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SERMENT D’HIPPOCRATE

Texte revu par I’Ordre des médecins en 2012.

“Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre
fidele aux lois de I’'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans
tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je respecterai
toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si elles sont
affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme
sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
I"lhumanité. J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et
de leurs conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas
le pouvoir hérité des circonstances pour forcer les consciences. Je donnerai mes
soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire. Admise dans I'intimité
des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recue a l'intérieur des
maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les moeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne
prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort
délibérément. Je préserverai 'indépendance nécessaire a I'accomplissement de
ma mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les
entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me
seront demandés. J'apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles
dans l'adversité.

Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes
promesses ; que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque.”
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enfants, mes amis. On dit souvent des enfants qu’ils grandissent trop vite ! Quelle richesse que
« lI'instant présent ». Les enfants ont ce trésor, que nous adultes, nous avons souvent oublié. C'est une
sorte de défi que de retrouver ce trésor pour nous méme mais d’autant plus pour nos malades. Chose
impossible ? Les soins palliatifs apportent des clés et des outils a cela. Les soins palliatifs concilient
dans ma vie, mon métier de médecin et ce désir que j'ai de vivre I'instant présent. Médecin, car la
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GLOSSAIRE

ASCO: American Society of Clinical Oncology,
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EHPAD: Etablissement d’"Hébergement pour
Personnes Agées Dépendantes, 14

EMASP: Equipe Mobile d’Accompagnement et
de Soins palliatifs, 11

EMSP: Equipe Mobile de Soins Palliatifs, 17

FST: Formation Spécialisée Transversale, 17

GSF-PIG: Gold Standard
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IDE: Infirmier Diplomé d’Etat, 40
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NECPAL-CCOMSICo-Tool: NECcesidades
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SEP: sclérose en plaque, 30
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SP: Soins Palliatifs, 8

SPICT: Supportive and Palliative Care
Indicators Tool, 14
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USP: Unité de Soins Palliatifs, 11
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Introduction

1. Définition et généralités sur la médecine palliative

Une situation palliative se définit par le caractére « non guérissable ou incurable d’'une maladie
chronique, grave, évolutive et potentiellement létale, dans les limites des connaissances scientifiques
actuelles ». En effet, la médecine évolue rapidement et les possibilités thérapeutiques également. Cela

signifie que le fait de relever d’une situation palliative « n’est pas définitif ». (1)

Une situation, bien que palliative, ne releve pas forcément de structures spécialisées en soins palliatifs.
Elle peut étre prise en charge par les médecins généralistes ou tout autre spécialiste. Selon Régis Aubry,
président de I'observatoire national de la fin de vie, « la dispensation de soins palliatifs de qualité ne
doit donc plus étre réservée aux structures dédiées mais devrait étre prodiguée a chaque patient qui
le requiert ou qu’il se trouve, en lien avec les équipes spécialisées, notamment les équipes mobiles de
soins palliatifs. ». Il faut par conséquent faire évoluer les concepts de soins palliatifs « en passant d’une

logique de structure a une logique de soins palliatifs intégrés ».(2)

Un des objectifs de la démarche palliative est d’éviter les investigations et les traitements
déraisonnables tout en refusant de provoquer intentionnellement la mort. Selon cette approche, le
patient est considéré comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel. Les SP facilitent,
lorsque le traitement spécifique de la maladie atteint ses limites, le passage progressif a des soins
palliatifs. La démarche palliative fait partie de la prise en charge globale du patient. L’enjeu est de ne
pas séparer les soins palliatifs des traitements spécifiques de la maladie et de viser le développement
d’une « culture » ou « démarche » palliative qui a pour vocation I'intégration d’'une compétence en

soins palliatifs dans toute pratique clinique et d’éviter I'enfermement dans une activité spécialisée.

Selon le rapport de décembre 2012 du Professeur Sicard : « Le soin est un et unique : il n'y a pas de
sens a le diviser en soins curatifs versus soins palliatifs. La visée principale des traitements au début

d’'une maladie grave est certes majoritairement curative mais elle comporte d’emblée une nécessité
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d’accompagnement. Si la maladie évolue vers I'inefficacité des traitements, au fil de I’évolution de la

maladie, la visée principale des traitements sera palliative. Il n’existe donc qu’un seul soin en continu».

En France, le premier texte législatif de référence sur les SP est apparu en 1986. Il s'agissait de la
circulaire du 26 aolt 1986, dite "circulaire Laroque", relative a |'organisation des soins et a
I'accompagnement des malades en phase terminale. La loi n°99-477 du 9 juin 1999 introduit la notion
de droit a I'accés aux SP. Plus récemment, la loi Léonetti en 2005 puis Léonetti-Claeys en 2016 ont
profondément modifié les droits des malades en fin de vie. Enfin, le plan national 2015-2018 pour le
développement des SP et I'accompagnement de la fin de vie en France a insisté sur la nécessité d’'une

prise en charge anticipée. C'est une priorité de santé publique.

Cette vision est développée dans le Plan national pour le développement des soins palliatifs et de
I'accompagnement en fin de vie qui, des 2015, reprend dans ses objectifs principaux le déploiement

des soins palliatifs « de proximité ».(3)

« La démarche palliative est aussi exigeante que la médecine curative afin de permettre de répondre

aux besoins des patients, de leurs proches, mais aussi des soignants. »(4) .

2. Les trajectoires de maladies chroniques et graves pouvant aboutir a une situation palliative

De maniére plus précise, afin de nous aider a repérer une situation comme « palliative », nous pouvons

nous aider des trois différentes trajectoires de fin de vie, grace au travail de Murray : (5,6)

1. La premiére trajectoire concerne les pathologies cancéreuses et représentent la moitié des
patients relevant de soins palliatifs. Elle est marquée par une évolution progressive et une
phase terminale relativement bien définie.

2. La deuxieme trajectoire concerne les pathologies d’organes. Nous pouvons parler de « déclin
graduel ». En effet, nous observons des épisodes de détériorations aigues et des temps de
récupération. La mort survient parfois de maniére soudaine et inattendue. Elle représente 40%

des situations de fin de vie. Les défaillances d’organe peuvent étre de différents types:
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insuffisance cardiaque, insuffisance respiratoire, maladie métabolique, insuffisance rénale, ....
Les temps de récupération peuvent étre de « faux espoirs » pour les familles et le corps

médical, ce qui rend I'identification d’une situation palliative d’autant plus complexe.

3. Enfin, la derniére trajectoire de fin de vie est celle des pathologies neurodégénératives. Nous
pouvons parler de « déclin lent ». Elle est caractérisée par une perte trés progressive des
capacités fonctionnelles et cognitives. Nous pouvons citer la maladie d’Alzheimer mais aussi la
maladie de Charcot par exemple. Cette derniere trajectoire concerne environ 12% des

personnes en fin de vie.

Avoir une visibilité sur I’évolution naturelle de ces trois différentes classes de pathologie quant a leur
trajectoire de fin de vie permet de bien identifier le moment propice a la mise en place de soins
palliatifs et notamment de pouvoir I'anticiper sans oublier, que la mise en place de soins palliatifs va

de pairs avec les soins curatifs.
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Figure 1 - Modélisation des trajectoires de fin de vie selon Murray
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Les soins palliatifs sont définis comme des « soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués
par une équipe multidisciplinaire, dans une approche globale de la personne atteinte d’'une maladie
grave, évolutive, en phase avancée et d'évolution fatale », selon les recommandations « essentiel-
démarche palliative »de I'HAS de 2016. Ils permettent également de limiter les ruptures de prise en

charge en veillant a la bonne coordination entre les différents acteurs de soins.

Nous pouvons apporter un complément de définition a cette « démarche palliative » en y ajoutant

trois stades différents de recours aux soins palliatifs.

Tout d’abord, il peut s’agir d’'une approche « théorique » de la démarche palliative. Il s’agit de
considérer, dans le temps, qu’un patient s’integre dans une démarche palliative par la nature de la
pathologie en tant que telle et de son évolution. En effet, I’dge ne rentre pas dans les critéres de

définition d’une situation palliative. Il s’agit donc d’un concept et du fait méme d’y penser.

Puis nous pouvons passer de la vision théorique de la démarche palliative de repérage a celle de la
« pratique » par la mise en place des soins et des thérapeutiques palliatives permettant d’améliorer la
qualité de vie. La douleur, I'anxiété et la prise en charge de la dyspnée sont les symptomes les plus
importants a citer. L’arsenal thérapeutique a beaucoup évolué quant aux traitements de ces différents

symptomes.

Enfin, il peut s’agir d’une prise en soin par une « équipe spécialisée en soins palliatifs ». Nous pouvons
citer les EMASP et les USP. L'expertise de ces équipes dans ce domaine nous permet d’y faire appel
dans des situations de soins palliatifs complexes (outil Pallia 10) (7) : Symptomes non soulagés malgré
la mise des thérapeutiques de premieres intentions (dyspnée, angoisse, douleurs, ... ), facteurs de
vulnérabilité d’ordre social ou psychique pour le patient et/ou son entourage, questionnement de la
part du médecin sur I'attitude a adopter concernant une demande d’euthanasie, la présence d’un
conflit de valeur, une limitation ou un arrét de traitement, ou bien un refus de traitement,

questionnements et/ou divergences au sein de I'équipe concernant la cohérence du projet de soin.
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Au vu de la définition donnée a une situation palliative, tout médecin généraliste prendrait en charge
des patients en situation palliative sans vraiment s’en rendre compte et sans mettre de mots dessus.
Or, lidentifier et la nommer permet de guider et d’améliorer la prise en charge, de mieux

communiquer avec le patient, la famille et le reste de I'équipe soignante.

