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INTRODUCTION

En France, I'Hospitalisation a domicile (HAD) voit le jour dans les années 1950 ou une premiére
structure d'HAD se développe en réponse a une surpopulation de patients dans les hopitaux.
Elle est officialisée par I'article 4 de la loi n°70-1318 du 31 décembre 1970 et est reconnue
comme une alternative a part entiére a I'hospitalisation classique en 1991. Cette structure vise
a éviter ou raccourcir les temps d’hospitalisation. Elle permet une prise en charge a leur
domicile des patients relevant de soins médicaux et paramédicaux continus. Elle est possible
quel que soit I'age du patient, pour des soins techniques lourds ou pour une maladie grave
aigué ou chronique. L'HAD est constituée d’'une équipe pluridisciplinaire formée d'Infirmiers
Diplomés d’Etat (IDE), de sages-femmes, de puéricultrices, d'aides-soignants, d’assistants
sociaux, de kinésithérapeutes, d'ergothérapeutes, de diététiciens, de psychologues et de
médecins coordinateurs qui interviennent 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7.

En réponse a la volonté de certains patients de rester a leur domicile et notamment pour les
patients en soins palliatifs, ’'HAD est une structure qui peut permettre de soutenir ces projets,
notamment dans le cadre du vieillissement de la population et de I'émergence des maladies
chroniques comme décrit dans la circulaire du 4 décembre 2013 (1).

Dans les textes, le médecin généraliste (MG) est considéré comme le pivot de la prise en
charge médicale des patients hospitalisés a domicile et coordonne ainsi les soins avec I'équipe
de I'HAD. 1l est le responsable officiel de la prise en soins du patient. En effet, la circulaire du
30 mai 2000 (2) précise le role du MG comme étant le lien central de la prise en charge a
domicile, responsable du suivi du malade, qu'il soit ou non prescripteur de I'HAD. Il réévalue,
avec l'équipe de I'HAD, I'état de santé du patient, adapte les prescriptions en fonction de son
évolution et décide du transfert en milieu hospitalier traditionnel si nécessaire. La circulaire du

1°" décembre 2006 (3) précise également que les décisions de sortie d’HAD sont principalement



de son ressort, toujours en lien avec I'équipe d’HAD. Les textes suggerent que le MG tient un
role fondamental dans I'HAD. Pour autant, certaines études montrent que les pratiques sont
variables et le MG pas nécessairement a une position centrale.

Dans une thése de 2017 dédiée au vécu et ressenti des médecins généralistes (MGs) dans la
prise en charge des patients en HAD relevant de soins palliatifs (4), les MGs ont pu identifier
eux-mémes certains freins a leur implication : manque de formation diminuant I'efficience de
leurs prises en charge, difficultés liées a la rareté des expositions, lourdeur émotionnelle et
organisationnelle de ces accompagnements, difficulté a dégager du temps dans leur activité
quotidienne. C'est ainsi que certains MGs choisissent de se mettre en retrait dans les décisions
médicales et laissent gérer I'équipe de I'HAD, en particulier le médecin coordinateur plus formé
et habitué a ces situations. Le fonctionnement du suivi au sein d'une méme HAD, peut ainsi
étre modulé en fonction du MG. Par ailleurs, les MGs peuvent témoigner d'une certaine
ambivalence dans le vécu de leur rapport avec I'HAD. Cette méme thése de 2017 identifiait
que I'HAD pouvait procurer un sentiment de confort et de soulagement pour les MGs mais que
si elle était imposée, alors ils la ressentaient comme pesante. Les MGs demandaient plus
d’interventions du médecin coordinateur tout en voulant garder une place centrale dans le
soin. L'organisation des taches était parfois jugée comme envahissante mais adaptée, tout
comme le travail en équipe jugé utile mais aussi a améliorer. Une thése de 2016 a étudié les
attentes et les freins des MGs vis-a-vis de I'HAD (5). Il en ressortait que 94% des MGs voulaient
étre impliqués dans les prises de décisions concernant le suivi de leur patient en HAD, 91%
voulaient prendre part a la décision de sortie d'HAD, 90% attendaient un travail en équipe
pluridisciplinaire, 51% demandaient a étre impliqués davantage dans la permanence des soins
de leurs patients. Parmi leurs freins, on retrouvait notamment I'aspect chronophage de cette
prise en charge comme décrit plus haut, la perte du role décisionnel et également les

problémes de communication entre médecins. Dans une autre étude de 2016, il a été relevé



que les MGs avaient une bonne connaissance des indications et des lieux d'interventions de
I'HAD mais exprimaient des difficultés sur le circuit de la demande d’entrée (6). Ils se
positionnaient également difficilement dans la prise en charge de leurs patients. Ils
soulignaient ainsi la complexité des soins a domicile mais pouvaient s'appuyer sur les
connaissances du médecin coordinateur. Une thése réalisée en 2019 révélait que pour les MGs,
I'HAD constitue une aide précieuse en permettant le travail en équipe pluridisciplinaire ou
charge de travail et charge émotionnelle sont partagées (7).

Alors que la littérature apporte plusieurs éléments de compréhension sur les déterminants de
I'investissement des MGs dans les prises en charge en HAD et sur leur expérience du travail
en commun, il n‘existe pas de travaux interrogeant les équipes des HAD sur leur représentation

du role du MG.



METHODES

Une étude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés a été menée aupres des

professionnels d’'HAD de la région Pays de la Loire.

1. Stratégie d’'échantillonnage et de recrutement

Le recrutement a été réalisé par échantillonnage raisonné de professionnels des HAD de la
région Pays de la Loire. Les criteres d'inclusion étaient :

- Professionnels travaillant en HAD ;

- Ayant eu au moins deux expériences différentes de collaboration avec deux MGs différents
dans une prise en charge de patients en soins palliatifs au domicile.

Parmi les professionnels travaillant en HAD et répondant aux criteres d'inclusion,
I'échantillonnage visait la variation maximale sur : I'expérience au sein de I'HAD, l'exercice
mixte ou exclusif, la profession exercée.

Les professionnels ont été contactés par téléphone afin de leur présenter le projet et de

recueillir un premier consentement oral.

