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1.INTRODUCTION

Selon un sondage mené par 1’Institut Francais d’Opinion Publique (IFOP) en 2010, 36% des
Francais auraient déja accompagné un de leurs proches en fin de vie (FdV). Une majorité
d’entre eux (76%) aurait ressenti un malaise a les accompagner. D’autre part, seulement 29%
des Francais recherchent de 1’aide lors du décés d’un proche. Dans ce cas, I’interlocuteur
principal reste le médecin généraliste (MG) (1).

Ce sondage montre la difficulté a accompagner un proche en FdV. Le MG a tout son role a

jouer dans le soutien des familles, d’autant plus lors de soins palliatifs (SP) a domicile.

1.1.  Etat des lieux des soins palliatifs a domicile en
France

1.1.1. Définitions des soins palliatifs et législation

Les SP sont « des soins actifs, complets, donnés aux malades dont 1’affection ne répond pas aux
traitements curatifs » tels qu’inscrits par 1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en 1990
(2). En 2002, est rajoutée la notion d’amélioration de la qualité de vie des patients et de leur
famille (2). L’idée d’aide aux familles est donc pleinement intégrée.

Les SP sont encadrés par la Iégislation depuis la loi du 9 juin 1999. Celle-ci établit la premiére
définition des SP et crée le droit & un congé d’accompagnement en FdV. Ainsi, un proche a
désormais le droit d’arréter de travailler pour s’occuper d’un malade en fin de vie. De plus, le
role des bénévoles d’accompagnement s’inscrit dans la loi permettant un soutien au patient et
a son entourage (3).

Apres I’affaire Humbert, 1a loi Léonetti du 22 avril 2005 réaffirme 1’acces des malades aux SP,
introduit la notion d’obstination déraisonnable et renforce le droit des patients en FdV. De plus,
elle encourage une collégialité centrée sur un médecin référent lors de prise de décisions
médicales importantes (4).

La circulaire du 25 mars 2008 permet d’organiser les SP en plusieurs niveaux, du domicile aux
structures hospitaliéres avec la création des Lits Identifiés de SP (LISP), I’accés aux Unités de
SP (USP) et aux Equipes Mobiles de SP (EMSP). Elle précise également le cadre d’action des
associations de bénévolat d’accompagnement (5).

La loi Claeys-Léonetti du 2 février 2016, la plus récente, a permis de créer de nouveaux droits
en faveur des malades et des personnes en FdV. Elle instaure la possibilité du recours a la

sédation profonde, continue et maintenue jusqu’au déces, redéfinit I’alimentation et
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I’hydratation artificielle comme des traitements pouvant étre interrompus et renforce la volonté
du patient transmise par la personne de confiance et les directives anticipées qui deviennent
opposables (6).
Le quatrieme plan national triennal pour le développement des SP et I’accompagnement en FdV
pour 2015-2018 s’axe sur quatre points majeurs :

e [L’augmentation de la connaissance et I’implication des usagers afin de maitriser les

décisions jusqu’a la fin
e Systématisation de la démarche palliative chez les professionnels de santé.
e Augmentation de la part des SP a domicile

e Diminution des inégalités d’acces aux SP (7)

Le dernier plan national divulgué en octobre 2021, portant sur le développement des SP et
I’accompagnement en FAV pour 2021-2024, a pour objectif de garantir 1’accés aux SP et a
I’accompagnement de la FAV dans tous les lieux de vie sur I’ensemble du territoire francais. Il
s’axe sur trois points majeurs :

e Favoriser I’appropriation des droits en faveur des personnes en FdV

e Conforter I’expertise en SP en développant la formation et en soutenant la recherche

e Définir des parcours de soins gradués et de proximité en développant 1’offre de SP, en

renforgant la coordination avec la médecine de ville et en garantissant 1’acces a

I’expertise (8)

1.1.2. Les soins palliatifs a domicile : entre souhait et réalité

Selon le sondage de I’'TFOP de 2010, 81% de la population francaise souhaite « passer leurs
derniers instants chez eux » (1). Avant 1976, la majorité des décés se déroulait a domicile.
Depuis, une inversion s’est effectuée entre la part de décés a domicile et celle en établissement
de santé. Désormais, seulement un quart des déces se produit a la maison. Ainsi, en 2016, 26%
des décés ont eu lieu & domicile, hors Etablissement d’Hébergement pour Personne Agées
Dépendantes (EHPAD), contre 59,2% en structure de soins (9). Il y a donc un décalage entre le
souhait des Francais et la réalite actuelle.

Selon une étude rétrospective menée par Pennec et al. en 2010, pour répondre au souhait de la
population de mourir a la maison, il faudrait améliorer les aides aux soignants et aux aidants
ainsi qu’assurer un suivi de la qualité des prises en charge (PEC) a domicile (10).

Le plan national de développement des SP et de I’accompagnement de FdV de 2015-2018 a,
entre autres, pour objectif d’augmenter la part de SP a domicile gréce a différents leviers

d’action.
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Dans sa mesure 8, action 2, le plan entend « faciliter la mise en ccuvre des SP a domicile par
les professionnels de santé de ville » (7). Pour ce faire, 1’état encourage financiérement le
développement de dispositifs de coordination et le recours d’experts en SP.

Dans sa mesure 8 action 5, des actions sont encouragées pour soutenir les aidants (7).
L’allocation journaliére pour I’accompagnement d’un proche en FdV créée en 2010 doit ainsi
étre développée.

L’Etat, par la mesure 10 action 1, souhaite développer les SP a domicile via 1’Hospitalisation
A Domicile (HAD) sur une base d’augmentation de 4% par an (7).

La mesure 11 (7) a pour objectif d’améliorer la coordination entre les différents services
médicaux et sociaux. Afin d’y parvenir, elle promeut la coopération entre les établissements
d’HAD, les Services de Soins Infirmiers A Domicile (SSIAD) et les Services Polyvalents
d’Aide et de Soins A Domicile (SPASAD). Enfin, pour répondre aux situations d’urgence en
FdV, le gouvernement souhaite organiser le recueil de protocoles d’anticipation permettant
d’éviter une hospitalisation non souhaitée.

Comme souligné dans la mesure 8, la famille a un rdle primordial a jouer dans le maintien a

domicile lors de SP.

1.2. L’entourage : un role primordial mais complexe
dans le maintien a domicile

1.2.1. L’entourage : pilier du maintien a domicile

Un membre de I’entourage peut étre un aidant principal, un aidant occasionnel ou n’apporte pas
d’aide réguliere. L’entourage en SP n’a pas de définition propre. L’entourage sera défini comme
I’ensemble des personnes non professionnelles ayant un lien étroit avec le patient. Il peut s’agir
d’un membre de la famille, d’un voisin ou toute personne proche jouant un réle d’aidant ou
non.

En 2015, la notion d’aidant est intégrée pour la premiere fois au niveau législatif francais en
leur reconnaissant une complémentarité avec les professionnels (11).

L’aidant familial ou naturel trouve une définition dans la charte européenne du méme nom de
2007 (12), reprise dans les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) de 2010 sur
la maladie d’Alzheimer (13). « L aidant familial est la personne non professionnelle qui vient
en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage
pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide peut étre prodiguée de facon permanente ou
non et peut prendre plusieurs formes, notamment: nursing, soins, accompagnement a

I’éducation et a la vie sociale, démarche administrative, coordination, vigilance permanente,
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soutien psychologique, communication, activité domestique, ... » (13). Les aidants familiaux
participent aux prises de décision médicale. Le patient est soutenu par un aidant naturel
principal mais également par un ou plusieurs aidants occasionnels.

L’ensemble des aidants permet le maintien a domicile. En effet, selon le rapport de
1I’Observatoire National de la FdV (ONFV), de 2012, deux composantes de 1’environnement du
malade sont essentielles pour permettre une FAV a domicile ; ce sont : un lieu de vie adapté et
la « capacité de I’entourage a s’investir dans cet accompagnement de FAV » (14).

Selon 1’observatoire sociétale des cancers de juin 2016, le soutien moral des proches est un
facteur essentiel face a la maladie. Ainsi, 61% des aidants se disaient impliqués dans le soutien
moral et jusqu’a 82% en cas d’aidant unique. Cette aide « permet au patient de retrouver la
confiance et ’estime de soi et de surmonter les angoisses liées a la maladie ». De plus, la
maladie est au centre des préoccupations du malade et rend ainsi difficile pour lui I’ organisation
de sa PEC. C’est pourquoi, 37% des aidants et jusqu’a 71% en cas d’aidant unique sont
impliqués dans la PEC (organisation et accompagnement au rendez-vous, coordination et

participation aux soins, ...) (15).

1.2.2. Les difficultés rencontrées par la famille

Soutenir un proche face a la FdV est une épreuve pour la famille. Il peut étre difficile de se
retrouver face a la dégradation de 1’état général et aux souffrances d’un étre cher.
L’observatoire sociétal des cancers rapporte en 2016 qu’un tiers des aidants estiment que 1’aide
qu’ils apportent a leur entourage malade a un effet négatif sur leur propre vie. Ceci peut
augmenter jusqu’a 50% si 1’aidant est unique ou si les soins touchent aux gestes fondamentaux
de la personne malade (15).

Une étude danoise, réalisée par Lund et al., en 2014, dans le cadre de patients atteints de cancer
avance et sous la forme d’un questionnaire destiné aux aidants principaux, a montré un impact
important sur la vie de ces derniers en terme de : stress intense, grande charge de travail,
difficultés financiéres et altération de la vie sociale. En outre, beaucoup d’aidants ressentaient
le besoin d’aller consulter un psychologue (16). L importance du stress ressenti par les aidants
est également soulignée dans I’étude de Kulkarni et al. dans laquelle 62% des aidants
souhaitaient demander de I’aide a des professionnels de santé pour pallier les difficultés
émotionnelles (17).

De plus, le suivi médical des aidants est souvent de mauvaise qualité. L’étude PIXEL réalisée

par Novartis Pharma dans le cas de la maladie d’Alzheimer montre que 20% des aidants
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délaissent leur santé par manque de temps (report ou refus de consultation, hospitalisation ou
soins) (18).

Il est probablement possible d’élargir ces résultats au cadre des SP, les aidants rencontrant des
difficultés souvent similaires.

Des études ont cherché a trouver les facteurs d’amélioration du quotidien des aidants. Krug et
al. ont montré I’interconnexion existant entre la santé du patient et le bien-étre de 1’aidant. Plus
les symptomes d’inconfort du malade (dyspnée, dépression, anxiété) sont pris en charge de
maniére satisfaisante, moins I’aidant souffre de la situation (19). D’autre part, Weibull et al. ont
mis en évidence, en 2008, trois prérequis pour que 1’aidant puisse jouer un role efficace dans
les SP a domicile sans souffrance supplémentaire. D’une part, il doit avoir 1’assurance de
pouvoir obtenir une aide médicale en cas de besoin et ce, 24h sur 24. D’autre part, les soignants
intervenant au domicile doivent montrer leur confiance vis-a-vis des capacités du conjoint a
tenir son role. Enfin, le dialogue entre le conjoint et 1’équipe médicale doit étre permanent

notamment lors des prises de décision médicale (20).

1.2.3.Les aides disponibles pour soutenir la famille

Pour soutenir la famille, de nombreuses aides existent permettant de les soulager dans leur
quotidien.

Les Dispositifs d’ Appui a la Coordination (DAC) récemment créés pour unifier et centraliser
les différents acteurs de coordination seront généralisés partout en France en juillet 2022. Ils
remplacent les Coordinations Territoriales d’Appui (CTA), les Plateformes Territoriales
d’Appui (PTA), les Méthodes d’Action pour I’ Intégration des services d’aides et de soins dans
le champ de I’ Autonomie (MAIA) et les réseaux de santé. Destinés & un territoire donné, ils
permettent une aide adaptée et coordonnée aux aidants quel que soit 1’age, la pathologie ou la
complexité du parcours de soin du patient (21).

Le SSIAD intervient a domicile pour les patients agés soit de plus de 60 ans, malades ou en
perte d’autonomie, soit de moins de 60 ans, handicapés ou atteints d’une maladie chronique.
L’objectifs des SSIAD est de maintenir 1’autonomie, éviter les hospitalisations, faciliter le
retour a domicile aprés une hospitalisation et de retarder I’entrée en EHPAD. Ils sont composes
d’aides-soignantes et d’infirmiéres ayant pour mission une PEC des nursings et la réalisation
de soins infirmiers a domicile (22). Les SPASAD ajoutent a ces compétences la possibilité
d’aides a domicile (23).
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Les services d’aides a domicile intervenant pour I’entretien du logement et du linge, I’aide au
lever, I’aide a la toilette, 1’aide aux courses, la préparation et la prises des repas, ainsi que I’aide
au coucher, sont précieux pour soulager le quotidien des aidants (24).

L’HAD permet de réaliser des soins a domicile non réalisables par I’équipe libérale habituelle
car trop complexes, intenses ou techniques pour dans le cas de personnes ayant besoin de
continuité des soins et d’une équipe de coordination pluridisciplinaire et medicalisée (25). Elle
apporte un soutien aux familles en offrant une astreinte médicale 24h sur 24 et en réalisant les
soins infirmiers et de nursing.

L’EMSP a pour mission d’apporter aide, soutien, écoute et conseils aux professionnels prenant
en charge des patients en FdV. L’une de ses missions est entre autres une vision globale du
patient et de son entourage familial.

Tous ces professionnels de santé travaillent en coordination pour proposer aux familles une aide
la plus large possible au domicile. En paralléle de ces professionnels, il existe des bénévoles
d’accompagnement proposant une écoute dans le respect de I’intimité et de la confidentialité
de la personne, de sa famille ou de ses proches. Ils sont formeés a 1’écoute de ’autre et s’engage
a un certain nombre d’heures par semaine dans une institution ou a domicile.

Des congés ont été mis en place par I’état afin de permettre aux familles d’accompagner un
proche notamment en SP. Le congé de proche aidant permet a un aidant familial de cesser
temporairement toute activité salariée afin de s’occuper d’une personne dépendante,
ascendante, descendante ou avec laquelle il réside en couple ou non. D’une durée de 3 mois,
fractionnable, il peut étre renouvelé dans la limite d’une année. Une aide financiere peut étre
accordeée par I’intermédiaire de 1’Allocation Journaliere de Proche Aidant (AJPA), ne couvrant
qu’une partie du congé (26). Le congé de solidarité familiale permet au salari¢ d’assister un
proche au cours d’une maladie engageant son pronostic vital dans le cadre d’une phase avancée
ou terminale d’une affection grave et incurable. Ce congé d’une durée de trois mois peut étre
renouvelé une fois seulement (27). Durant ce congé, le salarié¢ peut bénéficier de I’ Allocation
Journaliere d’ Accompagnement d’une Personne en FAV (AJAP). Celle-ci est limitée a 21 jours

maximum (28).

1.3. Le médecin traitant: role dans le maintien a
domicile et le soutien de la famille

1.3.1. Coordonnateur des soins palliatifs a domicile

Dans son rapport de 2012, ’ONVF a montré qu’en France, un MG accompagne en moyenne 1

a 3 patients en FdV par an (14).
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Le médecin traitant est, depuis la mise en place du parcours de soins coordonnés, le garant de
I’organisation des soins. Ses missions sont d’assurer les soins primaires, d’orienter les patients
dans les parcours de soins en les mettant en relation avec d’autres professionnels, spécialistes
ou hospitaliers, de centraliser les informations de santé en tenant a jour le dossier medical de
ses patients, d’assurer la prévention et d’établir le protocole de soins en cas d’affection de
longue durée (ALD) (29,30) . Ses missions sont encadrées par le code de la sécurité sociale et
notamment les articles L162-5 a L162-5-4 (31) et I’arrété du 20 octobre 2016 (32).

En cas de SP a domicile, le MG reste le principal interlocuteur de santé. Il met en place le
parcours de SP, dirige le patient et sa famille vers les différentes aides disponibles et reste le

prescripteur en charge de son patient.

1.3.2.Role dans le suivi médical et psychologique de la famille

Dans le cadre de SP a domicile, le réle du MG est également de suivre 1’état de santé de la
famille. En effet, selon 1I’¢tude de Kluger et al., pour pouvoir maintenir des SP a domicile, il
faut que le MG évalue régulierement la situation dans son ensemble, notamment 1’état de santé
du patient, mais aussi la charge psychologique qui pése sur la famille pour pouvoir rétablir un
équilibre rapidement en cas de besoin (19).

Tres peu de référentiels ont été élaborés sur la PEC des aidants lors de SP. L’Association
Francophone des Soins Oncologiques de Support (AFSOS) a émis un certain nombre de
recommandations notamment pour améliorer la PEC des aidants face a toutes les phases d’une
maladie oncologique (33). Dans le cas de patient en situation palliative, les préconisations de
I’ AFSOS concernant les aidants ne sont pas précises et mettent I’accent uniquement sur I’écoute
et la communication. Il en est de méme des recommandations du Vidal mettant I’accent sur

I’information, 1’écoute et le soutien de la famille (34).
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2.Etude

2.1.  Objectifs de I’étude

L’objectif principal de cette étude était d’observer la PEC actuelle des familles par le MG dans
le cas des SP.

Pour ce faire, il nous a fallu déterminer les connaissances actuelles des MG sur la PEC des
familles en SP, quels sont les outils actuellement mis en place par les médecins généralistes,
quels sont les facteurs limitant la prise en charge des familles et enfin, quelles sont les pistes

d’amélioration envisageables.

2.2. Matériel et méthode
2.2.1. Type d’étude

Cette thése a consisté en une étude qualitative avec la réalisation d’entretiens semi-directifs
(35).

2.2.2.Population de I’étude

Cette étude a été réalisée aupres de MG. Pour des questions organisationnelles, la zone
géographique se limitait au département de la Cote-d’Or.

Les MG ont été choisis sur la liste de MG installés. Cette derniére a été trouvée sur I’annuaire
santé disponible sur le site internet de 1’assurance maladie (36).

Les médecins ont été contacteés en fonction de leur sexe et de leur lieu d’installation (urbain,
rural et semi-rural) afin d’obtenir un échantillon diversifié des médecins de la Céte-d’Or. Les
medecins remplacants ont été exclus de I’étude.

Les MG ont éte contactés directement par téléphone afin d’expliquer succinctement 1’étude et

de prendre un rendez-vous. Les entretiens ont eu lieu au cabinet des praticiens.

2.2.3.Réalisation des entretiens

Les entretiens se sont tous déroulés de la méme maniére. Le premier temps consistait en un
rappel de la thématique de I’entretien et du type d’étude. Le deuxiéme temps était consacré a

un recueil oral du consentement des praticiens a la participation a 1’étude et a I’enregistrement
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de I’entretien avec une explication sur I’anonymisation des données. Le troisieme temps était
dédié a I’entretien en lui-méme en suivant un guide d’entretien.

Le temps estimé par entretien a été déterminé a vingt minutes pour s’approcher au mieux de la
durée d’une consultation en médecine générale. Il a été spécifié lors du premier contact et au
début de chaque entretien que cette durée estimée dépendait avant tout de la quantité

d’informations que chaque médecin avait a apporter.

2.2.4.Recueil des données

2.2.4.1. Mode de recueil des données

Les données ont été recueillies par I’intermédiaire d’un entretien semi-dirigé aupres de la
population analysée. Ceci permet au participant de répondre le plus librement possible sans
cloisonnement dans les réponses, contrairement & un entretien plus directif.

Les entretiens ont été enregistrés a I’aide d’un smartphone par I’intermédiaire de 1’application
« Dictaphone ».

Ils ont été retranscrits manuellement dans leur intégralité sur le logiciel Microsoft® Word et
anonymisés par I’intermédiaire de numéro. IIs sont dans un ordre chronologiquement croissant.
A lasuite des retranscriptions, les enregistrements ont été supprimés afin de garantir I’anonymat

des participants.

2.2.4.2. Période de recueil

Les entretiens ont débuté en juillet 2021 et se sont terminés en novembre 2021, soit une période

de cing mois. Douze entretiens ont été nécessaires pour arriver a saturation des données.

2.2.4.3. Construction du guide d’entretien
La premiere version du guide d’entretien a été validée par ma directrice de theése. 1l a ensuite
été soumis & un Docteur en sociologie afin d’obtenir des conseils et 1’expertise d’un
professionnel apportant deux modifications mineures. Il a été enfin testé aupres d’un MG
« expert », qui a I’habitude de travailler avec ’EMSP du CHU Dijon Bourgogne. A la suite de

cet entretien, une nouvelle modification a été nécessaire.

2.2.4.4. Analyse des données

L’étiquetage des entretiens a éte réalisé a 1’aide du logiciel NVivo©. Les étiquettes ont ensuite
été analysées pour en degager des propriétés permettant d’établir des themes superordonnés

pour D’interprétation des données.
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Une analyse phénoménologique interprétative a été utilisée afin d’interpréter les résultats. Cette
démarche consiste au recueil de données auprés d’un échantillon homogéne, ¢’est-a-dire que
tous les participants vivent ou ont vécu une expérience en commun. Elle utilise une approche
idiographique, c’est-a-dire que l’interprétation et I’attention sont focalisées sur 1’individu
singulier. Et enfin, elle utilise une double herméneutique, ¢’est-a-dire donner du sens au sens
que les participants donnent a leur expérience vécue.

L’approche par analyse phénoménologique interprétative a pour objectif de faire émerger des
thémes superordonnés articulés de fagon cohérente.

L’analyse des entretiens s’est faite de maniére continue, indépendamment des entretiens

précédents.

2.3. Reésultats

2.3.1. Population

2.3.1.1. Taux de participation

Soixante-douze médecins ont été contactés. Sur I’ensemble des médecins contactés, quatorze
ont accepté de participer a 1’étude soit vingt pour cent des MG contactés. La répartition selon
le mode d’exercice, rural, semi-rural ou urbain était équitable, soit 1/3 pour chaque. Pour arriver
a cette sélection équitable, 50 % (36/72) des médecins contactés avaient une activité semi-
rurale, 18 % (13/72) une activité urbaine et 33 % (23/72) une activité rurale. Le pourcentage de
réponse positive était respectivement de 14 % pour les médecins semi-ruraux, 40 % pour les
urbains et 21 % pour les ruraux.

Douze entretiens ont été nécessaires pour arriver a la saturation des données, c’est-a-dire a

I’absence d’apparition de nouvelles données au moment des entretiens.

2.3.1.2. Caractéristigues des participants

Les caractéristiques des participants sont représentées dans le Tableau 1.

L’ensemble des participants était des MG libéraux installés dans le département de la Cote-
d’Or.

La moitié des participants était des femmes. La durée moyenne des entretiens était de 25
minutes et 53 secondes. Le nombre moyen de patients en SP était de 4.08 patients par an par
MG.
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Tableau 1 : Caractéristiques des médecins généralistes interrogés

. AQE De ( puree

( a ( (ld e C

D

PDatle

- a e o[>
1 F 37 Urbain 10 6 0 19’10
2 H 50 Urbain 25 16 5 25°29
3 F 57 Urbain 15 6 6 51°27
4 H 60 Rural 32 28 5 27°20
5 F 29 | Semi rural 1 1 1 19°04
6 H 36 | Semi rural 9 7 10 19°46
7 F 40 | Semi rural 12 4 0 1517
8 H 56 Rural 29 26 1 11°34
9 H 63 Rural 38 32 5 56’54
10 H 59 | Semi rural 30 27 3 15°45
11 F 51 Rural 27 21 10 14’15
12 F 58 Urbain 30 14 3 34’34

F : femme, H : homme, SP : soins palliatifs

2.3.2.La formation des médecins

2.3.2.1. La formation générale

Les médecins ont rapporté un manque de formation en SP dans leur cursus universitaire.

