jaime autant, si tu peux gérer les
derniers moments... parce que moi, je ne me sens pas suffisamment apte pour le faire, pour
gérer... »

Temporalité de
la fin de vie non
connu

M1G1 : « Je pense qu’en France, la fin de vie c'est 8 jours avant de mourir. Moi je pense que
la fin de vie, c'est a partir d'un moment ou on devient trés dépendant, avec nécessité de
d'aide, etc. »

M3G2 « Pour l'instant on est canalisé sur la fin de vie, il faudrait déja bien s’entendre sur ce
que c’est la fin d vie, parce que la jai 'impression qu’on parle de gens qui viennent a la
consulte et tout, donc la ¢a serait des mourants qui viennent a la consultation ? Pour moi la
fin de vie c’est plutét une personne dans son lit, avec une cachexie, un amaigrissement, des
perfs, c’est ¢a la fin de vie »

M1G1 : « C’est difficile d’évaluer le temps d’une fin de vie »
M2G1 : « Personne ne savait dire combien de temps ¢a allait durer »

M1G1 : « Il n’y a pas de temps pour la fin de vie. On voit ga comme ga les fins de vie : c'est
un cancer et on meurt en 3 jours, ¢a c'est une certaine forme de fin de vie. La fin de vie pour
moi, c'est trés compliqué. A partir de quand débute la fin de vie ? je ne sais pas ce que les
autres pensent de g¢a, mais moi je ne sais pas encore quand débute la fin de vie. »

M3G3 : « Alors on ne peut jamais prévoir ce qui va vraiment se passer »

M2G1 :« Il n'y a pas de temporalité finalement c'est ¢a aussi la difficulté. Parce que
finalement, la fin de vie, pour que ¢a se passe bien, il faudrait anticiper. Mais ce n’est pas
forcément quelque chose qu'on peut anticiper. Donc c'est toute la difficulté du probléme.
L'anticipation des besoins des soins, de la mobilisation parfois en trés peu de temps, de
beaucoup de personnels et beaucoup de techniques. Je pense que c'est ¢a le plus dur. »

IMPACT DE L'ENTOURAGE SUR LES PRISES EN CHARGE

Pression des
familles

M3G2 : « La famille aussi, quelquefois un peu apeurée a I'idée de gérer les derniéres heures.
C'est d'ailleurs une des raisons pour laquelle, et on en a parlé au comité éthique la derniere
fois, quand il y a quelgu'un qui se plaignait de du fait qu'on hospitalisait parfois des mourants,
mais en fait ce n’est pas du fait de généraliste, je ne pense pas, mais c'est souvent fait sous
pression parce que ce sont des gens qui disent » : « Vous ne pouvez pas le laisser comme
ga...», « On sent une pression quelquefois méme des menaces » : « Ah c'est votre
responsabilité. » Donc c'est ce qui fait que quelques fois contre notre volonté, on hospitalise
en catastrophe des gens qui de toute fagon, qui sont dans les 48 a 72 h, condamnés a
décéder »

M6G2 : « Quand ils arrivaient a I'hdpital ¢ga ne venait jamais du patient lui-méme, mais ¢a
venait plutét de la famille qui passe outre le médecin traitant, ¢a arrive toujours au mauvais
moment, la famille est épuisée et se disent que le médecin traitant ne peut pas gérer »

M6G2 : « Mais c'est le ressenti des familles, ils préférent que la fin de vie se fasse en milieu
hospitalier, avec du personnel. En fait, ils craignent toujours comment va se passer la nuit. »

M1G2 : « L’angoisse de I'entourage créer des hospitalisations malgré la volonté du patient. »
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M5G2 : « Il y a la famille qui est |a et toi, tu arrives tout seul comme un guerrier. Et puis il faut
que tu sortes tes rames » : « docteur, combien de temps il me reste ? » « Combien de temps
il reste a mon papa ?», « Docteur, il souffre » »

M5G2 : « Il y a une énorme pression de la famille, de I'entourage de la famille mais une
pression qui est logique ! »

M5G2 : « Au fur et a mesure des jours qui arrivent, le décés approchant... La famille devient
beaucoup plus... » : « Papa souffre, on pourrait peut-étre quand méme le transférer a
I'hopital. » « Les émotions de la famille a la fin de vie en fait, ¢a fait tout basculer. »