3. Bénéfices de la mise en place d’'une « démarche palliative », retard d’identification et outils a

disposition

En effet, la mise en place d’'une « démarche palliative » entraine de réels bénéfices pour le patient. (8).
L’objectif principal est I'amélioration de son confort et de sa qualité de vie par la prévention et la
recherche d’un soulagement de la douleur (identifiée précocement et évaluée avec précision) et par
la vigilance a d’autres symptomes tel que lI'anxiété ou la dyspnée par exemple. La « démarche
palliative » aborde également les a-c6tés de la maladie et préte une attention particuliere aux
difficultés psychologiques, sociales et spirituelles du patient. D’autres bénéfices peuvent étre cités :
amélioration de la qualité de vie, limitations des traitements et des explorations disproportionnées,
limitations des hospitalisations non programmeées ou des passages aux urgences, ou bien encore

limitation des dépenses de santé. (9)

En considérant ces objectifs, tous les patients devraient vouloir en bénéficier le plus rapidement
possible et tous les médecins voudraient procurer ces soins a leurs patients. Or, il existe souvent un

vrai retard de mise en place de cette « démarche palliative ».

Ce qui a pu étre quantifié, c’est que le recours aux équipes de soins palliatifs est trop tardif dans de
nombreux pays. Il ne s’agit donc pas de la prise en charge palliative par le médecin généraliste, mais
du recours a une équipe spécialisée. Dans une étude francaise, le délai de suivi médian d'un patient
avant son déces par une équipe de soins palliatifs est de 31 jours (10). En comparaison, a Houston, sur
366 patients décédés, 33 % ont bénéficié d'une prise en charge par une équipe de soins palliatifs plus

de trois mois avant le déces. (11) Dans une étude canadienne, sur 337 patients atteints de cancer
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avancé, le recours a I'équipe de soins palliatifs intervient plus de douze mois avant le décés dans 13 %

des cas, entre six et douze mois avant le décés dans 18 % des cas. (12)

Les conséquences du recours trop tardif aux soins palliatifs sont multiples, a I'opposé de tous les
bénéfices cités précédemment : insuffisance de traitement de la souffrance et de la détresse des
patients et de leur entourage par I'absence de démarche préventive, diminution de la qualité de vie
par une prise en charge insuffisante de la douleur, de I'angoisse, de la dyspnée ou des autres
symptomes, arrét des thérapeutiques a visée curative vécu difficilement avec une sensation d’abandon

du patient, obstination déraisonnable, recours a des traitements et investigations disproportionnés

par rapport au pronostic et a I'état clinique du patient (19 % de patients recoivent de la chimiothérapie

dans le dernier mois de vie en France et 15,7 % dans les derniers 14 jours), trajectoire de soins souvent
chaotique : passage au SAU, en USI, multiplication des hospitalisations, décés dans des lieux inadaptés

(SAU, service de réanimation ...), souffrance des équipes, co(t élevé.

Et pourtant, de nombreuses recommandations existent désormais pour proner la mise en place de
soins palliatifs et notamment de maniére précoce. Le concept de « soins palliatifs précoces » s’est
développé progressivement depuis environ 10 ans. L'idée n'est pas nouvelle puisque Cicely Saunders,

des ses premiers écrits en 1983, pense que les soins palliatifs doivent étre intégrés précocement.

La définition de 'OMS en 2002 souléve un point important : « Les soins palliatifs procurent le
soulagement de la douleur et des autres symptémes génants, soutiennent la vie et considéerent que la
mort est un processus normal, n’entendent ni accélérer ni repousser la mort, [...] sont applicables t6t
dans le décours de la maladie, en association avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie,

comme la chimiothérapie et la radiothérapie ».

L'introduction précoce des soins palliatifs est un changement de paradigme par rapport a une prise en
charge limitée a la fin de vie : celui de soins centrés sur la personne malade ciblant prioritairement la
qualité de vie, le soutien psycho-social, et le respect des souhaits et des préférences des patients et de

leurs proches. L'intention est d’intégrer les soins palliatifs sur la base des besoins des patients et de
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leurs proches, et non plus uniqguement sur des estimations pronostiques. C'est dans ce contexte qu'une
premiére étude est publiée en 2010 dans le New England Journal of Medecine (13), montrant un
bénéfice d'une prise en charge palliative précoce sur la qualité de vie et la survie de patients atteints
de cancers du poumon incurables. Depuis, de nombreuses études ont évalué les soins palliatifs

précoces. Une analyse synthétique a été réalisée en 2019.(14)

Les «soins palliatifs précoces » sont désormais préconisés par plusieurs recommandations
internationales dont celle de I'ASCO en 2017 (14) et celles de I'HAS de 2016 sur « I'essentiel de la
démarche palliative » (9) ». Cette derniere propose ainsi plusieurs outils, pour aider au repérage

précoce et en particulier en pratique de soins primaires.

Le SPICT-FR™ (15) est un outil pour identifier les personnes dont I’état de santé risque de s’aggraver,
ou risquant de décéder. Il permet d’évaluer leurs besoins en termes de soins palliatifs et de soins de
support. Une premiére approche est de chercher des indicateurs généraux de santé précaire ou en
voie de détérioration. Une autre approche proposée est celle de chercher des indicateurs cliniques

d’une ou plusieurs maladies limitant I'espérance de vie.

Pallia 10 est un autre outil qui existe afin d’aider a mieux repérer le moment ou le recours a une équipe

spécialisée de soins palliatifs devient nécessaire.

RTM

Si nous nous référons a ce qui a été décrit auparavant, I'outil SPICT-F permet d’instaurer une

« démarche palliative » et I'outil fiche Pallia 10 concerne le recours a des équipes spécialisées.

Il existe bien d’autres outils congus pour identifier une situation comme étant palliative. Le premier
outil congu fut le GSF-PIG (15). La création de cet instrument a stimulé le développement d’outils
semblables adaptés a des contextes divers (hépitaux, EHPAD, soins primaires). Le NECPAL-CCOMSICo-
Tool (16), un autre outil développé par I'équipe de Xavier Gomez Batiste, permet a la fois d’identifier
les patients nécessitant des soins palliatifs et de prévoir avec précision leur mortalité. Cet outil associe
une question surprise « seriez-vous surpris si ce patient décédait dans les 12 mois ? » a un

guestionnaire sur la sévérité de la maladie.
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Cependant, la majorité de ces outils sont encore tres peu utilisés, voire trés peu connus. Le constat est
gu’aucun outil n’est pour l'instant utilisé a large échelle au niveau international ni méme sur le plan

national. (15)

Malgré ces préconisations et ces outils et malgré tous les bénéfices d’'une mise en place précoce d’une

démarche palliative, un vrai retard reste constaté dans la prise en charge.

4. Roéle important de 'interne et jeunes médecins

En France I'interne en médecine a le statut « d’agent public ; praticien en formation » et non «
d’étudiant hospitalier ». Il traite ses patients avec une autonomie relative, pour lesquels il peut
établir des prescriptions sous le controle et par délégation d'un praticien hospitalier. C'est en général
dans un second temps que la prise en charge est revue et « seniorisée » par un médecin thésé. Les

internes sont donc souvent les premiers a devoir prendre en charge les patients.

J'ai trouvé la population d’internes et jeunes médecins particulierement intéressante. En effet,
I"apprentissage est au coeur de leurs pratiques. lls ont un regard neuf sur des situations cliniques.
L’habitude ne s’est pas encore installée. Une remise en question est peut-étre plus a méme
d’advenir. Par leurs différents lieux de stages, ils peuvent étre amenés a développer une certaine
ouverture d’esprit a différentes pratiques. De plus, chaque interne est censé avoir eu un
enseignement relatif aux soins palliatifs lors de leur externat. Cette étude me permet d’en voir les

fruits.

Le choix des 5 ans post-internat a été fait en raison de I’évolution de I'enseignement des soins
palliatifs depuis la loi Claeys-Leonetti en 2016. Le fait d’avoir ou non passé sa these n’est pas retenu

comme un élément de différenciation.
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5. Objectif de I'étude

Notre étude exploratoire a donc pour but d’évaluer I'état de connaissance des internes et jeunes
médecins (5ans post internat thésés ou non) de médecine générale (soins primaires) sur les moyens
d’identifier une situation comme étant palliative pour un patient et leur mise en place, dés I'instant ou
la situation se présente comme telle, en recherchant leur niveau d’adhésion aux recommandations
existantes (HAS 2016). Cette étude avait également pour objectif de rechercher des facteurs
d’amélioration de ces connaissances (ancienneté, stage dans un service de soins palliatifs,

enseignements, etc.)

Matériel et méthodes

1. Conception

Il s’agissait d’une étude observationnelle, prospective, quantitative et nationale.

2. Pa rticipants

Nous avons inclus des internes de médecine générale ainsi que des jeunes médecins thésés ou non, a
5ans post-internat. Sont exclus les internes et médecins de toutes autres spécialités et les jeunes

médecins thésés de plus de 5ans post-internat.

3. Collecte des données

Le questionnaire élaboré a été retranscrit via la plateforme Google sous la forme d’un google
questionnaire permettant une diffusion plus facile aux internes. La diffusion du questionnaire s’est
faite en grande partie par les réseaux sociaux (Facebook) via des plateformes (groupes) dédiés aux
internes en médecine exercant en France ou par des messages envoyés spécifiquement a ces derniers.
Les internes pouvaient ensuite diffuser le questionnaire a ceux de leur entourage (co-internes, amis

médecins, étudiants de la faculté). La collecte des données a eu lieu du 19/05/2022 au 06/07/2022. Le
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guestionnaire était anonyme et seuls les internes souhaitant recevoir les résultats finaux ont donné

leur adresse mail.

