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Hospitalisation A Domicile
Hopital De Jour

Lits Identifiés Soins Palliatifs
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Unité de Soins Palliatifs
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RESUME

Introduction : Le médecin généraliste a un rdle pivot dans la prise en charge au domicile des
patients en soins palliatifs. Ces situations peuvent amener a des spécificités de prise en soins
(gestion des symptomes, questionnement éthique...) pouvant mettre en difficultés le médecin
généraliste. Des structures existent pour faciliter les prises en charge des patients en
situation palliative et notamment venir en soutien des médecins généralistes. L'objectif de ce
travail est d'identifier les connaissances et |'utilisation de ces structures par les médecins
généralistes en Sarthe afin de proposer des axes d’amélioration.

Méthode : 11 s'agissait d'une étude quantitative descriptive par auto-questionnaire
informatique sur 1 mois. Le questionnaire a été envoyé aux médecins généralistes via la
mailing list du Conseil de I'Ordre 72. Les questions étaient principalement fermées.

Résultats : La majorité des médecins ayant répondu travaillé en cabinet de groupe (89%) et
exercé exclusivement au cabinet (72%). Ils suivaient en moyenne 1 a 3 patients en soins
palliatifs par an. Leurs visions des missions des structures ressources n'étaient pas claires
pour 67% d’entre eux et pourtant 67,6% n’avaient pas fait d’erreur sur les définitions des
missions de structures ressources. Parmi les structures, 'HAD apparaissait étre la plus
sollicitée (34%) devant I'hospitalisation traditionnelle (19%) puis les autres ressources. La
Cependant la lourdeur administrative et les difficultés de communication avec les
intervenants ressortaient comme les principaux motifs d’insatisfaction (42% chacun). Les
axes d'améliorations souhaités sont la mise en place de soirées de formation (26%), une
valorisation tarifaire de la prise en charge de patients en soins palliatifs (21%) et la création

d’une cellule de coordination (20%).



Conclusion : Les médecins sarthois connaissent les missions des différentes structures,
cependant il reste a envisager des perspectives d’améliorations pour faciliter cette
sollicitation : amélioration de la visibilité et lisibilité des acteurs, outils pour simplifier la
pratique des médecins généralistes (site internet, cellule de coordination), une valorisation

tarifaire.



INTRODUCTION

Officialisés le 26 ao(it 1986 avec la circulaire Laroque, les soins palliatifs (SP) se développent
par étapes. Deux ans plus tard, les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) sont mises en
place. Avec le plan triennal de soins palliatifs dit « Plan Kouchner », le droit a I'acces aux SP
et a I'accompagnement est garanti. L'organisation des SP en unité de soins palliatifs (USP),
réseau de SP, hospitalisation a domicile (HAD), lits identifiés « soins palliatifs » (LISP), EMSP
est définie par la circulaire du 19 février 2002(1) en application de la loi 99-477 du 9 juin
1999. La loi Léonetti de 2005 affirme le refus de I'obstination déraisonnable, introduit la prise
en compte de I'avis du patient via les « directives anticipées », et confirme I'importance de la
désignation d’une personne de confiance. Elle aborde également la notion de la régle du
double effet, c'est-a-dire que les traitements antalgiques administrés a bon escient peuvent
également avoir des effets secondaires voire jusqu'a présenter le risque d'abréger la vie et
donc de la nécessité d'apporter une information claire. Puis la promulgation de la loi N°2016-
87 du 2 février 2016 (2) a permis la création de nouveaux droits pour les malades et
personnes en fin de vie. Elle a modifié le code de déontologie médicale avec les procédures
collégiales et la possibilité d’'un recours a la sédation profonde et continue jusqu‘au déces du
patient. Elle a permis I'instauration de modéles de directives anticipées. La question de la fin
de vie est a ce jour un réel sujet de société et a été un des themes soumis a consultation
dans le cadre des Etats généraux de la bioéthique de 2018.

Un sondage de I'Institut Francais d’Opinion Publique de 2010 a mis en évidence que 81%(3)
des francais exprimaient le souhait de vouloir « passer leurs derniers instants chez eux »
alors que le constat a ce jour est que I'on meurt beaucoup plus a I'hdpital qu’a domicile. En
2016, 59% des personnes sont décédées dans un établissement de santé contre 26% a

domicile(4).



D'autre part, et bien en amont, la prise en charge palliative permet d’améliorer la qualité de
vie aux patients et ce si possible dés le diagnostic de maladie grave et incurable.

Le médecin généraliste a alors une place prédominante dans la prise en charge globale du
patient et ce afin de prendre en compte I'ensemble des symptomes physiques et
psychologiques du patient, I'accompagnement de |'entourage et donc la mise en place
d'aides et de ressources indispensables. Il a donc un role majeur dans la continuité des soins
et dans la coordination des différents acteurs. La littérature a permis d'identifier les
principales difficultés des médecins dans la prise en charge au domicile des patients en
situation palliative : caractére chronophage, complexité de I'accompagnement et de
I'insertion avec l'entourage du patient, sentiment d’isolement des praticiens...(5,6). En
France, un médecin généraliste accompagne en moyenne entre 2 et 3 patients en fin de vie
au domicile par an(3).

Pour aider a la prise en soins et a I'accompagnement des patients et de leurs entourages,
ainsi que pour soutenir les différents professionnels dont les médecins généralistes,
différentes structures existent. Ils peuvent faire appel a des EMSP ou des réseaux pour
obtenir des conseils et du soutien. L'HAD peut permettre le maintien ou le retour a domicile
en limitant les hospitalisations conventionnelles. Les équipes référentes disposant ou non des
LISP peuvent soutenir des hospitalisations rapides ou en entrée directe. Enfin, les USP
permettent I'hospitalisation des patients en situation palliative complexe : nécessité
d'équilibrer des thérapeutiques, aborder une problématique éthique ou encore pour un séjour
de répit.