M1 : Les études sont tournées vers la maladie et comment la traiter. Je sais qu’on a des cours sur les
soins palliatifs mais ¢a reste 1éger et gérer I’entourage je ne crois pas qu’on en parle.

M7 : C’est un peu toutes les sciences humaines en général, tout le relationnel qu’on n’apprend pas.

Les médecins soulignent les défauts de la formation médicale continue qu’ils ne trouvent

pas adaptée a la PEC du patient en FdV et de son entourage.

M9 : Vous savez ce qu’on nous propose a chaque fois ce sont les traitements de la fin de vie, les

morphiniques, comment on les utilise, c’est une catastrophe, ce n’est jamais ¢a le probléme.

2.3.2.2. La formation specifique

Aucun des MG n’avait de formation spécifique en SP. Certains ont été sensibilisés aux SP,

notamment par le biais de formations sur d’autres sujets.

M7 : Oui plusieurs DU (...) et en phyto et aromathérapie, donc il y a un petit volet soins palliatifs sur

I’approche huile essentielle mais pour étre honnéte je ne m’en sers pas trop au quotidien.
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M9 : J’ai un DU de gérontologie et j’ai été médecin coordonnateur longtemps dans un EHPAD, ce qui
fait que j’ai été vulgarisé a certaines techniques de confort.

M12 : J’ai une formation en gériatrie ou il y a eu un module de soins palliatifs.

2.3.2.3. D’autres supports de formation
Les meédecins cherchent a se former par le biais d’autres supports que la formation
traditionnelle par le biais soit des discussions avec les médecins spécialisés, soit de la

littérature.

M1 : Non je demande plut6t avis et quitte a en discuter assez longuement.

M6 : Oui de toute fagon on est toujours amené a effectuer des recherches, a essayer de documenter les
choses, a regarder s’il y a des recommandations mais ¢a va beaucoup étre de la lecture sur internet, des
articles éventuellement scientifiques et puis des articles un peu moins scientifiques, un peu plus

généralistes.

M11 : Je dois vous dire que 1’apprentissage, pour moi, ¢a s’est fait beaucoup sur le tas. Ca s’est fait au

contact des équipes de soins palliatifs ol I’information circule.

Les MG interroges ont souligné I’importance de I’expérience dans la PEC de I’entourage

de patients en SP.

M8 : C’est I’expérience ou la personnalité qu’a le médecin qui joue.

M9 : Tout ce que je crois savoir faire est le fruit de mon expérience (...) C’est les années, c’est
I’expérience c’est certain. (...) La seule chose qui fait progresser c’est I’expérience.

M10 : Je crois que ce genre de chose, ¢a dépend aussi du caractére du médecin. Ca dépend de son
expérience personnelle. 11 y a des choses qui sont une question de bon sens avec 1’expérience sur le

terrain et ce n’est pas forcément quelque chose qu’il est nécessaire d’enseigner.

2.3.2.4. Les raisons de se former en soins palliatifs

Les médecins souhaitent se former en SP car ce sont des situations régulieres dans leur

pratique.

M1 : Parce qu’on y est confronté plus souvent que je ne le pensais. Quand on fait nos études, on ne se
rend pas compte que ce sont des situations que le médecin généraliste est amené a gérer et quand ¢a

arrive la premiére fois on se sent assez seule.

Ils souhaitent également améliorer la qualité de leur PEC.

M1 : J’ai suivi une formation sur les antalgiques de maniére générale et plus particulierement en fin de
vie.

M2 : Pendant la premiere période du COVID, il y avait des soins palliatifs a faire chez des gens qui
restaient chez eux. On avait appris des protocoles pour les détresses respiratoires, pour apaiser les

patients & domicile.
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M6 : L’impression parfois d’étre dépassé par les choses et tout simplement d’étre mieux armé. Mieux
armé pour répondre aux demandes des familles, aux demandes des patients et faire les meilleurs choix

possibles.

Ils se forment également par nécessité au vu de leur pratique clinique et de leur patientéle.

M12 : Parce que je fais beaucoup de gériatrie ; ¢’était ma motivation.

Ils se forment pour se mettre a jour sur les nouveaux textes de loi.

M7 : Pour répondre a des questionnements, des grandes inconnues sur les textes de loi. On n’est pas trés

formé, je trouve.

Certains ne souhaitent pas spécifiquement se former mais ont été sensibilisés aux SP sans

le vouloir réellement.

M5 : Je suis passée en stage en soins palliatifs a Autun en tant qu’interne. Il y avait un médecin gériatre
qui faisait des soins palliatifs. (...) ce n’était pas vraiment étiqueté soins palliatifs quand je I’ai choisi.
J>étais plutot réticente a la base aux soins palliatifs, mais j’ai découvert que ¢’était vachement bien en y
étant.

M7 : Je ne fais pas de formation spécifique en soins palliatifs mais, parfois ¢a arrive que j’en fasse contre

mon gré.

2.3.3. Les difficultés rencontrées par I’entourage selon les

médecins généralistes

2.3.3.1. La fin de vie et la mort
La premiére des difficultés pour I’entourage soulevées par les MG est I’acceptation de la

mort et le délai qui le sépare de celle-ci.

M2 : Ils ont du mal a accepter que la personne malade va mourir et ils ont du mal & accepter que ca
puisse durer longtemps malgré I’absence de souffrance (...). C’est ce que j’entends souvent quand est-
ce que ¢a va s’arréter, méme s’ils en sont bien conscients. C’est le délai.

M7 : Quand c’est vraiment la toute fin, il y a un affolement. Ca va arriver assez souvent de me retrouver
avec la personne vraiment sur le point de décéder et les familles appellent le 15 parce que c’est
impossible & supporter.

M11 : Ce sont vraiment les derniéres heures.

Les personnes en SP peuvent se degrader brutalement ce qui peut étre vécu difficilement

par ’entourage.

M3 : Les dégradations brutales auxquelles on ne s’attend pas. Oui quand les choses vont plutdt bien
pendant assez longtemps et puis du jour au lendemain ¢a se décompense et ¢a devient urgent de trouver

une autre solution.
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Face a ces dégradations et ce risque de mort, I’entourage ne peut se résoudre a ne rien

faire.

M7 : Dans I’entourage, c’est souvent I’incompréhension par rapport a la démarche de soins palliatifs
qui est compliquée au départ. Ils ne comprennent pas toujours qu’on arréte certainS traitements.
Finalement, ils ne comprennent pas que c’est un accompagnement vers la fin.

M9 : Méme si les gens sont en soins palliatifs et si I’entourage a bien compris que 1’évolution c’est le

déces plus ou moins rapidement, il y a toujours quelqu’un qui serait prét a faire le massage cardiaque.

La mort est une grande inconnue. Cela entraine pour la famille un certain nombre de

questionnements, voire une appréhension ou une peur.

M1 : lls sont en souffrance et ils ont besoin de beaucoup de réponses a leur questionnement.

M6 : Il 'y a aussi beaucoup de questions sur quoi faire, quelle est la conduite a tenir en fonction des
différents cas de figure qu’ils peuvent rencontrer.

M12 : Quand il y a un retour a domicile, ils ont besoin d’étre informés sur les possibilités de prise en
charge. Ils ont un peu peur de se retrouver face au malade.

2.3.3.2. Les difficultés avec les aides a domicile
Lorsque le patient est & domicile, I’entourage est confronté a différents intervenants, ce

qui ameéne a des difficultés de coordination et a une confusion.

M4 : Ces HAD sont sources de déstabilisation pour les patients et pour les familles parce qu’ils se
retrouvent avec des inconnus et des changements intempestifs de personnels.

M10 : Des difficultés parfois relationnelles avec des soignants a domicile (...) pas toujours une bonne
coordination entre la famille, le soignant et les gens qui interviennent a domicile.

M12 : I’observe que la famille est un peu perdue au niveau des intervenants possibles.

Malgré la mise en place d’aides, ’entourage se retrouve la plupart du temps seul au

domicile avec le malade.

M3 : Quand il y a une HAD souvent malgré tout, les familles se sentent seules, (...) souvent elles
voudraient que le patient reste a domicile en HAD mais pour eux HAD ¢a veut dire qu’il y a un soignant
qui est la tout le temps.

M11 : Une des difficultés en médecine générale c’est le maintien du lien entre les soignants et la famille.
Ce lien ne peut pas étre continu. Je ne suis pas toujours-la. Les problémes peuvent arriver la nuit ou le

week-end. Ca peut étre compliqué a gérer pour les familles.

Le maintien a domicile s’accompagne d’aides matérielles parfois difficiles a utiliser.

L’entourage devient alors dépendant des soignants.

M2 : 1ls sont dépendants des soignants pour pouvoir appuyer sur un bouton de morphine, pour faire un
bolus de morphine parce qu’ils ne sont pas bien formés a ¢a.
M7 : 1l y a des sonneries la nuit, des pompes qui s’arrétent, ils sont parfois un peu démunis alors méme

qu’il y a des numéros pour appeler la nuit.
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2.3.3.3. Les changements au domicile
Les SP a domicile entrainent un bouleversement du lieu de vie. L’adaptation du logement
n’est pas toujours simple. Le logement change et la place de I’entourage s’en trouve

modifiée.

M4 : La chambre du dépendant ¢a devient le cceur de la maison et souvent ¢a exclut le conjoint dans le
lit d’a coté.

M9 : 11y a des gens, le lit médicalisé se retrouve sous 1’escalier parce que les chambres sont a 1’étage.
M12 : Souvent le conjoint tient a étre aussi proche la nuit, il faut pratiqguement deux lits dans une piéce

dont un lit médicalisé.

2.3.3.4. L’état de santé de I’entourage
Les MG interrogés ont souligné la fragilité de I’état de santé de I’entourage, notamment

des aidants principaux, tout au long de la PEC.

M1 : Pas seulement sur la fin de vie finalement. On retrouve ¢a sur les maladies d’Alzheimer évoluées
ou je retrouve un peu la méme chose. L’état de I’entourage préoccupe presque autant que la personne.

M6 : lls ont tendance a y perdre un peu leur santé, souvent la santé psychologique mais aussi parfois
physique. C’est assez lourd pour eux. Ils n’ont parfois pas de famille extérieure donc ce n’est pas

toujours trés facile.

2.3.3.4.1. La souffrance psychologique
La santé psychologique de I’entourage est considérée comme précaire pour la plupart des

médecins interrogés.

M5 : Les difficultés que j’observe sont avant tout psychologiques.
M7 : L’entourage est souvent angoissé.

M11 : Ils sont anxieux et déprimés.

Ces troubles psychologiques sont avant tout dus a I’incertitude qui entoure la FdV.

M6 : Les aidants sont présents en permanence 24h/24, ¢’est quand-méme source d’angoisse, ils ont bien
le sentiment d’étre sur le pont en permanence, (...). lls n’osent plus sortir parce qu’ils ont toujours peur
qu’il se passe quelque chose pendant qu’ils sont absents.

M7 : lls ne savent pas comment c¢a va se terminer. Si les gens vont crier, s’ils vont se faire dessus... Il
y a toute cette inconnue-la qui peut étre trés angoissante. Ca peut survenir a n’importe quel moment du

jour et de la nuit, un peu comme une épée de Damoclés.

Cette angoisse peut entrainer des problemes de maintien a domicile.

M3 : : Ils veulent absolument qu’il reste a domicile et finalement, psychologiquement ¢’est trop pour

eux.
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M6 : Quand il y a trop d’angoisses (...) et qu’ils se rendent compte que ¢’est au-dela de ce qu’ils peuvent

gérer, autant pour 1’un que pour 1’autre.

L’angoisse peut entrainer un isolement de I’entourage.

M6 : On a des aidants hyper-anxieux qui se coupent de la vie et qui peuvent développer des syndromes

dépressifs assez rapidement.

2.3.3.4.2. La souffrance physique
Les SP a domicile apportent une contrainte physique pour I’entourage. lls sont les

principaux intervenants au domicile.

M5 : L’entourage est avant tout épuisé. Il participe aux soins, réalise les transferts etc. C’est
physigquement trés lourd pour eux.
M6 : Il y a la charge physique du patient pour faire les transferts du quotidien, la toilette, 1’habillage

méme si bien souvent on met en place des aides.

L’entourage de patients en SP ressent une honte et minimise ses problemes de santé car

ils les pensent moindre par rapport a ceux du patient.

M4 : L’absence de demande, ils demandent peu de chose, ils subissent plus qu’ils ne demandent. 1l y a
le patient qui est au centre de leurs préoccupations. lls se mettent un peu en retrait de la demande. (...) ;
une forme de honte par rapport a la situation.

M5 : Souvent, ils ne demandent pas d’aide, ils mettent a distance leur propre santé comme s’ils avaient
honte d’étre malade.

M12 : Souvent ils viennent peu dans ce cas-1a, ils ne pensent pas a eux, tout est centré sur le patient.

2.3.3.5. Le travail

Lorsque I’entourage travaille, cela complique la PEC a domicile.

M2 : Ceux qui travaillent et qui voudraient étre prés de leur proche, ils ne peuvent pas s’absenter comme
ils le veulent.
M5 : Prendre soin de son proche prend énormément de temps. En plus, il manque de concentration et

cela améne a un absentéisme au travail.

L’entourage ne peut pas s’arréter de travailler pendant de longues périodes d’une durée

incertaine.

M9 : Apres, quelquefois, c’est parce que les gens travaillent, ils sont loin. La difficulté, c’est que
n’importe quelle personne peut vous dire : « moi, je m’occupe de mon proche ». Mais, il faut leur donner
un créneau, ¢’est-a-dire dire quand et jusqu’a quand. C’est le jusqu’a quand qui pose probléme.

M10 : Je pense a une personne en particulier (...) Son conjoint a pris des disponibilités avec son
employeur. L4, il doit retravailler actuellement donc, ¢a c’est assez embétant parce qu’il faut quand-

méme qu’il reprenne son travail.
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Il existe une inégalité entre les différents types de travailleurs.

M3 : Les gens qui sont en libéral n’ont pas cette possibilité-1a, les libéraux comme les commercants.

Elle tenait un commerce alimentaire. Elle ne pouvait pas fermer son commerce par exemple.

2.3.4.Réponses apportées par les médecins généralistes

2.3.4.1. Prendre le temps
La premiére réponse des MG pour soutenir I’entourage est de prendre le temps de
I’écouter. Cette écoute doit intervenir le plus tot possible pour préparer ’entourage et lui

apporter les explications dont il a besoin.

M1 : On peut prendre le temps de les recevoir, selon ce que la personne en fin de vie a formulé. On peut
entendre leurs demandes, leurs souffrances et il faut prendre ce temps-1a, puis répondre a leurs questions.
M2 : Du moment qu’on explique bien ce que sont des soins palliatifs et qu’on sait que 1’issue de toute
facon est inévitable, le seul souci c’est d’apporter une réponse aux demandes des familles en terme de
souffrance, (...) je pense qu’il faut apporter les éléments aux familles en leur expliquant ce qu’il va se
passer.

M6 : Moi j’insisterais sur le temps. Plus on passe de temps, plus il y a des choses qui vont ressortir. Si
on fait des choses un peu trop rapidement, on a beau poser les bonnes questions, on ne laisse pas a nos
patients le temps que les vrais problémes qu’ils ressentent au quotidien ne ressortent.

M9 : Alors moi je ne raconte jamais d’histoireS aux gens je ne dis jamais ¢’est un kyste ce n’est rien. Je

tiens les personnes informées de leur état de santé mais aussi je tiens au courant leur famille.

2.3.4.2. Guider I’entourage
Lorsque I’entourage rencontre des difficultés physiques, les MG I’orientent vers d’autres

aides humaines.

M6 : J’essaye de voir s’il y a d’autres aidants, c’est-a-dire si les aidants peuvent déléguer autour d’eux,

(...) ou je préconise de renforcer les aides a domicile.

Cette aide peut aussi étre apportée lors de difficultés psychologiques.

M1 : Je vais essayer de 1’aider vraiment a part entiére a coté, faire des consultations vraiment qu’avec
cette personne et 1’orienter éventuellement vers un psychologue ou un psychiatre.

M7 : Je peux répondre parfois médicalement avec des petits traitements, des anxiolytiques, (...) sinon
il y a quand-méme des psychologues dans les EMSP. Il y a souvent un accompagnement de ce coté-la.
M9 : Je mets en place le traitement qu’il faut, pas forcément une benzodiazépine, mais qui peut étre une
aide psychologique. (...) On peut comme ¢a trouver des aides psychologiques avec les associations qui

existent, il y a des associations qui aident les personnes et ¢a peut étre une ressource pour les aider.
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2.3.4.3. Assurer un lien de confiance

Il existe un lien de confiance entre I’entourage et le médecin de famille. Ce lien est

important pour rassurer et prendre en charge ’entourage.

M2 : On a cette particularité d’étre le médecin de famille, souvent on soigne la grand-mere, on connait
les enfants et les petits-enfants. (...) Les gens ont une grande confiance en nous. (...) lls veulent savoir
ce qu’on en pense.

M9 : Les difficultés de 1’entourage c’est assez facile d’y répondre parce que ce sont des gens qu’on suit

depuis longtemps et on les a accompagnés avant.

2.3.4.4. Assurer une continuité de soins

L’entourage peut faire face a des difficultés a tout moment. Il semble important pour les

MG qu’un professionnel soit disponible en permanence.

M11 : A la campagne, reste le probléme des week-ends ou de la nuit. Je ne suis pas toujours la et quand
il y a quelqu’un en fin de vie, je donne mon numéro de téléphone.

M12 : Je peux donner mon numéro de portable. L’HAD c’est pareil, il y a toujours un infirmier
d’astreinte. Les rassurer, leur dire que s’il y a une question, une difficulté ils peuvent joindre quelqu’un

tout de suite.

2.3.4.5. Recours a ’arrét de travail

Les MG avouent recourir a des arréts de travail pour soulager I’entourage.

M3 : Les aidants qui veulent vraiment étre aupreés de leur proche ne sont méme plus en état de travailler

parce que ¢a les obséde. Je n’ai pas de scrupule a faire un arrét de travail.

L’arrét de travail est vu par les MG comme la meilleure solution financiere face aux

autres solutions existantes.

M9 : Se faire mettre en arrét de travail, ¢’est la meilleure solution pour lui. C’est la meilleure solution

financiére.

2.3.5. Difficultés rencontrées par les médecins généralistes

2.3.5.1. Les limites liées a I’exercice libéral

Les MG souhaiteraient aider d’avantage I’entourage. Cependant, celui-ci demande

rarement de I’aide et a une vision du médecin cantonné au réle de prescripteur.

M5 : L’entourage minimise ses problémes, ils ne viennent pas en consultation. C’est difficile de repérer

lorsqu’ils ont un probléme.
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M12 : En fait, notre rble a nous ce serait de prescrire et ¢a s’arréterait 1a dans la téte des gens. (...) Pour
I’entourage, on est le médecin et donc la pour faire des ordonnances. Ce n’est pas a nous de conseiller

comment rythmer la journée, le repas plaisir, la musique et tout ce qu’on ne peut pas prescrire.

S’occuper de ’entourage prend beaucoup de temps. C’est une limite importante pour les
MG.

M1 : C’est difficile pour moi avec la charge de travail de prendre le temps nécessaire de m’occuper de
I’entourage. Ca demande beaucoup de temps.

M2 : On est dans une optique ou on fait de moins en moins de visites et ¢’est compliqué pour nous de
nous libérer du temps.

M10 : C’est parfois le manque de temps de disponible pour les personnes tout simplement.

Le MG est seul face a ’entourage dans un environnement qu’il ne maitrise pas.

M1 : Les cas ou je me suis sentie seule face a plusieurs personnes, plusieurs questions, ¢a c’est le plus
dur. De ne pas étre en équipe.

M7 : Si ce sont des gens qu’on voit principalement au cabinet en temps normal, de se retrouver chez
eux dans un environnement qu’on ne connait pas, qu’on ne maitrise pas, on ne sait pas comment les

gens vont réagir aussi.

2.3.5.2. La difficulté du parcours de soins

Les MG sont mis en difficulté lorsqu’ils ne sont pas médecins traitants de I’entourage.

M1 : Si c’est ’entourage d’un patient et que je ne gére pas I’entourage, a part discuter avec eux je ne
sais pas. (...) Si je constate un probléme de santé chez I’entourage je vais essayer de leur en faire prendre
conscience, faire émerger le besoin de se faire soigner, aider et leur donner peut-étre des pistes.
M4 : Alors on peut étre amené a traiter avec des entourages qui ne sont pas nos patients. Je vais leur
répondre humainement, leur prodiguer des conseils, leur dire d’aller voir leur médecin traitant.

M6 : C’est difficile, mais j’essaye d’appeler le médecin traitant de I’entourage.

\

i 2deci i entourage de faire appel a eux
Certains médecins vont laisser la possibilité a D’ent ge de f ppel

temporairement et dans une certaine limite.

M3 : S’ils sont trop loin de leur médecin traitant, je leur fais un arrét de travail s’ils ont besoin, je leur
prescris un anxiolytique ou un hypnotique le temps nécessaire.

M10 : Ca ne me pose pas de probléme de savoir si je suis médecin traitant. (...) J’aime bien que la
personne soit libre de faire appel & moi si elle le souhaite. Je vais leur demander par rapport a certaines
choses de faire appel a leur médecin traitant mais si en effet leur médecin traitant n’est pas disponible,

si moi je peux faire quelque chose et bien je le fais.

2.3.5.3. Le lien ville-hopital

Le défaut de communication avec I’hopital peut mettre en difficulté les MG. Ils se

retrouvent face a ’entourage sans connaitre les derniéres informations médicales.
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M1 : Quand j’ai du mal a répondre, c¢’est quand je manque d’information. Quand la liaison avec 1’hopital
se fait mal, que je ne recois pas les comptes-rendus. Il faut que je passe du temps pour essayer de

comprendre la situation.

Des problemes sont également soulevés avec les organismes d’hospitalisation a domicile.

M4 : Je suis un fervent opposant de I’HAD aussi bizarre que ¢a puisse paraitre. (...) Ce sont des services
qui empiétent sur le monde libéral.
M10: Les médecins coordonnateurs, je pense qu’il faut qu’ils s’impliquent un peu plus. J’ai

I’impression qu’ils sont 1a pour un poste, je ne suis pas stir qu’ils soient toujours trés utiles.

2.3.5.4. La communication avec ’entourage

Il est plus difficile de communiquer avec I’entourage lorsque celui-ci est nombreux.