2. Présuppositions des chercheurs

Face a des exercices et des compétences différentes des MGs, il parait envisageable que les
professionnels de I’'HAD voient le role de ce dernier de facon différente en fonction du praticien
en charge du patient. Les compétences techniques des MGs pour accompagner les patients en
soins palliatifs sont percues comme variables et parfois comme insuffisantes. Les
professionnels peuvent se référer prioritairement au médecin coordinateur de I'HAD, plus
expérimenté. Les MGs peuvent également étre percus comme difficilement joignables pour
répondre a des besoins aigus ce qui complexifie la prise en soins en HAD. Les fonctionnements
et les compositions des HAD variant selon les territoires, il parait ainsi probable que les

relations et le travail qui en découlent avec les MGs varient d’une structure a une autre. Enfin,



les MGs sont percus par les professionnels de I'HAD comme bénéficiant d'une solide relation
de confiance avec les patients et les familles ce qui est un soutien pour les situations de tension
ou de prise de décision importante. Ainsi, la représentation du role de chacun est
vraisemblablement unique a chaque situation, modulée par la structure d’HAD, par le MG, par

le patient et par le lien existant entre le patient et le MG.

3. Guide d’entretien et recueil de données

Les entretiens individuels ont été retenus de facon a accéder a I'expérience des professionnels
de fagon approfondie et indépendante.

Le guide d’entretien explorait les themes suivants :

- Représentation des pratiques et des compétences des MGs en Soins Palliatifs (SP) ;

- Représentation du role du MG aupres du patient en soins palliatifs en HAD ;

- Vécu du lien et de la coordination des soins entre I'équipe de I'HAD et le MG ;

- Propositions pour améliorer la coordination des soins.

Il était susceptible d’étre modifié en cours d'analyse. Les entretiens se sont déroulés dans les
locaux des différentes HAD interrogées et ont été réalisés par un seul investigateur. Ils ont fait
I'objet d'un enregistrement audio et ont été retranscrits mot a mot immédiatement apres
chaque entretien au moyen d'un traitement de texte Word©. Les entretiens ont été

anonymisés apres retranscription.

4. Analyse des données

L'analyse était inductive, dans une approche par théorisation ancrée. Un double codage ouvert
a été réalisé manuellement avec l'aide d'un tableur Excel©, en parallele d'un document

Word®©.



5. Considérations éthiques et réeglementaires

Une information écrite sur l'objectif du travail a été délivrée aux professionnels et leur
consentement écrit a été recueilli en amont de I'entretien. Cette étude, portant sur les
pratiques professionnelles, ne relevait pas de la réglementation sur la recherche médicale
impliquant la personne humaine. Néanmoins, compte tenu des enjeux éthiques soulevés par
le théme du travail, celui-ci a été soumis au Comité d'éthique du Centre Hospitalier

Universitaire d’Angers, qui a émis un avis favorable.



RESULTATS

1. Caractéristiques des professionnels interviewés

Dix professionnels de différentes HAD des Pays de la Loire ont été interrogés. Le profil de ces
derniers est mentionné dans le tableau 1. La variation maximale paraissait atteinte pour I'age
et les années d’expérience a I'HAD. Les entretiens ont duré en moyenne 25,6 minutes (43
minutes au maximum et 12 minutes au minimum). La suffisance des données a été atteinte

apres neufs entretiens et confirmée par un entretien supplémentaire.

Tableau 1: Caractéristiques des professionnels interrogés

Années Durée de
Profession Département Autres expériences en
Entretien Sexe Age d’expérience I'entretien
a I'HAD d’'exercice dehors de I'HAD
a I’'HAD en minutes
1 Femme 58 ans IDE de Sarthe 15 Inflrmicre Ilberale,,avec les 28
) adultes handicapés et en
terrain . - P
réanimation pédiatrique
Maine-et-Loire
2 Femme 50 ans IDE 18 - oy 21
coordinatrice (HAD 1) Infirmiere de terrain a I'HAD
Maine-et-Loire
3 Femme 39 ans IDE 12 - oy 43
coordinatrice (HAD 1) Infirmiere de terrain a I'HAD
4 Femme 37 ans IDE de Sarthe 9 Structure hospitaliére avec lits 31
terrain identifiés de soins palliatifs
: ) Médecine générale en libéral,
Maine-et-Loire médecin coordinateur
5 Femme 35 ans Medecin 15 d’Etablissement d’Hébergement 24
coordinateur (HAD 2) 9
pour Personnes Agées
Dépendantes (EHPAD)
Maine-et-Loire
6 Homme | 35ans Médecin 6 Médecine générale en libéral 28
coordinateur (HAD 2)
Maine-et-Loire ) P ) .
7 Femme 34 ans Médecin ? Service d'unité de soins palliatif 2%
; en CHU, Structure de lutte
coordinateur (HAD 2)
contre le cancer
Maine-et-Loire
8 Femme 33 ans Psvcholoaue 5 EHPAD, protection de I'enfance 18
ycholog (HAD 3)
Maine-et-Loire
0 Femme 29 ans , ) 5 12
IDE d'appui (HAD 3)
10 Femme | 59 ans Médecin Mayenne 4 Hopital local avec lits identifiés 25
coordinateur en soins palliatifs




2. Le MG : pierre angulaire d'une prise en soins palliative
respectée

2.1. Le MG, principal prescripteur de I'HAD

Dans les différents entretiens menés, la majorité des professionnels considéraient le MG
comme étant le prescripteur de I'HAD « sans lui il n’y aurait pas d’HAD, il n’y aurait pas de
prescription d’HAD » (E9), comme étant « vraiment le pivot » (E6). Cette position entraine
diverses attentes des professionnels de I'HAD comme son accord a I'entrée du patient : « On
doit obligatoirement avoir I'accord du médecin traitant » (E1). Les professionnels interviewés
s'accordaient a dire que sa participation entrainait une augmentation des prises en charges en
HAD « et puis ca permet aussi de maniére globale de faire plus d'entrées du domicile » (E6).
L'intérét pour les professionnels de I'HAD repose sur le fait que cette augmentation d’entrée
valorise ainsi les prises en soins adaptées aux soins palliatifs a domicile « surtout pour la
gestion de la douleur » (E5), « Il y a pleins de choses que I'on peut faire a la maison » (E5).

L'impression des interviewés est qu'« il y a plus de diagnostics de soins palliatifs aussi et donc

il y a plus l'envie de se former et de s'impliquer du c6té de la jeune génération » (E6).