L'offre de soins varie en fonction des territoires, tant par son organisation que par son
fonctionnement. Elle souffre parfois d'un manque de visibilité par et pour les acteurs de soins
primaires. La Sarthe dispose d'une USP au Centre Hospitalier du Mans (CHM) (actuellement

en fermeture temporaire), de 3 EMSP dont 2 intrahospitaliére : CHM et Pdle Santé Sarthe et



Loire (PSSL) et une extrahospitaliere par le réseau Ariane, de LISP (notamment au CHM, a la
Clinique Victor Hugo, au Centre Médical Georges Coulon, au Centre Hospitalier de Chateau
Du Loir, au Centre Gallouedec...). Certaines structures hospitalieres proposent des
consultations de soins palliatifs (CH Le Mans) et une hospitalisation de jour (Clinique Victor
Hugo) ainsi que d'une ligne d'avis téléphonique au CHM. II existe également plusieurs HAD
couvrant I'ensemble du territoire sarthois.

Cette étude visait a évaluer, au sein du territoire sarthois qui comprend toute I'offre graduée
en soins palliatifs, le niveau de repérage des différentes équipes existantes par les médecins
généralistes ainsi que leur connaissance des missions de celles-ci. Cette enquéte était
également l'occasion d‘analyser le recours aux différentes structures. Par l'analyse des
difficultés rencontrées, il serait alors possible de proposer des axes d’amélioration de la

collaboration et par conséquent de la prise en charge des patients.



METHODES

1. Design

Il s'agissait d'une étude quantitative descriptive par auto-questionnaire.

2. Population étudiée

La population étudiée était celle des médecins généralistes de la Sarthe. Il n'y avait pas de
critere d’exclusion. La liste des médecins généralistes a été extraite de la mailing liste du

Conseil de I'Ordre des Médecins de la Sarthe.

3. Recueil de données

Un auto-questionnaire informatique, élaboré avec l'outil limesurvey, a été adressé aux
médecins généralistes par mail.

Le recueil s'est fait sur 1 mois du 15 Juillet 2018 au 15 Aot 2018. Deux relances ont été
réalisées : la premiére a 7 jours et la seconde a 21 jours.

Le questionnaire comprenait 14 questions principalement fermées. Celles-ci étaient réparties
en 3 groupes. (cf. annexe 1 ) La premiére partie du questionnaire recueillait les
caractéristiques socio-démographiques des répondants. La deuxiéme partie interrogeait les
médecins généralistes sur leurs pratiques des SP. La derniere partie du questionnaire
abordait la question principale du travail en les interrogeant sur leur connaissance des
missions des différentes structures ressources en SP, ainsi que sur leurs expériences de
recours a celles-ci (type de situations, satisfaction des échanges...) Enfin, une question
ouverte leur permettait de déposer des suggestions concernant des pistes d’amélioration de

I'offre de soins et de formation en soins palliatifs



Le questionnaire avait été testé auparavant chez 3 médecins généralistes d'un autre
département, non inclus dans |'étude. La durée approximative de remplissage du

questionnaire était évaluée a 5 minutes.

4. Analyse des données

Les statistiques descriptives ont été réalisées avec le logiciel Excel.

5. Considérations éthiques et réeglementaires

Cette enquéte qui portait sur les pratiques professionnelles ne relevait pas du champ de la
réglementation sur la recherche médicale impliquant la personne humaine. Le questionnaire
ne comprenant aucune donnée identifiante, le projet ne nécessitait pas de déclaration a la

Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés.



RESULTATS

Sur les 229 questionnaires envoyés par mail, 36 ont été complétés en totalité, pour un taux
de réponse complétes de 16%. 22 questionnaires ont été remplis de fagon partielle.
Parmi eux, le nombre de questionnaires exploitables était variable en fonction des différentes
parties du questionnaire. En conséquence, pour la suite, le taux de réponse exploitable sera
présenté a chaque partie et les résultats incluant les réponses partielles seront présentés

entre parentheses.

1. Description de la population étudiée

Le taux de réponse exploitables concernant les caractéristiques de la population

était de 20%. Le tableau I détaille les principales caractéristiques socio-démographiques

des répondants.

Tableau I : Description de la population

n =36 (N=46)
Homme 33% (41%)
Age
<35 ans 25% (20%)
35-45 ans 22% (20%)
46-55 ans 28% (28%)
56-65 ans 22% (30%)
>65 ans 3% (2%)
Lieu
Rural 22% (24%)
Semi-rural 31% (28%)
Urbain 47% (48%)
Ancienneté d’exercice
<10 ans 47% (39%)
Entre 10 et 20 ans 19% (20%)
>20 ans 33% (41%)
Mode d’exercice
Seul 8% (11%)
Cabinet de groupe 92% (89%)
Autre activité
Oui 28% (28%)
Non 72% (72%)




Parmi ceux qui déclaraient des activités mixtes, un médecin assurait des vacations au centre
hospitalier universitaire (CHU) d'Angers, trois travaillent dans un centre de planification et
d'éducation familiale, deux travaillent dans des institutions prenant en charges des patients
souffrant de handicaps, deux étaient médecins coordinateurs d'établissement d’hébergement
pour personnes agées dépendantes (EHPAD), un médecin exercait au service de santé des

armées et enfin un dernier était en maison de santé. Deux n‘ont pas répondu a la question.