M7 : 11 faut parler et expliquer a chacun malgré la désignation d’une personne de confiance, (...) On
préfére avoir les enfants en direct, quand il y en a beaucoup c¢’est compliqué.
M11 : Ce qui est difficile, c’est souvent que les acteurs familiaux sont multiples et c¢’est souvent une

prise en charge adaptée a chacun. La difficulté c’est le nombre a gérer.

Un entourage éloigné ou trop nombreux complique la PEC des médecins.

M1 : Quand la famille habite loin, (...) je ne peux pas les voir physiquement, c’est la que j’ai le plus de
mal a communiquer, ¢’est souvent par téléphone et je suis toujours plus en difficulté dans ces cas-la.
(...) L’entourage, parfois, ce sont plusieurs personnes qui ne communiquent pas entre elles. Par exemple,
un parent qui a plusieurs enfants, les enfants parlent chacun de leur coté et séparément, la je trouve ¢a

compliqué.

L’¢éloignement de I’entourage pose la question du secret médical.

M4 : Une difficulté : c’est la levée du secret médical (...). C’est souvent ¢a le vrai probléme et ¢’est
assez fréquent. C’est une demande intempestive de renseignements par des membres de la famille ou

des amis parfois, ¢a peut arriver pour des éléments qui relévent du secret médical.

Les problémes de communication avec I’entourage découlent d’un manque de temps ou

de préparation.

M2 : Quand il y a une difficulté ¢’est plutot de I’ordre de la mécommunication ou de la communication
qui n’est pas bienveillante (...) Je crois qu’il faut expliquer aux gens exactement tout ce qu’il risque de
se passer et quels sont nos moyens pour soulager le patient et ¢’est quand il n’y a pas de communication
que la famille peut présenter des difficultés.

M3 : Se rendre compte qu’on n’a pas assez préparé les choses en amont, qu’on n’a pas assez parlé, que

finalement on n’a pas osé aborder les choses.

Les défauts de communication aménent de ’angoisse a I’entourage.
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M6 : L’entourage est parfois agressif, un peu dans un mécanisme de défense. C’est beaucoup motivé
par I’anxiété. L.’anxiété de ne pas y arriver, I’anxiété de certains symptomes qui sont parfois anodins, ¢ca

peut créer des relations conflictuelles avec le médecin.

2.3.5.5. Les demandes de la famille

Les MG peuvent étre mis en difficulté face aux demandes de I’entourage.

Elles peuvent étre liées a une demande d’euthanasie.

M1 : On a des demandes de I’entourage trés pressantes parfois sur la fin de vie et sur comment accélérer

cette fin de vie et ¢a, C’est toujours compliqué.

Elles peuvent influencer la PEC du médecin.

M7 : 1l y a toujours cet espoir fou de I’entourage qu’on va pouvoir sauver la personne encore quelques
jours et donc agir. Le probléme, c’est I’inaction. On ne sait pas quoi faire pour aider plus.
M9 : Si en amont, vous avez bien expliqué tout, ensuite, bien sir, la famille peut s’opposer ou nous

influencer pour que notre prise en charge différe.

2.3.5.6. Les difficultés de la prise en charge psychologique

Dans la PEC de I’entourage, c’est ’aspect psychologique qui est le plus difficile a prendre
en charge.

M5 : Prendre en charge 1’aspect psychologique de I’entourage, 1’angoisse surtout. C’est ce que je trouve
le plus difficile.

M6 : De manicre générale, gérer I’angoisse de 1’entourage, c’est ¢a que je ressens en premier.

Cette difficulté s’explique en partie par le manque de structure dédiée au soutien

psychologique et la difficulté d’acceés aux psychologues.

M3: Il y a un manque dans 1’accompagnement psychologique notamment, un manque de soutien
psychologique.
M5 : C’est difficile parce que les psychologues ne sont pas remboursés. En plus, souvent, le délai d’acces

est trés long.

2.3.5.7. Les difficultés émotionnelles

Le médecin comme ’entourage doit faire face a la mort.

M1 : En tant que médecin généraliste, ce n’est quand-méme pas évident de gérer la fin de vie de
quelqu’un. Ca peut nous renvoyer a ce qui nous arrive personnellement, ¢’est la mort.
M2: Il y a des fins de vie qui sont émotionnellement plus difficiles méme si on a une distance

particuliére étant donné notre statut de soignant mais, il y a parfois une émotion qui peut nous géner.
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Le médecin peut s’identifier a la famille.

M2 : Ce sont souvent les enfants qui vont soutenir les parents dans les derniers moments donc on peut
s’identifier, (...) il peut m’arriver dans un moment de fatigue de m’identifier trop, de ne plus faire de
I’empathie mais de la sympathie.

M8 : Lorsqu’on connait trop les gens, quand on est investi soi-méme émotionnellement par rapport a

ces familles. Quand ce sont des familles que vous connaissez depuis trente ans, trente-cing ans.

L’émotionnel est un tabou dans le monde médical.

M12 : Je ne compte pas trop sur eux [confrére]. On n’en parle trés peu (...) ¢’est un peu tabou entre les
médecins.

Le médecin doit faire face seul a ses émotions et ne se fait pas aider.

M7 : Les EMSP peuvent aussi nous recevoir, (...) ils avaient fait une cellule de soutien psychologique
pour tous les intervenants y compris le médecin généraliste. Je n’avais pas souhaité en bénéficier a
I’époque.

M10 : Je sais que si on a besoin d’un soutien psychologique, (...) il existe par exemple des psychologues

spécialisés pour aider les soignants, je ne I’ai pas fait.

2.3.6.Laisance des médecins généralistes selon eux

Les MG se disent relativement a I’aise dans les PEC de I’entourage. Les plus jeunes MG

estiment leur aisance dans la moyenne.

M1 : Alors le niveau d’aisance, je dirais qu’il n’est quand-méme pas terrible, moyen quoi, si on est entre
0 et 10, je dirais 5.
M5 : Moyen.

L’aisance est améliorée par I’expérience.

M2 : Je me sens assez a 1’aise avec ¢a, je peux avoir effectivement des moments d’émotion forte mais
que j’arrive au bout de quelques instants a gérer.

M11 : Je suis un vieux médecin donc ¢a va.

Cette amélioration est due a un blindage que les médecins se forgent.

M4 : On a une forme un peu de détachement qui survient avec les années. (...) Je ne vais pas dire qu’on
s’endurcit mais on s’habitue a ces situations.
M12 : J’ai plutot di apprendre a m’endurcir durant mes études et mon exercice. (...) On se protége

quand méme beaucoup et de plus en plus.

2.3.7.Les aides existantes pour les médecins généralistes

La plupart des aides citees par les praticiens avaient pour vocation de sortir le médecin

traitant de la solitude.
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Pour ce faire, certains MG ont choisi de travailler dans des cabinets de groupe. Cela

permet des discussions plus faciles.

M1 : L’avantage d’étre en cabinet a deux, c’est qu’on peut trés facilement discuter ensemble des cas
qu’on rencontre, ¢a soulage énormément. (...). On discute ensemble des situations qu’on rencontre et
on se prodigue des conseils, on partage des cas rencontrés. Ca, c¢’est d’une grande aide.

M 2 : J’ai la chance de travailler avec deux autres confréres. Donc, il m’arrive de parler des difficultés
que j’ai. (...). Emotionnellement, je peux partager pour évacuer un petit peu ce qui me géne mais plus

dans la recherche d’une idée pour des traitements.

Les MG recherchent aussi la présence d’autres professionnels pour ne pas étre seuls.

M1 : Je vais trés rapidement demander de 1’aide a I’équipe mobile de soins palliatifs justement. Je vais
chercher trés rapidement & me faire entourer parce que c’est rassurant pour tout le monde en fait, pour
la famille comme pour moi.

M3 : Quand on est médecin généraliste avec des soins palliatifs a domicile je ne suis jamais toute seule,
j’ai toujours une équipe sur laquelle m’appuyer.

M6 : Moi je fais souvent recours a I’EMSP, aprés je peux étre amené a prendre des avis aussi
téléphoniques donc je les fais venir, on fait parfois des entretiens médecin traitant-équipe mobile et puis
évidemment aidant-patient. En tout cas, je passerai par ’EMSP déja pour en discuter et pour qu’ils

m’aident a mieux orienter I’entourage.

Les médecins s’aident des coordonnateurs pour gagner du temps dans les démarches.

M3 : Apres, il y a des réseaux, je pense que par eux il y a beaucoup de choses qui se féderent, de choses
qui sont en train de se structurer. Donc ¢’est une structure a laquelle je fais souvent appel, en dehors de
soin palliatif d’ailleurs.

M4 : Le DAC fait bien le boulot, il centralise bien, fait les démarches sur place et organise tout ce qu’on
n’a pas eu le temps de faire.

M7 : J’ai un patient par exemple qui va étre pris en charge avec I’HAD, ils ont déja tout prescrit, tout ce

qui est chaise percée, lit, tout ¢a, tout est prescrit déja.

Les mairies dans les milieux ruraux peuvent apporter leur soutien.

M9 : Dans les villages, c’est plus facile de se faire aider de la mairie parce qu’on les connalt, voire on
les soigne. Je ne suis pas slr qu’en ville ¢a soit ¢a, vous tombez sur des répondeurs comme moi quand
j’appelle I’hopital, je tombe sur des répondeurs. Donc a partir de Ia, on s’apergoit qu’il y a un réseau qui
est mobilisable, de voisins, d’amis, je disais la commune et ces gens-la se chargent de diverses
démarches auprés de I’ADMR ou d’autres institutions. Mais c’est vrai que c’est sGrement plus facile

pour nous.

L’ordre des médecins peut également apporter une aide aux medecins.

M4 : Je fais appel de temps en temps a I’ordre des médecins également pour avoir un appui logistique.

L’ordre des médecins est de bon conseil en général quand on a des situations complexes ¢a peut aider.
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2.3.8. Les pistes d’amélioration

2.3.8.1. Mieux intégrer I’entourage dans le parcours de

soins
Plusieurs améliorations ont éte citées par les MG pour permettre une meilleure PEC de
I’entourage.
La premiére solution est de créer une consultation spécifique pour accompagner
P’entourage face a ses difficultés. Celle-ci, d’une durée plus importante, permettrait un

meilleur accompagnement.

M5 : Oui, notamment par le biais de consultations plus valorisées, avec des consultations longues d’au

moins 45 min.

La seconde amélioration citée est un acces simplifié et remboursé de certains

paramédicaux a domicile, notamment les psychologues et I’ergothérapeute.

M5: Accés a un accompagnement psychologique pour I’entourage qui soit systématiquement
remboursé.

M9 : 1l faudrait des ergothérapeutes. C’est incroyable qu’un ergo ne soit remboursé dans aucun cas de
figure. (...). Un ce n’est pas remboursé, deux vous n’en trouvez pas. Donc, ¢’est trés difficile, ¢a pourrait
rendre service.

M11 : Moi, je pense que ¢’est un accés au soutien psychologique plus facile.

La troisieme amélioration concerne une meilleure diffusion des associations existantes

aupres des médecins.

M2 : 1l doit bien exister des structures, des associations mais je n’en connais pas. Ce serait pas mal de
diriger les aidants ou les familles vers une association.
M5 : Une diffusion des associations, d’un annuaire pour faciliter les démarches des médecins et des

familles.

M12: S’il y a des associations, pouvoir &tre invité, pouvoir entendre les demandes de 1’entourage et

qu’il y ait un lien entre ces associations et tous les médecins qui interviennent en soins palliatifs.

Une derniére amélioration citée est la création d’un numéro vert pour soutenir plus

facilement I’entourage.

M 12 : Un numéro vert, comme on I’a fait pour plein de choses avec a la fois psychologues, médecins,

assistantes sociales, etc...

2.3.8.2. Ameliorer la collaboration entre médecins
Une amélioration demandée par les MG est de pouvoir participer a des réunions avec les
professionnels hospitaliers.
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M1 : Sur un décés a domicile, on avait eu une réunion avec I’équipe mobile de soins palliatifs, il y avait
les psychologues, tout le monde était réuni. On avait discuté du cas et ¢a avait été tres aidant. Il faudrait
pouvoir se réunir physiquement, faire une réunion pluridisciplinaire pour faire un point sur comment
accompagner 1’entourage.

M2 : Une petite réunion de fagon informelle, une petite réunion avec la famille pour expliquer ce qui
va, ce qui ne va pas, ce qu’il va se passer. Ouais, toujours dans la communication, I’information.

M3 : Plus de communication entre équipes, avec les oncologues. Pourquoi pas participer aux Réunions

de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) d’oncologie.

Améliorer le lien entre I’hopital et le MG peut permettre de mieux accompagner

I’entourage, en diminuant le délai de communication avec I’hdpital.

M11 : Moi, je trouve que ce qu’il manque c¢’est surtout ce qui fait le lien avec 1’hdpital, dans un sens et
dans I’autre.

M12 : Je trouve qu’en amont, quand on sait que le patient va rentrer a domicile on n’est pas prévenu, ou
on est prévenu bien str mais un peu tard et il y a ce délai qui angoisse beaucoup 1’entourage et ¢a il faut

I’améliorer.

Y

Les MG souhaitent une meilleure collaboration avec les équipes d’hospitalisation a

domicile.

M2 : Ce qu’il manque dans la prise en charge a domicile c’est le lien entre le service de soins a domicile,
le généraliste et les familles. (...) On peut imaginer une visioconférence entre I’HAD, le médecin
généraliste et quelqu’un de la famille.

M7 : Travailler main dans la main avec ’HAD.

M10 : Peut-étre des interventions plus fréquentes de I’HAD, des structures d’intervention a domicile.

Ils souhaitent également un développement des EMSP pour favoriser la PEC des aidants.

M6 : Un passage un peu plus systématique des EMSP. Je pense qu’il faudrait que ¢a soit quasi
systématique, parce que c’est un vrai métier, c’est une vraie spécialité. On a besoin de leur avis
spécialisé. Il faudrait que ca soit systématique une premiére fois et aprés sur demande du médecin

traitant.

2.3.8.3. Changer la formation
Les MG souhaitent améliorer la formation médicale pour pouvoir mieux intégrer la PEC
de I’entourage dans les SP a domicile.

Ils souhaitent faire des nouveaux outils informatiques un tremplin pour la formation.

M2 : On peut faire aussi des formations en télé médecine avec des formations non présentielles.
M4 : Les supports en ligne, pourquoi pas. Ca peut aider. Disons que ¢’est un peu narcissique parce qu’on
se retrouve avec soi-méme, mais a temps perdu, oui, ¢a peut aider. Pourquoi pas des applications, méme.

Je pense que I’apport de I’informatique est pas mal.
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L’amélioration de la formation passe aussi par d’autres professions et non uniquement

par des médecins.

M2 : Il faudrait peut-étre aussi qu’on ait des formations avec des psychothérapeutes pour nous former a
ce qu’il faut dire ou non aux familles de patients qui sont en train de mourir. Ca serait pas mal.

M5 : Une formation en psychologie pour pouvoir prendre en charge les familles.

Les MG souhaitent une amélioration de I’enseignement des SP.

M1 : Les études sont tournées vers la maladie et comment traiter la maladie. (...) Gérer I’entourage, je
ne crois pas qu’on en parle. Je n’ai pas I’impression que pendant mes études j’ai appris a gérer
I’entourage et méme & 1’hopital on n’avait pas le réflexe d’appeler systématiquement 1’entourage, de
faire le point avec eux alors que c’est hyper-important.

M4 : Le probléme du palliatif c’est que ¢a touche beaucoup de domaines et ce n’est pas enseigné en tant
que tel (...). Développer un peu plus ¢a dans les modules de psychiatrie ou de psychologie, pourquoi
pas.

M7 : C’est un peu toutes les sciences humaines en général, (...). Tout le relationnel qu’on n’apprend

pas.

L’ensemble des résultats ont été synthétisé dans un schéma explicatif disponible en Figure 1.
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Figure 1 : Modeéle explicatif des facteurs influen¢ant I'accompagnement en soins palliatifs par
les médecins généralistes ou I'entourage
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2.4.  Discussion
2.4.1. Pertinence et méthodologie de I’étude

2.4.1.1. Pertinence

Cette étude s’inscrit parfaitement dans la politique actuelle de développement des SP. En effet,
dans I’axe 3 du 5°™ plan national de développement des SP, I’Etat souhaite accorder plus de
moyens a la PEC a domicile des patients en SP (37). Les MG interrogés dans 1’étude partagent
tous le sentiment qu’un patient seul peut difficilement rester a domicile. En effet, un patient
isolé sera pour eux quasiment hospitalisé a chaque fois. La famille est primordiale et doit étre
PEC au méme titre que le patient. Or, cette étude a montré un manque de moyens pour aider la

famille.

2.4.1.2. Type d’étude

L’approche qualitative cherche a faire ressortir les comportements et les idées des personnes
interrogees par rapport a un sujet prédéfini. L’entretien individuel permet une plus grande
liberté de parole. Un entretien semi-directif permet d’explorer le ressenti spontané des
personnes a contrario d’un entretien directif basé sur des questions fermées. Cette approche
semble permettre une exploration plus fine de I’¢tude, y compris de 1’aspect émotionnel des

MG contrairement & un questionnaire plus dirigé.

2.4.2. Analyse des résultats

2.4.2.1. La rupture et le réapprentissage

Dans les années cinquante, un virage médical est survenu pour les FdV. Elles n’avaient lieu
qu’en milieu hospitalier. Depuis I’avénement des SP et de 1’instauration des PEC ambulatoires,
la FdV a domicile redevient acceptable. L entourage doit réapprendre a s’occuper de son parent
et accepter que celui-ci décede a domicile (38).

Dans 40 ans, I’'INSEE prévoit 770 000 décés par an (39). Ce nombre peut étre comparé a celui
survenus en 2020 avec la crise du COVID-19, soit 669 000 (40). Le nombre de déces devrait
étre encore plus important en 2060 selon les estimations avec 100 000 morts supplémentaires.
Une grande partie des décés prévus en 2060 ne pourront avoir lieu dans une structure
hospitaliére ; il va donc falloir les gérer au domicile des personnes.

Les pouvoirs publics ont pris la mesure de la demande et de la nécessité de développer les SP

a domicile. En effet, dans I’action n°13 du 3°™ axe du 5°™ plan national de développement des
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SP et I’laccompagnement en FdV pour 2021-2024, 1’Etat souhaite un développement de I’offre
de SP a domicile. Pour ce faire, ils proposent un renforcement des EMSP notamment pour un
appui a domicile et un renforcement de la place de ’'HAD autour des situations les plus

complexes (8).

2.4.2.2. Le fardeau de I’entourage

L’entourage est le garant du maintien a domicile. Cet engagement va au-dela du simple besoin
de s’occuper de son proche. En effet, comme soulevé par I’un des médecins interrogés, pour
qu’il soit possible, le maintien a domicile nécessite un réel engagement de la famille.

Cette étude a montré que les MG constatent dans leur patientele les mémes problématiques que
celles citées dans la littérature (15,16,17,18). En effet, I’entourage est décrit comme fragile
psychologiquement, allant de ’anxiété a la dépression. Il est également impacté physiquement
avec 1’apparition de douleurs et d’une importante fatigue. L’incertitude et la maladie sont les
causes principales d’angoisse chez 1’entourage. De plus, 1’entourage s’écoute peu, il minimise
ses problématiques. Il demande peu d’aide pour lui-méme, met de c6té sa santé pour s’occuper
de son proche et renonce aux soins par manque de temps ou parce qu’il considére ne pas étre
prioritaire. Les mémes données sont retrouvées dans le rapport sur les aidants de 1’observatoire
sociétal des cancers (41). Cela entraine des conséquences sur sa santé a plus ou moins long
terme. Ces conséquences sont d’autant plus importantes lorsque I’accompagnement s’éternise.
En ce qui concerne la maladie d’Alzheimer, une surmortalité de 60% chez I’aidant a été
constatée dans les trois premieres années de PEC (42). 1l serait sans doute intéressant d’étudier

I’impact de cet engagement chez I’entourage de patients en SP d’une maniére plus générale.

2.4.2.3. Les limites de I’accompagnement de I’entourage

Les MG sont confrontés a de nombreuses limites concernant I’accompagnement de I’entourage
de patients en SP.

Dans un premier temps, la principale problématique qu’ils ont pu exprimer concernait le temps
qu’ils avaient a leur consacrer. En effet, la PEC de 1’entourage est chronophage pour les
médecins. C’est une des raisons pour lesquelles certains proposent la mise en place d’une
nouvelle consultation pour I’entourage qui serait plus rémunératrice. Cela permettrait de
disposer d’un temps plus important pour I’écoute et pour la recherche de problématique. Depuis
2019, les visites longues ont été élargies a de nouvelles pathologies et prennent en charge les
patients en SP et leur entourage (43). Malheureusement, ce dispositif semble méconnu des MG
interrogés et reste limité a un maximum de 3 visites longues par an, ce qui semble dérisoire

compte tenu des besoins du patient en soins palliatifs et de son entourage (43). A I’exemple de
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la maladie d’Alzheimer, la HAS a proposé en 2010 une consultation annuelle spécifique pour
les aidants naturels. Celle-ci est dédiée a I’état de santé de 1’aidant, a la prévention, a la détection
et la PEC des effets déléteres que 1’accompagnement peut induire (42).

La deuxiéme problématique concerne le soutien psychologique de I’aidant. Les MG éprouvent
des difficultés dans cette PEC. Cela peut s’expliquer par le manque de formation d’une part
mais également par leur propre histoire de vie d’autre part. En effet, selon une étude de Van
Lander et collaborateurs de 2010, le soutien psychologique des patients était une difficulté pour
la majorité des MG compte tenu de projections personnelles dans 72% des cas (44).

Pour soutenir I’entourage dans ses difficultés psychologiques, il existe depuis 2019 une
expérimentation de la PEC des souffrances psychiques des aidants de patient Alzheimer. Celle-
ci pourrait étre élargie a I’ensemble de 1’entourage de patient en SP (45). A défaut de dispositif
specifique, les MG pourront, a partir du printemps 2022, orienter I’entourage de patient en SP
vers un accompagnement psychologique remboursé grace au dispositif MonPsy (46).
Contrairement a ce qui a pu étre mis en évidence dans la littérature, la souffrance physique de
I’entourage n’a été que trés peu mis en exergue par les MG interrogeés.

Enfin, les MG sont limités par le parcours de soin. En effet, la plupart des praticiens interrogés
se retrouvent bloqués lorsqu’ils ne sont pas les médecins traitants désignés de 1’entourage. Ils

se sentent restreints dans le soutien qu’ils peuvent apporter a I’entourage.

2.4.2.4. La formation en soins palliatifs

Cette étude a montré un certain progrés dans I’enseignement des SP durant les études initiales.
En effet, les plus jeunes MG ont rapporté avoir eu un enseignement en SP durant leur cursus
contrairement aux médecins plus agés. Les soins palliatifs sont pleinement intégrés aux études
médicales depuis 1997 et obligatoires par I’article 7 de 1’arrété ministériel de 1’enseignement
des SP dans le deuxieme cycle des études médicales (47).