M5G2 : « Combien de fois aussi on m'a posé la question, tu sais, au début c'est trés bien,
oui on va, on va le laisser au domicile. Les jours approchants la fin... » « Mais docteur, vous
pensez que ¢a va aller ? » « J'ai déja eu aussi ¢a » : « Ah oui mais on ne gére plus bien la
¢a ne va pas »

M1G1 : « Ca fait peur une fin de vie au domicile. (...) pour les parents, pour le mari (...) c’est
anxiogéne, il faut avoir une sacrée confiance envers le médecins et 'HAD »

M3G4 : « Je dirais quelquefois que ce qui est le plus embétant, c'est la famille qui va
intervenir pour soi, par exemple, étre dans I'excés et vouloir hospitaliser les gens. Ou au
contraire, Des familles qui veulent trop limiter les soins, trop fortement. »

M3G4 : « C'est le conjoint, qui ne peut plus supporter quelque fois. Et donc on est amené a
l'orienter vers les soins palliatifs. Parce que ¢a devient lourd. Et que fois ils ont besoin de se
sentir entourés ... la c'était plus confortable pour lui. Il en pouvait plus. Il se sentait seul avec
elle. »

M5G2 : « On a vu beaucoup d'hospitalisation en catastrophe car le médecin généraliste n'est
pas joignable et la famille panique, par exemple, le week-end. »

M5G2 : « Des patients m’ont demandé » :« Est-ce que vous pouvez nous donner notre votre
numéro de portable si jamais il se passe quelque chose le week-end ? » « ¢a, tu I'as aussi
maintenant, faut gérer ¢a aussi sur les derniers moments de la fin de vie ... »

M1G1 : « Il faut financiérement pouvoir payer les gardes malades ou quelque chose comme
¢a, ce n'est pas toujours évident »

Isolement de
certains
patients

M3G1: « Elle est arrivée a 'EHPAD, déja trés agé, elle n'avait pas de famille, pas
d’accompagnant »

M1G1 « Parce qu'il y a malheureusement aussi des gens qui sont isolés, qui sont trés seuls
(-..) On ne peut pas les joindre. (...) Des petites grands-meres qui sont toutes seules chez
elles, ou qui se sont disputées avec les enfants et la c'est compliqué. »

LIMITES DES DIRECTIVES ANTICIPEES

Rédaction des
DA dépendant
de I’état cognitif
du patient

M1G1 : « Encore faut-il étre conscient pour faire les DA ! Et le probleme en EHPAD on regoit
de plus en plus de GIR1, de GIR2 avec des troubles cognitifs »

M1G2 : « S'il est dépressif faut pas lui demander hein ! Et puis s'il est trop euphorique non
plus ! »

M3G4 : « Ce n’était pas toujours évident parce que quand il y a des troubles cognitifs, ce
n'est pas évident, il est trop tard en fait un petit peu pour faire des directives anticipées »

Evolutivité des
DA

M1G1 : « Le probléeme c’est que ¢a bouge toujours »

M2G1 : « Evaluer en fonction de I'évolution, parce que c'est vrai que si on les fait et que 5
ans aprés la personne est toujours vivante et dans des conditions acceptables, ou méme si
ca n’allait pas...Enfin, faudrait revoir avec eux. »

M2G?2 : « A partir de quel age je dois me dire qu'il est réanimatoire de fagon différente et que
je dois réévaluer ses directives anticipées ? »
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M1G4 : « lIs peuvent trés bien penser ¢a a 25 ans, et ¢a a 45 ans, a 65 ans, a 80 ans... Et,
¢a va évoluer, donc leurs directives anticipées vont aussi évoluer »

Ambivalence de
la mort sur les
derniers

moments de vie

M2G1: « Il y a avait eu une étude en Belgique, la ou est autorisé le suicide assisté ils
retrouvaient, je crois, je j'ai un doute, hein, sur les chiffres, mais 1/3 a 50% des personnes
qui avaient voulu un suicide assisté qui finalement le ne le faisait pas. Donc ¢a prouve bien
qu'il y a, il y a quand méme une certaine ambivalence avec la mort et un changement de
dipléme d'opinion au dernier moment »

M1G1 : « Si javais fait mes directives anticipées il y a 3 ou 4 ans, en disant je ne veux pas
d’acharnement thérapeutique et quand j’ai fini en réanimation... etils ont dit a mon épouse » :
« Ben écoutez, on ne sait pas ce qu'on va faire, si on va le sauver... » « Je suis content qu'ils
se soient acharnés sur moi. (Rire) Alors que peut-étre que si j'avais 90 ans, je ne verrais
peut-étre pas ¢a pareil, je n’en sais rien | Mais heureusement que je n’avais pas dit que je
ne voulais pas d’acharnement. »