2. Pratique des SP

Le taux de réponse exploitable de 19% (n=44)

2.1. Nombre de patient suivi en SP par an.

Nombre de patient suivi
en SP

B Aucun
mla3
436

E>6

Figure I : Nombre de patients suivi en SP (%)
En prenant compte uniquement les réponses complétes, 14% des médecins ne suivaient

aucun patient par an, 69% entre 1 et 3 par an, 14% entre 4 et 6, 3% plus de 6 par an.



2.2. Formation en SP

FMC 50% (50%)
Oui 28% (27%) | Formation U. 17% (14%)
DU. 25% (21%)

Autre. 8% (14%)

Non 72% (73%)

Tableau II : Formation en SP
Légende : FMC (Formation Médicale Continue), Formation U (universitaire), DU (Diplome
Universitaire). « Autre » : formation au cours d’une capacité de gériatrie ou formations

reques via le réseau Ariane.

2.3. Refus de prendre en charge un patient en SP

7% déclaraient avoir déja refusé de prendre en charge un patient en SP. En prenant en
compte uniquement les réponses complétes, ce taux diminuait a 6%.

Les raisons évoquées pour le refus de prise en charge étaient : le manque de temps, le
manque de formation, le sentiment d'isolement dans la prise en charge et le domicile du

patient trop éloigné du cabinet.

3. Recours et connaissance des difféerentes structures-
ressources en SP

3.1. Vision claire des missions des structures-ressources

30% des répondants déclaraient avoir une vision claire des missions des
différentes structures ressources. En prenant en compte uniquement les réponses

completes, ce taux augmentait a 33%.
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3.2. Définitions des missions des différentes structures-ressources

Le taux de réponse exploitable de 16%. (n=37)

Erreur dans les définitions (%)
80
70
60
50
40
30
20

10

Pas d'erreur 2 erreurs 3 et plus

Figure II : Erreur dans les définitions (%)
En prenant en compte uniquement les réponses complétes, 67% n’ont pas fait d’erreur, 11%

ont fait 2 erreurs et 22% ont fait plus de 3 erreurs et plus.

3.3. Recours aux différentes structures-ressources

Le taux de réponse exploitable de 16% (n=36)

Recours aux structures (%)

Hospitalisation traditionnelle
Cslt/HDJ

uspP

LISP

Réseau

HAD

o
wv

10 15 20 25 30 35 40

Figure III : Recours aux structures (%)
5 médecins (14%) n’ont pas eu recours aux structures, 1 car ils n‘en ont pas éprouvé le

besoin, 2 par méconnaissance, 1 par manque de temps, 1 car il ne se sentait pas concerné.
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Situations de recours (%)

m Aide technique
m Aide décision
m Symptémes difficiles

m Hospitalisation facilitée

Figure IV : Situation de recours (%)

Certains médecins ont précisé quelle structure ils ont interpellé dans ces situations. Pour une
aide technique, 8 ont appelé I'HAD, 1 le réseau, 1 I'EMSP et 1 I'hospitalisation traditionnelle.
Pour une aide décisionnelle, 2 ont appelé le réseau, 2 I'EMSP, 1 une consultation. Pour des
symptomes difficiles, 5 ont fait appel a I'USP, 1 un LISP, 1 I'HAD, 1 une consultation. Pour

une hospitalisation facilitée, 4 ont appelé 'USP, 1 I'HAD, 2 un LISP.

3.4 Satisfaction des interactions

Collégialité
Prise en charge de |'entourage 21%
Rassure/Conforte 20%
Gain de temps 17%
Autre 17%
Diminution de la charge mentale 14%
Lourdeur administrative 42%
Communication avec les intervenants 42%
Autre 17%

Tableau III : Satisfaction des interactions
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Comme autres motifs d'insatisfactions, il était évoqué une méconnaissance, un manque de
connaissance sur les différents intervenants, sur leurs fonctions... Comme autres motifs de

satisfactions, il était évoqué une expertise, un partage d'émotion, des soins techniques.

3.5 Améliorations envisagées

Améliorations envisagées (%)

M Site internet

m Déplacement EMSP

m Cellule de coordination
H Valorisation tarifaire

m Soirée de formation

m Autre

Figure V : Améliorations envisagées (%)
Dans les commentaires, un médecin préférait qu’on laisse le médecin généraliste au centre

du processus ainsi que l'infirmiére libérale.
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DISCUSSION ET CONCLUSION

1. Résultats principaux

La majorité des médecins ayant répondu travaillent en cabinet de groupe (89%) et exercent
exclusivement au cabinet (72%). Ils suivent en moyenne 1 a 3 patients en SP par an. 67%
d’entre eux exprimaient ne pas avoir une vision claire des missions des structures ressources
pourtant 67,6% n‘ont pas fait d'erreur sur les définitions des missions des différentes
structures-ressources. Parmi les structures, I'HAD apparaissait étre la plus sollicitée (34%)
devant I'hospitalisation traditionnelle (19%) puis les autres ressources. La collégialité était le
principal motif de satisfaction de cette sollicitation des structures (24%). Cependant la
lourdeur administrative et les difficultés de communication avec les intervenants ressortaient
comme les principaux motifs d'insatisfaction (42% pour chaque). Les axes d’améliorations
souhaités étaient la mise en place de soirées de formation (26%), I"évolution vers une
valorisation tarifaire pour les prises en charges des patients en situation palliative (21%) et

la création d’une cellule de coordination (20%).