Malheureusement, comme souligné par les MG, cet enseignement est encore trop centré sur le
malade et sa maladie. Les enseignements manquent toujours de globalité. Les médecins
interrogés souhaiteraient bénéficier durant leurs études d’une formation aux soins
psychologiques et aux aspects relationnels pour se préparer a faire face aux situations qu’ils
rencontrent. Pour aller plus loin, ils souhaitent une formation qui soit plus ouverte sur les
sciences humaines.

En 1994, Bagros et de Toffol du département de sciences humaines en médecine de I’Université
de Tours font le constat que la compétence médicale est acquise durant les études de médecine
au détriment de la prise en compte de I’homme. IIs soulignent également que les études peuvent

étre davantage tournées vers I’homme sans perdre leur caractere scientifique (48). 1l semble que
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I’aspect humain reste encore aujourd’hui éloigné de la formation médicale. La France pourrait
s’inspirer de ses voisins, notamment la Suisse, qui intégre 1’enseignement des sciences
humaines pendant les cinq premicres années des ¢tudes de médecine par I’intermédiaire de
séminaires obligatoires et d’options (49). Les pouvoirs publics semblent avoir pris la mesure
de cette problématique. En effet, la formation médicale initiale a été récemment modifiée par
I’arrété du 21 décembre 2021. L’article 2 par modification de I’article 6 de I’arrété du 8 avril
2013 permet la création d’un enseignement des sciences humaines et sociales au cours de la
troisieme année du deuxieme cycle (50).

La formation continue est aussi décriée pour les mémes raisons. Pour les médecins, elle aborde
essentiellement 1’aspect médical et technique des PEC mais n’aborde pas assez 1’aspect
psychologique et la globalité de la PEC en SP. Pour certains médecins, I’aspect technique n’est
pas une notion essentielle & voir et & revoir. En effet, cela peut les amener a une certaine
confusion dans leurs pratiques, notamment par le volume d’informations regues. Ceci est
particulierement vrai concernant la prescription des antalgiques selon les MG interrogeés.
Enfin, les médecins interrogés souhaitent que la formation initiale ou continue soit davantage
dispensée par d’autres professions, voire par des associations ou des bénévoles. Cela permettrait

une approche différente et plus exhaustive des SP.

2.4.2.5. L’émotionnel en soins palliatifs

Au cours des études de médecine, on apprend aux étudiants a s’endurcir pour faire face a la
mort et a la maladie. Dans leur pratique, les médecins vont devoir apprendre tout au long de
leur exercice a se protéger de ces situations. Ils se créent un blindage émotionnel. Celui-ci a
pour vocation d’éviter d’étre perturbé dans leur choix et troubler leur raisonnement. Malgré ce
blindage, tous les médecins interrogés ont exprimé avoir été touchés a un moment ou un autre
par ’entourage de leur patient.

De plus, certains médecins ont rapporté que cette participation émotionnelle pouvait influencer
la décision d’abandonner des patients en SP. La littérature retrouve également cette notion
d’abandon de certains praticiens de leur patients en FdV. Cela peut s’expliquer par les
souffrances qu’ils ressentent et les échecs antérieurs qu’ils ont connus (51).

En revanche, il semble qu’ils gardent pour eux toute la souffrance qui les traverse. Les médecins
ont connaissance de moyens pour partager et soulager leur souffrance mais n’y font pas appel
lorsqu’ils en ont besoin. Cette aide pourrait venir des équipes spécialisées en SP, de leurs
confreres ou bien de soutien psychologique externe. Or, aucun n’avoue y faire appel. Certains

médecins ont parlé de 1’émotionnel comme d’un tabou dans le monde médical. Le médecin
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comme tous les professionnels entourant le patient sont inhibés dans leurs sentiments. Ceci
explique probablement que les médecins interrogés ne font pas appel aux aides disponibles.

A défaut de pouvoir faire face a leur propre souffrance, les MG s’en éloignent. Ils se protegent
de I’émotion d’autrui pour ne pas étre affectés. Cette stratégie d’adaptation face a la souffrance
d’autrui est également retrouvé dans la littérature. Cependant, elle peut étre contreproductive.
En effet, ’étude de Le Ray-Landrein et collaborateurs retrouve une influence du déni d’émotion

dans la survenue d’un risque de burn out (52).

2.4.2.6. La solitude des médecins géneralistes

Les MG comme I’entourage font face a la mort et aux incertitudes qui entourent la FdV. Les
médecins de cette étude ressentent le besoin de collégialité pour valider leur PEC et les
conforter dans leur choix. De plus, le savoir médical de cet instant de la vie est encore trop
limité. Un médecin seul ne peut pas faire face aux situations sans I’appui de ses confréres.
Texier et al. retrouvent principalement la solitude des MG comme 1’une des principales raison
de refus de PEC en SP a domicile (51).

Notre étude montre le changement des mentalités qui s’opere en médecine libérale. En effet,
les médecins qui étaient auparavant seuls dans leur cabinet cherchent désormais a se regrouper
dans des maisons de santé afin de partager les expériences. Cette évolution touche en particulier
la jeune génération de médecins. Ce résultat confirme les données de la littérature (53).

Ce besoin de ne pas étre seul s’observe également dans le recours aux EMSP. En effet, tous les
MG interrogés citent les EMSP comme un recours qui devrait étre systématique pour les aider
dans les PEC, en particulier pour soutenir I’entourage et lui apporter les réponses dont il a
besoin. Ils font aussi beaucoup plus appel a leurs confreres spécialistes et souhaitent participer
aux réunions de concertation pluridisciplinaire (RCP), ce qui leur permettrait de mieux
connaitre la situation de leur patient et ainsi mieux accompagner 1’entourage et répondre a ses
interrogations.

Les MG s’entourent aussi facilement des structures de coordination pour soutenir 1’entourage
par la mise en place principalement d’aides matérielles et humaines afin de pallier le manque

de temps pour organiser le domicile.

2.4.2.7. Vers une genéralisation de la déemarche palliative
La demarche palliative a pour vocation d’améliorer la qualité de vie des patients et de leurs
proches. Pour soulager I’entourage, les médecins interrogeés ont recours aux services d’aides a
domicile. Ce recours apporte essentiellement un soutien paramédical et matériel. Il
s’accompagne aussi de la possibilité de recours a une présence téléphonique en cas de probleéme.
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C’est une des attentes de 1’entourage listées dans la littérature concernant le réle du MG. Dans
leur étude de 2019 sur les attentes des proches envers le MG, Saussac et collaborateurs
retrouvent ce besoin de I’entourage d’étre mis en relation avec les structures d’aide que sont
I’EMSP, ’'HAD ou les réseaux de SP (54). En revanche, contrairement a ce qui avait été
supposé dans cette étude, les MG interrogés semblent faire appel précocement aux structures
d’aide. Ceci pourrait montrer une bien meilleure connaissance et une meilleure implantation
des structures d’aide dans le département de la Cote-d’Or. Ces aides ont pour objectif de rompre
la solitude des proches et soulager une partie de son fardeau.

Les MG cherchent également a faire émerger d’autres aidants pour soutenir 1’entourage le plus
proche. Pour faciliter cet accompagnement, ils ont trés souvent recours a un arrét de travail. Ces
arréts de travail pourraient étre vus comme de la complaisance s’ils n’étaient pas accompagnés
de toute la souffrance de I’entourage qui perd un étre cher. De plus, les dispositifs
d’accompagnement en FAV mis a disposition de I’entourage sont souvent méconnus des MG et
de la famille. Leur durée est courte. Ils ne peuvent concerner qu’une seule personne en méme
temps. Enfin, financierement ces solutions ne sont pas idéales. En effet, un seul aidant est bien
souvent insuffisant pour accompagner une personne en SP tant la charge a domicile est
importante. Par ailleurs, les MG cherchent avant tout a aider I’entourage a rompre sa solitude.
En plus de la prise en compte de I’entourage, ’anticipation fait partie intégrante de la démarche
palliative. L’anticipation permet d’aborder la dégradation du patient, les moyens a mettre en
ceuvre pour y pallier, d’engager la conversation sur les possibilités pour le maintien a domicile
et peut-étre d’éviter un transfert dans les services d’urgence dans les derniers instants. C’est
une notion cruciale qui n’a pas été abordée spontanément par les MG interrogés et n’a

également pas été suggérée dans la construction du guide d’entretien (55)

2.4.3. Biais

2.4.3.1. Echantillon de la population

Etant donné la nature méme du sujet, un biais de recrutement peut étre soulevé. En effet, un
nombre important de médecins sollicités ont refusé de participer a I’étude.

De plus, deux des participants ont été recrutés a la suite d’une visite d’un de leur patient en
USP. Cela montre de leur part une affinité plus importante vis-a-vis du sujet et pourrait avoir
influencé les résultats.

Enfin, le département de la Cote-d’Or est bien pourvu en EMSP et HAD. De nombreuses aides
y sont disponibles, y compris dans les milieux ruraux. Les résultats de cette étude ne sont

certainement pas extrapolables au reste du territoire francais.
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2.4.3.2. Recueil des données

Le recueil des données a éte réalise par un chercheur novice. Les entretiens ont par conséquent
pu étre orientés par un certain nombre de gestes involontaires durant 1’interrogatoire.

Chague entretien a eu lieu au cabinet des MG interrogeés et sur des plages de consultations.
Cette particularité a pu influencer les médecins sur la richesse de leurs réponses compte tenu
du facteur temporel et de leur emploi du temps.

Seul un consentement oral précisant une anonymisation des participants a été recherché pour la

participation a cette étude. 1l est possible que cela ait influencé les médecins sur leur réponse.

2.5. Conclusion

Ce travail vient mettre en lumiére les différents enjeux de I’accompagnement de I’entourage en
SP selon les MG.

Premiérement, la FAV a domicile doit étre de nouveau appris par 1’entourage. En effet, avec
I’aveénement des SP et le virage ambulatoire qui s’opére encore actuellement, la FdV a domicile
redevient acceptable et doit étre accompagné par un entourage solide. L’engagement de la

famille est primordial afin que cela soit possible.

Deuxiémement, lors de cet accompagnement, I’entourage est mis @ mal. Il est impacté d’un
point de vue physique et psychologique. A cela s’ajoute la honte de leurs faiblesses face a leur

proche en FdV.

Les MG sont le pilier qui coordonne I’ensemble des aides a domicile, qu’elles soient d’ordre
matériel ou humain. lls sont également le lien entre les différents acteurs hospitaliers et libéraux.
Malheureusement, 1’accompagnement en SP est chronophage et les moyens actuels sont
insuffisants pour une bonne PEC du patient et de son entourage.

De plus, les MG se trouvent insuffisamment préparés a ce type d’accompagnement. La
formation initiale et continue n’offre que peu de place aux SP. Ce manque est principalement
noté dans I’apprentissage des sciences humaines, qui permettrait d’aborder plus en profondeur

les aspects psychologiques et relationnels qui font actuellement défaut.

Les MG sont également impactés par ces PEC. Ils sont seuls et font face a un tabou émotionnel.
Cela amplifie leur solitude et entraine un risque d’abandon de leur patientéle au moment de la

FdV afin de se protéger.

Cette étude montre enfin un changement progressif des mentalités. Les MG cherchent de plus

en plus a sortir de I’isolement dans lequel ils étaient jusqu’a présent. L’amélioration de
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I’accompagnement de 1’entourage en SP devrait également passer par une amélioration de

I’accompagnement des MG que ce soit lors de leurs études ou sur le terrain.
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CONCLUSIONS

Cette étude qualitative par entretiens semi-dirigés a montré les difficultés rencontrées par les
médecins généralistes (MG) dans ’accompagnement des aidants lors de soins palliatifs (SP) a

domicile en Céte-d’Or.

L’entourage est quasi-indispensable au maintien de son proche au domicile. 1l participe aux
soins dans sa mesure et veille au bien-étre de son proche. Les MG sont les interlocuteurs
privilégiés de I’entourage. Ce sont aussi les coordonnateurs des soins et des moyens autour du

patient.

Lors de SP & domicile, I’accompagnement de I’entourage a donc une importance primordiale.

Les MG doivent leur apporter un soutien tout particulier.

Cette étude a soulevé de nombreuses problématiques auxquelles les médecins font face. Le
premier point regroupe les difficultés structurelles qui sont d’ordre organisationnel, temporel
ou financier, En effet, I’'accompagnement en SP est chronophage ¢t peu compatible avec leurs
emplois du temps. 1l existe également un manque de lien avec les différents intervenants autour
du patient que sont les médecins hospitalicrs ou les médecins coordonnateurs d’hospitalisation
a domicile (HAD), ce qui peut patfois, faute d’information, les metire en défaut face a
’entourage. L’une des pistes soulevées par I’étude serait d’améliorer la coordination avec le

personnel médical et paramédical pour renforcer I’interdisciplinarité.

Le second point regroupe les difficultés humaines. Ces difficultés peuvent étre d’ordre
personnel, notamment émotionnel. Elles sc retrouvent également dans le repérage des

souffrances de I’entourage qui relaie ses problémes au second plan, derriére ceux du malade.

Du coté de I'entourage, les problématiques sont de 1’ordre de I’organisation du domicile, du
temps ou des souffrances auxquelles il est confronté. Ses souffrances sont avant tout d’ordre

psychologique et de I’épuisement.

11 est possible de remarquer un certain paralléle entre les difficultés des MG et de I’entourage.

En effet, d’un point de vue structurel, les deux font face a un manque de temps, de moyens et
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doivent composer avec des tiers. Humainement, I’angoisse et 1’émotionnel sont omniprésents
8 g

dans I’accompagnement en SP.

Les MG souhaitent améliorer leur formation initiale et continue pour soutenir au mieux
I’entourage. lls reprochent, encore aujourd’hui, une formation tournée vers le malade ct sa
maladie. Ils veulent également aborder davantage le soutien psychologique des patients en SP
et de leurs proches. Au-dela de I’accompagnement de 1’entourage, c’est avant tout dans les

sciences humaines que les MG voient un besoin.

Cette étude pourra constituer une source de données pour améliorer la formation médicale et la

PEC de I’entourage de patient en SP.

Le Président du jury, Vu et permis d'imprimer
Dijon, le 3 Décewdre =22
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Pr. P. MANCKOUNDIA Pr. M. MAYNADIE
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ANNEXES

Annexe 1 : Guide d’entretien

Geéneralités sur le participant

1.

2.

3.

Age :

Sexe :

Lieu d’exercice :

Nombre d’années d’exercice en médecine libérale, y compris en remplacement :
Nombre d’années d’exercice avec la patientéle actuelle :

Combien de personnes avez-vous suivi en soins palliatifs a domicile sur la derniere

année ?

Avez-vous une formation en soins palliatifs ?
o Avez-vous suivi une ou des formations pendant ou apreés vos études ?
o Avez-vous cherché d’autres supports d’information sur la médecine palliative ?

o Pour quelles raisons avez-vous cherché a vous former en soins palliatifs ?

Gestion médicale et psychologique de I’entourage

1. Quelles difficultés observez-vous généralement dans D’entourage de vos

patients en soins palliatifs ?

Questions de relance :
o Avez-vous pu observer certaines problématiques auxquelles I’entourage doit

faire face ?

o Y-a-t-il des populations plus vulnérables que d’autres ? (Personnes isolées, en

situation de handicap, précarité...)

o Champs médicaux :
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= Comment pourriez-vous décrire 1’état de santé de I’entourage ?

= Avez-vous vécu des situations ou la santé de I’entourage vous a

préoccupe ?
o Champs psychologiques :
= Comment décririez-vous 1’état psychologique de 1’entourage ?
= Selon vous, par quelles émotions passe I’entourage ?
o Champs techniques :

= D’un point de vue technique, quelles difficultés peut rencontrer

I’entourage selon vous ?

= Avez-vous des exemples ou les soins palliatifs & domicile ont été
impossibles a cause de difficultés matérielles rencontrées par

I’entourage ?
o Champs temporels :

= Avez-vous déja constaté des difficultés d’organisation auxquelles

I’entourage fait face ?

* Quelles difficultés peut rencontrer 1’entourage lorsqu’il travaille selon

vous ?

2. Pouvez-vous répondre aux difficultés de D’entourage que vous avez pu

énoncées ? Si non, pourquoi ? Si oui, comment ?
Questions de relance :

o Quelles solutions avez-vous déja essayées ou mises en place afin de soulager

I’entourage d’un de vos patients ?
o Comment accompagnez-vous I’entourage face a ses difficultés ?
o Champs médicaux :

= En cas de difficult¢ de santé constatée chez 1’entourage, quelle serait

votre attitude ?
o Champs psychologiques :
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= Que feriez-vous si vous repériez une souffrance psychologique au sein

de I’entourage de votre patient ?
= Avez-vous un réseau de professionnels a leur proposer dans ce cas ?
o Champs techniques et matériels :

= Quelles aides matérielles proposez-vous a 1’entourage pour soulager son

quotidien ?

= Connaissez-vous des organismes pouvant soutenir 1’entourage dans la

mise en place des soins palliatifs a domicile ?

= Que pourriez-vous conseiller a I’entourage si son emploi ne lui permet

pas d’accompagner le patient ?

Difficultés rencontrées dans la gestion des familles

3. Selon vous, qu’est-ce-qui est difficile pour les médecins généralistes dans la

prise en charge de I’entourage ?
Questions de relance :
o A quelles difficultés peut-on s’attendre ?
o Plus personnel :

= Quelles difficultés avez-vous pu rencontrer lors de la prise en charge

de I’entourage de patient en soins palliatifs ?
» Avez-vous déja été confronté a une gestion difficile de I’entourage ?

= Qu’est-ce-qui selon vous est le plus difficile dans la prise en charge

de I’entourage en soins palliatifs ?
o Technique:

= Quelles limites matérielles ont deja pu entraver la prise en charge de

I’entourage ?

= Pouvez-vous parfois ressentir un manque de moyen pour une prise

en charge satisfaisante de 1’entourage ?
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= Comment faites-vous lorsque vous n’étes pas le médecin traitant de

I’entourage ?
o Communication :

= Dans quelles circonstances avez-vous pu rencontrer des difficultés

de communication avec I’entourage ?

= Quels problémes de communication avez-vous pu rencontrer avec

I’entourage ?
o Emotionnel :

= Quels facteurs peuvent étre difficiles émotionnellement en tant que

médecin généraliste ?

* D’un point de vue émotionnel, pensez-vous qu’il est difficile de

prendre en charge 1’entourage ?
o Devant ces difficultés, comment définiriez-vous votre niveau d’aisance ?

= Comment vous sentez-vous face a I’entourage lors d’une prise en

charge palliative ?

Soutien existant pour les meédecins généralistes

4. Quels aides ou soutiens connaissez-vous pour vous accompagner dans la prise

en charge de I’entourage ?
Questions de relance :

o Avez-vous déja eu recours & une aide extérieure pour vous aider dans une

prise en charge de I’entourage ?
o Qui peut vous soutenir dans la prise en charge de 1’entourage ?

o Comment vos confreres peuvent-ils vous apporter du soutien ?

Pistes d’amélioration

5. Quel soutien souhaiteriez-vous voir développer pour vous aider dans la prise en

charge de ’entourage de patient en soins palliatifs ?

Questions de relance :
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o Plus personnel :

= De quels types d’aide auriez-vous besoin lors de la prise en charge

de I’entourage ?
= Qu’est-ce-qui vous a déja manqué pour soutenir I’entourage ?
= Comment, selon vous, mieux prendre en compte 1’entourage ?
o Formation :

= Qu’est-ce-qui, selon vous, vous a manqué durant vos études pour
mieux vous préparer a la prise en charge de ’entourage de patients

en soins palliatifs ?

= Que manque-t-il dans la formation médicale continue pour améliorer

la prise en charge de I’entourage de patient en soins palliatifs ?

= Est-ce qu’il y a d’autres supports d’apprentissage dont vous

souhaiteriez bénéficier ?
o Plus général :

= Endehors des améliorations dont vous avez parlé, quel dispositif plus

global pourriez-vous imaginer ?
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Annexe

2 : Analyse théematique des verbatims

Themes et
sous-themes

Citations

1. Formation

a.

Par nécessité

Médecin 1

« J’ai suivi une formation sur les antalgiques de maniére générale et plus particulierement en fin de vie.
C’était une petite formation sur deux fois deux heures. »

« Parce qu’on est confronté plus souvent que je ne le pensais. Peut-étre que quand on fait nos études on
ne se rend pas compte que ce sont des situations que le médecin généraliste est amené a gérer, et quand
ca arrive la premiére fois on se sent assez seul. Donc il faut assez vite se former pour pouvoir apporter
une réponse et ne pas systématiquement hospitaliser, ce qui n’est pas une bonne réponse. »

Médecin 2

« Pendant la premiére période du Covid, il y avait des soins palliatifs a faire chez des gens qui restaient
chez eux avec le Covid et on avait appris des protocoles pour les détresses respiratoires, pour apaiser les
patients & domicile. C’étaient des collégues formés en médecine palliative qui nous avaient informés. »

Médecin 6

« Je pense un peu comme tout le monde, I’impression parfois d’étre dépassé par les choses et tout
simplement d’étre mieux armé pour répondre aux demandes des familles, aux demandes des patients et
faire les meilleurs choix possibles. »

Médecin 7

« Alors oui notamment pour tout ce qui concerne la fin de vie notamment la loi Léonetti et tout ¢a. »
« Pour répondre a des questionnements, des grandes inconnues sur les textes de lois notamment. On n’est
pas tres formé je trouve. »

Médecin 8

« Pour mieux gérer les situations auxquelles je suis confronté. »

Médecin 9

«Jai un DU de gérontologie et j’ai ét¢ médecin coordonnateur longtemps dans un EHPAD. Ce qui fait
que je ne vais pas dire je maitrise, mais j’ai été vulgarisé a certaines techniques de confort. »

Médecin 12

« J’ai une formation en gériatrie ou il y a eu un module de SP. »
« Parce que je fais beaucoup de gériatrie, ¢’était ma motivation. »

b.

Contre son gré

Médecin 5

« Je suis passée en stage en soins palliatifs & Autun en temps qu’interne. Il y avait un médecin gériatre
qui faisait des soins palliatifs. Ce n’était pas vraiment étiqueté soins palliatifs quand je 1’ai choisi. J’étais
plutdt réticente a la base aux soins palliatifs. En fait, j’ai découvert que ¢’était vachement bien en y étant. »
« On avait parlé de pas mal de choses sur ce qui était directives anticipées, les recommandations, les
traitements sur la fin de vie. »

Médecin 7

« Dans le cadre de formation tout venant, tous les ans il y a un congrés de MG donc il y a toujours un
petit volet. 1ls en parlaient I’année derniére et ¢’était un peu le fil rouge il me semble. Voila je ne fais pas
de formation spécifique soins palliatifs mais des fois ¢a arrive que j’en fasse contre mon gré. »

2. Difficulté de I’entourage

a.