4, Analyse des données

Les réponses des internes ont été intégrées directement dans un fichier Excel via la plateforme «
Google-Drive ». Les groupes comparés étaient considérés comme indépendants et donc ne faisaient

pas partie du méme groupe d’étude.

Résultats

71 réponses d’internes ou jeunes médecins généralistes (< 5ans post-internat) ont été obtenues du
19/05/2022 au 06/07/2022. Les caractéristiques générales des internes sont représentées dans les
graphiques suivants selon leur année d’internat (Figure 2), leur CHU d’origine (Figure 3) et leurs

formations en SP (Figure 4 et Figure 5).

69% sont en 4eme semestre et 17% sont en 6eme semestre. 8% réalisent une année de FST. 62,5%
sont non thésés parmi I'ensemble des internes. L'essentiel des internes ayant répondu a fait son
internat a Strasbourg (50%) et Paris (27%), le reste est réparti sur toute la France de Marseille a Nantes

ou Lille.

Une majorité des internes (63%) n‘ont pas fait de stage en USP ou EMSP et n’ont pas eu
d’enseignement de soins palliatifs pendant leur internat (54%). Au total, 40% des internes n’ont eu ni

enseignement ni stage en soins palliatifs pendant leur internat.
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Figure 7 - Connaissance de I'outil Pallia 10



29

Concernant la connaissance des outils d’identification (Figure 6 et Figure 7) :

7% des internes connaissent la SPICT et aucun ne l'utilise réellement. Ce taux atteint 20% pour les
internes étant passés en SP. L’outil Pallia 10 est mieux connu, par 25% des internes (et 50% des internes

passés en SP) mais uniquement 6% (12% pour les internes passés en SP) qui I'utilisent.

En ce qui concerne les questions relatives aux généralités sur la médecine palliative (Figure 8) :
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Figure 8 - Connaissance générales des soins palliatifs - taux de bonnes réponses par population

99% des internes considerent que les soins palliatifs peuvent étre prodiguées précocement dans
I’évolution d’'une maladie grave et incurable et uniquement 3% pensent que les SP ne sont prodigués
que dans les derniers jours ou derniéres semaines de vie. 97% pensent que les SP sont de la
responsabilité et des compétences de tous les professionnels de santé. 89% considerent que
I'implication d’une équipe pluri disciplinaire est une des caractéristiques des SP. Les taux de bonnes

réponses sont tres équivalents entre les 2 populations.

Selon les internes ou jeunes médecins généralistes interrogés, les principaux bénéfices d’une

démarche palliative sont dans I’ensemble bien identifiés (Figure 9) : le controle des symptomes a 92%,

I'amélioration de la qualité de vie a 94%, la limitation des traitements et des explorations

disproportionnées a 96%, la limitation des passages aux urgences ou des hospitalisations non
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programmées a 90%. Pour 49% d’entre eux, les soins palliatifs limitent les dépenses de santé. Seuls
15% des internes ont identifié que les soins palliatifs pouvaient améliorer I’espérance de vie. La encore,

ces résultats restent trés proches pour les 2 populations d’internes.
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Figure 9 - Bénéfices des soins palliatifs - taux de bonnes réponses par population

Vient ensuite I'ensemble de 9 situations cliniques (3 situations pour chaque trajectoire de vie). La
question est de savoir s’il s’agit ou non d’une situation palliative, et si c’est le cas, a quel stade de prise

en charge (théorie, soins ou thérapeutiques, équipe spécialisée).

L'intitulé de la question était précédé des explications et précisions suivantes :

Définition des soins palliatifs selon I'HAS en 2016 :

Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés par une équipe multidisciplinaire, dans une approche
globale de la personne atteinte d’'une maladie grave, évolutive, en phase avancée, d'évolution fatale.
Leur objectif est de soulager les douleurs physiques et les autres symptémes, mais aussi de prendre en
compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle.

Les termes de "soins palliatifs" peuvent renvoyer a trois stades différents de prise en charge :

1. la théorie de la démarche palliative (le concept, le fait méme d'y penser pour le patient)

2. la pratique avec I'apport de soins actifs en dispensant des soins ou thérapeutiques en rapport avec
la perturbation de la qualité de vie (douleurs, anxiété, dyspnée,..)

3. la prise en soin par une équipe spécialisée en soins palliatifs (EMSP, USP) lors de situations

palliatives complexes ou non contrélées, échappant aux bons soins des équipes de références.
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Trajectoire : 9 situations cliniques

L'analyse des résultats a permis de différencier les réponses globales ainsi que les réponses des

internes ayant effectué un stage en SP (EMSP ou USP).
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Situation 1

Une femme de 75ans, est atteinte d'un cancer de vessie avancé avec envahissement local et
métastases. Elle a déja bénéficié d’une chirurgie lors du diagnostic. Une nouvelle Réunion de
Concertation Pluridisciplinaire (RCP) valide un traitement adjuvant par chimiothérapie. Pas de plainte

symptomatique a ce jour. Selon vous, cette situation correspond-elle a une situation palliative ?

Réponse : situation relevant des soins palliatifs, au stade de la théorie.
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Situation 2

Une jeune femme de 32ans est atteinte d'un cancer du sein triple négatifs, en cours d'acutisation.
Elle est actuellement enceinte et a bénéficié d'un traitement standard pour la prise en charge de son
cancer: séquence standardisée validée par RCP. Pas de plainte symptomatique a ce jour. Selon vous,

cette situation correspond-elle a une situation palliative ?

Réponse : situation relevant des soins palliatifs, au stade de la théorie.
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Situation 3

Un homme de 40ans vient de subir une ligne de traitement conséquente pour un cancer du testicule

métastasé. Il est en rémission. Selon vous, cette situation correspond-elle a une situation palliative ?

Réponse : situation ne relevant pas des soins palliatifs.
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Situation 4

Un homme de 65ans, fumeur, diabétique, hypertendu et atteint d'une BPCO GOLD 4 sous oxygene
longue durée 24h/24h, présente dans ses antécédents de multiples exacerbations dont 'une ayant
nécessité une hospitalisation il y a 6 mois. Selon vous, cette situation correspond-elle a une situation

palliative ?

Réponse : situation relevant de soins palliatifs, au stade des soins thérapeutiques.
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Situation 5

Un patient de 30ans, est atteint d'une mucoviscidose, sans aucune autre comorbidité et avec des
explorations fonctionnelles respiratoires (EFR) stables depuis plusieurs années. Selon vous, cette

situation correspond-elle a une situation palliative ?

Réponse : situation ne relevant pas de soins palliatifs.
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Situation 6

Une patiente de 45ans est atteinte d'une cirrhose sur stéatose hépatique non alcoolique (NASH)
compliquée d’un carcinome hépatocellulaire (CHC) avec métastases pulmonaires. Elle présente de
I'ascite réfractaire nécessitant des ponctions itératives compliquée d'une dyspnée non contrélée. La
patiente n'a pas dormi depuis 4 jours, de peur de s'étouffer dans son sommeil. Selon vous, cette

situation correspond-elle a une situation palliative ?

Réponse : situation relevant de soins palliatifs, au stade du traitement par une équipe spécialisée.
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Situation 7

Un patient de 50ans est atteint d'une Sclérose latérale amyotrophique (SLA) qui ne nécessite pas
d’assistance respiratoire. Pas de plainte symptomatique a ce jour. Selon vous, cette situation

correspond-elle a une situation palliative ?

Réponse : situation relevant de soins palliatifs, au stade de la théorie.
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Situation 8

Une patiente de 74ans est atteinte de troubles neurocognitifs mineurs dans le cadre d’'une maladie

d’Alzheimer. Selon vous, cette situation correspond-elle a une situation palliative ?

Réponse : situation ne relevant de soins palliatifs. (cf SPICT)
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Situation 9

Une femme de 25ans est atteinte de sclérose en plaque (SEP) avec une forme rémittente récurrente.

Selon vous, cette situation correspond-elle a une situation palliative ? (cf SPICT)

Réponse : situation ne relevant de soins palliatifs.
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Discussion

1. Des bons résultats malgré des disparités entre populations

*Analyse des connaissances générales et des enjeux de I'identification d’une situation palliative

Une majorité des internes ou jeunes médecins thésés n’ont pas fait de stage pratique en USP ou EMSP.

Cependant cette majorité n’est pas écrasante car 37% ont tout de méme fait un stage.

Nous pouvons également constater que seuls 46% des internes ont eu des cours de soins palliatifs lors
de leur internat. Cependant, tous sont censés avoir eu des cours théoriques lors de leur externat. Ils

ont donc un certain bagage de connaissances avant de commencer leur internat.

En ce qui concerne I'item sur les « généralités », presque la totalité des internes (99%) ont validés le
fait que les SP peuvent étre prodigués précocement dans |’évolution d’'une maladie grave incurable.
Ceci ne semble cependant pas concorder avec les réponses aux cas cliniques concernant les différentes

trajectoires.

Les outils SPICT et Pallia 10 sont inconnus de la majorité des internes ou jeunes médecins. Nous
pouvons nous étonner de ce score parmi ceux ayant réalisé un stage en USP/EMSP (19% connaissent
la SPICT et 50% Pallia 10). Il semble donc ne pas l'avoir utilisé sur leur terrain de stage. Et s’ils
connaissent un des scores, ils ne |'utilisent pas pour une trés grande majorité. Cependant, nous
pouvons également souligner le fait que la Pallia 10 est tout de méme mieux connue et plus utilisée

que la SPICT.