2.2. Un travail d'équipe plus efficient : role de soutien mutuel

Les différents entretiens menés identifiaient le role du MG comme soutien a I'équipe de I'HAD,
notamment lorsque des soins complexes doivent étre discutés avec le patient : « Je pense
qu'ils ont ce réle-la, de nous aider dans des décisions difficiles de pose de dispositifs médicaux
qui ne sont pas simples. Ca aide, c’est important » (E3). Les professionnels trouvaient un
bénéfice dans ce travail d'équipe notamment dans les prises de décision collégiales, lorsque
« la décision est prise conjointement de la limitation » (E7), ou lorsqu’ « on s’est mis en lien
avec le médecin traitant, on a arrété I'hydratation et on a du sédater cette dame » (E9). Ce
travail d'équipe entraine également un partage de la responsabilité : « Et puis peut-étre parce

que quand il y a une structure, la responsabilité est un peu diluée finalement, ou partagée »



(E8). Au-dela du partage de la responsabilité, les interviewés identifiaient également un
partage de la charge émotionnelle : « sa présence a été quand méme indispensable pour
l'accompagnement de cette situation qui était quand méme complexe avec deux enfants qui
était trés présents au domicile » (E6), « Sur la derniere semaine, on y est allé ensemble, au
moins a deux reprises, plus pour rencontrer la famille, la fratrie, parce que ce n’était pas
facile » (E10), « la famille I'avait appelé lui et il ne se sentait pas d’y aller seul donc je I'ai
rejoint » (E10).

L'engagement du MG dans la prise en charge implique une répartition des taches : « On
essayait d'alterner nos visites pour qu’on n’y aille pas forcément en méme temps, pour qu'il y
ait un suivi régulier quoi » (E6). La présence du MG allége le travail de I'équipe de I'HAD : « Et
puis pour nous en termes de suivi c'est beaucoup plus lourd quand il n'est pas la » (E6).
Cette collaboration rassure les professionnels mais également « quand la famille sent qu'il y a
une cohésion médicale, ¢a les rassurent » (E6).

Les interviewés suspectaient également ce relai en raison d'une charge émotionnelle
importante qui découle de ces situations : « la responsabilité et la culpabilité que ca peut
générer, ca peut étre difficile pour certains » (E8). Certains soulevaient I'absence de soutien
des MGs face a ces situations difficiles : « Il n’y a peut-étre pas assez d’accompagnement des

médecins traitants la-dessus » (E8).

2.3. Importance de la relation patient-médecin

A travers la totalité des entretiens, un des roles clés soulevé par les professionnels se trouvait
dans la relation de confiance installée entre le MG et le patient : « Il a un coté
rassurant (...), c’est le médecin qui connait le patient » (E2), « depuis des fois 10, 20 ans, 30
ans ou 40 ans » (E3). Comme le suggérait une infirmiere coordinatrice, « [...] nous les médecins
co., ils ne connaissent pas le patient » (E3). En lien avec cette relation de confiance en découle

un enjeu important dans les prises de décision importantes pour le patient : « Je pense que



les médecins traitants ont un pouvoir sur leur patient, un pouvoir de décision (...). Ils écoutent
plus leur médecin traitant qu’un médecin qu'ils ne connaissent pas » (E3). Les interviewés
identifiaient que le patient détient avec son MG « peut-étre une liberté de parole » (E5). Les
professionnels de I'HAD s’accordaient pour dire que « [...] les patients les prennent vraiment
pour des repéres » (E5).

Cependant, ils repéraient un risque de rupture dans cette relation, découlant des parcours de
soins : « Il y a des patients en fait, ce n'est pas qu’ils ont oublié leur médecin traitant, c’est
qu'ils sont déja tout le temps a I’hdpital, ils voient déja tellement de médecins, que le médecin
traitant, c'est pas qu'il est oublié mais il y a moins de suivi » (E2). Ce constat était
particulierement noté dans les parcours cancérologiques : « ils ont comme souvent un suivi
médical quasi exclusif au centre de cancérologie, ils ont un peu perdu le lien avec le médecin
traitant » (E7). Les professionnels de I'HAD témoignaient « qu‘aprés, on se retrouve dans la
situation ou ils nont rien suivi, et ils se retrouvent complétement exclus de la prise en charge »
(E4). IIs s'accordent pour dire que « c'est un peu compliqué parfois et pour le patient et pour
le médecin de re-solliciter juste pour la fin de vie s'il y a eu une rupture a un moment donné
dans le suivi » (E7). La place du MG était donc conditionnée, au moins en partie, par la place
qui lui avait été accordée dans le parcours de soins antérieur du patient.

Un médecin coordonnateur concluait : « ce qui nous met en difficulté, c’est aussi d‘aller
solliciter des médecins traitants comme je disais tout a I'heure qui ne sont déja plus sollicités
depuis un moment parce que exclus des prises en charge spécialisées alors que la encore ils

ont encore toute leur place » (E7).
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3. Le MG en soins palliatifs : un « incompétent compétent »

3.1. Des compétences techniques souvent limitées mais une capacité
a interpeller

Les professionnels de I'HAD repéraient que le MG se sent lui-méme en difficulté sur les
situations palliatives I'amenant a relayer facilement. « Je pense qu’ils ont plus peur, donc ils
nous laissent faire » (E3). Lorsqu'ils « se sentent en difficulté, c’est une bonne chose qu'ils
passent le relai aux médecins de I'HAD pour que le patient soit le plus confortable possible »
(E9). Dapres eux, le sentiment d'impuissance du MG reposerait parfois sur leur mauvaise
connaissance du fonctionnement de I'HAD : « je pense qu'ils ne savent pas toujours tout ce
qu’on peut faire a domicile » (E5) ou de ses possibilités qui permettrait de ne pas « envoyer
quelqu’un aux urgences, alors qu'il y aurait juste besoin d’un passage d’un médecin pour voir
le probléeme aigu et qu’on pourrait peut-étre le gérer a la maison » (E2).

La majorité des professionnels interrogés repérait que « les médecins traitants [...] n’étaient
pas toujours compétents (...) pour faire les prescriptions, antalgiques et anxiolytiques » (E1).
D'apres les professionnels de I'HAD, les patients pouvaient eux aussi « se rendre compte de la
limite de compétence, de formation du médecin généraliste et du coup, il y a besoin d’un
conseil autre, d’une prise en charge autre » (E1).