Besoin de présence

Médecin 1

« lls sont épuisés. 1l y a un épuisement moral et physique. »

« Les personnes a domicile sont prises en charge par ’HAD, donc 13, il y a quand méme pas mal de
monde autour de la personne mais I’entourage est quand méme tres sollicité et en difficulté par rapport a
ga, »

« Si la personne travaille on a des soucis. Il faut I’arréter. lls ne connaissent pas toujours les dispositifs
existants. Si les personnes ne travaillent pas, ils ne sont pas toujours disponibles pour étre Ia, pour veiller
et étre la en permanence. »

« On retrouve ¢a aussi sur les maladies d’Alzheimer évoluées. L’état de 1’entourage préoccupe presque
autant que la personne. »

Médecin 2

« L organisation des soins palliatifs dans la région est quand méme bien. A domicile c’est quand méme
bien organisé, il y a toujours un numéro d’astreinte soit infirmier, soit médecin. »

« lls sont dépendants des soignants pour pouvoir par exemple appuyer sur un bouton de morphine, pour
faire un bolus de morphine parce qu’ils ne sont pas bien formés a ¢a. C’est la nécessité de faire toujours
appel aux soignants en cas de difficulté. »

« L’arrét de travail, j’avoue que j’y ai souvent accés. Je n’hésite pas trop dans ces moments. Pour moi
c’est une raison de mettre les gens en arrét maladie. Aprés, le probléme c’est quand ¢a dure un petit peu
longtemps. L, je suis un peu coincé et je demande a 1’employeur de faire un effort. A la famille de poser
des congés, d’essayer de trouver une autre solution. Je ne peux pas les arréter éternellement. »

« L’organisation par rapport a ceux qui travaillent, ils ne peuvent pas s’absenter comme ils veulent et j’ai
déja eu affaire avec des gens qui me demandent de faire des arréts de travail pour étre pres de leur famille
mourante. »

Médecin 3

« Alors quand il travaille, ne pas pouvoir étre prés de ses proches pour certains, parce que tout le monde
n’a pas accés a des congés. Il 'y a des congés pour proche gravement malade. Mais je vois typiquement
une patiente, sa fille est commergante. Les gens qui sont en libéral ils n’ont pas cette possibilité-la. Elle
tenait un commerce alimentaire elle ne pouvait pas fermer son commerce. »
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« L’inquiétude de ne pas étre avec le proche. »

« lls veulent absolument rester a domicile et finalement psychologiquement ¢’est trop pour eux. »

« Des enfants qui ne sont plus tout jeunes, qui vont faire beaucoup d’allers et retours en voiture alors
qu’eux méme peuvent avoir des soucis de santé. Qui sont fatigués, stressés, qui s’en demandent
beaucoup, beaucoup plus que le patient demandera. »

Médecin 4

« Dans les difficultés, il y a le probléme du temps consacré. Quand il s’agit de conjoint actif, malgré les
nouvelles formules, les gens sont un petit peu paumés. Pour moi les crédits de temps, les choses qu’on
peut accorder aux familles, ¢a n’est pas clair. I y a des situations injustes. Si on prend le cas d’un conjoint
dans une grande entreprise, il aura des possibilités de temps. Celui dont le conjoint va étre un petit artisan
et seul alors il n’en aura pas. S’il ne fait pas tourner sa boite alors, non seulement sa femme est malade,
mais en plus son entreprise va couler et donc il y a une forme d’injustice de par la situation professionnelle
de certains. »

« La difficulté du maintien a domicile est a long terme. Au début c’est facile et puis il y a une forme
d’usure. »

Médecin 5

« s sont épuisés surtout. Moralement précaires avec des syndromes anxiodépressifs. »

« Les difficultés que j’observe sont avant tout psychologiques surtout. »

« Prendre soin de son proche prend énormément de temps. En plus il manque de concentration et cela
ameéne a un absentéisme. »

Médecin 6

« I1'y ala charge physique du patient pour faire les transferts du quotidien, la toilette, I’habillage. Méme
si bien souvent on met en place des aides, le fait que les aidants soient présents en permanence 24h/24
c’est quand méme source d’angoisse. lls ont bien le sentiment d’étre sur le pont en permanence et qu’il
peut se passer tellement de choses. »

« J’ai des patients qui n’osent plus sortir car ils ont toujours peur qu’il se passe quelque chose pendant
qu’ils sont absents. Je pense que ¢a fait le lien justement avec les troubles psychologiques qui peuvent
apparaitre. On a des aidants hyper-anxieux, qui se coupent de la vie et qui peuvent développer des
syndromes dépressifs assez rapidement. »

« Ills ont tendance a y perdre un peu leur santé. Souvent la santé psychologique mais aussi parfois
physique. J’ai une patientéle assez dgée donc des aidants qui ont déja 80 ans. C’est assez lourd pour eux.
Des fois ils n’ont pas de famille extérieure donc ce n’est pas toujours trés facile. »

Médecin 7

«J’ai eu un cas il y a deux ans. Un cas trés compliqué d’une jeune femme de 26 ans. Son conjoint avait
arrété de travailler pour s’occuper exclusivement d’elle jusqu’a sa fin. »

« Je sais qu’il y a des congés qui peuvent exister. Mais ils ne sont pas treés longs. Je ne suis pas trés calée
j’avoue. Il y a la possibilité de prendre des congés, je conseille aussi d’en discuter avec I’employeur, ils
peuvent parfois étre compréhensifs. »

Médecin 8

« L’absence. »

« Ca dépend déja si c’est un entourage qui travaille ou non. Si ¢’est un entourage qui travaille, c’est plus
compliqué. L ’arrét maladie dans la durée peut poser un probleme. Si ce sont des gens qui ne travaillent
pas, si ce sont des personnes agées, ils ont eux-mémes des problémes de santé qui peuvent bloquer
I’action de garder les gens a domicile. »

Médecin 9

« Les personnes ont envie de s’occuper de leurs parents. Mais en plus, ils veulent faire acte de présence
pendant le décés. Ce qui est rarement possible parce que c’est difficile. »

« Quelque fois, c’est parce que les gens travaillent. I1s sont loin et la difficulté c’est que n’importe quel
enfant, frére ou sceur peut vous dire : « je m’occupe de mon frére de ma mére ou de mon pére », mais il
faut leur donner le créneau. C’est-a-dire dire quand et jusqu’a quand. C’est le jusqu’a quand qui pose un
probleme. »

« IIs peuvent étre loin. Cette dame avait 3 enfants sauf qu’il y en avait un & Bordeaux, un a Tours et un
en Alsace je crois. »

Médecin 10

« Les cas que j’ai vus, c¢’étaient éventuellement des conjoints qui ne travaillaient pas. Je pense a une
personne en particulier qui est toujours en soins palliatifs, finalement quelqu’un d’assez jeune et son
conjoint a pris des disponibilités avec son employeur. L3, il doit retravailler actuellement. Donc c’est
assez embétant parce qu’il faut quand méme qu’il reprenne son travail. 1l avait trouvé un arrangement
avec son employeur. »

« Il peut y avoir des problémes pratiques et de mobilisation de la personne etc. »

Médecin 11

« Anxieux et déprimé. »
« Quand c’est le mari ou le conjoint qui gére la fin de vie et qu’il n’y a pas d’enfant trop présent ¢a peut
étre compliqué. »

Médecin 12

« J’ai I’exemple d’un couple, madame est en SP et monsieur un cancer. La, ce sont les enfants qui
s’investissent encore plus. Dés que ¢a n’est pas le conjoint et que ce n’est que les enfants qui aident, on
peut rarement envisager le SP a domicile. »

«Je ne vois pas comment c’est possible d’accompagner quelqu’un et de travailler. Pour moi le SP a
domicile c’est super intéressant parce que c’est surtout ’engagement du conjoint et de I’entourage. Un
soin palliatif a ’hopital ou en EHPAD sollicite beaucoup moins 1’entourage. Donc ¢’est carrément autre
chose. Ca dépasse le SP. C’est vraiment I’engagement de la famille ou du conjoint pour accompagner la
personne malade jusqu’au bout et ¢a va au-dela du soin. Ce n’est pas du tout le méme état d’esprit, C’est
un réel engagement. »
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« Pour trouver des intervenants, méme s’il y a ’HAD ou la Dac 21, ¢a met parfois un peu de temps avant
d’étre réellement en place pour avoir I’aide-soignante, pour la toilette. L ’entourage est sollicité pour des
soins au départ, ¢’est souvent le cas. »

b.

Incertitude

Médecin 1

« lls sont en souffrance et ils ont besoin de beaucoup de réponses a leur questionnement. »

« L’entourage ne sait pas trop vers qui se tourner je pense. Quand il s’agit de joindre le spécialiste qui
suit la pathologie, c’est toujours difficile et du coup ils vont facilement se retourner vers le médecin
traitant qui n’a pas forcément toutes les informations. La difficulté de I’entourage c’est d’avoir des
réponses et de savoir qui joindre, qui appeler, qui contacter en cas de problémes. »

« L’entourage se sent démuni. Ils ont des difficultés avec la fin de vie a domicile souvent. On a cette
impression qu’il faudrait toujours hospitaliser les personnes, c’est I’impression que j’ai. IlIs sont mal a
’aise avec ¢a. »

Médecin 2

« Ce que je note en particulier, ¢’est plus de 1’ordre personnel pour les patients. C’est qu’ils ont du mal &
accepter que la personne malade va mourir, et ils ont du mal & accepter que ¢a puisse durer longtemps
malgré I’absence de souffrance de la personne. C’est ce que j’entends souvent. Quand est-ce que ¢a va
s’arréter. Méme s’ils sont bien conscients, c’est le délai. »

Médecin 3

« Il voulait absolument rester a domicile, les enfants aussi, mais d’un autre coté ils avaient beaucoup de
mal a supporter de voir leur pére dans cet état. »

« Le manque de communication avec I’équipe médicale et spécialisée, en générale hospitaliére, et la
famille. »

« Les dégradations brutales par exemple auxquelles on ne s’attend pas. Quand les choses vont plutdt bien
pendant assez longtemps, et puis du jour au lendemain, ¢a se décompense d’une fagon qui fait que ¢a
devient urgent de trouver une autre solution, et il n’y a plus de domicile envisageable dans le contexte. »
« Quand il y a trop d’angoisse parce que finalement la famille et le patient voulaient absolument rester a
domicile, et qu’ils se rendent compte qu’en fait ¢’est au-dela de ce qu’ils peuvent gérer, autant pour 1’un
que pour autre. »

Médecin 4

« Ces HAD sont source de déstabilisation pour les patients et pour les familles parce qu’ils se retrouvent
avec des inconnus et des changements intempestifs de personnel. »

Médecin 5

« Au niveau de I’organisation avec les aides a domicile, le probléme de certaines sondes ou seringues de
lavage. La gestion administrative aussi est compliguée. »

Médecin 6

« Ce qui peux rendre impossible le domicile c’est 1’épuisement des aidants et aussi leur manque de
confiance. Ca arrive assez souvent que 1’entourage est assez peu confiant d’affronter ¢a au quotidien. »
« Il'y a beaucoup de questions sur quoi faire si par exemple la personne chute, si elle est encombrée, si
elle parait douloureuse. Il y a aussi la question sur que faire, quelle est la conduite a tenir en fonction des
différents cas de figure qu’ils peuvent rencontrer. C’est-a-dire comment s’orienter dans le parcours de
s0ins. »

Médecin 7

« Par rapport a la gestion du matériel et des pompes, des potences, des machins, ¢a peut inquiéter pas
mal. »

« Alors oui quand il y a des Bips la nuit, des pompes qui s’arrétent, ils sont parfois un peu démunis, méme
s’il y a des numéros pour appeler, ils ont du mal. C’est-a-dire ils ne sont pas toujours responsables de tout
le coté médical. »

« Quand c’est vraiment la toute fin, il y a affolement. « On ne peut pas le laisser 13, il va mourir. » Ca va
arriver assez souvent de me retrouver avec la personne vraiment sur le point de décéder et les familles
appellent le 15. C’est impossible a supporter et il se retrouve & mourir soit aux urgences, soit dans la
voiture ou dans I’ambulance. Je me dis toujours c’est un peu dommage parce que ce n’était pas le but de
la prise en charge initiale. Bon, ¢a peut se comprendre évidemment. »

« Dans I’entourage c’est souvent 1’incompréhension par rapport a la démarche de soins palliatifs qui est
compliquée au départ. Ils ne comprennent pas toujours qu’on arréte certains traitements, finalement ils
ne comprennent pas que c¢’est un accompagnement vers la fin. Ensuite la plupart du temps ¢a se corrige,
au départ c’est souvent ¢a qui est compliqué. »

Médecin 8

« L’entourage ne se rend pas compte des difficultés de la chose. »

« Ce qui bloque le plus, c’est ’aspect psychologique de la chose et puis les aidants ne se rendent pas
compte de ce que c’est de mourir a domicile. »

« lls sont dépassés par les événements. »

Médecin 9

« Les difficultés de I’entourage, c’est de frapper aux bonnes portes. C’est leur donner ’adresse de
I’ADMR par exemple. Lorsqu’ils n’arrivent pas a obtenir de qui que ce soit I’aide qu’il faudrait, moi je
les envoie sur la mairie. »

« C’est une difficulté technique qu’on comprend bien mais ce n’est pas nous qui décidons de la fin. »

« Méme si les gens sont en SP et s’ils ont bien compris que ’évolution des SP c’est le décés plus ou
moins rapidement, il y a toujours quelqu’un qui serait prét a faire un massage cardiaque. »

Médecin 10

« Certains membres de I’entourage vont quand méme faire un minimum de soins et qui ne sauront pas
toujours réagir face a certains problemes techniques. »

« Des difficultés parfois relationnelles avec des soignants, des aides-soignants, des infirmiers a domicile
et toute les structures d’HAD par exemple. Parfois, il y a des problémes relationnels. Pas toujours une

bonne coordination entre la famille, le soignant et les gens qui interviennent a domicile. »
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« Quand, comment interviennent les soignants, les aides-soignants, les infirmiers etc. Est-ce qu’on peut
faire appel & eux 24h/24 ou pas. Est-ce qu’on peut avoir quelqu’un au téléphone si on a besoin etc. C’est
des fois problématique ca. »

Médecin 11

« Une difficulté c’est le maintien du lien entre les soignants et la famille. Un lien qui peut étre continu.
En tout cas en médecine générale ol moi je ne suis pas toujours la. 1l y a une équipe palliative mais elle
n’est pas toujours disponible et les angoisses, les problémes peuvent arriver la nuit ou le week-end. C’est
vraiment un truc qui peut étre compliqué a gérer pour les familles. »

« Dans la mise en place au tout début, il n’y a pas les infos. Alors ¢a dépend aussi comment la sortie est
organisée par le systtme hospitalier. Si elle est bien organisée, ca se fait bien. Si c’est fait un peu
rapidement on a bien du mal, c¢’est plus compliqué. »

« Une autre difficulté, ce sont vraiment les derniéres heures. »

Médecin 12

«1l'y a beaucoup d’anxiété quand méme. C’est rarement pour arriver a la sérénité qu’on aimerait, qui
justement est plus envisageable a domicile qu’a 1’hopital. Il faut du temps et si la prise en charge est
longue, on arrive a rassurer la famille. L&, j’ai un exemple trés récent d’une personne qui est rentrée chez
elle une semaine, et bien ce n’était pas serein pour son épouse parce qu’elle était dans son organisation.
On ne peut pas dire que ¢a se soit bien passé. »

« J’observe que la famille est un peu perdue au niveau des intervenants possibles. Quand il y a un retour
a domicile, ils ont besoin d’étre informés sur les possibilités de prise en charge. Ils ont un peu peur de se
retrouver face au malade. »

C.

Mise a distance de soi

Médecin 4

« L’absence de demande, ils demandent peu de choses. IIs subissent plus qu’ils ne demandent. Il y a le
patient qui est au centre de leur préoccupation mais ils se mettent un peu en retrait de la demande. Oui
I’absence de demande. Une forme de honte un peu par rapport aux situations. »

Médecin 5

« Souvent ils ne demandent pas d’aide, ils mettent a distance leur propre santé¢ comme s’ils avaient
honte d’étre malade. »

Médecin 12

« Souvent ils viennent peu dans ce cas-I3, ils ne pensent pas a eux, tout est centré sur le patient. »

d.

Changement du lieu de vie

Médecin 2

« Tout bétement d’organiser un couchage a c6té¢ du parent ou du proche malade. D’organiser quelque
chose, parce que ce n’est pas toujours possible dans les lieux d’habitation. »

Médecin 4

«Ily a parfois des problémes d’organisation d’espace de vie qui peuvent étre compliqués. La chambre
du dépendant ¢a devient le cceur de la maison et souvent ¢a exclut le conjoint dans le lit & cté. Ca devient
une micro-hospitalisation dans une maison par exemple. C’est plus un probléme de volume moi je ressens
comme ¢a. »

Médecin 9

« L’adaptation du logement, ce n’est pas toujours simple. Il y a des gens, le lit médicalisé se retrouve
sous ’escalier parce que les chambres sont a 1’étage.

« Vous savez elle vivait toute seule et puis j’ai dit on va faire comment. La-dessus arrive une amie qui
venait la voir. Hop, le lendemain j’y suis retourné, il y avait le voisin qui taillait les rosiers, la copine qui
avait branché I’assistante sociale et 1’adjointe au maire. Elle vivait toute seule mais il y avait une
solidarité. C’est vrai qu’a chaque fois que j’y allais, je trouvais des gens que je connaissais ou non. Enfin,
c’est slir que quand une personne vit en SP toute seul chez elle, ¢’est quand méme compliqué. Surtout si
elle ne peut pas sortir de son lit. »

« Je vous décris ¢a, c’est la ferme ou passent 3 ou 4 générations. Cette femme avait 1’habitude de vivre
dans sa cuisine. Enfin, sa cuisine, salle & manger puisque en fait ¢’était la piece de vie. Elle aurait bien
voulu finir sa vie 1a. »

Médecin 12

« C’est tout I’aménagement du domicile, du lit. Il faut consacrer une piece au RDC. Souvent le conjoint
tient a étre aussi proche la nuit. 1l faut pratiquement 2 lits dans une piéce dont un lit médicalisé. Je congois
trés peu que ¢a soit faisable en appartement, a I’étage. Ceux que j’ai suivis ¢’était en maison particuliere
au RDC. »

« Il faut quand méme que le logement soit suffisamment grand, je ne me vois pas faire ¢a dans les blocs. »

e.

Précarité

Médecin 1

« Quand on doit gérer des fins de vie et que les personnes sont seules finalement la question ne se pose
pas. Elles sont vite prises en charge en structure finalement. »

Médecin 4

« La personne tres isolée en soins palliatifs va étre institutionnalisée rapidement »

3. Reéponse des généralistes

a.

Prendre le temps, médecine humaine

Médecin 1

« Au niveau de leur souffrance, on peut y répondre. On peut prendre le temps de les recevoir. Selon ce
que la personne en fin de vie a formulé. Les personnes de confiance, les personnes a qui on peut parler,
si ¢’est de la famille proche ou pas. L’aidant ou les aidants principaux on peut les recevoir, on peut
entendre leur demande, leur souffrance et il faut prendre ce temps-Ia et répondre a leurs questions. On
peut y répondre mais moi personnellement, je vais trés rapidement demander de 1’aide a ’lEMSP. Je vais
chercher tres rapidement a me faire entourer parce que c’est rassurant pour tout le monde en fait, pour la
famille comme pour moi. »
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« Alors souvent I’entourage n’est pas dans ma patientéle. Donc si 1’entourage est concerné par un
probléme, si je constate un probléme de santé chez ’entourage, je vais essayer de leur en faire prendre
conscience. Faire émerger le besoin de se faire soigner, aider et leur donner peut-étre des pistes. »

«si c’est I’entourage d’un patient et que je ne gére pas I’entourage, a part discuter avec eux je ne sais
pas. »

« Si la personne fait partie de mes patients, je vais par contre essayer de ’aider vraiment a part entiére a
cOté. Faire des consultations vraiment qu’avec cette personne et 1’orienter éventuellement vers un
psychologue ou un psychiatre. »

Médecin 2

« C’est un petit peu le lien médical entre la famille et puis le coté hospitalier, technique, qui peut aussi
étre a la maison. Parce que les gens ont une grande confiance en nous. lls ont aussi une grande confiance
dans la technique mais ils ne la connaissent pas. Alors que nous, ils nous connaissent depuis des années.
Ils veulent savoir ce qu’on en pense. Moi je le vois comme ¢a, je vois vraiment un lien, un lien presque
affectif entre la famille, et puis le c6té technique de ’'HAD. »

« Du moment qu’on explique bien ce que sont les soins palliatifs et qu’on sait que 1’issue de toute fagon
elle est inévitable, le seul souci c’est d’apporter une réponse aux demandes des familles en terme de
souffrance, en terme de tous les inconvénients de la fin de vie mais principalement la souffrance, les
troubles de la conscience, les troubles respiratoires, I’hydratation. Je pense que c’est vraiment une
question d’apporter les ¢léments aux familles en leur expliquant ce qu’il va se passer. »

« On n’a pas beaucoup de temps. On ne se présente pas beaucoup au lit du patient quand il est en soins
palliatifs a domicile. Ca peut étre une fois par semaine. Je pense qu’il faudrait que ¢a soit beaucoup plus
fréquent en soins palliatifs. Ca n’est pas une fois par semaine qu’il faut aller voir les gens. C’est peut-étre
tous les deux jours, tous les trois jours. Apreés si ce n’est pour rien faire de plus... Non c’est la qualité du
soutien, c’est le soutien médical qui vient en plus, parce qu’on a cette particularité d’étre le médecin de
famille. Ce lien qu’on peut avoir avec les familles. Souvent on soigne la grand-mére et on connait les
enfants, les petits enfants, et on fait un petit peu le relais. Les soins palliatifs, eux, ils arrivent en plus du
c6té technique. Nous on peut apporter effectivement un lien médical mais aussi psychologique entre tout
le monde. »

Médecin 4

« Ceux qui sont mes patients, si tant est qu’on peut étre propriétaire d’un patient, je vais les recevoir en
consultation, les aider dans ce contexte souvent dépressif. Le probléme c’est le temps consacré. »

« Ceux qui ne sont pas de ma patientéle, je leur donne quelques conseils d’orientation. »

« S’il s’agit de mes patients, je vais les recevoir et puis les aider. Alors on peut étre amené a traiter avec
des entourages qui ne sont pas nos patients, et donc la je ne leur réponds pas médicalement a ces gens-la.
Je vais leur répondre humainement, leur donner des conseils, leur dire : «aller peut-étre voir votre
médecin traitant », mais pas en prise en charge médicale. »

Médecin 5

« Je vais prendre le temps de contacter leur médecin traitant si ce n’est pas moi. »

Médecin 6

« C’est difficile, mais j’essaye d’appeler le médecin traitant de I’entourage. »

« Prendre bien le temps, les voir eux seul évidemment pour déja bien identifier tous ces problemes.
Essayer de comprendre ce qu’il y a derriére leurs craintes. Les craintes, trés souvent, sont liées a une
méconnaissance des mécanismes de la fin de vie. Il faut beaucoup de rassurance, beaucoup d’écoute,
prendre le temps. Moi j’insisterais sur le temps. Plus on passe de temps, plus il y a des choses qui vont
ressortir. Si on fait les choses un peu trop rapidement, on a beau poser des bonnes questions, on ne laisse
pas a nos patients le temps que les vrais problémes qu’ils ressentent au quotidien ne ressortent. »

Médecin 8

« Si je ne suis pas le médecin traitant ? Ca c’est un probléme. Je ne crois pas que ¢a me soit arrivé. Ca ne
m’est jamais arrivé que ¢a me pose un énorme probléme. Sinon je prends contact avec le médecin traitant
de ’entourage. A la campagne on se connait qguand méme tous. »

Médecin 9

« La facilité pour moi c’est que je connais les gens. Je les tiens au courant de leur pathologie et les familles
également et apres on discute de tout. »

« Vous savez si votre épouse elle vient a partir parce qu’elle s’épuise et qu’elle ne peut plus respirer, si
elle n’en souffre pas ce n’est pas un probléme. Alors bon la larme qui coule. Oui docteur, vous avez
raison, vous comprenez ce n’est pas évident. Vous avez cette discussion la et 48h aprés vous avez : « Hey
docteur vous pouvez passer parce que la je suis vraiment inquiet elle a du mal a respirer ». »

«Il'y atout le cheminement depuis les premiers examens qui laissaient craindre certaines pathologies,
qui était confirmées par d’autres examens. Moi je ne raconte jamais d’histoire aux gens, je ne dis jamais
¢’est un kyste ce n’est rien. Enfin je tiens les personnes au courant de leur état de santé, mais aussi leur
famille. »

« J’essaie d’annoncer au fur et & mesure de la prise en charge. Ce qui fait que quand il y a échec, quand
elles arrivent au stade terminal de la maladie, ce qui n’est pas forcément le stade des soins palliatifs, elles
ont compris que leur pathologie dépassait les soins qu’on pouvait apporter. A partir de I3,
progressivement, on discute de : « est-ce qu’on doit vous réanimer ou non ? Est-ce que vous avez discuté
avec votre famille de vos dernieres volontés ? Vous avez désigné une personne de confiance ? » On le
fait progressivement, et moi franchement, je n’ai pas de difficulté vis-a-vis de ¢a. »

« A partir du moment ol 1’on ressent une souffrance psychique : « eh ben écoutez, allez voir votre
médecin traitant. Vous étes fatigué, épuisé, vous verrez avec lui. Lui, vous connait et vous donnera la
meilleure solution qui lui semblera. » Mais effectivement, les personnes ne pensent pas forcément a aller
voir le médecin traitant quand ils ont une souffrance psychique gui a une origine. »
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Médecin 10

« Alors ¢a dépend des difficultés de santé en question. Si ce sont des difficultés d’ordre psychologique,
je peux quand méme essayer de les apaiser. Si c’est des difficultés pathologiques quelconques, a ce
moment-1a c’est comme un patient.