M1G2 : « lls nous disent » : « Non moi je ne veux pas vivre ¢a, vous m’'achéverez avant
Docteur je ne veux pas devenir un légume ! » « Et finalement quand la saison avance et que
les légumes apparaissent, ce qu’ils ont pu dire avant n’est finalement plus trop au gout du
jour ... »

M3G2 : « En fin de vie dailleurs est ce que les patients ont un pouvoir décisionnel trés fort ?
Ce n’est pas facile... »

M1G4 : « Méme si c'est cadré, méme si y a des directives anticipées, finalement, quand
I'neure approche, il y a toujours un moment de panique. »

Echecs des
moyens mis en
place dans les
échanges Vville-
hopital

M4G2 : « Je crois qu'ils ont essayé de faire ¢ca a Lens, Mais je crois que ¢a n'a pas bien
marché. C’était un numéro qui permettait de joindre directement le médecin »

M2G3 : « A chaque fois qu'on a essayé d'inventer un moyen technique pour pallier aux
échanges d'informations en fin de vie, ¢a ne marche pas »

M2G3 : « Je crois que apicrypt avait inventé a I'époque une messagerie instantanée.
Notamment en ambulatoire et a mes connaissances, ¢a, ¢ca ne marchait pas parce que le
probléme est le méme si on a besoin de poser une question et de présenter une situation a
un confrére... J'ai I'impression qu'on aime bien avoir un échange dans les 24-48 h »

Impacts des

pandémies

M4G1 : « Ca a été tres difficile pendant la Covid, parce que Ia, les services ne voulaient pas
prendre directement les patients et ils ne voulaient pas faire d'entrée directes. (...) Les
patients restaient sur des brancards dans les urgences. »

Débats sur la fin
de vie :
euthanasie,
suicide assisté

M3G2 : « J'ai aussi eu des gens qui m’'ont dit comme ¢a » : « Docteur le jour ou il m’arrivera
quelques choses et vous m'aiderez ? » « Vous aider ? Comment ¢a ? » « Vous avez bien
des petites piqdres ou des drogues pour m’aider ! » « Vous aider, oui, aller, en prison non »

M2G3 : « lls disent » : « Les autres pays sont soi-disant plus évolués que nous, on est encore
a la traine, il va bien falloir légiférer... » « C’est souvent la présentation qu’on a »

M1G4 : « Il a pris rendez-vous avec un confrére belge qui pratique I'euthanasie, parce qu’en
Belgique, I'euthanasie est autorisée (...) Parce qu'en fait le probleme, c'est qu'il voudrait le
faire en Belgique. Mais le jour ou il sera en fin de vie et il sera a domicile. (...) Il veut que je
puisse venir signer son certificat de déces. Donc la, c'est un cas trés particulier mais ce sont
des choses qui risquent d'arriver. En tout cas, moi, c'est la premiére fois que ¢a m'arrive. »

M1G4 : « J'ai des patients qui me disent » : « Vivement qu'on puisse faire comme en
Belgigue ou comme en Suisse et pouvoir décider nous-mémes de quand on veut partir. »
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Annexe 7. Traduction frangaise originale de la liste de contréle COREQ

Domaine 1 : équipe de recherche et de réflexion

‘ Caractéristiques personnelles

1 Enquéte/animateur Quel(s) auteur(s) a | AMAURY BART
(ont) mené [l'entretien | DAZELLE JULIA
de groupe focalisé
(focus group)
2 Titres académiques Quels étaient les titres | Docteur en meédecine
académiques du | générale,
chercheur ? 3¢ cycles d’internat de
MG
3 Activité Quelle était leur activité | Praticien hospitalier en
au moment de I'étude ? | médecine polyvalente
et post-urgences,
Médecin  généraliste
remplagante
4 Genre Le chercheur était-il un | Homme et Femme
homme ou une
femme ?
5 Expériences et | Quelle était | Membre du comité
formations l'expérience ou la | éthique CH de Lens,
formation du | Internat de MG
chercheur ?
Relations avec les participants
6 Relation antérieur Enquéteur et participants | Oui
se connaissaient ils avant
le commencement de
I'étude
7 Connaissances des | Que savaient les | Interne médecine
participants au sujet de | participants au sujet du | générale, Travail de
'enquéteur chercheur ? thése
8 Caracteéristiques de | Quelles caractéristiques | Interne en stage dans
'enquéteur ont été signalées au sujet | le service de médecine
de I'enquéteur/animateur | polyvalente avec le Dr
? Amaury Bart
Domaine 2 : conception de I'étude
Cadre théorique
9 Orientation Quelle orientation | Focus  groups et
méthodologique et | méthodologique a été | analyse manuelle

théorie déclarée pour étayer
I'étude ?
Sélection des participants
10 Echantillonnage Comment ont été | Connaissances directes

sélectionnés les

participants ?

et indirectes, sur la base
du volontariat
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11 Prise de contact Comment ont été | Par téléphone et par
contactés les | mails,
participants ?