Cette limite de compétence amenait les MGs a laisser la main aux médecins coordinateurs de
I'HAD : « Souvent dans les prises en charge en soins palliatifs, quand on commence a avoir
des prises en charge de la douleur un peu conséquentes, avec de la morphine, du midazolam,
une PIT etc., les médecins traitants laissent la main aux médecins de I’'HAD » (E2).

Ils observaient que « de temps en temps des médecins traitants, ou quand on regarde leurs
prescriptions, par rapport a des antalgiques, on ne trouve pas toujours que ce soit adapté ou

que ¢a va un peu vite » (E2).
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Les limites des compétences techniques en soins palliatifs découlent pour les professionnels
de I'HAD d’un défaut de formation initiale : « Je pense qu'il n’y a pas beaucoup de formation
en soins palliatifs » (E5) ou que « ¢a dépend des stages peut-étre qu'ils ont faits » (E3).
Malgré tout, le MG est attendu dans son rdle de clinicien « pour évaluer les symptémes en fait
cliniguement » (E6). Il faudrait « que ce soit lui aussi qui gére la prise en charge du patient et
qu'il soit volontaire pour donner aussi des axes d‘amélioration, des pistes de traitements »
(E9). Les professionnels de I'HAD s'accordaient pour dire que le MG a également un role de
prescripteur : « [...] il va nous aider, pour d'autres types de traitements, pour des symptémes
du quotidien » (E3) ou pour « réajuster des thérapeutiques » (E6).

Les interrogés soulevaient l'importance d’une revalorisation du MG pour l'encourager a
s'investir davantage dans ces situations : « et pour ce faire en fait, on leur demande s'ils
veulent participer, au moins pour leur patient ponctuellement lors de ce staff » (E10). IIs
identifiaient avoir a les solliciter davantage : « aprés je pense qu'il faudrait leur laisser plus de

place pour ceux qui sont plus a I'aise sur les prescriptions » (E6).

3.2. Le MG, un allié précieux dans les situations complexes

Malgré ce manque d‘aisance concernant les thérapeutiques en soins palliatifs, ils soulignaient
ses compétences relationnelles, cruciales dans les accompagnements palliatifs : « il y a aussi
I'écoute, la réassurance, il y a plein de choses qui rentrent en compte dans une prise en charge
palliative, et surtout dans une fin de vie » (E3).

Bénéficiant d’une relation préalable avec le patient, le MG permet de : « peut-étre faire
accepter plus facilement certaines choses » (E5). Cette relation aide la prise en charge des
professionnels de I'HAD : « Pour nous ca peut étre plus simple pour faire certaines
prescriptions » (E5). Ils soulignaient que le MG disposait de « la connaissance aussi des
souhaits du patient, s'il y a des directives anticipées, s'il y a eu des discussions anticipées qui

ont été abordées au préalable » (E6). Certains admettaient que la relation proche du MG avec
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I'entourage du patient lui permettait d'accéder a des informations privilégiées : « Il y a des
choses dans l'intime que les familles ne nous disent pas et qu'ils disent au médecin traitant »
(E6), « Il peut y avoir des problématiques familiales, des conflits ot on sent qu'il y a une
situation mais on n'a pas forcément les tenants et les aboutissants » (E6). Le MG est le
professionnel qui détient les informations de contexte aidant a la prise en charge en HAD : «
d‘avoir le médecin qui nous expliqgue comment ca a évolué depuis des années dans la sphére
familiale, parfois ¢a permet de comprendre davantage » (E8).

Certains professionnels de terrain ressentaient par moment le besoin de présence du MG : « Je

le ressens parfois on se dit qu'il faut attendre que le médecin traitant passe » (E6).

3.3. Des compétences construites sur I’'expérience

La majorité des interviewés retenait que les compétences des MGs se construisaient de fagon
dynamique et expérientielle par la confrontation aux situations et par les échanges avec les
équipes ressources : « jai limpression que c'est sur le terrain la formation » (E8). Ils
soumettaient I'idée que les MGs acquéraient ces compétences soutenues en partie par I'HAD :
« aprés je pense que l'apprentissage du médecin traitant il se fait aussi au fur et a mesure
avec l'expérience et avec l'aide des équipes ressources auxquelles il peut faire appel » (E7).
Les MGs pouvaient solliciter eux-mémes le conseil : « [...] il y a en a certains qui nous disent
« bah j'aimerais faire ¢a, qu’est-ce que vous en pensez ? » » (E5). L'accompagnement par les
équipes ressources visait I'autonomisation progressive des MGs : « Pour ceux qui font appel a
I'équipe mobile de soins palliatifs le but du jeu c'est aussi qu'ils deviennent de plus en plus
formés et de plus en plus autonomes » (E7).

Pour l'un des intervenants de I'HAD, il existerait une relation de cause a effet entre
I'investissement des MGs et leur compétence en soins palliatifs : « J'ai quand méme repéré

que ceux qui se déplacent, c'est ceux qui sont a l'aise avec les soins palliatifs » (E6).
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4. Une rencontre qui échoue ou un écart entre une pratique
idéalisée et les besoins réels en situation

4.1. Une envie idéalisée de rencontre systématique autour du patient

Les différents professionnels admettaient leur envie de travailler avec le MG mais davantage
en présentiel au domicile du patient ou via des staffs en commun : « Ce serait super, qu’on
puisse s‘asseoir, voir le patient ensemble » (E5). Ils proposaient des visites conjointes assez
facilement : « Souvent ce que je propose c'est des visites a domicile alternées voir conjointes »
(E7). Leur idéal reposerait sur des temps dédiés de coordination en commun : « créer je ne
sais pas des journées de coordination, qu'ils réservent un temps pour tous les patients d’HAD
(E3) ». Pour eux, il existait une plus-value aux rencontres de visu : « j'aimerais qu’il y ait plus
de rencontres physiques, je pense que c’est quand méme encore différent quand on se voit et

qu’on peut discuter directement » (E7).