« Je vais répondre par mon travail. Si vous voulez, de médecin technique on va dire. Mais je crois qu’ils
ont besoin d’avoir un petit peu de chaleur humaine puis d’étre bien. Qu’ils puissent étre le plus détendus
possible par rapport a la situation et puis qu’il n’y ait pas de facteur anxiogene. Donc je ne peux pas
toujours répondre en effet. »

Médecin 11

« Quand ce sont des difficultés de mise en place, de logistique, ¢a se fait par des ordonnances, par des
coups de fils. Ca me demande d’étre plus présente. Les difficultés psychologiques, la réponse est bien
souvent une prise en charge psychologique au cabinet. A la campagne, il reste le probléme des week-
ends ou de la nuit. Je ne suis pas toujours I3, et quand il y a quelqu’un en fin de vie, je donne mon numéro
de téléphone. »

« Si c’est le conjoint ¢’est compliqué, ¢’est plus compliqué quand c¢’est le conjoint que quand ce sont les
enfants. Ca passe toujours par le dialogue, par une consultation, par une prise en charge psychologique
au besoin. »

Médecin 12

« C’est compliqué parce qu’on peut conseiller de voir son médecin. Moi j’étais a ’inverse. J’ai eu des
patients, une épouse que je suivais et dont le mari était en SP a domicile suivi par un confrére. J’essayais
d’accompagner le conjoint le mieux possible, mais souvent ils viennent peu dans ce cas-1a. Ils ne pensent
pas a eux, tout est centré sur le patient. »

b.

Prendre en charge

Médecin 2

« En cas de détresse psychologique, c’est plutot apres le décés que j’envoie chez le thérapeute, chez le
psychologue, le psychothérapeute. Je pense qu’ils n’ont pas le temps pendant cette période de fin de vie
d’aller voir quelqu’un. C’est plus pour apres. »

« En cas de difficulté de santé, eh bien les prendre en charge. »

Médecin 3

«Il'y a notamment les insomnies, I’angoisse. S’ils sont trop loin de leur médecin traitant ou quand ils ont
besoin d’un arrét, en tout cas moi, je fais comme ca. Sinon je leur demande volontiers. Je leur fais soit un
certificat, soit un arrét de travail s’ils ont besoin, soit je leur prescris un anxiolytique ou un hypnotique le
temps nécessaire. »

Médecin 5

« Je vais gérer comme une autre personne méme si ce ne sont pas mes patients. »

Médecin 6

«Je vais proposer un soutien psychologique: alors par moi-méme, par les psychologues ou
éventuellement par les psychiatres du secteur ; surtout de faire de I’aidant un patient a part entiére
évidemment, et le revoir assez réguliérement pour ces problemes-1a, spécifiques, et essayer de faire la
part des choses avec les problémes de la personne en soins palliatifs et ses problémes plus psychologiques
aelle. »

Médecin 7

« Je peux y répondre partiellement quand ce sont mes patients. S’il y a des demandes spécifiques, quand
ils viennent me voir exprés pour ¢a. S’ils ne dorment pas, s’ils ont de I’angoisse je peux répondre parfois
médicalement avec des petits traitements, des anxiolytiques, des choses comme ¢a et sinon il y a quand
méme des psychologues dans les EMSP, donc il y a souvent un accompagnement de ce cté-1a. Souvent
c’est quand méme bien pris en charge par les équipes de SP et ou I’HAD parce qu’ils sont souvent quand
méme en interconnexion. »

« Ca dépend si ce sont mes patients ou pas. C’est vrai que si je suis la famille, ¢’est plus facile d’étre
réactif. »

« Si le mari est suivi par un autre médecin, je I’oriente plus facilement chez son médecin qui le connait
déja. Je n’interviens pas forcément dans le soin de I’entourage. Ca m’est arrivé une fois de tomber en
Visite sur toute la famille qui m’attendait. Ils avaient tous des questions, il fallait que je fasse un certificat
pour le petit fils. Ca c’est non, ¢a je ne fais pas. »

Médecin 8

« Alors tout ce qui est matériel, on y arrive plus ou moins bien. Mais c’est le plus facile, I’aspect matériel
de la chose, avec les aides paramédicaux, pharmacie, avec les EMSP. »
« Sinon c’est de traiter des angoisses par des traitements ou des antidépresseurs, des choses comme ¢a. »

Médecin 9

« Je peux leur donner des conseils. « Enlevez donc cette porte qui ne sert & rien, madame Machin quand
elle va aux toilettes un jour pas comme un autre, elle va se prendre le profil de la porte. » Enlever un
fauteuil, un tapis, ¢a peut avoir une certaine importance dans les SP.

« Les difficultés de I’entourage, c’est assez facile d’y répondre parce que ce sont des gens qu’on suit
depuis longtemps et on les a accompagnés avant. »

« Soit c’est mon patient, & ce moment je mets en place le traitement qu’il faut, qui n’est pas forcément
une benzodiazépine, mais qui peut étre une aide psychologique par un psychologue, des associations, etc.
On peut comme ca trouver des aides psychologiques avec les associations qui existent. Méme pour le
cancer, il y a des associations qui aident les personnes et ca peut étre une ressource pour les aider. »

Médecin 10

« Ca ne me pose pas de probléme de savoir si je suis le médecin traitant ou pas. Si jamais ils ont besoin
de moi et de mes services, s’ils font appel & moi pour les aider, je m’en fiche d’étre ou pas le médecin
traitant. J’aime bien que la personne soit libre de faire appel a moi si elle le souhaite. Je vais leur demander
par rapport a certaines choses de faire appel a leur médecin traitant, mais si en effet leur médecin traitant
n’est pas disponible, etc. Si moi je peux faire quelque chose et bien je le fais. »

Médecin 11

« C ’est ce qui est a ma disposition et ce n’est pas toujours simple. Les aides matérielles, ¢a passe par des
aides infirmiéres, par des HAD qu’on peut faire ici a la campagne, et puis ¢a passe par des ordonnances

de matériel qui aide la vie, le lit médicalisé, les matelas, la chaise pot etc. »
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| « Ca ne pose pas de probléme [de ne pas étre le médecin traitant], je fais comme avec mes patients. »

C.

Donner du temps

Médecin 3

« Les patients qui veulent vraiment étre aupres de leur proche ne sont méme plus en état de travailler
parce que ¢a les obséde beaucoup trop. Ils sont absolument incapables de travailler donc moi j’avoue je
n’ai pas de scrupule a un arrét de travail. »

« Soit d’avoir un médecin complaisant qui fasse un arrét, soit moi. Je ’ai déja fait. »

Médecin 6

« Essayer de voir s’il y a effectivement d’autres aidants, c¢’est-a-dire si les aidants peuvent déléguer autour
d’eux. Bien contrdler que ses problemes de santé sont bien pris en charge et qu’ils ne menacent pas.
Enfin, il faut voir de quoi il s’agit. Ca ne compromet pas forcément toujours le travail d’aidant. Si ¢’est
le cas, si c’est le diagnostic que je fais, je préconise plutdt de renforcer les aides a domicile évidemment,
mais si vraiment c¢’est compliqué, et bien la aussi on est obligé de sortir nos patients du domicile. »

« Des hospitalisation courtes, des séjours a la Mirandiére, méme temporaires et puis parfois quand on
sent qu’on se rapproche de la fin et qu’on sent que ¢a va étre compliqué et bien 1a aussi des séjours en
SP, type la Mirandiere. »

Médecin 7

« Alors je sais qu’il y a des congés qui peuvent exister mais qui ne sont pas trés longs. Je ne suis pas trés
calée j’avoue. Il y a la possibilité de prendre des congés. Apres, je conseille d’en discuter avec
I’employeur, ils peuvent parfois étre compréhensifs aussi. »

Médecin 8

« Si je suis le médecin traitant de ces gens-1a et qu’ils travaillent par exemple, je peux les arréter parfois,
les mettre en arréts maladie, le temps de se reposer. »

Médecin 9

« Se faire mettre en arrét de travail, c’est la meilleure solution pour lui. C’est la meilleure solution
financiére. Vous pouvez faire des demandes a la Cotorep mais en moyenne ¢’est 4 mois pour étre traité.
Les gens qui sont en SP, 4 mois ¢a fait déja beaucoup. Apres, je sais qu’il y a certaines démarches d’adulte
aidant qui peuvent avoir une allocation etc. Ca existe mais c’est trop tard pour une personne qui est en
SP. C’est bien pour une personne qui est handicapée et a encore quelques années a vivre. Aprés pour une
personne en SP c’est peu envisageable. »

Médecin 10

« Ah je ne sais pas, qu’est-Ce que je peux lui proposer ? Je ne vais pas lui faire un arrét de travail, quoique
ca peut étre possible aussi, mais d’étre en disponibilité le plus possible. Il y a des gens qui quand méme,
avec leur employeur, essaient de trouver des solutions pour qu’ils aient moins d’heures de travail, etc.
Qu’ils soient un peu plus présents. »

Médecin 12

« Je la prends en charge, c’est mon role. C’est assez simple d’adapter les thérapeutiques pour le patient.
Par contre s’occuper du conjoint, ¢a peut étre un petit médicament tout en dosant parce que les gens
souvent disent : « je ne veux pas dormir la nuit, je veux pouvoir me réveiller quand il y a un souci. » C’est
assez compliqué médicalement, par contre leur expliquer qu’on est 1a. Moi je peux donner mon numéro
de portable, ’HAD c’est pareil, il y a toujours un IDE d’astreinte. Les rassurer, leur dire que s’il y a une
question, une difficulté, ils peuvent joindre quelqu’un tout de suite dans I’idéal, et puis si vraiment ¢a
dure, dire que le conjoint ne doit pas étre le seul aidant, et faire appel a des professionnels pour que le
conjoint puisse sortir, faire autre chose. Parler aussi de ce qu’il se passe. S’il y a encore communication
verbale, de tout ce qui se dit dans le couple. Je vais prendre ’exemple d’un couple : comment répondre
aux questions du patient en SP, comment passer du temps encore, des moments agréables tous les deux
a ce moment-1a. C’est ce qu’on fait en SP pour le patient mais 1a, on a a gérer un couple, une famille. Ca,
c’est ce qu’on fait dans I’idéal. »

« Moi ¢a ne me géne pas de faire un arrét maladie. Je n’ai jamais eu le cas, car j’ai toujours eu a faire a
des gens en retraite. »

d

Apporter du confort

Médecin 12

« I faudrait presque que ¢a soit une chambre d’hopital dans le salon. C’est rassurant pour les gens alors
que je crois que de mourir dans son lit ¢’est plus agréable que de mourir dans un lit médicalisé. Alors
méme si je suis d’accord avec les matelas anti-escarre, si c’est pour 15 jours... Bon c’est ma petite
réflexion & moi. »

4. Difficulté des généralistes

a.

L’isolement

Médecin 1

« C’est le fait de me sentir seule qui me géne. Les cas ou je me suis sentie seule face a plusieurs personnes,
plusieurs questions... Ca c’est le plus dur. De ne pas étre en équipe. Enfin on peut 1’étre mais au départ
on est seul. »

« L’avantage d’étre en cabinet a deux, c’est pour ¢a que je me suis installée ici, c’est qu’on peut trés
facilement discuter ensemble des cas qu’on rencontre et ¢a soulage énormément. On va discuter entre
généralistes, on a nos remplagants et on discute ensemble des situations qu’on rencontre et on se donne
des conseils, on partage des cas rencontrés. C’est d’une grande aide, surtout que chez mon confiére, ¢’est
la génération du dessus donc il a une grosse expérience. »

Médecin 2

« J’ai la chance de travailler avec deux autres confréres donc il m’arrive de parler des difficultés que j’ai.
Plus dans la prise en charge du traitement, bien que ce ne soit pas moi qui gere bien souvent le traitement
mais plus dans I’interrogation, dans la prise en charge du traitement. Emotionnellement, je peux partager
pour évacuer un petit peu ce qui me géne mais plus dans la recherche d’une idée pour des traitements. »

Médecin 3

« Il manque I’accompagnement psychologique notamment, le soutien psychologique [pour aider a
soutenir |’entourage]. »

Médecin 5

« Je pense qu’il faudrait une prise en charge systématique par les EMSP. »
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« La prise en charge psychologique, c’est le plus difficile pour moi. »
« Le non-remboursement des psychologues est problématique et le délai d’accés pour avoir un
psychologue. »

Médecin 6

« De maniére générale, gérer ’angoisse de I’entourage est difficile. C’est ¢a que je ressens en premier »

Médecin 9

« On ne peut pas rendre service a tout le monde. Passer le temps qu’il faut aprés chaque personne et en
plus passer des coups de fils ensuite 8 ’HAD, a ’assistante sociale. Il faut se faire aider des mairies. »

b.

L’inconnu

Médecin 1

« En tant que médecin généraliste, ce n’est quand méme pas évident de gérer la fin de vie de quelqu’un.
Mais ca, c’est parce que je suis généraliste. Ca peut nous renvoyer a ce qui nous arrive personnellement
etc... C’est la mort. »

« Une autre difficulté, on a des demandes de I’entourage trés pressantes parfois sur la fin de vie justement,
et sur comment accélérer cette fin de vie, et ¢a, c’est toujours compliqué. »

« La gestion de la douleur aussi. Emotionnellement c’est dur aussi de ne pas soulager quelqu’un, et ¢a
me géne beaucoup »

Médecin 2

« De s’identifier a la famille parce que ce sont souvent les enfants qui vont soutenir les parents dans les
derniers moments donc on peut s’identifier effectivement. Psychologiquement moi, je n’ai pas de
difficulté a gérer ca. Mais il peut m’arriver dans un moment de fatigue de m’identifier trop, de ne plus
faire de ’empathie mais de la sympathie. »

« Il peut étre difficile quand on a une attache particuliere avec des patients, qu’on a suivi toute la famille
et que, voila, tout le monde est en grande souffrance psychologique parce qu’il y avait un rapport
particulier. 1l y a des fins de vie qui sont émotionnellement plus difficiles, méme si on a une distance
particuliere étant donné notre statut de soignant, mais il y a parfois une émotion qui peut étre pas
invalidante, mais qui peut nous géner. Par exemple de la tristesse. »

Médecin 3

« Si on ne les connait pas, ¢a, c’est vraiment compliqué parce que si on n’a pas du tout connaissance de
I’entourage, savoir comment ils sont, c’est difficile de savoir comment réagir, comment gérer les
choses. »

« On ne les connait pas forcément déja. Des fois on les découvre. La j’ai un monsieur, je ne connais ni le
fils ni la fille. Ils ne m’ont jamais contacté et lui gére tout seul. Donc des fois je ne les connais pas et je
les rencontre au moment méme. »

« Quand on les connait on a déja un avantage, ¢a c’est certain. Surtout si on les connait depuis un moment
surtout si ce sont nos patients en plus. »

Médecin 5

« Voir la détresse. 1l faut pouvoir garder une bonne distance, ce qui n’est pas toujours simple.

Médecin 6

« L’incertitude de savoir, exactement comme les familles, quand et comment ca va se terminer. Je pense
qu’on I’a tous. Est-ce qu’on fait bien les choses pour que la personne parte le mieux possible, le plus
apaisé possible, le plus confortable possible. »

« Moi je n’ai pas eu de grosse difficulté 1a-dessus, mais on va dire |’entourage parfois agressif, un peu en
mécanisme de défense, quelque part, ¢’est beaucoup motivé par I’anxiété, c’est ¢a que je ressors. Anxiété
de ne pas y arriver, I’anxiété de certains symptomes parfois qui sont anodins. Ca peut créer, si on n’est
pas prét, des relations un peu conflictuelles avec le médecin. Mais je pense qu’il faut savoir gérer ¢a, il
faut étre au courant de ces mécanismes psychologiques et pour y répondre au mieux. Mais je n’ai pas
vraiment de relations conflictuelles, ¢a se passe bien pour moi. »

Médecin 7

« Alors émotionnellement, c’est d’étre confrontée a la tristesse des gens et puis on se sent aussi nous-
mémes, des fois, impuissantes a soulager correctement ou apporter plus de confort. »

« C’est justement qu’on ne sait pas toujours a qui on a affaire. Si ce sont des gens qu’on voit
principalement au cabinet en temps normal, de se retrouver chez eux dans un environnement qu’on ne
connait pas, qu’on ne maitrise pas. On ne sait pas comment les gens vont réagir aussi. C’est vrai que c’est
souvent 1 qu’on découvre les enfants, les familles un peu plus élargies. Des fois des gens qui ne sont pas
d’accord entre eux sur les fins de vie par exemple. »

« C’est vrai que ce coté-la de ne pas pouvoir faire plus pour aider, ¢a peut étre émotionnellement
pénible. »

« Des gens qu’on n’a pas suivis depuis longtemps ce n’est pas si compliqué, et puis d’autres qu’on a
suivis depuis longtemps, la, ¢a peut étre plus compliqué a gérer. »

«Il'y a toujours cet espoir fou qu’on va pouvoir sauver quand méme encore quelques jours peut-étre la
personne. Et donc d’agir en fait. C’est ¢a, c’est le probléme, c’est I’inaction. On ne sait pas quoi faire
pour aider plus et je pense qu’il y a ce coté-1a, quelque chose qui peut étre compliqué a gérer pour les
familles surtout. »

Médecin 8

« Je pense que tous les médecins ne veulent pas suivre ce genre de situation. Moi j’en connais qui ne
veulent pas parce qu’ils ont connu des échecs. s ne veulent pas assumer ce genre de chose. Ce n’est pas
facile. C’est lourd quand méme. A la fois pour le patient et a la fois pour I’entourage. »

« Lorsqu’on connait trop les gens. Quand on est investi soit méme émotionnellement par rapport a ces
familles. Quand ce sont des familles que vous connaissez depuis trente ans, trente-cing ans. »

Médecin 10

« Je crois qu’on arrive a se blinder quand méme pour ne pas étre trop touché par la pathologie, par la
personne. Il est vrai qu’il y a des patients auxquels on s’attache quand méme un peu plus. Qu’on connait
depuis trés longtemps. Mais ¢a n’est parfois pas sur le fait qu’on peut étre sensible. C’est peut-étre apres,
une fois que la personne est décédée. Par exemple on se remémore certaines choses. J’ai I’impression
qu’au moment d’agir en tant que médecin, je vais avoir ce blindage pour ne pas trop étre ému par rapport
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a ce qu’il se passe, c’est peut-€tre plutdt I’aprés ou je me pose certaines choses. Il faut un peu que je me
libére autrement. »

Médecin 11

« Ce qui est difficile, c’est souvent que les acteurs familiaux sont multiples et donc ¢’est souvent une
prise en charge adaptée a chacun. Donc la difficulté ¢’est plus dans le nombre a gérer. »

« Ce sont des manques de moyen en général thérapeutique, ¢’est-a-dire une difficulté de prise en charge
de la douleur et puis une dépendance. Et puis le fait qu’il y ait beaucoup de gens autour, ¢a aide. Des fois,
c’est compliqué parce qu’il y a beaucoup de gens a gérer mais ¢’est quand méme une aide. Le fait que la
personne soit seule au chevet de son conjoint ou au chevet de son fils, ¢a c’est une vraie difficulté, la
solitude de I’aidant, c’est compliqué. »

« Le fait que je connaisse depuis longtemps mes patients, et puis I’agressivité des gens et de ’entourage,
quelque fois importante quand ils sont dans le chagrin, ou qu’ils sont dans la culpabilité de ne pas pouvoir
faire ce qu’ils voudraient faire. Ca les rend trés souvent agressifs. »

Médecin 12

« C’est le lien qu’on a avec le patient. Quand on le connait depuis 10 ans, le lien avec le patient, le lien
avec le conjoint. Si on a un patient qui ne peut plus communiquer, dans les cancers ORL, on essaye de
communiquer par le geste. Je me souviens de la patiente comme ¢a, c’était trés émouvant, ¢a passait par
le toucher, la main, le regard, j’en ai un souvenir trés touchant. Quand le patient peut encore verbaliser
c’est plus facile, on maitrise, on sait garder ses émotions dans ce qu’on dit. C’est dans la pratique, on
I’apprend. On ne peut pas nous I’apprendre a la fac mais on 1’apprend, nous. Mais tout ce qui est non
verbal, c’est difficile. »

C.