*Analyse des cas pratiques

Les trois différents stades semblent ne pas avoir été compris par une majorité d’internes ou jeunes
médecins, notamment la différence entre « la théorie » et les « soins et thérapeutiques ». Cette

distinction en 3 stades de la médecine palliative n’est en effet pas enseignée lors de notre cursus.
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- Le 1° stade de la « théorie » est le fait méme de penser qu’une pathologie peut devenir
palliative a court, moyen ou long terme. Le médecin n’a pas besoin d’en parler a son patient.
Le médecin prend une longueur d’avance. Le fait méme d’y penser lui permet d’anticiper
lorsque la situation se dégradera et lui permet également d’avoir une attention particuliére au
confort du patient en toute circonstance.

- Le 2®m stade concerne les « soins et thérapeutiques de médecine palliative » en rapport avec
la perturbation de la qualité de vie (anxiété, douleur, dyspnée...) Il ne s’agit pas de tous les
autres soins qu’un médecin peut apporter a son patient dans le quotidien de sa pratique, mais
bien des soins centrés sur la qualité de vie du patient.

- Le 3°™ stade concerne la médecine palliative « spécialisée » (EMSP ou USP). Toutes les
situations palliatives ne sont donc pas concernées. Seuls les situations complexes ou non
contrdlées, échappant aux bons soins des équipes de référence, nécessitent un avis d’expert
en médecine palliative. Par exemple, le patient ayant une BPCO n’a pas besoin d’une prise en
charge par une équipe de SP, pour l'instant, malgré I’OLD 24h/24H. En revanche, sa situation
nécessite des soins et thérapeutiques palliatives, administrés par une équipe de soins de 1¢'

recours, notamment pour la dyspnée et/ou I'anxiété que sa pathologie peut engendrer.

Le questionnaire semble montrer que pour certains, la « théorie » implique forcément les « soins et
thérapeutiques ». Or, dans la situation 1/, 2/ et 7/, seule la théorie est a envisager, car le patient n’a
aucune plainte symptomatique. Les soins et thérapeutiques de médecine palliative » en rapport avec
la perturbation de la qualité de vie (anxiété, douleur, dyspnée...) n’ont donc pas lieu d’étre. Pourtant,
sur ces 3 situations, prés de 30% des internes ont considéré étre déja au stade des soins ou

thérapeutiques palliatives.

Ceci pointe du doigt le fait qu’une situation palliative n’implique pas forcément des soins de confort et

encore moins de soins administrés par une équipe spécialisée (EMSP/USP). Une situation peut étre
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définie comme palliative mais peut ne nécessiter d’aucun besoin pour I'instant. Une vigilance seule

peut étre nécessaire.

*Une situation palliative se définie par la pathologie et non par I'dge.

Nous pouvons nous concentrer sur le cas clinique oncologique du cancer du sein triple négatif en cours

d’acutisation, chez une patiente de 32ans.

« Comparativement a d’autres sous-types de cancer du sein, le cancer du sein triple négatif est tres
invasif et a un taux de récidive précoce élevé. Les patients rechutent habituellement dans les 5 ans
aprés la chirurgie, avec un trés mauvais pronostic général. Des schémas thérapeutiques sont
disponibles mais avec une efficacité généralement médiocre. De nouvelles thérapies sont donc

urgentes. » (17)

Malgré le jeune age de la patiente (32ans), cette situation est donc considérée comme palliative.
Cependant, devant I'absence de plainte symptomatique, aucun soins ou thérapeutiques palliatives ne
sont encore nécessaires. Une vigilance toute particuliere sera nécessaire pour cette patiente et son

entourage.

La SLA est également une pathologie palliative malgré I'atteinte précoce possible (50ans dans mon
questionnaire). « Les pratiques exemplaires de gestion de la SLA comprennent une approche
interdisciplinaire visant a répondre aux besoins et aux désirs physiques et psychologiques des patients,
de leur famille et de leurs soignants. » (18) Cette pathologie neurodégénérative a également comme
particularité d’évoluer tres vite et de rapidement mettre en jeu le pronostic vital en raison de I'atteinte

respiratoire entrainant des détresses respiratoires.

*Difficulté de caractériser une situation palliative en fonction de la trajectoire

Une situation est palliative lorsque la pathologie est incurable mais aussi lorsque le pronostic vital est
en jeu. Cette définition est primordiale notamment en ce qui concerne la troisieme trajectoire, celle

des pathologies neurodégénératives. Les patients des trajectoires 1 et 2 (oncologique et défaillance
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d’organe) meurent directement de leur maladie, tandis que les patients de la 3eme trajectoire
(pathologies neurodégénératives) décedent des complications liées a leurs maladies (infection
d’escarre, pneumopathie d’inhalation, maladies thromboemboliques veineuses,...) Cette différence
est expliquée au sein de I'outil de la SPICT. La définition relative a la « médecine palliative » dans les

recommandations HAS 2016, précise que la pathologie doit étre a un « stade avancée ». (8)

Nous pouvons nous concentrer sur deux pathologies des cas cliniques de mon questionnaire.

Tout d’abord concernant la sclérose en plaque (SEP) : « Des progres spectaculaires ont été réalisés
dans le traitement de la sclérose en plaques grace aux recherches réalisées dans la compréhension de
la pathogenese et de I'évolution de cette maladie. Le développement de thérapies efficaces ont permis
un contréle presque complet de la maladie récurrente. Cependant, un traitement efficace de la
progression reste un besoin non satisfait par les thérapies actuelles car elles ne conferent qu’une
protection partielle contre la composante neurodégénérative. Bien que les études d’histoire naturelle
suggérent que le pronostic a long terme de la maladie a été considérablement améliorée par certaines
thérapeutiques, d’autres évaluations cliniques sont nécessaires pour recueillir des données probantes

a long terme sur I'efficacité et I'innocuité de ces thérapies ». (19)

Dans mon questionnaire, je présente une femme de 25ans ayant une SEP avec une forme rémittente
récurrente. Elle ne présente pas d’autre plainte. Le pronostic vital n’est pas en jeu actuellement pour

cette patiente. Il ne s’agit donc pas d’une situation palliative a ce stade.

A propos de la maladie d’Alzheimer, de nombreux progrés thérapeutiques sont actuellement en
cours. Cependant, « bien que la thérapie génique semble étre une alternative prometteuse dans la
stratégie thérapeutique, il pose encore quelques limitations principalement in vivo en raison d’un
manque de spécificité, d’une faible efficacité et d’'une exposition directe de I'h6te vecteur de
transport non-viral. A ce stade, le taux de succés optimal de L'immunothérapie est aussi

étonnamment minime puisque la majorité des essais cliniques ont été rejetés en raison des résultats
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incohérents obtenus au cours de différentes phases ou de I'apparition d’effets secondaires

indésirables. » (20)

Dans mon questionnaire, je présente une patiente de 74ans ayant des troubles neurocognitifs
mineurs dans le cadre d’une maladie d’Alzheimer. A ce stade, le pronostic vital n’est pas engagé. Si
nous nous référons a la SPICT, la patiente ne présente pas d’incapacité a s’habiller, ni de difficulté a

marcher ou manger seul, ni de difficulté a avaler, ni de difficulté a communiquer en parlant, ...

Il ne s’agit donc pas d’une situation palliative a ce stade.

Il semble nécessaire d’avoir conscience de I'importance du mouvement. Une situation peut étre non

palliative au début de I'apparition de la maladie puis devenir palliative par la suite.

De plus, une situation peut étre palliative a un instant T mais ne plus I'étre par la suite, en raison de la
découverte d’'un traitement curatif par exemple. Nous pouvons citer par exemple le cas de la

mucoviscidose.

Des données « probantes existent sur certains aspects du traitement de la mucoviscidose, en prenant
en compte I'élaboration la plus récente d’un traitement de modulation CFTR qui semble tres efficace.
Ce traitement sera biento6t disponible pour plus de 90% des patients atteints de mucoviscidose dans le
monde et transformera la physiopathologie ainsi que I’évolution de la maladie vers une maladie
chronique traitable en médecine interne. L'important est de pouvoir agir lorsque cela le nécessite. »

(21)

2. Les freins a I'identification d’une situation palliative

Dans le cadre de mon mémoire réflexif de Formation Spécialisée Transversale (FST), une revue de la
littérature et mes réflexions personnelles m’ont permis de déterminer différents freins a

I'identification d’une situation palliative en médecine générale.
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Les freins peuvent étre institutionnel, structurel, organisationnel mais aussi sociologique, culturel,
relationnel, etc. lls sont issus a la fois de la posture du médecin, de celle du patient et de leur relation
privilégiée. La prise en charge d’un patient est en effet centrée sur la relation médecin-patient. Il s’agit

de deux individus qui échangent, discutent ou méme se confrontent parfois.

Nous pouvons classer les freins selon 4 catégories : culturel, relationnel, humain et organisationnel.

*Frein culturel

La médecine technoscientifique a permis de nombreux progrés au cours des 70 dernieres années
comme la prévention et |'éradication de certaines maladies infectieuses, la lutte contre certaines
maladies jusqu’a la guérison selon un processus thérapeutique reposant sur des niveaux de preuves
scientifiques, I'augmentation significative de la durée de vie des personnes grace a la stabilisation de
certaines maladies chroniques, I'organisation d’un systéme de soins selon des axes essentiellement

technoscientifiques, curatifs et performants etc..