4.2. L'incontournable question de la disponibilité des acteurs

En pratique, I'envie de collaboration au lit du patient était compromise par la disponibilité
restreinte du MG : « il y a des médecins traitants qui nous disent qu'ils n‘ont pas le temps »
(E2). Comme le soulignait un des intervenants : « la question de la disponibilité est une réalité
puisque c'est quand méme des accompagnements qui prennent beaucoup de temps » (E7).
Cette coordination est également liée a leur capacité a se déplacer : « Et il y en a quand méme
qui ne se déplacent pas » (E3). Ils admettaient pour la plupart que la possibilité de déplacement
des MGs est étroitement liée a la démographie médicale : « Aprés forcément la proximité, si
je m'enléve du cadre désert médical [rires] » (E4).

Finalement, I'envie de collaborer se heurtait aux disponibilités de chacun : « Ils ne sont pas
disponibles au moment ou nous, on aimerait faire une coordination, ot on est disponibles »

(E3).
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4.3. Singularité du MG

Selon les interviewés, il existe une forte hétérogénéité en termes de pratique, de caractere,
de génération et d’expériences, au sein des MGs. IIs repéraient des différences d’organisation :
« si c’est dans leur routine de faire des visites, si c’est dans leur fonctionnement de cabinet de
faire des visites » (E5). L'expérience des MGs étaient variable : « je pense aussi que c’est en
fonction du caractére et du vécu de chacun » (E3) influencant « la capacité de se sentir prét a
accompagner son patient jusqu'au bout » (E7). Ils identifiaient que le travail en collaboration
pouvait étre limité par la difficulté a travailler en équipe : « Certains vont gérer les situations
seuls, ils ont du mal a travailler avec les autres » (E6). Enfin, d’aprés les professionnels de
I'’HAD, l'investissement du MG dépend aussi de leur vision des soins palliatifs : « Il y a aussi

l'intérét que chacun porte aussi aux accompagnements des situations palliatives » (E7).

4.4. Multiplicité des moyens de communication

Les échanges MG-HAD pouvaient transiter par différents médias : « Moi assez rapidement soit
jai un échange téléphonique et on en parle en direct soit c'est un médecin généraliste qui
fonctionne plutét par mail, par messagerie sécurisée » (E6). Les échanges par téléphone
étaient décrits comme difficiles a obtenir : « c’était vraiment hyper compliqué d‘avoir le
médecin traitant » (E2) ou « Alors des fois, on a les secrétaires [...], Des fois on ne nous
rappelle pas forcément. Je ne sais pas, je pense que ¢a doit passer a la trappe des fois » (E3).
Certains soulignaient I'aspect chronophage du téléphone qui incitait a recourir a des
alternatives : « j'essaie facilement par mail, je trouve ca plus simple que de rester a attendre
un secrétariat » (E5). Malgré tout, le téléphone restait le moyen de communication le plus
plébiscité : « Sans doute qu'on pourrait échanger davantage par téléphone parce que c'est sir
que par messagerie sécurisée on ne fait pas toujours passer les bons messages » (E6). Enfin,
la majorité des interviewés mentionnait I'intérét d'utiliser le logiciel de I'HAD : « L’idéal ce

serait qu'ils se servent de la tablette ou du logiciel pour avoir un retour écrit de leur visite a
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domicile » (E7). Celui-ci semblait rarement utilisé par les MGs : « IIs ont acces a la tablette

avec le dossier informatisé, mais ils n’y vont pas » (E3).

4.5. Finalement, une minorité de « vrais échecs »

Les professionnels interrogés s'accordaient a dire que dans la majorité des situations, la
coordination avec le MG était malgré tout satisfaisante : « On a réussi a se coordonner avec le
médecin traitant pour y aller assez régulierement » (E6). Les situations qui mettent réellement
cette coordination en échec semblaient rares et pouvaient résider dans la réticence de certains
MGs a travailler en équipe : « Aprés il y en a hein, des anciens qui gérent, qui ont I'habitude,
qui trouvent qu’on est la pour rien, qu’ils peuvent tres bien gérer sans ca » (E3), « et puis il y
a certains médecins qui ne voient pas l'intérét, ¢a peut arriver » (E2).

Ils repéraient que les MGs pouvaient aussi redouter, par l'intervention de I'HAD, la mise a
I'écart des professionnels libéraux habituels : « s’il sollicite 'HAD ca va exclure les libéraux ce
qui n'est pas totalement faux parce que méme si on essaie de travailler avec eux parfois c'est
vrai que c¢a enléve un certain nombre de soins » (E7).

De facon anecdotique, d'apres les professionnels de I'HAD, certains MGs refuseraient les prises
en charge palliatives car « de toute facon j'en (propos rapporté dun MG) accompagne
tellement peu que finalement je n'ai pas forcément I'envie de m’impliquer » » (E6). Enfin, un

interviewé pensait « qu’il y en a qui ne savent méme pas que ca (I'HAD) existe » (E5).

5. L'adaptabilité au service de la complémentarité des
compétences

5.1. Importance de I'implication précoce des MGs

Les intervenants observaient pour la plupart la nécessité de solliciter précocement le MG pour
pouvoir définir avec lui son role dans la prise en charge : « Communiquer sur la prise en

charge, communiquer sur le patient, étre d'accord sur ce qu'on va mettre en place pour le
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patient » (E10), « On pourrait davantage partager les réles avec les médecins d'HAD » (E6).
Les interrogés admettent I'importance d’une communication précoce pour intégrer le MG :
« Aprés, a nous, coordinatrices de I’HAD de les convier, de bien les intégrer dans les prises en

charge (E3) ».

5.2. Influence du patient et son entourage

La relation MG-patient préexistante a I'entrée en HAD semblait conditionner en partie la
présence du MG dans la prise en charge. En effet, certains décrivaient des attentes différentes
des patients et de leur entourage : « leur attente soit elle est trés importante parce que de
base ils ont une relation assez forte de médecin a patient » (E5), soit « pas du tout dans la
demande quand le médecin peut étre en cause dans le retard de diagnostic par exemple, ou
dans des mauvais rapports » (E4). Les professionnels de I’'HAD se disaient guidés par le ressenti
du patient : « Soit on voit tout de suite « oh oui oui c’est un trés bon médecin, il va repasser,

il est présent » » (E5).