2. Un sentiment paradoxal de méconnaissance des équipes-
ressources

Alors que le ‘plan national triennal pour le développement des soins palliatifs et
I'accompagnement en fin de vie 2015-2018 prévoyait de favoriser et d'augmenter la
formation initiale en SP pour les étudiants et d'augmenter la FMC, on constatait dans cette
étude que la majorité des médecins n‘avaient pas bénéficié de formation en soins palliatifs
(72,2%). Une étude réalisée en 2017 (7) retrouvait qu’'une majorité des internes percevait la
formation théorique recue en soins palliatifs comme insuffisante. Ils estimaient avoir regu
moins de 5 heures de cours théoriques. Il existe un module « douleur et soins palliatifs »

obligatoire mais les heures d’'enseignement sont définies par la faculté et varient donc en
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fonction des différentes facultés. Par le biais de leurs stages hospitaliers, les internes
déclaraient avoir bénéficié de formation (sous forme de cours) et avoir été confrontés a des
situations palliatives (99,4%). Les internes sont demandeurs d’une augmentation du volume
de cours de SP enseignés lors de leur cursus universitaire (7). De maniere symétrique, notre
étude a mis en évidence un faible recours a la FMC dans ce domaine alors que le manque de
formation est un motif de refus de prise en charge de patient en soins palliatifs retrouvé

dans nos résultats.

Dans notre étude on retrouvait un sentiment de méconnaissance, 67% des médecins
déclaraient ne pas avoir une vision claire des missions des différentes structures et pourtant
67,6% ne faisaient pas d'erreur sur les définitions des structures. On peut se dire que les
médecins connaissent les missions respectives des structures mais moins leur
fonctionnement dans leur habitude de travail. Une étude de 2011 (8) montre qu'il existe une
différence entre la connaissance et I'habitude de travail, il existait a chaque fois une
différence plus ou moins importante entre connaissance et sollicitation. Dans cette étude, il
existait des incohérences sur les structures qui révélaient une mauvaise connaissance du
fonctionnement des structures (USP, HAD). Les médecins ne s'approprient pas ces
structures. Il existe un manque de visibilité et de lisibilité sur le fonctionnement des
différentes structures existantes rendant leurs sollicitations plus complexes. On retrouve
dans d’autres études ce manque d'information sur les structures qui est vécu comme un frein

a la pratique des soins palliatifs au domicile (8,9).

Afin de faciliter I'accompagnement et la connaissance des différentes structures il semble
important d’améliorer la formation initiale. Il est constaté que lors du cursus des internes

(Troisieme cycle des études médicales), les soins palliatifs sont abordés via les terrains de
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stage ol l'interne rencontre des situations palliatives ou lors d'une formation sur le terrain de
stage. La formation peut étre aléatoire d'un interne a un autre selon son parcours de stage.
Cette formation sera plutot théorique que pratique. De plus, la formation apportée est plutot
centrée sur une pratique hospitaliere des SP et non ambulatoire. Une demi-journée de stage
en HAD afin de découvrir le fonctionnement de ce service pourrait étre envisagée, déja
évoquée dans I'étude de M. Fanardjis (10) ou encore un stage d’'un semestre en HAD/EMSP
afin d'intégrer leurs fonctionnements et de mieux connaitre les différentes structures sur le
territoire. Sur le plan organisationnel cela peut s'avérer compliqué, car il faudrait que chaque

médecin coordinateur accepte de recevoir un interne. De plus I'HAD ne fait pas que des SP.

Dans notre étude on remarque que parmi les médecins qui n‘ont pas eu recours aux
structures ressources, 2 médecins sur 5 ne l'ont pas fait par méconnaissance des structures.

Ce qui pourrait traduire un manque de visibilité et d'informations.

3. Sollicitation des différentes structures intégrant I'offre de
soins palliatifs en territoire sarthois

3.1. Sollicitation des structures

Dans notre étude, I'HAD était la principale structure ressource sollicitée par les médecins
(34%), vient ensuite I'hospitalisation traditionnelle (19%), puis de maniere identique I'USP et
le réseau (15%), ensuite la consultation/I’hopital de jour (HDJ) (12%) et enfin le LISP (6%).
L'HAD est le principal recours des MG, donnée que l'on retrouve dans d‘autres études
(8,9,11) et pourtant en France I'HAD est principalement prescrite par un médecin hospitalier
pour 70% des prescription contre 30% pour la médecine libérale (12). La Cour des Comptes

dans son rapport de 2015 (12) jugeait l‘acces-aux SPinsuffisant avec un développement
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centré sur I'nopital et une nécessité de poursuivre la construction de la prise en charge extra
hospitaliere en améliorant la coordination des différents acteurs.

En Sarthe en 2013 (13) il existe un taux de recours a I'HAD par nombre de journées pour
1000 habitants de 41, pour la région Pays de la Loire il est de 52 et au niveau national il est
de 66,78. On peut considérer que ce taux est faible, de plus il est hétérogéne sur le territoire
sarthois. En Pays de La Loire, l'activité principale de I'HAD concerne les soins palliatifs
(30,7%), puis les pansements complexes (24%) et enfin les soins de nursing lourds
(13,6%). Dans notre étude, malheureusement les médecins n‘ont pas tous précisé pour
quelle situation de prise en charge palliative ils ont sollicité les structures (Symptomes
difficiles, épuisement de lI'entourage..). L'HAD, pour ceux qui l'ont précisé est

essentiellement sollicitée dans le cadre d'une aide technique.