Ces progres s’associent inexorablement a une augmentation du nombre de pathologies chroniques et
a un vieillissement de la population. Ceci engendre donc un questionnement sur les objectifs de soins
en faveur d’un rapport bénéfice/risque favorable au patient, et sur la place a donner a la personne
malade dans sa prise en charge (informations, choix des thérapeutiques). Un des impératifs pour
répondre a ces questions serait que la médecine prenne en compte la personne humaine dans la
globalité de son existence, en tenant compte du cadre légal, de la demande sociale et des repéres
éthiques de chacun. Cependant, ceci pourrait aller a I'encontre de la surspécialisation de la médecine.
C'est la que le médecin généraliste a une place majeure et méme décisive. En effet, le médecin
généraliste est plus a méme d’intégrer le patient dans son environnement. Il a également des repéres
temporels de la vie du patient, lorsqu’il le suit depuis longtemps. Il a peut-étre eu |’occasion au cours
de conversation avec le patient d’aborder ces sujets difficiles lors de situations ne le concernant pas

directement.
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Malgré cela, dans I'article de Texier (22), nous pouvons constater que certains médecins généralistes
refusent des prises en charge palliatives. La discussion en amont (« advance care planning ») pourrait

permettre de préparer le médecin généraliste a la prise en charge palliative du patient.

L'annonce d’une situation palliative peut étre d’autant plus difficile a prononcer pour le médecin que
les progrés de la médecine laissent parfois entrevoir de |'espoir. La recherche active permet de
développer de nouvelles thérapeutiques. En oncologie notamment, certains patients ayant un cancer
considéré auparavant comme létal peu apres le diagnostic, ont désormais une espérance de vie plus
longue. Je pense par exemple a 'immunothérapie pour certains cancers du poumon. De plus, la
difficulté repose parfois sur le manque de communication entre le médecin généraliste et le spécialiste
(oncologue, neurologue, cardiologue, ...). En effet, le médecin généraliste n’est pas toujours mis au
courant de I’évolution de la pathologie et des possibilités thérapeutiques. Ceci nécessite une bonne
transmission entres professionnels. Dans ce contexte, le médecin généraliste peut ne pas se sentir
|égitime pour annoncer au patient le début d’une situation palliative et laisser cette responsabilité au

spécialiste. Ce qui peut entrainer un retard dans l'identification et 'annonce d’une situation palliative.

Dans mon questionnaire de these, les cas cliniques oncologiques peuvent étre un bon exemple de ce
frein, notamment dans le cas n°1 de la patiente de 75 ans atteinte d’'un cancer de vessie au stade
métastatique. Au vu des progres de la médecine, le médecin généraliste peut ne pas vouloir s"avancer

sur le statut palliatif de certains cancers.

Comme décrit auparavant, les soins palliatifs sont parfois restreints « a la fin de vie » par le patient,
mais aussi par le médecin. Dans ce cadre-|3, il y aurait une barriére psychologique a aborder la notion
de soins palliatifs, confondus ou du moins annonciateurs de la mort. Eviter le sujet releverait alors

presque d’une pensée superstitieuse : plus on y pense tardivement, plus « la fin de vie » s’éloigne.

La perte du spirituel, dans notre société, a également un impact sur notre perception de la mort et
I"absence d’au-dela. En effet, on retrouve dans différentes religions une notion de vie apres la mort

qui pouvait apaiser ou donner du sens a ce « passage dans |'au-dela ». Le recul de ces croyances laisse
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I’'Homme face a un vide abyssal auquel il ne peut plus faire face. Le transhumanisme ou bien « L’homme
augmenté » est également un témoin de ce refus de la mort. Des grands groupes, comme Google ou
Amazone investissent des milliards dans des recherches ayant pour but de vaincre la mort comme
toute autre maladie. Cela rend plus difficile encore I'accueil d’une situation de soins palliatifs pour le

patient.

Jajouterai que la mort est désormais relayée a la médecine et ne concerne plus uniquement le secteur
privé ou familial. La médecine endosse donc un rdle qui n’est pas des moindres : accompagner cette
derniere partie de la vie, avec l'insupportable qu’elle évoque. La médecine a-t-elle les outils pour

répondre a l'insupportable de la mort et aux souffrances de toute nature qu’elle peut occasionner ?

*Frein relationnel :

Au-dela du frein culturel, il existe également une peur de parler d’une situation palliative pour le
médecin car ceci risquerait de briser une alliance thérapeutique avec son patient. « Une
communication centrée sur I'espoir était préférée a I'approche de la question de la mort, percue
comme une menace. Cette question se pose : Est-ce qu’on abordait mieux la mort alors qu’elle était

plus commune ? » peut-on lire dans I'étude de Prod’homme (23).

La situation de la patiente de 32 ans enceinte et ayant un cancer du sein triple négatif provoque
beaucoup d’émotions chez le médecin, d’autant plus s’il suit la patiente depuis longtemps. Certaines
situations médicales peuvent étre révoltantes par leurs injustices. Un médecin peut également
s’identifier a certains patients en raison de leur histoire personnelle. Ceci peut rendre une annonce de

situation palliative d’autant plus difficile pour le médecin.

Nous pouvons également soulever les limites de I'énonciation de la subjectivité de I'autre due
notamment a la difficulté liée a la communication verbale. Tous les médecins n’ont pas ces qualités

ou en tout cas ont peur de les mettre en pratique. Nous pourrions parler d’'une « éthique narrative ».
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L'annonce d’une situation palliative n’est pas anodine. Malgré tous les bienfaits que nous avons pu
soulever d’une prise en charge palliative précoce, elle peut engendrer, si elle est mal réalisée, des

complications psychiatriques, comme le souligne I’article de Reich (24).

Cet article rapporte des situations psychiatriques inhabituelles et propose au clinicien certaines lignes
de conduite pour y faire face (Syndrome de Cotard et Syndrome d’Alexandrine, détaillés ci-dessous).
Ces complications apparaissent sur un terrain anxieux, associé a une problématique d’abandon et

généralement dans un contexte de brutalité de I'annonce chez des patients non préparés.

Deux syndromes sont identifiés :

o Syndrome de Cotard : forme gravissime de dépression mélancolique a thématique
hypocondriaque centrée sur un fonctionnement corporel déficient avec présence d’'un délire de

négation d’organe ou de négation du corps.

o Syndrome d’Alexandrine : tableau sévere de type épisode psychotique aigu associant une
agitation motrice extréme avec violence, confusion sévere, délire de persécution et hallucinations.
Absence d’explications métabolique ou métastatiques, absence d’antécédents psychiatriques, >48h,
avec un retour ad integrum. 2 a 3% des malades hospitalisés en soins palliatifs. Il s’agit de troubles

mentaux aigus dans un contexte d‘annonce de soins palliatifs.

Hervé Hamon, dans une enquéte journalistique mais aussi sociologique faite dans le milieu médical il
y a 27 ans, nous rappelle que « les médecins ont I'épouvantable privilege de trouver les mots pour

nommer la perte de leurs semblables ». (25) Y sommes-nous suffisamment préparés ?

L'annonce nécessite des aspects « déontologiques, éthiques mais aussi moraux, philosophiques et

psychologiques », selon Régis Aubry. (26)

*Frein humain :
Le médecin peut étre en souffrance dans tous les plans de sa vie. Il est enclin a un sentiment

d’épuisement professionnel et met en ceuvre des mécanismes d’adaptation pour continuer a exercer.
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Certains refusent de voir mourir leur patient. Il serait donc nécessaire d’accompagner le médecin
généraliste psychiquement (soutien), professionnellement (formation continue, pratique

collaborative) et aussi socialement (reconnaissance). Ceci est décrit dans I'article de Texier. (22)

Identifier une situation palliative par le médecin, mais a quel prix et dans quelles conditions ? Voila les
guestions que souléve entres autres I'article de Quesnel (27). Un médecin généraliste n’a le plus
souvent pas d’équipe pluridisciplinaire avec qui parler régulierement. Beaucoup de décisions se
prennent seul et sont lourdes a porter. Pour y répondre, certaines régions ont développé des
plateformes d’écoute. Le rapprochement avec les équipes soignants (IDE, kinésithérapeutes, ...
peuvent étre d’'un grand appui. J’ai pu constater lors de mon stage en EMASP, le soulagement de

certains médecins d’étre soutenus, écoutés et accompagnés lors de prises en charge palliative

complexe.

Le médecin lui-méme peut étre confronté a sa propre mort face a des patients ayant une pathologie
incurable. Le fait de ne pas penser a une situation palliative, et donc de ne pas mettre de mots dessus,

peut représenter pour lui un mécanisme de défense, conscient ou plus encore inconscient.

Aristote recommandait « de ne pas nous dépenser vainement a tenter de changer la nécessité,
d’accepter ce que nous ne pouvons changer, mais tout a la fois de concentrer nos forces a changer ce
qui est en notre pouvoir de modifier. Cette humble détermination revient a assumer la finitude de

notre condition humaine ». La mort n’appartient pas a la médecine. Elle nous concerne tous.

De plus, la mort d’un de ses patients peut aussi étre pergue comme un échec par le médecin : « je n’ai
pas réussi a vous guérir ». Le médecin généraliste noue un lien tout particulier avec son patient. Il
connait le malade dans son environnement, notamment s’il fait des visites a domicile. Il connait sa
famille, son entourage, ses habitudes, ses passe-temps. La relation qui se noue est forte.
L'investissement émotionnel peut donc aller de pair pour le médecin comme le patient. L'annonce
d’une situation palliative peut également étre percue comme une condamnation, un point de non-

retour que le médecin s’efforce de retarder.
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*Frein organisationnel :
De nombreux freins organisationnels existent. Notamment, la difficulté d’assurer des soins continus
en ambulatoire, avec entre autres, la disparition de la garde, mettant a mal le principe de non-abandon

du patient.