Sentiment d’inutilité

Médecin 3

« Ce sont des patients qui sont dans le déni, qui ne veulent pas entendre. »

Médecin 4

« Alors ¢a dépend, ¢a dépend de I’entourage d’une part. Est-ce que I’entourage est demandeur ? Pas
toujours. »

« L’absence de demande, ils demandent peu de chose, ils subissent plus qu’ils ne demandent. Il y a le
patient qui est au centre de leur préoccupation mais ils se mettent un peu en retrait de la demande. Moi
¢’est mon ressenti, aprés je ne sais pas si ¢’est celui d’autres personnes. Oui 1’absence de demande, une
forme de honte un peu par rapport aux situations. »

Médecin 5

« Lorsqu’ils ne comprennent pas, qu’il y a un déni, un énervement. »
«Ils minimisent leurs problémes et ne viennent pas en consultation. C’est tres difficile a repérer, la
souffrance de I’entourage. »

Médecin 9

« Le pire c’est que tout le monde dans I’entourage n’est pas en phase, donc en fait il faut toujours bien
s’assurer que toutes les personnes aient compris. »

« Quand il y a des problémes de communication, c¢’est quand les gens ne sont pas en phase, c’est qu’ils
n’ont pas compris. »

« Si en amont, vous avez bien tout expliqué, ensuite, bien siir la famille peut s’opposer ou nous influencer
pour que notre prise en charge différe. »

Médecin 12

« Pour I’entourage, on est le médecin et donc on est la pour faire des ordonnances pour résumer. Ce n’est
pas a nous de conseiller comment rythmer la journée, le repas plaisir, la musique et des tas de choses
qu’on ne peut pas prescrire. On n’est clairement pas la pour ¢a pour I’entourage. »

« En plus on a une difficulté, on est le médecin traitant, et le conjoint souvent a du mal a nous appeler ou
questionner sur ¢a. En fait notre role a nous, ce serait de prescrire et ¢a s’arréterait la dans la téte des gens.
Il'y a encore beaucoup de travail a faire, dans la prise en charge des SP a domicile. »

« Souvent ils viennent peu dans ce cas-1a, ils ne pensent pas a eux, tout est centré sur le patient. »

d.

Continuité des soins, temps disponible et communication

Médecin 1

« Le temps, clairement, ¢a revient tout le temps mais en fait, quand on nous demande de les rappeler entre
deux patients, on n’a pas vraiment de temps entre deux patients pour appeler les gens donc il faudrait
vraiment prendre plus de temps. »

« C’est difficile pour moi, avec I’emploi du temps qu’on a et la charge de travail, de prendre le temps
nécessaire pour a la fois m’occuper du patient et de prendre le temps nécessaire pour m’occuper de
I’entourage. Parce que ¢a demande beaucoup de temps. »

« Quand j’ai du mal a répondre, c’est quand on manque d’informations, quand la liaison avec 1’hopital
se fait mal. Qu’on ne regoit pas forcément les comptes-rendus, donc Ia, il faut qu’on passe du temps en
appel pour essayer de comprendre la situation. »

«Quand la famille habite loin. Quand la famille habite trés loin et que je ne peux pas les voir
physiquement en fait, c’est 1a que j’ai le plus de mal a communiquer parce qu’ils ont des demandes un
peu plus pressantes. C’est souvent par téléphone et je suis toujours plus en difficulté dans ces cas-13, et
aussi quand on n’a pas un interlocuteur précis. L’entourage parfois ce sont plusieurs personnes qui ne
communiquent pas entre elles, et la je trouve ca compliqué. Par exemple un parent qui a plusieurs enfants,
les enfants parlent chacun de leur coté et séparément, I3, je trouve ca compliqué. »

Médecin 2

« J’avoue que ¢a s’est toujours bien passé. Je pense que quand il y a une difficulté c’était plutot de I’ordre
de la mécommunication ou de la communication qui n’est pas bienveillante, qui n’explique pas ce qu’il
va se passer. Je crois qu’il faut expliquer aux gens exactement tout ce qu’il risque de se passer et quel
sont nos moyens pour soulager le patient. C’est quand il n’y a pas de communication que les gens, les
patients, la famille, peuvent présenter des difficultés. »

« Je vais toujours dire que c¢’est une question de temps. Ca peut étre n’importe quand. 1Is peuvent appeler

en grande difficulté n’importe quand, en détresse psychologique et il faut qu’on se dégage du temps. »
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« Les services de soins palliatifs a domicile sont tres présents, et méme si on est tout a fait englobé dans
le systéme de soins palliatifs a domicile, les patients peuvent nous appeler et on est dans une optique ou
on fait de moins en moins de visites. C’est compliqué pour nous de nous libérer du temps, pour aller voir
le patient et parfois, quand ’HAD ne répond pas, effectivement, les gens font appel & nous. On ne peut
pas se libérer aussi facilement que les médecins de ’HAD. »

Médecin 3

« Oui le temps aussi pour expliquer, pour informer et le manque d’accompagnement. Et quand il y a une
HAD, souvent, malgré tout, les familles se sentent seules. Car 'HAD ne veut pas dire qu’il y a quelqu’un
H24. Souvent ils voudraient que le patient reste a domicile en HAD mais pour eux HAD ca veut dire
qu’il y a un soignant qui est la tout le temps. »

« Se rendre compte qu’on n’a pas assez préparé les choses en amont, qu’on n’a pas assez parlé, que
finalement on n’a pas osé aborder certaines choses. Je pense a une patiente, ses filles je les avais eues au
tout début, a la découverte de la maladie. Et ensuite plus rien jusqu’a ce que finalement ce soit le coup de
tonnerre. Elle allait de moins en moins bien. Donc ¢a ¢’était difficile parce qu’on se retrouve a devoir
faire des choses dans I’'urgence. »

Médecin 4

« Je les ai rencontrés récemment. C’est la levée du secret médical. C’est-a-dire quand Mr Dupont a un
cancer, il atrois enfants. Lorsqu’on va au domicile, on en voit un en général, peut-étre deux et le troisiéme,
on ne le connait pas parce qu’il habite a Perpignan, a Aix-les-Bains ou je ne sais ou. Et par téléphone :
« je suis le fils de Mr Dupont comment va-t-il etc. » C’est souvent qu’on nous demande ce genre de
renseignement et 1a, moi, je suis strict, ¢c’est non. D&ja Mr je ne vous connais pas et je n’ai pas le droit de
vous en dire plus. Si par contre vous venez au chevet de votre parent, en sa présence, si celui-ci I’accepte,
moi je veux bien lever le secret médical mais pas par téléphone avec quelqu’un que je ne connais pas.
C’est souvent ¢a le vrai probléme qu’on a, enfin que moi je rencontre et ¢’est assez fréquent. C’est une
demande intempestive de renseignement par des membres de la famille ou des amis parfois, ¢a peut
arriver pour des éléments qui relévent du secret médical. »

Médecin 7

« Le probléeme est qu’il faut parler a chacun et expliquer a chacun malgré la désignation d’une personne
de confiance. Bien ma foi, dans les familles ou les gens ne sont pas d’accord, on préfére avoir les enfants
en direct, donc s’il n’y a pas beaucoup d’enfants ¢a va, mais quand il y en a beaucoup c’est compliqué. »

Médecin 9

« C’est la continuité des soins. Alors bien sir 'HAD ils ont toujours un numéro de téléphone ot appeler.
Et on se retrouve comme ¢a, lundi, ah mais non il a été hospitalisé. A bon, ben oui parce qu’il ne pouvait
plus respirer alors ’infirmi¢re m’a dit il faut faire le 15. Le 15 n’est pas du tout adapté aux SP. Donc les
gens font souvent des allés et retours la nuit, le week-end. »

« Avec les personnes qui ne sont pas forcément sur place. » [Probléme de communication]

Médecin 10

« Avec I’entourage, il n’y a pas forcément de difficulté de communication. Disons que la communication
elle se fait par téléphone, elle se fait au lit du patient. Donc moi je pense pouvoir établir des bons éléments
de communication mais ¢’est aussi parfois le manque de temps pour étre présent au bon moment, etc.
Pouvoir passer plus de temps justement auprés du malade ou de son entourage. »

« Peut-étre des fois, le manque de temps de disponible pour les personnes tout simplement. C’est un
mangue de moyen de temps, je pense. »

Médecin 11

« Je pense que c’est la structure qui manque. Pour vous donner un exemple, le mois dernier j’ai eu deux
patients en soins palliatifs qui sont décédés tous les deux. Ils sont sortis de I’hdpital dans des conditions,
enfin je veux dire au lance-pierre quoi. Et donc la veille ils ne devaient pas sortir, et le lendemain ils se
retrouvaient chez eux avec absolument rien mis en place. Donc la formation médicale continue dans ce
cas-1a, elle ne sert a rien du tout. C’est vraiment 1’action-réaction qui sert parce qu’il arrive dans une
maison oU rien n’est prévu, oU personne n’est appelé, ou il n’y a pas de lit médicalisé, enfin il n’y a rien,
il n’y a pas de structure, il n’y a rien du tout. Ca, C’est compliqué a gérer. Apreés, une fois que ¢a s’est mis
en place, on respire un peu. »

e.

Besoin de validation de ses pairs

Médecin 6

« Je suis obligé d’y répondre, oui [aux problématiques de I’entourage]. On se demande toujours si on 'y
met les moyens. »

Médecin 8

«Ca m’est déja arrivé d’avoir des différents avec I’entourage, sur I’action a mener. Les aidants ne
comprennent pas toujours ce qu’on fait ou veulent plus que ce qu’on peut donner. »

Médecin 12

« Quand I’entourage est trés demandeur de médicaments. Souvent on a le probleme de la perfusion, de
I’hydrate. Ca, on a du mal a leur expliquer que, non, on ne va pas hyperhydrater un patient. Ca revient
souvent. C’est souvent par rapport aux prescriptions. On essaye souvent d’alléger les thérapeutiques mais
I’entourage est demandeur de I’inverse. On doit expliquer et ce n’est pas évident.

Aisance

Médecin 1

« Alors le niveau d’aisance, je dirais qu’il n’est quand méme pas terrible. Moyen quoi, si on est entre 0
et 10, je dirais 5 »

Médecin 2

« Je me sens assez a ’aise avec ¢a, a gérer. Je peux avoir effectivement des moments d’émotion forte,
mais que j’arrive au bout de quelques instants... J’arrive a passer a autre chose en fait. J’arrive a gérer. »

Médecin 3

« Je geére méme si c’est compliqué »

Médecin 4

« Non moi je n’ai aucune difficulté par rapport a la dépendance, par rapport & tout ¢a non. Non ¢a fait
partie du job au méme titre que d’autres choses. Alors je pense que c’est aussi I’apanage, alors
heureusement ou malheureusement je n’en sais rien, de nombreuses années d’exercice ol on a eu de
nombreux pépins au cours d’une carriére et on a une forme un peu de détachement qui survient avec les
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années. Je pense que prendre en charge quand on est jeune médecin installé, ¢’est beaucoup plus difficile,
et avec les années, bon je ne vais pas dire qu’on s’endurcit mais on s’habitue a ces situations voila. C’est
I’habitude je pense. »

« Trop vieux, aucun, plus maintenant. »

Médecin 5

« Moyen »

Médecin 6

« Je peux vous donner une note, on va dire 6/10. Mais j’ai progressé par I’expérience du terrain. »

Médecin 7

« Au niveau de ’aisance je n’en sais rien moi. Je ne saurais pas répondre a cette question. Ca dépend
tellement des cas de figure. C’est vrai qu’avec une fin de vie chez un jeune, ¢a ne va rien a voir avec
quelgqu’un de 90 ans qui s’en va, ¢’est vraiment différent. »

Médecin 8

« A titre personnel plut6t bon. »

Médecin 9

« J’ai eu un couple, enfin un frére et une sceur, qui ont tous les deux eu le sida a une époque, c’est vieux,
il y a 25 ans. C*était compliqué parce qu’ils étaient jeunes, lui 20 ans, sa sceur 22 ans et je les ai eus ’un
aprés ’autre. Pour leur autre sceur ¢’était un peu difficile. Mais aprés, & partir du moment ou on
intellectualise, ou on fait au mieux pour que ces personnes souffrent le moins possible, il n’y a pas de
difficulté psychologique. »

« C’estbon, parce que franchement, j’en ai vu des trucs, des gosses qui mouraient de rupture d’anévrisme,
des choses comme ¢a. »

« Si on a été progressif, régulier, qu’on a tenu les gens au courant du dossier réguliérement, c’est
beaucoup plus facile ensuite de gérer la fin de vie, et pour que tous finissent par se dire : « ce serait une
délivrance que ces soins-la ne durent pas longtemps, et pas une grande peine. »

« Quand je le raconte, les gens sont la : « oh Ia la. » Mais quand vous le vivez, vous étes dans le trip vous
faites. Pour la fin de vie ¢’est pareil, si on est bien concentré sur la personne mais aussi sur la famille. Les
seuls problémes, c¢’est quand il n’y a pas eu d’échange avant, de mise au point. »

Médecin 10

« Moi je pense que je suis assez & I’aise, donc sur une échelle par exemple, je ne sais pas, je vais dire
8/10. »

Médecin 11

« Je suis un vieux médecin donc ¢a va. »

Médecin 12

« Personnellement, je m’investis parce que ¢’est peut-étre mon histoire personnelle aussi. J’ai perdu mes
deux parents, il y a 18 et 10 ans. Je suis fille unique. J’ai accompagné mes parents méme si j’étais loin.
C’est une question de personnalité aussi. A la base je suis comme ¢a aussi. J’ai plut6t di apprendre a
m’endurcir durant mes études et mon exercice que I’inverse, donc ¢a revient assez vite, I’empathie. On
se protege quand méme beaucoup et de plus en plus. On est dans le SP, il faut donner tout ce qu’on peut
donner parce qu’on ne peut pas donner grand-chose. Alors si on peut donner un peu d’affection, de
rassurer le plus possible et dire ce qu’on a envie de dire. Personne ne m’interdit de dire a quelqu’un j’ai
beaucoup d’estime pour vous etc. Et apres le déces, de dire au conjoint, je I’aimais beaucoup. VVotre mari,
c’est quelqu’un que j’appréciais beaucoup. La je me lache. Je crois que c’est un moment ou il faut étre
sincére. »

5. Aid

e disponible pour les généralistes

a.

Validation de ses pairs

Médecin 1

« L’équipe mobile de soins palliatifs, ils apportent leur expertise. »

Médecin 4

« De temps en temps, dans des situations un peu, on va dire compliquées, familiales ou autre, moi je fais
appel de temps en temps & 1’ordre des médecins également pour avoir un appui logistique. L’ordre des
médecins est de bon conseil en général, quand on a des situations complexes, ¢a peut aider. »

Médecin 6

« Moi ce serait des questions vraiment pratico-pratiques : comment gérer médicalement par exemple un
encombrement ou comment gérer les antalgiques. Quels soins de bouche privilégier chez ce patient ?
Enfin, des petites choses sur le confort de la personne.

Médecin 9

Apres ’ADMR, I’HAD, tous les gens qui travaillent a ’HAD sont quand méme une aide trés intéressante.
Parce que ce sont des professionnels et ils nous disent : « Tiens, ce que vous avez prescrit, ca ne marche
pas, il faudrait faire autrement. » C’est une aide aussi. »

b.

Sortir de 1’isolement

Médecin 1

« Je dirais que c’est la prise en charge globale moi. C’est I’équipe mobile de soins palliatifs. 1ls ont quand
méme beaucoup de conseils tres vastes, trés larges, il n’y a pas que la prise en charge de la personne. »
« Mes confréres pourraient, moi, m’apporter du soutien a ce niveau-la. Peut-étre mieux préparer I’aprés
curatif, je ne sais pas si on peut parler comme ¢a, alors ¢a n’est pas sur 1’entourage du coup. »

« Je vais chercher trés rapidement & me faire entourer parce que ¢’est rassurant pour tout le monde en
fait, pour la famille comme pour moi. »

« Les spécialistes, on se sent seul parce que souvent la question du soin palliatif, elle n’est pas clairement
abordée par les spécialistes. Quand la prise en charge n’est plus curative, on a I’impression que ¢a s’arréte,
et 13, j’aimerais avoir le soutien des spécialistes qui ont fini de prendre en charge de maniére active un
cancer par exemple. Qu’ils nous passent une sorte de relais avec des directives. »

Médecin 3

« Il'y a des réseaux, maintenant ¢a s’appelle le DAC 21. Je pense que par eux, il y a beaucoup de choses
qui se fédérent, de choses qui sont en train de se structurer. Donc c’est une structure a laquelle je fais
souvent appel en dehors de soins palliatifs d’ailleurs. »

« Cette vieille dame a qui je pense. Ils ont détruit sa maison, ils construisent un immeuble a la place, la
pauvre si elle voyait ¢ca. Finalement, je me suis débrouillée toute seule parce que ce n’était pas compliqué
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médicalement, j’ai demandé ’HAD, il y en a eu besoin 2 jours, et finalement, elle est décédée. Donc j’ai
juste pu me débrouiller, je me souviens, avec des patchs de Durogésic®. »

« Je ne suis jamais toute seule. En tout cas je me débrouille pour ne pas 1’étre. C’est impossible de gérer
¢a, sauf vraiment des patients qui ne posent que peu de problémes. »

« Quand on est médecin généraliste avec des soins palliatifs a domicile, je ne suis jamais toute seule, j’ai
toujours une équipe sur laquelle m’appuyer. »

Médecin 4

« Cam’est arrivé de laisser des patients sur des demandes d’HAD intempestives, moi je n’adhére pas a
ce systeme. »

« De par leur travail déja, quand on fait appel a un spécialiste ou un collégue par la confraternité, par les
échanges également. » [aide apportée par les confréres]

« Jai affiché le DAC. Moi je Iutilise volontiers, ce service-la. »

« Le DAC fait bien le boulot, il centralise bien, fait la démarche sur place et organise tout ce qu’on n’a
pas eu le temps, nous, de faire. »

« Les circonstances, alors y en a une que j’ai déja évoquée, qui est la mise en place arbitraire ’HAD a
I’insu et en I’absence d’information du médecin traitant. »

« Les confréeres spécialistes qui sont toujours de bon recours si on prend les maladies de Parkinson, les
neurologues souvent, les psychiatres parfois. »

« Jen’ai pas trop de problémes avec les prises en charge technique. C’est plutdt le médecin qui rencontre
des problémes avec I’HAD entre autres. Je suis un fervent opposant de I’HAD aussi bizarre que ¢a puisse
paraitre. »

« On vivait mal ’HAD pour la simple et bonne raison qu’en fait ce sont des services qui empiétent sur le
monde libéral de plus en plus. lls prennent la place de... Et on a I'impression et le ressenti
malheureusement qu’a terme ces HAD vont supplanter une partie des libéraux. »

Médecin 5

« Je fais facilement appel au médecin conseil de la Sécu pour des questions d’ordre matériel, pour les
remboursements. »

« Je peux étre amenée a parler avec mes confreres, "THAD ou I’EMSP. Leur demander conseil sur des
prises en charge. C’est une des raisons qui m’ont amenée a m’installer dans un cabinet de groupe. »

« Je sais que certaines associations existent mais je ne les connais pas »

Médecin 6

Moi je fais souvent recours a ’EMSP aprés je peux étre amené a prendre des avis aussi téléphoniques.
On fait parfois des entretiens médecin traitant-équipe mobile et puis évidemment aidant-patient. En tout
cas je passerais par ’EMSP déja pour en discuter et pour qu’ils m’aident & mieux 1’orienter. »

Médecin 7

« J’ai un patient par exemple qui va rentrer la. 1l est en soins palliatifs et va étre pris en charge avec
I’HAD. lls ont déja tout prescrit, tout ce qui est chaise percée, lit, tout ¢a, tout est prescrit déja. »
« Le psychologue de ’'HAD, des équipes qui sont déja bien formées a ¢a je trouve. »

Médecin 8

« Mes confréres peuvent m’aider en prenant en charge 1’entourage si ce n’est pas moi qui les soignent. »

Médecin 9

« Dans les villages c’est plus facile de se faire aider de la mairie parce qu’on les connatit, voire on les
soigne. Je ne suis pas sir qu’en ville ¢a soit ¢a. Vous tombez sur des répondeurs. Comme moi quand
j’appelle I’hdpital, je tombe sur des répondeurs. Donc a partir de 13, on s’apercoit qu’il y a un réseau qui
est mobilisable, de voisins, d’amis. Je disais la commune et puis apres ces gens-la se chargent de diverses
démarches auprées de I’ ADMR ou d’autres institutions. Mais c¢’est vrai que c¢’est sdrement plus facile pour
nous. »

Médecin 10

« Si ce sont des gens qui font partie des services de soins a domicile par exemple. Les médecins
coordonnateurs, je pense qu’il faut qu’ils s’impliquent un peu plus parfois. Parce que j’ai I'impression
qu’ils sont la pour un poste. Je ne suis pas siir qu’ils soient toujours trés utiles, ¢’est un petit peu dommage,
c’est une impression que j’ai. J’avais, quand je travaillais en région parisienne en remplacement, des
structures d’HAD ou vraiment les soignants de la structure étaient trés impliqués. On travaillait en tres
bonne coordination et justement I’appel de 1’entourage se faisait trés facilement. Ils pouvaient appeler &
tout moment un médecin qui pouvait éventuellement venir a domicile et ce n’était pas le médecin traitant.
Mais le médecin traitant intervenait s’il pouvait. Mais voild, j’avais I’impression d’une bonne implication
de ces personnes a domicile, avec une gestion. Moi, le terme hospitalisation a domicile me parait abusif
parce que ¢a n’a rien d’une hospitalisation. C’est un suivi un peu spécial, mais finalement il n’y a pas de
médecin de service qui peut gérer comme un lit d’hopital. »

Médecin 11

« Je peux m’appuyer sur ’HAD quand il y a une HAD. En générale, il y a une HAD. Je m’appuie sur
une prise en charge psychologique quand les gens veulent bien aller jusque-la. Donc, soit via 'THAD
quand il y a un psy qui y est associé, soit je les vois en consultation, soit je les envoie vers des confreres
psys. »

« Les fois ol mes confréres m’apportent du soutien, c¢’est surtout quand je ne suis pas 13, par la force des
choses. »

Médecin 12

« Je parlais de ’'HAD, le DAC, ’EMSP. On peut leur téléphoner. Je connais bien le médecin de "EMSP.
On peut leur téléphoner. Alors ¢’est soit les infirmiers, s’il n’y a pas de besoin niveau thérapeutique. Le
médecin de 'EMSP se déplace s’il y a un gros souci, mais en général, il n’y a pas besoin et ¢a peut se
passer par téléphone. »

C.