L'étude montre que le deuxiéme recours pour|les médecing généralistes est I'hospitalisation

traditionnelle loin devant les LISP. Est-ce une confusion entre LISP et hospitalisation
traditionnelle ou une méconnaissance de la localisation des LISP? Certains services
hospitaliers sont dotés de LISP au sein de leurs unités, le patient adressé par le médecin
traitant dans ce service peut alors étre hospitalisé dans un LISP. On peut avoir ici une sous-
évaluation dans les résultats de notre étude. L'étude de M. Pietri (14) montrait sur la base du
PMSI que pour I'année 2013, en Sarthe il y a eu 754 séjours en LISP sur I'année (3038 pour
la région Pays de Loire) chiffre qui est en recul comparé a 2012 (816) et 2011 (789). En
Pays de Loire, les LISP représentent en 2014 en nombre de séjour, entre 3842-4294, la
région est dotée de 10,5 LISP pour 100000 habitants (8,2 au niveau national), elle est en
moyenne mieux dotée comparé au territoire national. La Sarthe en 2015 comptait 82 LISP. I
faut cependant nuancer car la répartition sur le territoire est inhomogéne. Selon un rapport
de I'IGAS (15) la capacité d'accueil en LISP ne serait utilisée qu'a hauteur de 50%. On

retrouve cette sous sollicitation des LISP dans notre étude alors que la région présente un
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taux d'équipement en LISP supérieur a la moyenne nationale. Peut-étre que l'offre de LISP
n‘est pas assez lisible pour les acteurs de santé. Dans notre étude on retrouve que Les LISP
ont été utilisés 2 fois pour faciliter une hospitalisation et une fois pour gérer des symptomes

difficiles.

L'étude montre que I'USP et le réseau sont sollicités a part égale (15%), l'offre en USP en
2011 est faible en région Pays de Loire, avec 0,36 lits d'USP pour 100000 habitants pour une
moyenne nationale a 2,09, ce chiffre doit étre revu car il y a eu récemment I'ouverture d'une
USP au CH Le Mans en Novembre 2015 et comprenant 10 lits (fermé temporairement en
raison d’un probleme d'effectif médical) , on constate que I'USP a été sollicitée 5 fois pour la
gestion de symptomes difficiles et 4 fois pour une hospitalisation facilitée.

Le réseau en Sarthe est en place depuis 20 ans et pourtant sa sollicitation reste faible au
sein des acteurs de santé et elle se trouve citée au méme niveau qu’une structure arrivée

récemment (USP).

Le réseau a été sollicité 1 fois pour une aide technique et 2 fois pour une aide décisionnelle,
on constate une faible utilisation de ces structures, ce qui est retrouvé dans la littérature (5).
Dans un autre article (16) il est retrouvé que I'HAD et les réseaux sont les principales
ressources utilisées par les médecins généralistes en Picardie. Cela peut s'expliquer par une
disparité géographique des différentes structures ressources sur le territoire national mais

aussi par une visibilité différente d’un territoire a un autre.

Pour les EMSP, en Sarthe il existe 3 équipes de soins palliatifs dont une a une activité extra-
hospitaliere. Elle est associée au réseau de SP sarthois. Nous ne I'avons pas explicitement

indiqué dans les choix de sollicitation car elle est associée au réseau et elle est comprise
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dans son activité. En France I'activité extra-hospitaliere des EMSP est limitée, selon ce méme
rapport de I'IGAS cela représente 7% de leur activité. Dans notre étude, I'EMSP a été sollicité

une fois pour aide technique et 2 fois pour une aide décisionnelle.

Enfin on retrouve aussi en Sarthe les consultations de SP (CH Le Mans) et I'HD] (Clinique
Victor Hugo), elles ont été sollicitées par 12% des médecins. Ce qui est peu mais qui peut
s’expliquer par leurs mises en place récentes. Pour I'HDJ seul les patients suivis dans la
clinique ont accés a cette offre. La situation géographique peut limiter sa sollicitation.

Dans notre étude, la consultation de SP a été sollicitée une fois pour une aide décisionnelle

et une fois pour des symptomes difficiles.

3.2. Avantages et limites des structures

Dans notre étude 22% des médecins ne sont pas satisfaits des interactions avec les
structures-ressources. De maniére égale (42%), on retrouve comme motif une lourdeur
administrative, qui est également retrouvée dans différentes études (5,8,11,17,18) et une
communication avec les intervenants difficile. En effet la multiplicité des intervenants
demande de la disponibilité. Les horaires d'ouverture peuvent étre trop limités. Le médecin
peut ressentir un manque de concertation dans la prise en charge et peut avoir le sentiment
de ne pas réussir a s'approprier cette prise en charge. Ce qui par la suite peut freiner une

prochaine prescription.

Pour autant, les médecins restent majoritairement satisfaits de leurs interactions avec les
différentes structures. Parmi les éléments de satisfaction revient en premier lieu la
collégialité dans 24% des motifs. Cela peut montrer qu'en Sarthe il existe un sentiment

d'isolement dans la prise en charge, notamment concernant les questionnements éthiques
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avec l'application de la loi Léonetti/Claeys pour lesquels la procédure collégiale s'avere un
prérequis pour les prises décisionnelles. Ce sentiment d'isolement est retrouvé comme motif
de refus de prise en charge en soins palliatifs dans notre étude. Parmi les médecins
répondants, la grande majorité d’entre eux travaille en cabinet de groupe au sein duquel ils
peuvent faire appel a un confrére, malgré cela la collégialité reste le premier motif de
satisfaction de I'utilisation des structures. Ils recherchent surtout un avis spécialisé.

Comme autres motifs de satisfaction on retrouve la prise en charge de I'entourage pour 21%
d’entre eux, en effet cette prise en charge est essentielle pour le maintien au domicile des
patients (9), elle peut étre un obstacle pour le médecin traitant dans sa prise en charge, cela
peut étre chronophage en plus de la prise en charge du patient en soins palliatifs. La mise en
place d’un dispositif d'aide au domicile du malade permet aussi une prise en charge de son
entourage que ce soit sur le plan moral, mais aussi social. Cela évite un épuisement des
aidants mais aussi du médecin traitant.