La continuité des soins dépend de la complémentarité des médecins entre eux (hopital vs ville,
médecin généraliste vs spécialistes d’organes, ...), entre les médecins et les soignants paramédicaux,

entre des structures HAD, EHPAD, ...

Un autre frein, plus technique, serait le manque de maitrise de la médecine palliative. En particulier,
les médecins s’averent tres méfiants quant aux traitements morphiniques, par exemple. Ces puissants
antalgiques de classe 3 sont eux aussi malheureusement synonymes de fin de vie mais aussi de
dépendance. Les médecins sont donc frileux a les prescrire. Et pourtant, leur mécanisme est

maintenant bien connu et il existe un panel trés large de dosage et de voie d’administration.

Un des autres freins a l'identification d’une situation palliative pourrait bien sir étre le défaut de
formation : une méconnaissance des définitions, des outils d’identification, des thérapeutiques et
des structures existantes, ... Tous les professionnels de santé n’ont pas eu la chance de faire un stage
en USP ou bien en EMASP par exemple, d’autant plus pour des médecins plus anciens. Selon mon
étude, la moitié des internes de médecine générale n'a pas bénéficié d’'un enseignement facultaire en
médecine palliative au cours de leur internat (54%), et les deux tiers n’ont pas effectué de stage dans
une USP ou une EMASP (63%). Les outils d’identification de situation palliative sont insuffisamment

connus (7% pour la SPICT-FR et 25% pour la Pallia 10) et trés rarement utilisés (6% pour la Pallia 10).

La peur de l'erreur est importante en médecine. En effet, les proces juridiques lors de situations

complexes, comme une situation palliative, font couler beaucoup d’encre.
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Enfin, la démarche palliative insiste sur la prise en charge « globale » de situations. Or, cela implique
I'appel a différents interlocuteurs et peut complexifier la démarche. La médecine ambulatoire n’a pas
a disposition tous les interlocuteurs au bon moment et les contacter demande du temps. Une
spécificité de la médecine ambulatoire (hors HAD) est que les IDE ne sont pour la plupart pas
disponibles la nuit. Cela concerne également le médecin traitant qui fait de moins en moins de visite a
domicile par manque de temps et pour une rentabilité médiocre. Pour ces raisons, le médecin
généraliste peut aussi laisser de c6té la notion de soins palliatifs par peur de l'investissement et la
disponibilité que cela lui demanderait et qu’il n’aurait pas la capacité de le mettre en place s’il n’a pas

connaissance des soutiens possibles.

3. Leviers identifiés

En réponse aux freins identifiés précédemment et en m’appuyant sur mon étude, ma bibliographie et
ma propre expérience, 3 leviers principaux semblent importants a développer : la formation des
médecins, le caractére institutionnel (soutenir le médecin traitant dans la durée, connaissance des
structures, ...) et le caractére psychologique (savoir annoncer, apporter des soins et pas uniguement

guérir...). Je traiterai ensemble les 2 derniers leviers.

*Levier de formation a poursuivre

Mon étude semble avoir mis en exergue la nécessité de la poursuite de la formation des internes de
médecine générale. Actuellement, le cursus universitaire prévoit un enseignement en soins palliatifs
au cours de I'externat a tous les éléves. Pendant 'internat, I'enseignement est optionnel et dépend
des facultés. En Alsace, un interne de médecine générale peut bénéficier d’un enseignement de soins
palliatifs de plusieurs jours. |l peut également effectuer un stage en USP ou en équipe mobile de soins
palliatifs en fonction des places disponibles et de son classement. Enfin, une FST Médecine Palliative

est proposée dans I’'ensemble des facultés, avec une sélection sur dossier et motivation.
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Pour améliorer la formation des internes de médecine générale, il faudrait une formation théorique
initiale approfondie pour tous les étudiants au cours de leur internat (Définition des soins palliatifs,
connaissance des trajectoires de fin de vie, thérapeutiques ...) ainsi qu’une formation pratique au sein
de structures dédiées (Stages en USP et EMASP). Au vu des résultats du questionnaire, les deux
semblent complémentaires et nécessaires. Au cours du stage, des rappels théoriques sont
indispensables. La mémorisation est facilitée lorsqu’elle s’accompagne de cas réels. De plus, la
sollicitation d’'une USP ou d’'un EMASP par un médecin généraliste peut étre réinterrogée par l'interne

a I'aide de I'outil Pallia 10 par exemple, pour mieux ancrer la connaissance et |'utilité de ces outils.

En effet, de nombreux outils d’identification et d’évaluation existent et méritent d’étre connus et
utilisés : SPICT , Pallia 10.... Il s’agit d’outils objectifs. Ces outils peuvent en effet rassurer un médecin
qui s’appuie sur un outil rationnel et cadré. Il ne décide pas seul qu’une situation relevant de soins
palliatifs. Ces outils aident a I'identification de situations palliatives précoces ou bien a I'appel d’'une

équipe spécialisée uniquement si nécessaire.

Une distinction internationalement reconnue existe entre soins palliatifs « généraux » (general
palliative care) et soins palliatifs « spécialisés » (specialised palliative care). Dans le premier cas, il
s’agit de situations stables qui nécessitent des prestations fournies dans tous les lieux de vie et de soins
par des professionnels non spécialisés en fonction de leurs compétences et de leurs ressources. Dans
le deuxiéme cas, la maladie et/ou la situation du patient et de ses proches sont caractérisées par une
grande complexité et une instabilité nécessitant une prise en soins spécialisée. Les soins sont alors
prodigués par des spécialistes en soins palliatifs, que ce soit par des équipes mobiles ou en unités de
lits. Les soins palliatifs spécialisés peuvent également étre proposés aux équipes professionnelles afin
de les aider dans le développement de certaines compétences d’évaluation, de communication,
d’élaboration de projets thérapeutiques/ projets de soins ou dans le soutien a la rédaction des

directives anticipées avec le patient.
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L'étude de Teike en Suisse (28) s’est intéressée au développement d’un outil permettant de les
différencier (soins palliatifs généraux vs spécialisés). « Une vingtaine d’outils existent pour soutenir les
professionnels de la santé dans cette identification encore trop aléatoire. Le constat est qu’aucun outil
n’est pour I'instant utilisé a large échelle au niveau international ni national. » Le développement de
ce nouvel outil de dépistage serait une aide précieuse a l'identification des patients nécessitant
I'apport des soins palliatifs. Les soins palliatifs « généraux » concernent tout particulierement les

médecins généralistes.

La formation théorique doit encore étre complétée d’une formation éthique, d’'une formation a la
coordination et a la communication. L’annonce d’une situation palliative ne s’improvise pas. Des
stratégies de communication, peuvent étre d’une grande aide et doivent étre, a mes yeux, un des
leviers a mettre en place. Ainsi, des formations « annonce diagnostic » peuvent étre tres utiles. Des
repéres pour annoncer une prise en charge palliative sont nécessaires : sidération, tentative
d’assimilation et d’intégration du discours médical, temps de I'adaptation a ce diagnostic d’incurabilité,

temps de deuil par rapport a I'état antérieur et a 'abandon des traitements a visée curative.

Pour le médecin, il s’agit de trouver un juste équilibre entre une attitude paternaliste et une posture

autonomiste. En effet, il faudrait trouver un « espace de vérité » selon Régis Aubry (26).

Ainsi, I'annonce d’une prise en charge palliative exclusive sera non plus vécue de facon brutale comme

une rupture, mais plutét comme une continuité des soins.

*Levier psychologigue et institutionnel

Mis a part le levier de formation que mon étude semble mettre en valeur, d’autres leviers existent,

notamment les leviers psychologique et institutionnel.

Le médecin généraliste doit se réapproprier le fait que sa vocation n’est pas uniquement de guérir,
mais qu’elle peut étre aussi d’apporter des soins. Un soutien aux médecins généralistes doit étre

développé dans la durée pour ancrer cette posture.
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Il existe de nombreux exemples de structures pouvant apporter ces soutiens : compagnonnage, groupe
de pairs, soutien par EMASP, réseaux de soins, HAD, ... Ces structures permettent également au
médecin généraliste de pouvoir partager sur des situations complexes, chercher des conseils et
soulager parfois la charge mentale d’une décision prise seul. Par ailleurs, les bénévoles peuvent
également décharger les médecins généralistes dans certaines situations. Ces différents leviers ont

été identifiés dans I'article de Texier (22).

De plus, on apprend dans I'article de Bidart (29) de ma revue de littérature, qu’a la suite de discussions
sur le lieu de déces, et lorsque le choix initial est celui d’'un déces a domicile, une plus forte implication
de I'équipe soignante et de la famille est constatée. Cela peut étre aussi un appui pour le médecin
généraliste qui se sent soutenu dans cette prise en charge. Cela peut souder une équipe

pluridisciplinaire, ce qui n’est pas tache évidente en ambulatoire.