5.3. Neécessité de clarifier les roles du MG et de I'HAD

Ils jugeaient aprés plusieurs expériences de prises en charge communes, qu'il est important
de clarifier les réles de chacun avant le début de la prise en soins du patient. Un des participants
s'interrogeait sur la bascule des roles professionnels : « je trouve personnellement qu'il devrait
y avoir des médecins HAD qui devraient avoir un réle de médecin clinicien et le médecin
généraliste avec un réle de coordination plutét vu qu’il recoit toutes les informations » (E4).
Au fil des collaborations avec les MGs, I'équipe de I'HAD connait leurs disponibilités et le role
qu'ils souhaitent prendre : « Habituellement il le fait donc on n‘a pas eu besoin particulierement

de se redonner la répartition des taches » (E6).
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DISCUSSION

1. Résultats principaux

Les professionnels de I'HAD confirmaient le role central du MG dans les prises en charge
palliatives a domicile. Ils admettaient I'importance de sa participation a ces situations a la fois
en raison de la relation de confiance préalablement établie avec le patient et comme source
d’informations essentielles pour une prise en soins optimale. Ils soulignaient cependant son
manque de formation technique en soins palliatifs. Ils identifiaient son rdle surtout dans le
soutien psychologique et le suivi du patient et de son entourage. Ils exprimaient leur souhait
d’une collaboration plus étroite, notamment au lit du patient mais admettaient les limites de
la disponibilité réciproque. Le role du MG dans les situations de soins palliatifs a domicile était
percu comme propre a chaque professionnel, rendant indispensable la clarification de la
répartition des roles en début de prise en charge. Ils se sentaient guidés par les souhaits du

patient et de son entourage sur le réle attendu du MG.

2. Forces et limites

La principale limite de cette étude était liée a la connaissance antérieure entre le chercheur
principal et certains interviewés. La triangulation de I'analyse a partir des entretiens
anonymisés a permis de limiter la subjectivité d'interprétation. Les critéres de variation
maximale ont été atteints sur la diversité des HAD sollicitées (de fonctionnements variés), ainsi
que sur les caractéristiques individuelles des interviewés (différences de pratique et
d’expérience au sein de I'HAD, age, sexe et expérience antérieure au travail en HAD). La quasi-
totalité des professions de I'HAD ont été interviewées a I'exception des assistantes sociales.
Pour autant, I'importance des demandes d’ordre social dans les situations palliatives et
I'nabitude des MGs a répondre a ces questions, aurait rendu leurs témoignages intéressants.

Un des entretiens (entretien 10) a d{ étre réalisé en visioconférence en raison de la distance
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géographique. Tous les autres entretiens ont été effectués en présentiel au sein de I'HAD du
professionnel interviewé. La qualité intrinseque de I'étude a été vérifiée a partir de la grille
COREQ (8). Seul l'item 23 (retour des retranscriptions aux participants) n‘a pas pu étre

respecté.

3. Construction de la relation de confiance et parcours de
soins

Cette étude a réaffirmé I'importante de la relation de confiance entre le MG, le patient et son
entourage, dans les situations palliatives. Construite au fil du temps, elle influence le rdle
attendu du MG. Dans une revue de littérature sur les caractéristiques de la relation de soin en
situation palliative cancéreuse chez I'adulte, cette derniere était qualifiée de « centrale et
indispensable » (9). Des mots comme « significative, profonde et positive » y était associés
parfois méme de l'ordre de « I'amitié » ou de « la symbiose ». Elle soulevait également la
participation de lintelligence émotionnelle et sociale qui regroupe les qualités
communicationnelles, la compassion, l'empathie, la gentillesse, |'authenticité, I'amour,
I'ouverture et I'engagement. La relation de confiance solliciterait donc a la fois des
compétences professionnelles mais aussi des qualités individuelles variant nécessairement
entre les soignants. Cette méme revue de littérature soulignait I'importance de la singularité
du patient sur la relation. Elle identifiait que « les patients attendaient des soignants qu’ils
maintiennent leur autonomie et leur indépendance et qu'ils les considérent comme des
personnes et non des malades ». Ainsi, la relation construite sur la rencontre de ces deux
individualités ne présente pas de critéres généralisables. Pour la développer, le MG doit donc
faire preuve d'adaptabilité et s'appuyer sur ses compétences professionnelles en particulier sur
une attitude de présence, de disponibilité et d'écoute active lui permettant de comprendre les

besoins et les attentes d'un patient singulier.
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Cette étude permet également de comprendre I'importance de maintenir le lien entre le MG et
le patient au cours de la phase curative de la maladie. En effet, plusieurs intervenants
observaient que la perte de ce lien, souvent occasionnée par la mise en place d’un suivi régulier
avec le spécialiste d'organe, pouvait compliquer la reprise de contact avec le MG lorsque la
maladie avance dans la phase palliative. Une étude interrogeant des MGs sur le partage des
roles entre médecine générale et médecine d’organe montrait que « /a condition indispensable
pour s‘impliquer efficacement dans leur suivi est pour les généralistes de disposer des
informations nécessaires » (10). Le suivi conjoint implique donc la question de la
communication interdisciplinaire. Cette méme étude identifiait que le partage du suivi permet
aux MGs de rester présents « sur tous les aspects, méme sociaux et familiaux de la gestion de
la maladie » et « d'assurer un suivi psychologique et empathique ». L'étude montrait que pour
33% de la population étudiée, ce partage du suivi permet en cas d’évolution défavorable, de
s'impliquer et « d‘assister la fin de vie a domicile, en prenant alors également en charge les

proches de l'aidant ».

4. Définition de la compétence attendue des MGs

Les professionnels interviewés évoquaient quasi systématiquement le manque de compétences
techniques des MGs, en particulier en ce qui concerne le maniement des outils médicamenteux
ciblant les symptomes d'inconfort. Paradoxalement, en approfondissant leur analyse au fur et
a mesure de I'entretien, ils reconnaissaient attendre surtout d’eux leur capacité d’écoute et
leur aptitude a convaincre les patients lorsqu'il s'agissait de mettre en place des soins
complexes ou lors de prise de décisions difficiles. Ce point de paradoxe est intéressant car il
souléve la question des compétences attendues des MGs dans I'accompagnement des patients

en situations palliatives. Qui définit cet attendu ?
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L'article 37 du code de déontologie médicale (article R.4127-37 du code de la santé publique)
stipule que « en toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer de soulager les souffrances du
malade par des moyens appropriés a son état et I'assister moralement ». Dans |'article 37-1,
il est souligné que le MG doit se tenir de respecter la volonté exprimée de son patient dans ses
directives anticipées sauf en cas d'urgence vitale ou si le MG juge que ces derniéres sont
inappropriées ou non conformes a la situation médicale (11). Cette obligation fait référence
aux renforcements du droit des patients avec la Loi Claeys-Léonneti du 2 février 2016 (12).
L'article 37-4 du code de déontologie médicale impose au MG de s'assurer de l'information
délivrée a I'entourage du patient et a leur donner le soutien nécessaire. Enfin, dans l'article
38, il est notifié que « le médecin doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments,
assurer par des soins et mesures appropriés la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la
dignité du malade et réconforter son entourage ».