12 Taille de I'’échantillon Combien de | 20
participants ont été
inclus dans I'étude ?

13 Non-participation Combien de personnes | 4, impossibilité  de
ont refusé de participer | derniére minute de se
ou ont abandonné ? | rendre disponible pour
raisons ? le visio

Contexte
14 Cadre de la collecte de | Ou les données ont- | Lors de visio
données elles été recueillies ? conférence  (Logiciel
Zoom)
15 Présence de non|Y avait-il d’autres | Non
participants personnes présentes,
outre les participants et
les chercheurs ?
16 Description de | Quelles sont les | Se référer a 'annexe 1
I'échantillon principales
caractéristiques de
I'échantillon ?
Recueil des données

17 Guide d’entretien Les questions, les | Oui, Présentation de la
amorces, les guidages | thése en introduction
étaient-ils fournis parles | des FG et explication
auteurs ? du déroulement de

I'entretien avant
chaque FG

18 Entretiens répétés Les entretiens étaient- | Oui, 4 fois
ils répétés ? si oui,
combien de fois ?

19 Enregistrement Le chercheur utilisait-il | Audio-visuel

audio/visuel un enregistrement audio
ou visuel pour recueillir
les données ?

20 Cahier de terrain Des notes de terrain | Oui
ont-elles été prises
pendant et/ou apres
I'entretien individuel ou
lentretien de group
focalisé (focus group) ?

21 Durée Combien de temps ont | 71,5min en moyenne
duré les entretiens
individuels ou I'entretien
de groupe focalisé ?
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22 Seuils de saturation Le seuil de saturation a- | Oui
t-il été discuté ?

23 Retours des | Les retranscriptions | Non

retranscriptions d’entretien ont-elles été
retournées aux
participants pour
commentaire et/ou
correction ?

Domaine 3 : analyse et résultats

Analyse des données

24 Nombre de personnes | Combien de personnes | 2
codant les données ont codé les données ?

25 Description de larbre | Les auteurs ont-ils | Non
de codage fourni une description

de l'arbre de codage ?

26 Détermination des | Les thémes étaient-ils | A partir des données

themes identifiés a I'avance ou
déterminés a partir des
données ?

27 Logiciel Quel logiciel, le cas | Manuellement pas de
échéant a été utilisé | logiciel
pour gerer les
données ?

28 Vérification par les | Les participants ont-ils | Non

participants exprimé des retours sur
les résultats ?
Rédaction

29 Citations présentées Des citations de | Oui
participants ont-elles été
utilisées pour illustrer les
themes/résultats ?
chaque citation était-elle
identifiée ?

30 Cohérence des | Y avait-il une cohérence | Oui
données et des | entre les données
résultats présentées et les

résultats ?

31 Clart¢ des thémes | Les thémes principaux | Oui
principaux ont-ils été présentés

clairement dans les
résultats ?

32 Clart¢ des thémes | Y a-t-il une description | Oui

secondaires

des cas particulier ou
une discussion des
thémes secondaires ?
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Annexe 8. Fiche « Urgences Pallia »

i SFAP
Fiche URGENCE PALLIA
Concernant une personne en situation palliative [ ou palliative terminale [
Fiche destinée a informer un médecin intervenant lors d'une situation d'urgence. Celui-ci reste autonome dans ses décisions.
REDACTEUR Nom :‘ ‘ Statut du rédacteur : ‘
Téléphone : | | _
ou tampon :

Fiche rédigée le :
e - I << - I

N° SS: _ Accord du patient pour la transmission des informations {@; Oui [@, Non [@, Impossible

Médecin traitant :| | Joignable la nuit O Oui ONon ONA"  Tél : | |
Médecin hospitalier référent :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Service hospitalier référent :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Lit de repli possible? :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Suivipar HAD: O Oui ONon ONA | | Tel: | |
Suivipar EMSP: - QO Oui ONon ONA | | el | |
Suivi par réseau : O 0ui ONon ONA ‘ ‘ Tél : ‘ ‘