Pour 20% des motifs de satisfaction, le médecin se trouve conforté/rassuré dans sa pratique,
ce qui permet de lever un autre obstacle. En effet en moyenne le médecin traitant suit entre
2 et 3 patients en soins palliatifs par an (3), cette prise en charge est spécifique et nécessite
de multiples compétences. Devant une pratique qui peut paraitre insuffisante et une
formation médicale faible, le médecin peut se sentir en difficulté. La collaboration avec les
structures-ressources permet de soutenir le médecin dans cette prise en charge.

Pour 17% des motifs de satisfaction il y a le gain de temps. En effet la prise en charge d'un
patient en SP peut étre chronophage et cela peut constituer un frein. Le médecin doit
s’‘organiser pour pouvoir proposer des visites régulieres de facon systématique mais aussi
étre disponible dans les situations urgentes. Le manque de temps est évoqué comme motif
de refus de prise en charge en SP dans notre étude. De plus il doit faire face a I'angoisse, la

souffrance psychologique du patient mais aussi de son entourage qui peut prendre du temps.
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Dans certaine situation il peut étre amené a donner son numéro de téléphone personnel (8).
Cette diminution de la charge mentale est retrouvée dans 14% des motifs de satisfaction,
pour certain médecin elle peut étre un motif de refus de prise en charge (19), ils souhaitent
laisser autant que possible une frontiere entre vie professionnelle et personnelle car cela
peut étre responsable d'un épuisement professionnel et personnel. Pour 17% des autres

motifs de satisfaction, on retrouve un « partage d’émotion ».

4. Forces et limites

Cette étude présentait plusieurs biais, notamment un biais de sélection, en effet la mailing
liste provient du Conseil de I'Ordre 72, malheureusement elle n'était pas a jour et ne
comportait pas toutes les adresses mails des médecins généralistes de la Sarthe. Par ailleurs,
le taux de réponse (16%) était faible surtout pour la fin du questionnaire. Cela peut
s’expliquer par le fait que les questionnaires ont été envoyés pendant la période de vacances
d'été ou qu'il se peut que seul les médecins sensibilisés par les soins palliatifs ont répondu au
questionnaire. Pour ces deux raisons, la représentativité de I'échantillon étudié est difficile a
vérifier. En effet, en raison du nombre important de réponses incomplétes la réalisation de
tests statistiques était impossible. En Sarthe la moyenne d'age des médecins généralistes et
de 53 ans en 2015 (20), dans notre étude la moyenne d'age se situait entre 35 et 45 ans.
Néanmoins, 71% des médecins ont pris en charge entre 1 et 3 patients en soins palliatifs par
an, ce qui correspond a la moyenne nationale en 2013. La répartition était similaire entre
ceux qui ne suivaient aucun patient et ceux qui en suivaient entre 4 et 6 (16%) et seulement
2% suivaient plus de 6 patients par an. Il existe 11% des répondants qui n‘ont pas suivi de
patient en SP on retrouve des résultats relativement similaires dans d'autres études

B.Fougere ou 85% des médecins ont suivi au moins 2 patients et celle V.Fortane dans
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laquelle 73% des médecins interrogés disent avoir pratiqué des soins palliatifs au cours d'une

année.

5. Conclusion : Implication pour la pratique

En conclusion, les médecins généralistes sarthois connaissent les structures et leurs
missions, 67% d’entre eux n‘ont pas fait d’erreur dans notre étude. Cependant il existe des
points a améliorer afin de favoriser cette sollicitation. Les médecins ont exprimé différents
types d’améliorations. La premiere amélioration souhaitée était des soirées de formations
(26%). Cependant la question posée dans le questionnaire portait sur I'amélioration de la
collaboration avec les différentes équipes ressources (annexe 1). Sachant que la majorité
d’entre eux n‘ont pas fait d’erreur, on pourrait se demander s'il n‘a pas eu confusion avec
une formation sur les SP de maniére générale ou une soirée d'information avec les différents
acteurs du territoire sarthois afin de mieux les connaitre sur le plan de leur fonctionnement,
les moyens de les contacter, les modalités de prescription, ce qui pourrait faciliter leur
sollicitation en fonction des besoins.

Il est aussi question d'une valorisation tarifaire de ce type de prise en charge (21%), les
visites chez ces patients sont en général plus longues, pour des situations plus complexes.
Dans différentes études il est aussi question de cette valorisation tarifaire (12,18) qui
permettrait d'avoir une meilleure adhésion des médecins dans ce type de prise en charge
comme il en existe pour les IDE (Majoration de coordination infirmier) et Kinésithérapeute.
Depuis juin 2018, le médecin généraliste peut coter une visite longue (VL) pour les patients

en soins palliatifs avec un maximum de 3 visites par an(21). Malheureusement, cela reste
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inadapté au suivi des patients en soins palliatifs qui nécessite le plus souvent plus de 3
visites.

Comme autres solutions envisagées, la mise en place d'une cellule de coordination est
plébiscitée par 20% des médecins, ce qui pourrait soulager le médecin sur le plan des
démarches administratives. En effet en fonction des renseignements fournis par le médecin
le patient serait orienté vers la structure la plus adaptée d'un point de vue géographique
mais également selon la demande et les besoins.

Un site internet dédié est sollicité par 18% des médecins. Pourtant depuis novembre 2017,
I'HAS a mis en place une plate-forme internet afin d'évaluer I'éligibilité d'un patient a une
HAD (22). Depuis novembre 2018 I'outil s'est étoffé d'une application mobile. Cependant
chaque HAD a ses propres critéres d‘inclusions et de fonctionnement, méme si I'outil mis en
place est une avancée, cela reste trés général. On pourrait envisager que ce site se
développe et permettrait de diffuser des informations et des coordonnées des équipes, mais
également de facon plus générale, des protocoles, des recommandations, des dates de
formation.