Afin de mettre en place les nombreux objectifs de démarche palliative, il semble aisé de constater
également la nécessité d’'une temporalité. La mise en place des « soins palliatifs précoces » est une
réponse. Le médecin généraliste semble avoir cette temporalité en voyant le patient lors de plusieurs
consultations. Rien de pire que des décisions prises dans l'urgence alors que celles-ci pourraient étre
prises de maniere apaisée. Le respect de la volonté du patient est une priorité. Mais encore faut-il
I'aborder. Cependant les difficultés du libéral existent, notamment la surcharge de travail avec des
consultations souvent courtes. Les décisions qui découlent d’une prise en charge palliative doivent étre
réévalués régulierement. La temporalité est donc également primordiale. Le choix du patient peut
varier en fonction du temps et a I'approche de la mort. La décision ne peut pas et ne doit pas étre figée
dans le temps. L'importance de la réévaluation est a souligner, comme le décrit I'article de Bidart (29).
En effet, le patient ne doit pas se sentir prisonnier de sa décision. Une disponibilité du médecin traitant
est nécessaire et le médecin se doit d’expliquer au patient que son choix n’est pas gravé dans le

marbre.
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Une question se pose alors : « Comment motiver le médecin, comment aider le médecin a s’engager
dans cette voie de la continuité des soins jusqu’a la fin de vie ? ». Roland Fardel, médecin généraliste,
apporte plusieurs éléments de réponse (30). Il note en particulier que le médecin généraliste a besoin
d’« humilité car accompagner un malade jusqu’a la fin de sa vie ne peut é&tre mené a bien tout seul et

suppose d’accepter de partager ce travail avec le patient, sa famille, et les autres paramédicaux ».

Il ajoute également que « cette exigence de prendre soin du malade qui ne guérira pas, jusqu’a la fin
de sa vie, au méme titre que I'exigence tournée vers la guérison, nécessite I'"humilité. En effet, nous

devons reconnaitre notre impuissance et la finitude de chacun. »

Enfin, « cette exigence individuelle doit se transformer en une exigence collective qui emportera la
majorité des médecins vers une disponibilité au service des plus vulnérable (...) C'est cet engagement

collectif qui permettra de briser la solitude du médecin. »

Le médecin généraliste pourrait par ailleurs avoir en téte qu’un patient est en situation palliative sans
pour autant la nommer. Est-ce une nécessité de nommer « les soins palliatifs » lors d’'une prise en
charge précoce ? Une temporalité peut-elle exister dans I'annonce entre le fait d’y penser pour le
médecin généraliste (et donc de mettre en place des traitements a visée symptomatique si nécessaire)
et le moment de I'annoncer au patient. Un point de vigilance serait que le patient pourrait croire qu’on
lui cache des choses et ceci pourrait accentuer la position paternaliste du médecin. Ce questionnement

trés intéressant a également été soulevé par I'article de Thelu (31).

4. position de l'interne

Différentes stratégies ont déja été mis en place afin d’améliorer les compétences en médecine
palliative des internes. Nous pouvons bien évidemment citer la mise en place d’une formation

spécialisée transversale (FST) en médecine palliative, que j’ai eu la chance de pouvoir suivre.
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Les stages en USP/EMSP semblent étre un vrai atout, pour ne pas dire une nécessité. Selon I'article de
G.Quéva, « I'expérience acquise lors du stage clinique améliore la compréhension et I'approche de la

prise en charge palliative. » (32)

Des ateliers d’expressions peuvent aussi donner des outils pour « mieux prendre en charge des
situations palliative et prévenir I'’épuisement professionnel ou méme le désintérét a terme », selon

I'article de C. Perrot. (33)

Une étude qualitative réalisée sur des internes dans les équipes de soins palliatifs par D. Mallet

rapporte ceci:

« Aprés analyse des entretiens, cing thématiques sont identifiées. Les internes décrivent une
déstabilisation initiale en début de stage. lls relatent un renforcement de leurs compétences
professionnelles avec I'apprentissage d’un meilleur rapport a leurs émotions. lls font le constat que de
nombreuses compétences sont transférables dans leur spécialité, mais que, bien souvent, la
compétence délibérative ne peut étre vécue qu’individuellement. lls mentionnent une expérience de
guestionnement et de réflexivité sur leur parcours professionnel et personnel. lls soulignent le réle
favorable de I'accompagnement pédagogique. Si I'apport d’un stage en équipe de soins palliatifs
apparait manifeste, il importe que les référents pédagogiques menent une réflexion éthique afin de
bien comprendre les fondements de la clinique palliative mais aussi les décalages, les tensions, voire

les paradoxes vis-a-vis du référentiel médical actuel. » (34). Les efforts sont donc a poursuivre.

5. Biais identifiés

Il s’agit d’une population de jeune age ayant donc moins d’expérience, et ayant moins pu bénéficier

de formations.

La limite de 5ans post-internat a été décidé en raison des lois bioéthiques Leonetti Claeys de 2016.
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En raison de mon cursus FST, un biais de sélection des participants existe. De plus, les internes ont été
recrutés le plus souvent de fagon non anonyme : anciennes connaissances, collegues, limitant ainsi la

diversité de la population d’étude.

Les limites du questionnaire sont aussi a relever. Il n’est pas un réel indicateur de ce qui se passe

guotidiennement dans I'exercice du médecin.

Conclusion

Identifier une situation palliative n’est pas chose aisée. L’identifier de maniére précoce I'est encore
moins. Pourtant, identifier une situation palliative de maniére précoce permet un parcours de soin plus
apaisé pour le patient et son entourage. Tout médecin devrait étre a méme de le faire, notamment les
internes ou jeunes médecins de médecine générale. En effet, le médecin généraliste a de nombreuses
cartes en main pour mieux l'identifier comme la connaissance de |'environnement du patient, la
relation de confiance, la temporalité du parcours médical du patient... L’utilisation des bons outils peut

aider, encore faut-il les connaitre et les maitriser.

Dans notre étude, les internes ou jeunes médecins (<5ans post-internat) semblent avoir de bonnes
connaissances générales en soins palliatifs mais identifier une situation comme palliative parmi les cas
cliniques reste difficile. Pour identifier une situation palliative, seule la pathologie devrait étre prise en
compte, et non I’age du patient. Une connaissance fine des trajectoires de vie de Murray est nécessaire
pour comprendre I'évolution clinique du patient. De plus, une situation médicale est palliative lorsque
la maladie est incurable et associée a la mise en jeu du pronostic vital. Les deux restent indissociables
afin de parler d’une situation palliative. Le fait d’entreprendre une démarche palliative ne condamne
pas forcément le patient. Une situation est palliative a un instant t. Bien s(r, la plupart des situations
palliatives évoluent vers le décés du patient. Rarement, une situation peut ne plus étre palliative a

I'occasion d’un progrés thérapeutique notamment. Dans tous les cas, les soins palliatifs permettent
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une fin de vie plus apaisée pour le patient et son entourage. De plus, identifier une situation comme
palliative n'implique pas forcément des soins et des thérapeutiques ainsi qu’un appel a une équipe
spécialisée (EMSP/USP). Identifier précocement permet d’anticiper et donc d’apporter une réponse

personnalisée adaptée a chaque patient.

Il semblerait que les formations théoriques soient a poursuivre pour les internes, mais aussi tout au
long de I'exercice d’'un médecin. Il faudrait également insister sur la pratique en stage ainsi que sur
I'utilisation d’outils rationnels a disposition comme la SPICT-FR et Pallia 10. Ces outils sont une aide

précieuse mais ne doivent pas étre dissociés d’une prise en charge personnalisée de chaque patient.

L’enjeu de l'identification d’une situation palliative quand elle se présente comme telle concerne
I’ensemble des médecins. Il serait donc intéressant d’étudier en complément de ce travail la capacité
d’identification d’une situation palliative, la connaissance et 'usage de ces outils ad hoc au sein d’un

échantillon d’internes de spécialité hors médecine générale.
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Annexes

1. Questionnaire avec réponses correspondantes

Le questionnaire est a destination des internes de médecine générale et des 5ans post internat,
thésés ou non, en médecine générale. Ce questionnaire est anonyme. |l vous prendra au

maximum 10min et je I'espere vous sera utile dans votre pratique !

1. Dans quel Dipléme d'étude spécialisées (DES) étes-vous ou quel DES avez-vous déja réalisé?

C) médecine générale

Q autres
2. Si vous étes interne, en quel semestre étes-vous ?

ler semestre

2eme semestre

3eme semestre

4eme semestre

5emes semestre

6eme semestre

je réalise une année FST

j'ai fini mon internat depuis moins de 5 ans

000000000

j'ai fini mon internat depuis plus de 5 ans

3. Etes-vous thésé ou non ?
thésé
Q non thésé

4. Dans quelle ville faites-vous ou avez-vous fait votre internat ?

0

5. Etes-vous déja passé en stage dans une structure spécialisée a la démarche palliative : Unité
de soins palliatifs (USP) ? Une équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) ?

D usp
D EMSP

D Je n'ai pas fait de stage en soins palliatifs
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6. Avez-vous bénéficié de cours de la faculté liés aux soins palliatifs durant votre internat ?
) ou
) Nen

7. Quelques généralités sur les soins palliatifs : (cocher uniquement les réponses vraies)

D Les SP peuvent étre prodigués précocement dans I’évolution d'une maladie grave
incurable

D Les SP concernent uniquement les soins des derniers jours ou derniéres semaines
de vie

D Les SP sont de la responsabilité et des compétences de tous les professionnels de
santé

D L'implication d’une équipe pluridisciplinaire est une des caractéristiques des SP

D Les SP sont réservés a des unités et a des équipes dédiées

8. Connaissez-vous l'outil d'indicateurs de soins palliatifs et de support SPICT-FR TM ?
L'utilisez-vous dans votre pratique clinique ?