Autres intervenants a domicile :
(SSIAD, IDE libérale...)

avec leur(s) numéro(s) de téléphone

Pathologie principale et
diagnostics associés :

Le patient connait-il son diagnostic ? O 0Oui O Non O En partie ONA  Son pronostic ? O0ui O Non QEn partie ONA
L'entourage connait-il le diagnostic 2O 0ui O Non O En partie ONA  Le pronostic? Oo0ui ONon OQEn partie ONA
Réflexion éthique collégiale sur I'orientation des thérapeutiques : O Oui O Non QO En partie O NA

Projet thérapeutique :

Symptémes et [] Douleur [] Dyspnée [[] Vomissement

risques possibles : [ ] Encombrement []Anxiété majeure
Agitation [ ] Convulsions [] Occlusion

Autres (a préciser dans cette zone — )

si extréme, |'écrire en majuscules E

Produits disponibles au domicile :

Prescriptions anticipées :

Ooui ONon ONA

DEMARCHE PREVUE O Avec accord patient le ‘ ‘ ‘ ‘ O Projet d'équipe si accord patient impossible
Hospitalisation : O Souhaitée si aggravation O Envisageable O Refusée autant que possible O NA

Soins de confort exclusifs: O o0ui O Non QNA Déces a domicile:  Qoui ONon ONA
Réanimation en cas d'arrét cardio-respiratoire : O Oui O Non OQNA Massage cardiaque : O 0Oui ONon ONA
Ventilation non invasive : Ooui ONon ONA Intubation : Ooui ONon ONA
Usage d'amines vaso-actives : OQ0Oui O Non OQNA Trachéotomie : Ooui ONon ONA
Sédation en cas de détresse aigiie avec pronostic vital engagé : O Oui O Non ONA Remplissage : Ooui ONon ONA
Directives anticipées O 0ui O Non O NA Rédigées le ‘ ‘ ‘ ‘ [ copie dans le DMP
Personne de confiance | Lien | Tél ;| |

Ou trouver ces documents ? ‘ ‘

Autre personne a prévenir‘ ‘ Lien : ‘ ‘Tél ; ‘ ‘

1) NA = Non Applicable ou inconnu 2) Validé au préalable avec le service concerné Version fiche 2017-05
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Mots-clés : Lien ville-hopital, fin de vie, directives anticipées, inégalité de I'offre de soin

CONTEXTE : Les Francais se questionnent sur leur fin de vie. La communication entre la ville
et I'hopital est indispensable afin d’assurer une qualité optimale de soins prodigués aux
patients. METHODOLOGIE : Etude qualitative thématique conceptuelle, modéle SWOT.
Réalisation de 4 FG de 5 a 7 médecins généralistes. Le recueil des données en FG a été
conduit au moyen d’entretiens semi-dirigés. RESULTATS : Les forces : Le MG coordonne les
différents acteurs de soins, il connait et peut faire valoir les volontés de son patient méme en
'absence de DA. Les structures palliatives lorsqu’elles existent permettent une prise en
charge adaptée, elles sont a I'écoute et aidante pour le MG. Les faiblesses : Les DA sont peu
utilisées car ne sont pas adaptées a la réalité du terrain de la médecine de ville. Les MG sont
exclus des discussions collégiales alors qu’ils pourraient apporter des informations clés sur le
patient. La multiplicité des intervenants et le manque de communication entrainent une dilution
du soin médicale entre la ville et I'hépital. Les opportunités : Créer une consultation dédiée a
'abord de la fin de vie et identifier les situations charniéres. Créer une ligne directe pour
favoriser la communication. Promouvoir le travail d’équipe et intégrer le MG dans les
discussions collégiales afin d’améliorer les pratiques, connaitre les homologues hospitaliers et
optimiser la prise en charge du patient. Les menaces : Le manque de médecin et la surcharge
de travail entravent la mise en place de discussions collégiales avec le MG. Le manque de
place dans les structures spécialisées et l'inégalité de I'offre de soin sur le territoire limitent
'accés aux soins palliatifs pour tous. CONCLUSION : Les solutions pour améliorer le lien
entre la ville et I'hdpital sont nombreuses mais se heurtent a d’autres difficultés telles que
l'inégalité d’accés aux soins pour tous et un manque de personnels formeés. Les DA doivent
étre repenseées pour s’adapter a la réalité du terrain.
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