Dans une étude qualitative sur les attentes des patients en soins palliatifs, pris en charge au
domicile, vis a vis de leur MG, les patients attendaient surtout une « franchise de la part de
leur praticien afin de les guider dans leur prise de décision ». Ils souhaitaient qu'il délivre une
information compréhensible et adaptée, qu'il soit disponible et qu'il prenne le temps d’écoute.
Ils attendaient de lui un accompagnement psychologique. Ils soulignaient ne pas attendre de
lui une prescription ou des soins techniques mais plutot « un rapport humain engendrant un
échange soignant-soigné sur un pied d’égalité ». Paradoxalement, certains patients interrogés
évoquaient tout de méme la notion de compétence en matiere d'actes techniques, attendant
du MG qu'il prenne en compte leurs maux physiques (13).

Le Collége National des Généralistes Enseignants (CNGE) positionne la compétence
relationnelle au centre de la « marguerite des compétences » du MG (14). La compétence
professionnalisme entend quant a elle, doter les praticiens d'une capacité a analyser leurs

limites pour solliciter des ressources externes lorsque cela est opportun. Sur le niveau de
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compétence technique attendu en matiére de soins palliatifs, le référentiel métier des
compétences du MG n’apporte pas de réponse.

Des auteurs comme Godefroy Hirsch dans son ouvrage « Jusqu‘a la mort accompagner la vie »,
soulignent I'importance de « solliciter le recours a des compétences ressources d’expertise en
soins palliatifs », « faciliter I'accés a des dispositifs spécialisés » (15). Le MG peut s'appuyer
sur l'outil Pallia 10 (16) qui lui permet d'anticiper et de savoir quand faire appel a une équipe
spécialisée en soins palliatifs.

Pour autant, en raison de sa position centrale dans le systeme de soin, la SFAP (Société
Francaise d’Accompagnement et des soins Palliatifs) sollicite les MGs au travers de diverses
formations, ayant pour objectif de faciliter le maintien a domicile, d'assurer des prises en
charge plus précoces et de diminuer I'obstination déraisonnable, décrites dans son livret de
proposition en janvier 2023 (17).

Alors que la loi pourrait suggérer une forme d’'omnipotence du MG dont il serait attendu qu'il
soulage, informe, respecte les volontés du patient et qu'il soutienne ce dernier et son entourage
jusqu’au déces, les patients ainsi que le CNGE s’accordent plut6t a prioriser son action dans le

champ relationnel, en soutien du patient et de son entourage.

5. Que faire lorsque le patient ne peut ou ne veut pas rentrer
en HAD ?

Soutenant le « virage ambulatoire » de la médecine francaise, on assiste en France a une
augmentation des prises en charge en HAD. En 2021, 158 000 patients ont bénéficié d'une
HAD (18) (vs 154 000 en 2020 (19)). Malgré cela, les places en HAD sont restreintes et
hétérogenes en fonction des territoires et tous les patients qui pourraient en tirer un bénéfice
peuvent ne pas y avoir acces. Par ailleurs, en raison d'une installation technique imposante au

domicile des patients, I'HAD peut parfois étre refusée par le patient car jugée « trop invasive »
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pour lui. Dans ces cas qui restent fréquents, le MG peut se sentir seul. En cas de difficulté,
I'enjeu principal est de déterminer la nature de la difficulté, avant de chercher l'interlocuteur
qui permettra d'y répondre. Dans les cas ou l'identification de la difficulté pose probléme en
elle-méme, il lui est possible de s'appuyer sur les conseils des équipes ressources de son
territoire (Equipes mobiles de soins palliatifs, réseaux). Une étude conduite en 2018 dans le
Maine-et-Loire visant a comprendre les besoins de soutien des MGs prenant en charge des
patients en situation palliative, avait ainsi permis de montrer que I'échange téléphonique avec
une équipe mobile de soins palliatifs permettait souvent d’enrichir I'analyse spontanée des
situations faites par les MGs (20).

Plusieurs outils recensent les ressources par région soit a I'échelle nationale (site internet de
la SFAP), soit a des échelles loco-régionales (guide régional de la CASSPA49 pour les Pays de
la Loire secondairement décliné sur les autres territoires régionaux) (21).

Méme si elle ne constitue pas une équipe-ressource spécialisée en soins palliatifs en tant que
telle, I'exposition réguliere de I'HAD aux situations palliatives lui permet également de fournir

des conseils aux acteurs de premiere ligne.
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CONCLUSION

Cette étude a mis en avant les limites des compétences techniques du MG en matiére de soins
palliatifs. Pour autant, soutenu par les connaissances de I'HAD, le MG peut prodiguer des soins
de qualité tout en orientant préférentiellement son action sur la relation de soins. En effet, son
role essentiel et attendu se trouve dans le suivi psychologique et le soutien moral au patient
et a son entourage. En lien avec sa connaissance du patient et de la relation pré-établie avec
ce dernier, il est le soignant en capacité de soutenir au mieux la volonté du patient, de prendre
part a des décisions parfois difficiles. Pour autant, I'nétérogénéité des relations de soins module
les attendus du patient. Ainsi I'équipe de I'HAD peut s’'appuyer sur le patient pour définir avec
lui la place dévolue au MG. Afin de soutenir la relation de confiance patient-MG, il a été souligné
I'importance d'une continuité du suivi dés la phase curative de la maladie. Cette étude renforce
la nécessité d'intégration du MG des la phase initiale des pathologies graves, qui peut s'appuyer

sur I'amélioration de la coordination ville-hopital.
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ANNEXES

Annexe A : quide d’entretien

Présentations de l'interne et du projet - Remerciements

Bonjour, je m‘appelle Flore Chalhoub, je suis interne en médecine générale a Angers,
actuellement en 4éme semestre.