Enfin, le déplacement des EMSP au domicile des patients semble étre le moins sollicité par
les médecins (14%), I'EMPS est associée au réseau en Sarthe, faudrait-il faire évoluer les
EMSP intra-hospitaliere pour qu’elles puissent aller aussi au domicile ?

Dans les améliorations possibles, un médecin a précisé qu'il fallait « laisser le médecin
généraliste au cceur du processus ainsi que linfirmiére libérale ». Dans I'étude de E.
Bellegueule (10) certains médecins aimeraient donner leur avis dans les décisions de
Réunion de Concertation Pluridisciplinaire et aimeraient améliorer la relation Ville-Hopital, ils
ne se sentaient pas impliqués dans la prise en charge de leurs patients. Il est vrai que la
prescription d'une HAD entraine un changement d’équipe soignante, ce qui peut perturber le

patient et peut entrainer un sentiment d’exclusion de I'équipe para médicale habituelle.
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Des études (11,18) et le rapport de I'Inspection Générale des Affaires Sociales (15)
suggerent comme amélioration d’assouplir le cadre de domaine de I'HAD en augmentant le
domaine de compétence du médecin coordinateur en leur fournissant plus de liberté en

matiere de prescription en accord avec le traitant.

Afin d’améliorer la collaboration entre les structures et les médecins généralistes, plusieurs
perspectives semblent envisageables :

- Améliorer la visibilité et la lisibilité des différentes structures ainsi que la mise en lien
avec celle-ci afin d'identifier au mieux les différents acteurs.

- Mettre a disposition des outils pour simplifier la pratique des médecins généralistes
comme par exemple un site internet pour le partage de protocoles, de formations, de
contacts et d'actualités ou encore e une cellule de coordination pour orienter au mieux
leurs patients.

- Une revalorisation tarifaire plus adaptée pourrait également favoriser cette prise en

charge au domicile.
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ANNEXE 1

QUESTIONNAIRE

Bonjour,

Les soins palliatifs en France ne cessent de se développer afin d’essayer de
répondre aux mieux aux attentes de la population et de permettre un
accompagnement des patients dans de meilleures conditions possibles. De
facon a soutenir les projets de fin de vie des patients (parmi lesquels figure
souvent le maintien a domicile), les médecins généralistes peuvent s’appuyer
sur différentes structures-ressources afin de les aider dans cette prise en
charge au domicile.

Je vous sollicite afin de répondre a un questionnaire anonyme permettant
d’'identifier la fagon dont vous faites appel a ces différentes structures. Vos
réponses permettront secondairement de discuter avec les acteurs de ces
structures pour améliorer votre collaboration.

Le questionnaire, testé par 3 de vos confréres d’un autre département, prend
environ 5 minutes.

Merci pour vos réponses. CARRARA Benjamin, interne en médecine générale.
Faculté d’Angers.

Partie 1 : Vos caractéristiques socio-démographiques

1. Etes-vous : Homme/ Femme

2. Quel 4ge avez-vous ? : < 35 ans/ 35 a 45 ans / 46-55 ans / 56 a 65
ans/ > 65 ans.

3. Votre lieu d’exercice se situe ? Rural/ Semi-rural/ Urbain

4. Depuis quand exercez-vous ? <10 ans/ 10-20 ans/ > 20 ans

5. Comment exercez-vous ? Seul/ Cabinet de groupe

6. Avez-vous une activité autre que la médecine générale libérale ? Oui/
Non

Si oui, laquelle :

Partie 2 : Votre pratique des soins palliatifs (SP)
7. Combien de patients en soins palliatifs suivez-vous par an ? / Aucun/
Entre 1 et 3/ Entre 4 et 6/ Plus de 6

8. Avez-vous déja bénéficié d’'une formation en soins palliatifs ? :
Oui/Non
Si Oui, laquelle : FMC
Formation Universitaire



Dipléme Universitaire
Autre (précisez) :

9. Avez-vous déja refusé de prendre en charge un patient en soins
palliatifs ? Oui/Non
Si Oui, pourquoi : Manque de temps
Manque de formation médicale
Manque d’infos sur les
structures/ressources
Difficultés pour la gestion des symptomes
Difficulté de décision face aux
guestionnements éthiques
Sentiment d’isolement dans la prise en charge
Autres (précisez) :

Partie 3 : Vos recours et connaissance des différentes structures-ressources en
soins palliatifs

10. Pensez-vous avoir une vision claire des missions des différentes
structures-spécialisées en soins palliatifs ? Oui/Non

11 -Voici 5 missions de structure, associez chacune d’elle avec sa
structure correspondante. Veuillez indiquer a coté de chaque structure la lettre
correspondant a sa mission

A - Services qui sont confrontés a des fins de vie ou a des décés
fréquents, mais dont l'activité n’est pas exclusivement consacrée aux
soins palliatifs

B - Services exclusivement dédiés a la pratique des SP et a
I'accompagnement des patients en situations palliatives les plus complexes
et/ou difficiles. Missions de soins, de formation, d’enseignement et de
recherche.

C - Conseil et soutien des équipes en se déplacant au lit du patient
et/ou aupres des soignants a la demande des professionnels de santé.
Possibilité d’assurer des formations.

D - Assurer au domicile des soins médicaux et para médicaux
continus et coordonnée pour une période limitée mais révisable.

E - Coordination et lien avec différentes ressources (sanitaire,
sociale), permettant une continuité dans la prise en charge, un soutien et un
accompagnement.