S’aider soi-méme

Médecin 7

« Alors une fois de plus les EMSP, elles peuvent aussi nous recevoir. Je sais que dans un cas, ¢a avait été

extrémement compliqué a gérer pour toutes les équipes et ils avaient fait une cellule de soutien
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psychologique pour tous les intervenants, y compris le médecin généraliste. Je n’avais pas souhaité en
bénéficier a I’époque mais ¢a peut se faire. Si on a besoin, ¢a existe. En plus des ressources personnelles. »
«Je fais partie d’un groupe d’échange de pratique. C’est pas mal, ¢a permet d’échanger sur des cas
compliqués. C’est pareil avec les équipes. J’ai un bon lien avec un médecin de 'EMSP. On se connait
bien et ¢’est vrai qu’on discute facilement. C’est vrai que c’est bien quand il y a du dialogue, ¢’est toujours
plus facile. »

Médecin 10

« Je sais que si on a besoin d’un soutien psychologique, je sais qu’il existe par exemple des psychologues.
J ai apercu des adresses mais je n’ai jamais fait appel & eux. Je veux dire des soutiens psychologiques par
des psychologues spécialisés pour aider les soignants. Je pense a ¢a moi, je ne I’ai pas fait. »

Médecin 12

« Je ne compte pas trop sur mes confreres. On en parle trés peu. Pourtant on a des petites Formation
Medicale Continue (FMC), mais je crois qu’on n’a jamais abordé les soins palliatifs. C’est un peu tabou
entre les médecins. Mais on devrait, je pourrais leur proposer. C’est tellement perso, parce que voila on
est limité. A part la question ou on peut s’investir ou pas. Parce qu’il y a des médecins qui ne veulent pas
s’investir, pour se protéger. lls ne veulent pas s’investir sur le plan émotionnel, sur le plan de 1’affect. Je
ne les juge pas. On fait comme on le sent. Du coup on en parle trés peu. Eux, ils vont plut6t étre dans le
cOté technigue, thérapeutique, je pense.

d.

Aider I’entourage

Médecin 2

«Je n’en connais pas. Enfin, j’ai le soutien des soins palliatifs & domicile et de ’THAD mais pour
I’entourage, je n’en connais pas. En particulier pour I’entourage, je n’en connais pas. »

Médecin 4

« Ces HAD sont sources de déstabilisation pour les patients et pour les familles parce qu’ils se retrouvent
avec des inconnus et des changements intempestifs de personnel. »
« L’HAD il y a un turn-over important de personnel, souvent. »

Médecin 6

« Alors moi, j’aurais tendance a appeler les psychologues spécialisés des soins palliatifs. Je sais qu’ils
peuvent voir les aidants assez réguliérement dans ce genre de situation. »

Médecin 10

« Je pense que les assistantes sociales aussi peuvent aider pour des questions pratiques pour les personnes.
Les services sociaux des établissements sont pas mal. Donc il y a des gens qui peuvent donner des conseils
aussi pour I’entourage, par rapport a ¢a. Le conseil général a aussi des structures qui existent. »

6. Amélioration

a.

Sortir de 1’isolement

Médecin 1

« Je sais que dans le cadre d’une patiente qui avait été tres difficile, sur un décés a domicile on avait eu
une réunion avec 1’équipe mobile de soins palliatifs. Il y avait les psychologues, tout le monde était réuni
et on avait discuté du cas, et ¢a avait été trés intéressant. C’était justement pour gérer I’entourage. Mais
est-ce qu’on peut généraliser ¢a ? C’est compliqué. Mais ¢a avait été tres aidant. Donc il faudrait pouvoir
se réunir physiquement, faire une réunion pluridisciplinaire, pour faire un point sur comment
accompagner I’entourage. »

Médecin 2

« Il doit bien exister des structures, des associations mais je n’en connais pas. Donc, ¢a serait pas mal de
diriger les aidants, les familles vers une association ou une structure en tout cas qui soit vraiment dédiée
a I’aide de I’entourage. »

« Je pense que, toujours dans ces structures qui pourraient prendre en charge, peut étre méme de fagon
mobile, qui se déplacent au domicile, ce serait bien qu’il y ait un psychologue ou une psychothérapeute,
peut-étre une infirmiére ; ce serait une structure je vois ¢a pluridisciplinaire, pas spécialement un
médecin, mais en tout cas des gens qui ont des notions de soins palliatifs et puis de ’ordre de la
psychothérapie. »

« Peut-étre que ce qu’il manque dans la prise en charge a domicile c’est le lien entre le service de soins a
domicile qui va faire la fin de vie, le généraliste et les familles. J’ai I’impression que ce triangle ne se fait
pas bien. Bien slir qu’on est un peu débordé, mais nous on sait que les patients sont décédés par la famille
et pas par ’HAD. Voila donc peut-étre qu’il y a un lien a faire, quelque chose a creuser la-dessus. Je ne
sais pas, on peut imaginer une visio entre I'HAD et le médecin généraliste et quelqu’un de la famille. On
peut pourquoi pas, ¢’est quelque chose qui s’adapte bien a notre activité actuelle étant donné le manque
de temps toujours. »

« Une petite réunion de fagon informelle, une petite réunion de la famille pour expliquer ce qui va, ce qui
ne va pas, ce qu’il va se passer. Toujours dans la communication, I’information. Une réunion informelle
c’est pas mal. »

Médecin 3

« Renforcer les EMSP peut-étre. Pour qu’ils puissent avoir avec plus de moyens ou de temps. Et mieux
préparer les choses en amont, avant la sortie d’hospitalisation quand il y en a une. Avoir plus de
communication entre équipes, avec les oncologues. Pourquoi pas participer au RCP d’oncologie. »

« Il faudrait aussi faciliter la prise en charge psychologique. Peut-étre en remboursant leurs actes par la
sécu. Au moins avoir une prise en charge simplifiée pour les patients en SP, a minima. »

Médecin 4

« Les supports en ligne pourquoi pas. Ca peut aider. Disons que c’est un peu narcissique parce qu’on se
retrouve avec soi-méme. Mais a temps perdu, ¢a peut aider. Pourquoi pas des applications méme, on peut
tout imaginer. Je pense que ’apport de I’informatique est pas mal. Est-ce que c’est la panacée ? Non,
parce qu’il n’y a pas beaucoup d’humanité derriére mais ¢a peut aider, oui. »

« Pour I’instant, il n’y a pas de structure. Est-ce qu’il ne faudrait pas des unités de psychologues ou de
psychiatres. Psychologue, psychiatre un peu comme on peut avoir au Centre George Frangois Leclerc
(CGFL) par exemple ou a Drevon. Ca, ce serait bien, des unités mobiles. Alors ils le font de temps en
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temps en institution, mais c’est vrai qu’au domicile on n’a pas grand-chose. Des unités mobiles
éventuellement issues du CHU, pourquoi pas. Pas pour prendre la place de, mais pour soutenir justement,
ou des unités mobiles privées, si ca pouvait se créer pourquoi pas. »

Médecin 5

« Acces a un accompagnement psychologique pour 1’entourage qui soit systématiquement remboursé. »
« Mieux étiqueter les patients en soins palliatifs et permettre une prise en charge plus systématique des
patients par ’EMSP. »

«Une diffusion des associations, d’un annuaire pour faciliter les démarches des médecins et des
familles. »

Médecin 6

« Peut-étre avoir des organismes qui passent un peu plus systématiquement pour 1’aidant. Que ¢a soit une
proposition un peu plus systématique. J’ai eu des propositions d’une HAD notamment mais je ne trouve
pas que ¢a soit trés systématique. »

« Un passage un peu plus systématique des EMSP. Je vais me faire taper sur les doigts mais je pense
qu’il faudrait que ¢a soit quasi systématique, parce que c’est un vrai métier. C’est une vraie spécialité.
On a besoin de leur avis spécialisé. Quand je dis systématique, c’est peut-étre initialement et aprés un
peu sur demande du médecin traitant. Mais en tout cas pour 1’aidant, je pense que c’est la moitié¢ du
chemin. C’est important de ne pas 1’oublier, de ne pas le mettre sur le c6té. C’est vrai que quand on a ce
qu’on appelle les EMSP, souvent ¢a tourne beaucoup autour du patient, c’est normal, de 1’aidant un petit
peu moins. Aprés ce n’est pas une critique parce qu’ils le font bien. Mais je pense que ¢a pourrait étre un
peu plus centré sur I’aidant. »

Médecin 7

« J’imagine plus de personnel. C’est toujours un probléme un peu récurrent partout. Peut-étre plus sur les
équipes d’HAD, parce que les soins palliatifs je trouve que ¢a va. Mais travailler vraiment main dans la
main. Mais pour ’'HAD c’est peut-étre plus sport. »

« Les intervenants ils ont quand méme toujours un petit temps d’écoute. Je trouve que c’est quand méme
bien prévu dans leur temps de passage a chaque fois. Ce ne sont pas des gens qui passent en deux-deux.
IIs viennent, ils se posent et ils discutent. C’est bien quoi. La, dans mon secteur en tout cas, je trouve que
ca roule bien quoi. »

Médecin 8

« Je pense que depuis qu’on a les équipes mobiles qui sont facilement abordables, les hospitalisations a
domicile, on a quand méme je trouve des bons moyens, je crois. »
« La possibilité d’obtenir des consultations de psychologie, de psychologue, des choses comme ¢a. »

Médecin 9

« C’est plus I’articulation entre les différents intervenants. Des fois j’appelle et puis non, ce n’est pas
I’HAD qu’il faut, ¢’est I’autre. Ce sont plutdt les articulations. »

« Dans les EHPAD, la meilleure personne pour lutter contre les fausses routes c’est 1’ergo et puis
I’orthophoniste. Mais il n’y en a pas. Dans toutes les maisons de retraite c’est pareil. Moi je pense que
c’est un métier sous représenté et puis qui n’est pas pour : ’assurance maladie... C’est du luxe. »

« I1 faudrait des ergothérapeutes. C’est incroyable qu’un ergo ne soit remboursé dans aucun cas de figure.
Il est pris en charge dans les institutions, dans certains EHPAD. Quand je dis certaines, trés peu. Pour
faire intervenir un ergo a domicile : un, ce n’est pas remboursé et deux, vous n’en trouvez pas. Donc c’est
tres difficile, ¢ca pourrait rendre service. »

Médecin 10

« Peut-étre des interventions plus fréquentes, plus faciles, plus mobiles a domicile. Une meilleure
disponibilité des soignants de la structure, pas moi. Vous voyez ce que je veux dire de 'HAD, enfin des
structures d’intervention a domicile. »

Médecin 11

« Je ne suis pas s(re que ¢a soit en formation médicale continue qu’on apprend la prise en charge du
patient en soins palliatifs. Je ne suis pas sre que ¢a soit ¢a qui nous aide. Je ne suis pas slire que ¢a soit
les connaissances qui sont la pour nous aider. Je pense que c’est la structure qui manque. »

« Je pense que c’est un accés au soutien psychologique plus facile. »

« Je trouve que ce qu’il manque, c’est surtout ce qui fait le lien avec 1’hopital, dans un sens et dans 1’autre.
Dans le sens de I’hdpital vers le retour a domicile et dans le sens du retour a domicile vers 1’hopital, parce
que des fois la prise en charge a la maison, elle n’est plus possible, et quand on est obligé de refaire
hospitaliser les gens qui sont en HAD en SP a la maison, et bien on se bute quand méme a I’hopital qui
dit : « Oui mais attendez, il était en HAD. On peut bien continuer comme ¢a encore un peu quoi ». Ce
lien, ce liant, ce tremplin soit d’un c6té soit de I’autre, ¢ca manque. »

Médecin 12

«1l'y a quand méme un passage a ’hopital @ un moment donné. Il y a toujours au moins une ou des
hospitalisations a un moment et je trouve qu’en amont, quand on sait que le patient va rentrer 2 domicile,
on n’est pas prévenu ou on est prévenu bien siir mais un peu tard et il y a ce délai qui angoisse beaucoup
I’entourage, et ¢a, il faut I’améliorer. »

« Qu’il y ait peut-étre un numéro vert, comme on 1’a fait pour plein de choses avec a la fois psychologue,
médecin, assistante sociale, j’en oublie sans doute. Mais tous les thémes qui peuvent poser des problemes.
Pourquoi pas aussi pour les gens qui travaillent, qu’il y ait des réponses aussi la-dessus mais je n’ai pas
d’expérience, donc je ne sais pas ce qu’il faut améliorer. J’imagine concernant les arréts maladie ou les
arréts pour aidant. Ca existe pour des maladies chroniques, pour des handicaps, mais pour les soins
palliatifs je ne sais pas si ¢a existe. »

b.

Changer la formation

Médecin 1

« Globalement, les études sont tournées vers la maladie et comment traiter la maladie. Je sais qu’on a des
cours sur les soins palliatifs mais ¢a reste léger. Gérer I’entourage, je ne crois pas qu’on en parle. Je I’ai

peut-étre oublié mais je n’ai pas I’impression que pendant mes études j’ai appris a gérer I’entourage et,
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méme a I’hdpital, on n’avait pas forcément ’habitude d’appeler systématiquement 1’entourage, de faire
le point avec eux alors que c’est hyper important. »

« Il faudrait des formations sur ce sujet-1a finalement. Des petites formations comme on en fait plein. On
en fait pour le diabéte, pour les urgences. Il faudrait qu’on nous propose des formations, que ¢a soit en e-
learning. On en fait des formations, ce n’est pas le probléme, en méme temps avec le Développement
professionnel continu (DPC) on peut se former. Je ne crois pas que ¢a soit proposé, je n’ai jamais vu des
sujets la-dessus, pas sur I’entourage. »

« Peut-étre des petits guides, un petit guide avec des notions simples. Comment on peut aider 1’entourage
et comment faire en cas de problémes. En gros, si on percoit une difficulté chez eux ou si on a une
difficulté nous. Alors c’est trés vague mais je n’ai pas tellement d’outils en téte. Les situations sont trés
diverses et on fait face en fonction de la situation. Je n’ai pas d’idée générale, d’outil générique. »

Médecin 2

« Alors on peut aussi se former soi-méme, il y a des réunions, des FMC qui sont organisées ¢a peut étre
utile, je m’orienterais plus pour ¢a. »

« On peut faire aussi des formations en télé médecine avec des formations non présentielles. 1l faudrait
peut-étre aussi qu’on ait des formations avec des psychothérapeutes qui nous aident a ce que I’on peut
dire, ce que 1’on ne doit pas dire aux familles de patients qui sont en train de mourir. »

« Qu’est-ce qu’il m’a manqué ? Je crois qu’en soins palliatifs, j’ai tout appris sur le terrain. 1l y a
effectivement des cours sur les soins palliatifs mais qui sont adaptés plus & 1’hdpital qu’au palliatif a
domicile. Ce que j’ai appris en soins palliatifs, je 1’ai appris par 1’expérience, pas par les cours. »

Médecin 4

« Je vais étre plus radical, que manque-t-il dans la formation médicale continue ? Ca me suffit, il n’y en
a pas pour I’instant, c’est mal foutu la FMC. Ca fait 30 ans qu’on nous rabache les oreilles avec ¢a.
Aujourd’hui je ne sais pas si elle existe. Enfin oui, elle existe mais c’est tellement mal formé, c’est
tellement mal organisé. 11 y a tellement d’organismes de-ci de-1a qui vous sollicitent pour aller faire ci
pour aller faire ¢ca. Moi je sais qu’a titre personnel, je n’ai jamais fait valider un quelconque point. Si, la
seule fois ou j’ai voulu le faire, c’était sur le tabac et finalement ca s’est arrété en cours de cycle. Pour
moi la FMC, elle est surtout personnelle du fait de ’expérience, par la lecture, par des soirées qui sont
peut-étre un peu festives parfois, mais qui sont quand méme utiles finalement. Mais la FMC en tant que
diktat politique, @ mon avis, c’est une connerie. J’insiste sur le terme connerie. »

« Le probléme du palliatif, ¢ca touche beaucoup de domaines et ce n’est pas enseigné en tant que tel. Enfin
al’époque, il n’y avait pas d’enseignement en tant que tel. Je ne sais pas si ¢’est le cas aujourd’hui. Alors
est-ce qu’il faut faire un enseignement de plus ? Peut-étre supprimer la biologie cellulaire dans les
premiéres années et mettre quelque chose d’utile pourquoi pas ou développer un peu plus ¢a dans les
modules de psychiatrie, de psychologie pourquoi pas. »

« Pourquoi pas envisager des congres régionaux mais avec des participants extra régionaux. Parce
qu’entendre ceux avec qui on a déja débattu ou avec qui on échange toute I’année en professionnel, ¢a
ne donne pas grand-chose et je pense qu’avoir une vision extérieure, ¢’est quand méme pas mal. Avoir
des intervenants de renom, ou pas d’ailleurs, venant d’autres régions, avec une vision différente, c’est
stirement utile. Moi, j’ai participé il y a quelque année a des trucs, ¢’étaient des journées de ne sais quoi
d’ailleurs, ¢’était un congres sur 48h ou il y avait des intervenants qui venaient d’un peu partout. C’était
pas mal foutu. C’est une organisation, une boite privée qui devait gagner plein de sous la-dessus, mais
qui faisait venir des gens d’un petit peu partout, et sponsorisée par des laboratoires. L ’apport des labos
mMOi je ne suis pas contre, qu’on mette un peu d’argent la-dedans. Les gens s’offusquent toujours contre
les labos quand ils payent des petits fours et accessoirement un apéro. Moi ¢a ne me choque pas, si en
plus ¢a a un intérét en faisant venir des gens de I’extérieur. C’est pas mal. Je suis assez pour de la
communication mais extérieure. A titre personnel, ca m’est arrivé une fois ou deux d’aller travailler a
Paris ou a Lyon. Je trouve que voir des choses de I’extérieur et entendre des intervenants différents de
nos Dijonno-Dijonnais ¢’est bien.

Médecin 5

« Une formation en psychologie pour pouvoir prendre en charge les familles. Psychologie, des conseils
sur les associations notamment. »

« Notamment par le biais de consultations plus valorisées, avec des consultations longues d’au moins 45
min. »

Médecin 6

« |l faudrait peut-étre qu’il y ait un peu plus de DPC, un peu plus de formations locales. Aprés la
formation initiale un peu plus de stages, un peu plus systématiques. »

« Peut-étre qu’il y ait un peu plus de formations sur le sujet, localement, méme pas localement. Alors je
n’ai pas regardé récemment, mais je n’en vois pas passer énormément sur les soins palliatifs. »

« Un stage en soins palliatifs, je pense que trés théoriquement on a bien d{ voir les choses. En tout cas,
on peut toujours se donner les moyens de les apprendre. Mais apres, ¢’est d’étre sur le terrain. 11y en a,
mais ce n’est pas systématique. Moi je n’y avais pas eu le droit.

Médecin 7

« Je ne vois pas souvent passer de DPC spécifique soins palliatifs, DPC ou autre formation. Ce n’est pas
trés fréquent, c’est tout le temps un peu sur le diabéte et I’hypertension. Donc pourquoi pas, s’il y en avait
de temps en temps ca serait sans doute pas mal. »

« C’est un peu toutes les sciences humaines en générale, tout le relationnel qu’on n’apprend pas. C’est

Médecin 8

un coté qui serait quand méme a compléter. »

« A mon épogue, on n’avait pas de cours de soins palliatifs. Aujourd’hui je pense que c’est dans le cursus
je ne sais pas. Mais un cours a proprement dit de fin de vie & domicile, c¢’est quelque chose qui n’existait
pas. Ca n’existe peut-tre toujours pas d’ailleurs. »
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« C’est quelque chose qui ne s’apprend pas dans les études a mon avis. Il y a ’aspect technique qui est
une chose mais I’aspect psychologique d’accompagnement d’une fin de vie a domicile, ¢’est quand méme
quelque chose. C’est I’expérience ou la personnalité du médecin qui joue. Chaque médecin voit les choses
différemment. »

Médecin 9

« C’est les années, c’est I’expérience c’est certain. La seule chose qui fait progresser c’est I’expérience.
Tout ce que je crois savoir faire est le fruit de mon expérience. »

« Vous savez ce qu’on nous propose a chaque fois ce sont les traitements de la fin de vie. Les
morphiniques, comment on les utilise. C’est une catastrophe. Ce n’est jamais ¢a le probléme. Vous
connaissez une lente, une rapide et point final. »

Médecin 10

« Je pense que j’ai manqué de tout, parce que ma formation est déja ancienne. 1l n’y avait pas
d’enseignement spécial par rapport a ¢a. Je ne sais pas ce qu’il se fait actuellement. »

« Je crois que ce genre de chose, ¢a dépend aussi du caractére du médecin, ¢ca dépend de son expérience
personnelle. 11y a des choses qui sont une question de bon sens avec 1’expérience sur le terrain. Ce n’est
pas forcément quelque chose qu’il est nécessaire d’enseigner. »

Médecin 11

« Je dois vous dire que ’apprentissage pour moi, ¢a s’est fait beaucoup sur le tas. Donc ¢a s’est fait au
contact des équipes de soins palliatifs ou I’information, elle circule. »

Médecin 12

« S’il y a des associations, pouvoir étre invitée parfois, pouvoir entendre les demandes de 1’entourage et
puis aprés qu’il y est un lien entre ces associations et tous les médecins qui interviennent en soins
palliatifs. »

« De toute fagon durant mes études, ¢a date. On n’a jamais eu de cours de psychologie concernant le
patient ou son entourage, en soins palliatifs ou non. On ne m’a jamais expliqué comment mener une
consultation. Comment envisager un suivi sur le long terme d’un patient. Nous, on ne faisait pas de stage
chez le généraliste. Si un externe ou un interne a la chance de faire un peu de SP a domicile avec son
maitre de stage, mais ce n’est pas toujours le cas. C’est une trés bonne expérience mais ¢a n’est pas
enseigneé. »

« Je n’ai pas connaissance de formation concernant 1’entourage. Concernant le patient oui, tout ce qui
concerne I’entourage, non. Je n’ai pas encore vu de formation proposée concernant 1’entourage. Alors
apres, comme pour Alzheimer, il y a des associations qui existent mais ce n’est pas fait par, ou pour, des
médecins. »
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Résumé

Objectif : L’accompagnement d’un proche en fin de vie est une épreuve difficile. L’objectif de
cette étude est d’observer la prise en charge de 1’entourage par les médecins généralistes dans

le cas de soins palliatifs a domicile et d’envisager une amélioration de celle-Ci.

Méthodes : 11 s’agit d’une étude qualitative a I’aide d’entretiens semi-directifs auprées de 12
médecins genéralistes de Cote-d’Or. Tous les entretiens ont été enregistrés puis retranscrits afin

d’établir des thémes a I’aide d’une analyse phénoménologique interprétative.

Résultats : Les médecins généralistes expriment bon nombre de difficultés dans
I’accompagnement de 1’entourage. La solitude et 1’incertitude sont les deux facteurs communs
influengant I’entourage et le médecin généraliste dans 1’accompagnement en soins palliatifs.
De plus, ils sont tous les deux pris au piege dans un tabou émotionnel qui les empéchent de
chercher de I’aide pour eux-mémes. L’angoisse est le facteur le plus compliqué a prendre en
charge, et les médecins souhaiteraient une formation plus approfondie en sciences humaines
pour y faire face. Les équipes mobiles de soins palliatifs sont vues par les médecins généralistes

comme essentielles et indispensables pour les accompagner ainsi que I’entourage.

Conclusion : L’accompagnement et le soutien des médecins généralistes sont primordiaux pour
améliorer la prise en charge de I’entourage de patient en soins palliatifs. Un changement dans
la formation, notamment par I’enseignement des sciences humaines, apparait comme essentiel

pour apporter de I’humanité a I’accompagnement en fin de vie.

Mots-clés : Soins palliatifs - Médecin généraliste — Etude qualitative - Cote-d’Or — Entourage

patient en soins palliatifs
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