Tout d'abord, merci d’avoir accepté de répondre a cet entretien. Celui-ci restera anonyme.
Au cours de ma formation, en tant qu’externe puis interne, j'ai eu I'occasion de discuter avec
différentes équipes d’HAD et également de travailler avec certaines que ce soit a I'hopital ou
en stage ambulatoire. Le travail de I'HAD m‘a toujours intéressé, c’est pourquoi je me suis

consacré a ce sujet pour mon travail de these.

Pouvez-vous vous présenter s'il vous plait ?

Expérience générale

- Pouvez-vous me raconter votre derniére expérience aupres d’'un patient en soins palliatifs a
domicile ?

Pratiques et compétences des MGs en SP

- Que pensez-vous de la pratique des MGs en matiere de soins palliatifs ?

- Quel est votre point de vue sur la formation en soins palliatifs des MGs ?

Role du MG
- Pour vous, quel role joue le MG dans la prise en charge d’un patient en soins palliatifs en
HAD ?

- Quels sont vos attentes, s'il y en a, vis-a-vis du MG ?



- Comment ressentez vous le besoin du patient de voir son MG impliqué dans la prise en
charge ?

- Comment est le ressenti des familles face aux changements de soignants dans une situation
de soins palliatifs ?

- De votre point de vue, que peut apporter le MG dans la prise en soins du patient en HAD ?
- Quel est pour vous le role du MG s'il n'intervient pas dans la prise en charge ?

- A votre avis, pourquoi y a t'il des disparités dans le role joué par le MG dans une prise en

charge en soins palliatifs a domicile ?

Vécu du lien entre I'équipe de I'HAD et le MG / Ressenti de la coordination des soins

avec le MG
- Comment interagissez-vous avec les MGs ?
- Quelles sont les difficultés auxquelles vous avez di faire face dans la coordination des soins

avec le MG ?

Amélioration de pratique

Quels seraient selon vous les améliorations a apporter dans votre coordination des soins avec
le MG ?
- Que penseriez-vous d’'une visite conjointe avec le MG ? - Quelles seraient vos suggestions

pour améliorer selon vous pour une prise en charge optimale ?

Question de cloture : Avez-vous d'autres choses a dire sur ce sujet que nous n‘aurions pas

encore évoquées ?

II



Données administratives

« Maintenant que l'entretien est quasiment terminé, je vais vous poser quelques questions sur
vous pour les besoins méthodologiques de I'étude :

- Quelle est votre profession ?

- Quel est votre age ?

- Depuis combien d’années exercez-vous ?

- Dans quelle structure d'HAD travaillez-vous ?

- Exercez-vous ailleurs que dans cette structure ? »

II1






CHALHOUB Flore

Le médecin généraliste dans la prise en charge de patients en soins palliatifs :
vision des intervenants de I'Hospitalisation A Domicile

Contexte : Les prises en charge palliatives en HAD augmentent en France et les textes y placent le MG a une
position centrale. Plusieurs études ont questionné les MGs sur la représentation de leur réle dans ses situations
sans interroger les attentes de I'équipe de 'HAD, en premiére ligne dans ces situations.

Objectif : Etudier la représentation du role du MG autour des situations palliatives en HAD en interrogeant les
professionnels de I'HAD.

Méthode : Etude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés. Echantillonnage en variation maximale. La
suffisance des données était visée. Analyse des données dans une approche par théorisation ancrée. Accord
préalable du comité d'éthique.

Résultats : Les professionnels de I’'HAD interrogés soulignaient I'importance de la participation du MG en lien avec
sa connaissance du patient et de la relation de confiance pré établie. Ils considéraient son role dans le suivi
psychologique du patient et dans le soutien a I'entourage. Ils relevaient son manque de compétences techniques
mais admettaient ce role au second plan. Ils soulignaient leur souhait de travailler avec le MG mais jugeaient
difficile cette coordination par manque de disponibilité du MG. Ils montraient une attente hétérogéne en fonction
du MG et s’appuyaient sur le patient pour définir le role attendu du MG.

Conclusion : Malgré les limites de compétences techniques du MG, celui-ci est surtout attendu pour ses capacités
relationnelles et de communication. La perte de lien du patient avec le MG, parfois conséquence de son suivi
spécialisé, met en péril cette relation en phase palliative. Il est donc important de maintenir le lien au cours de la
phase curative de la maladie. Les patients et le CNGE priorisent le role relationnel du MG mais la SFAP et la loi
insistent aussi sur ses compétences techniques, ce qui met en avant la problématique de l'inatteignable
omnicompétence attendue du MG.

Mots-clés : Soins palliatifs ; Hospitalisation a domicile ; Médecins Généralistes ;
Compétence professionnelle ; Relation médecin-patient

The general practitioner (GP) and patients in palliative care at home :
vision of professionals of hospital at home (HAH).

Context: Palliative care in HAH is increasing in France and the texts place the GP in a central position. Several
studies have questioned GPS on the representation of their role in these situations without questioning the
expectations of the HAH team, who are on the front lines in these of these situations.

Aim: Study the representation of the role of the GP around palliative situations at home by questioning the in home
care team.

Methods: A qualitative study by individual semi-structured interviews. Maximum variation sampling. Sufficiency of
qualitative data was aimed. Analysis of the data using a grounded theory. Prior approval of the ethics committee
was obtained.

Results: The HAH professionals interviewed stressed the importance of the GP’s participation in knowing the patient
and on a pre-established relationship based on trust. They considered its’ role in the psychological follow-up of the
patient and in the support of those around him. They noted his lack of technical skills but acknowledge this role in
the backseat. They stressed their wish to work with the GP but considered this coordination difficult due to their
lack of availability. They showed an uneven expectation depending on the GP and relied on the patient to define
the expected role from the GP.

Conclusion: Despite the technical skills limit of the GP, he is mainly relied on for his relational and communication
skills. The loss of connection between the patient and the GP, in some cases a consequence of his specialized
monitoring, jeopardises the relationship in the palliative stage. Therefore, it is important to maintain the connection
during the curative phase of the disease. Patients and the CNGE prioritize the relational role but the SFAP and the
law also insist on his technical skills, witch highlights the problem of the unattainable omnicompetence expected
from the GP.

Keywords : Palliative care ; Hospital at Home ; General Practioners ; Professional competence
; Physician-patient relations
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