HAD (Hospitalisation a domicile):

LISP (Lits identifiés soins palliatifs):
EMSP (Equipe mobile de soins palliatifs):
Réseau SP:

USP (Unité de soins palliatifs):
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12. Avez-vous déja eu recours a des structures-spécialisées lors de la
prise en charge de patients en soins palliatifs ? Oui/Non
Si Non, Pourquoi ? : Je n’en ai pas éprouvé le besoin

Je ne connais pas les structures
Autre

Si Oui, laquelle (Plusieurs réponses possible): HAD
Réseau SP/EMSP
LISP
USP avec ligne direct d’avis et d’admission
Hospitalisation traditionnelle/référent
HDJ/Consultations

Pour quelle situation ? (Préciser dans I’encadré avec quelle(s)
structure(s)) :

Aide techniquef/Logistique
Aide a la deécision
Symptémes difficiles
Hospitalisation facilitée
Autre (précisez)

13. Etes-vous satisfait de vos interactions avec ces structures ? Oui/Non
Si Non, pourquoi ? : Lourdeur administrative

Communication avec intervenant de la structure
Autre : Précisez

Si Oui, pourquoi ? : Gain de temps
Collégialité dans la prise en charge
Diminution de la charge mentale
Rassure/conforte le médecin généraliste
Prise en charge de I'entourage

14.Selon vous, quelles améliorations pourraient étre apportées pour
faciliter la collaboration avec les différentes équipes ressources ?

Site internet dédié
Cellule de coordination des différentes structures
Déplacement au domicile de toutes les EMSP

Valorisation tarifaire pour les médecins généralistes
dans le cadre des accompagnements a domicile.

Soirées « formation » ou « d’échanges de
pratiques »

Autre (précisez)
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CARRARA Benjamin

Connaissance et utilisation des ressources en soins palliatifs par les médecins

généralistes : exemple du département de la Sarthe.

Introduction : Le médecin généraliste a un role pivot dans la prise en charge au domicile des patients en soins
palliatifs. Ces situations peuvent amener & des spécificités de prise en soins (gestion des symptomes,
questionnement éthique) pouvant mettre en difficultés le médecin généraliste. Des structures existent pour
faciliter les prises en charges des patients en situation palliative et notamment venir en soutien des médecins
généralistes. 1l existe des difficultés dans cette prise en charge et des structures existent pour soutenir le
médecin ainsi que I'entourage du patient. L'objectif de ce travail est d‘identifier les connaissances et I'utilisation
de ces structures par les médecins généralistes en Sarthe afin de proposer des axes d’amélioration.

Méthode : 1l s'agissait d'une étude quantitative descriptive par auto-questionnaire informatique sur 1 mois. Le
questionnaire a été envoyé aux MG via la mailing list du Conseil de I'Ordre 72. Les questions étaient
principalement fermées.

Résultats : La majorité des médecins ayant répondu travaillé en cabinet de groupe (89%) et exercé
exclusivement au cabinet (72%). Ils suivent en moyenne 1 a 3 patients en SP par an. Leur vision des missions
des structures ressources n'est pas claire pour 67% d'entre eux et pourtant 67,6% n’ont pas fait d'erreur sur les
définitions des missions des structures ressources. Parmi les structures, I'HAD apparaissait étre la plus sollicitée
(34%) devant I'hospitalisation traditionnelle (19%) puis les autres ressources. La collégialité était le principal
motif de satisfaction de cette sollicitation des structures (24%). Cependant la lourdeur administrative et les
difficultés de communication avec les intervenants ressortaient comme les principaux motifs d‘insatisfaction
(42% pour chaque). Les axes d'améliorations souhaités sont la mise en place de soirées de formation (26%),
I'évolution vers une valorisation tarifaire de la prise en charge de patients en soins palliatifs (21%) et la création
d’une cellule de coordination (20%).

Conclusion : Les médecins sarthois connaissent les missions des différentes structures, cependant il reste a
envisager des perspectives d’améliorations pour faciliter cette sollicitation : amélioration de la visibilité et lisibilité
de acteurs, outils pour simplifier la pratique des médecins généralistes (site internet, cellule de coordination),
une valorisation tarifaire.

Mots-clés : soins palliatifs, médecine générale, coordination, ressource, connaissance

Knowledge and usage of palliative care ressources by general practitioners :
example of Sarthe department.

Introduction : The general practitioner (GP) has a pivot role in taking care of the patients at home regarding
palliative cares. Those situations can bring specificities about cares (Symptomatic management, ethical
questionning) by potentially putting GPs into troubles. Currently, services exist to make homecares easier for
patients regarding palliative cares in order to support GPs. The goal of this work is to identify the level of
knowledge and usage of thoses services by GPs in Sarthe in order to propose improvements.

Method : A quantitative descriptive study has been done for one month thanks to self-administered surveys.
Surveys were sent to GPs via the council of the Sarthe Department mailing list. Questions were mainly closed
questions.

Results : The majority of GPs who responded worked in group practice (89%), those who worked exclusively for
the group‘practice (72%). They were following 1 to 3 patients in palliative cares per year. Their understanding of
the ressources services mission were not clear for 67% of them yet 67,6% didn't make mistakes on the
definition of the missions of those different ressource services. Among those services, home hospitalisation
seemed to be the more requested service (34%) in front of the traditional hospitalisation (19%) then the other
ressources Collegiality is the main reason of satisfaction for this service request (24%). However the
administrative burden and the difficulties of communication with the staff standed out as the main reasons of
dissatisfaction (42% each). Desired axis of improvement are the organisatoin of training evenings (26%), a more
attractive price for the patient in palliative cares (21%) and the creation of a coordination cell (20%).
Conclusion : GPs from Sarthe are aware of the different services, however there are perspectives of
improvement to ease the usage of thoses services : improvements in term of visibility and legibility by the
actors, tools to simplify the works of GPs (internet website, coordination cell), a more attractive price.

Keywords : palliative care, general medicine, coordination, resource, knowledge
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