D oui et je l'utilise
@ oui mais je ne l'utilise pas

@ non

9. Connaissez-vous l'outil Pallia 10 permettant d'aider a mieux repérer le moment ou le recours a
une équipe spécialisée de soins palliatifs devient nécessaire ? L'utilisez-vous dans votre pratique
clinique ?

D oui et je l'utilise
@ oui mais je ne 'utilise pas

D non

10. L’accomplissement d’'une démarche palliative dés I'instant ou la situation se présente comme
telle, a montré les bénéfices suivants : (cocher uniquement les réponses vraies)

Controle des symptomes

Amélioration de la compréhension du pronostic

Amélioration de la qualité de vie

Limitation des traitements et des explorations disproportionnés

Limitation des passages aux urgences ou hospitalisations non programmées

Limitation des dépenses de santé

HEninnnn

Augmentation de I’espérance de vie
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Introduction des situations

11. Vous allez avoir 9 situations qui vont vous étre présentées. Dans chacune, la mise en place de soins
palliatifs est-elle indiquée et si oui, a quel stade de prise en charge (théorie, pratique, équipe
spécialisée) ?
Définitions des soins palliatifs selon I'HAS en 2016 :
Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés par une équipe multidisciplinaire, dans une approche
globale de la personne atteinte d’une maladie grave, évolutive, en phase avancée, d'évolution fatale.
Leur objectif est de soulager les douleurs physiques et les autres symptomes, mais aussi de prendre
en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle.

Les termes de "soins palliatifs" peuvent renvoyer a trois stades différents de prise en charge :

1. la théorie de la démarche palliative (le concept, le fait méme d'y penser pour le patient)

2. la pratique avec l'apport de soins actifs en dispensant des soins ou thérapeutiques en rapport avec
la perturbation de la qualité de vie (douleurs, anxiété, dyspnée,..)

3. la prise en soin par une équipe spécialisée en soins palliatifs (EMSP, USP) lors de situations
palliatives complexes ou non contrélées, échappant aux bons soins des équipes de références.

Détail des situations : voir dans le corps de la these, § Résultats.

Pour chaque question, si la réponse était que la situation relevait d’une situation palliative, une 2™
question était posée concernant le stade de la prise en charge (théorie, pratique, équipe spécialisée)

2. SPICT-FRTM
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& outll d'indicateurs de soins palliatifs
Bl et de support (SPICT-FR™ )

Le SPICT-FT™ est uiflisé pour ideniifier les personnes dont la sanié est en vorr de difériondion.
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Titre Auteur Pays Année Méthodes Obijectifs Résultats
Freins et leviers a la | Elie France, 2022 Etude ancillaire. Enquéte | Identifier les freins et les | Freins identifiés par I'enquéte : les contraintes structurelles (I'absence de
mise en place de la | (35) Lorraine qualitative par entretiens | leviers a la mise en place | permanence médicale et infirmiére, les limites des moyens matériels et
démarche palliative semi-directifs aupres de | de la démarche palliative | personnels) et le manque de formation. Lintervention des équipes
en EHPAD médecins coordonnateurs | en EHPAD. ressources hospitalisation a domicile et équipe mobile de soins palliatifs
d’EHPAD. est décrite comme un appui primordial. L’analyse a montré que
I’organisation et la coopération des différents acteurs est un enjeu majeur
pour la mise en place de la démarche palliative.
Le principal levier a développer semble étre celui de la formation, aux soins
palliatifs et a I'utilisation des différents outils crées pour contourner les
contraintes structurelles.
General Willemijn Pays-Bas | 2022 Etude d'enquéte sur les | Identifier le moment | Le moment médian optimal de planification préalable des soins selon
practitioners’ Tros dossiers médicaux. Les | optimal et les raisons | les médecins généralistes était de 228 jours avant le déces (intervalle
evaluations of (36) dossiers médicaux ont été | d'initier la planification | interquartile 392). Ce moment était plus proche du déces pour le cancer
optimal timing to présentés a 83 médecins | préalable des soins | (87,5 jours avant le déces, IQR 302) que pour la défaillance d'un organe
initiate advance généralistes en leur | (« advance care | (266 jours avant le déces, IQR 401) et la multimorbidité (290 jours avant
care planning for demandant d'indiquer et | planning ») dans | le déces, IQR 389) (p < 0,001). La raison la plus fréquemment mentionnée
patients with de justifier ce qu'ils | différentes trajectoires | pour le cancer était "recevoir un diagnostic" (21,5%), pour la défaillance
cancer, organ considéraient comme le | de maladie (selon | d'organe, "apres une période d’exacerbation" (14,7%), et pour la
failure, or moment optimal pour la | Murray) multimorbidité, "l'age" et "les souhaits ou réflexions exprimés par les
multimorbidity: A planification préalable des patients" (12,5% chacun).
health records soins au cours des deux Le moment optimal de la planification préalable des soins et les raisons
survey study années précédant le déceés. d'initier la planification préalable des soins indiqués par les médecins
Analyses quantitative et généralistes different entre les patients atteints de cancer et d'autres
qualitative. maladies, et ils different également d'un médecin généraliste a I'autre.
‘It’s almost Sonja Royaume | 2021 Méthodes mixtes | Evaluer la sensibilisation, | La plupart des participants (78,7 %) ont reconnu les avantages des
superstition: If | Mcllfatrick | -Uni séquentielles comprenant | les connaissances et les | conversations sur la planification préalable des soins. Cependant, les deux
don’t think about it, | (37) une enquéte transversale | attitudes du public a | tiers ne voulaient pas penser a la planification préalable des soins ou en

it won’t happen’.
Public knowledge
and attitudes
towards advance
care planning: A

et des groupes de
discussion/ entretiens

I'égard de la planification
préalable des soins et
identifier des stratégies
de sensibilisation dans un
cadre de santé publique

savoir plus pour le moment. Les répondants étaient réticents a aborder la
planification préalable des soins car elle était liée aux soins de fin de vie et
aux plans funéraires, et ils ne voulaient pas causer de détresse a leur
proche. Les répondants faisaient confiance a leur famille pour respecter
leurs souhaits et ils considéraient que la mise en place d'un plan de soins
anticipés serait utile a I'avenir. Un leadership descendant, la normalisation
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sequential mixed
methods study

et une éducation accrue ont été identifiés comme des approches
potentielles pour surmonter les obstacles. Il faut s’orienter vers un ciblage
sur mesure et une harmonisation des messages éducatifs et médiatiques.

Identification of Yousuf Royaume | 2020 Revue systématique (4127 | Identifier les outils de | Sur 4 127 articles uniques examinés, 25 ont rapporté I'utilisation ou le
patients with EIMokhalla | -Uni articles uniques examinés) | dépistage existants pour | développement de 10 outils de dépistage. La précision de cing outils a été
potential palliative lati I'identification des | évaluée dans huit études significatives dans leur capacité a identifier les
care needs: A (38) patients  atteints de | patients ayant des besoins potentiels en soins palliatifs, avec une
systematic review maladies  progressives | sensibilité allant de 3 % a 94 % et une spécificité allant de 26 % a 99 %.
of screening tools avancées et susceptibles | La plupart des outils utilisent la prédiction de la mort et/ou de la
in primary care d'avoir des besoins en | détérioration comme un indicateur pour l'identification des personnes
soins palliatifs dans le | ayant des besoins potentiels en soins palliatifs. Des recherches
cadre des soins de santé | supplémentaires sont nécessaires pour identifier des processus de
primaires et évaluer leur | dépistage standardisés qui sont basés non seulement sur la prédiction de
précision. la mortalité et de la détérioration, mais aussi sur I'anticipation des
besoins en soins palliatifs et la prédiction du rythme et de I'évolution du
déclin fonctionnel. Cela permettrait de procéder a une évaluation
complete afin d'identifier les besoins et d'y répondre a temps.
Souhaits de la Bidart France, 2020 Etude qualitative réalisée | Recueillir la fagon dont | 15 entretiens ont été menés. La plupart des personnes interrogées
personne malade (29) Bordeau par entretiens individuels | les personnes en | souhaitent mourir a la maison, proche des leurs, mais le besoin d’étre
en situation X semi-dirigés au domicile | situation palliative a | accompagné et de préserver leur entourage semble étre plus important
palliative a domicile des personnes atteintes | domicile envisagent | pour elles. Elles attendent que le médecin traitant aborde la fin de vie et
concernant les d’une pathologie incurable | d’aborder le lieu de | lelieu de déces avec disponibilité, écoute et bienveillance, et qu’il y
discussions avec un pronostic vital | déces avec leur médecin | montre de I'intérét. L'émergence de trois profils (paternaliste,
anticipées sur le entre 4 semaines et 2 ans. | généraliste. autonomiste et intermédiaire) illustre la fagon dont elles envisagent ces
lieu de son déces discussions avec leur médecin traitant. Une consultation dédiée
permettrait au médecin généraliste de créer des conditions favorables
afin de donner au malade une opportunité d’aborder ce sujet sensible et
de respecter ses souhaits.
Les médecins Quesnel France, 2020 Etude épidémiologique Analyser les décés des | Dans cette étude, 76 % des médecins généralistes vivaient comme
généralistes face au | (27) Limoges descriptive quantitative patients vécus comme | difficile le décés de leurs patients. Ils étaient 29 % a ressentir le besoin

déces de leurs
patients

transversale. La
population étudiée était
celle de 'ensemble des
médecins généralistes
libéraux de la région
Nouvelle-Aquitaine. Le

difficiles par leur

médecin généraliste.

d’étre aidés dans cette situation. Le retentissement professionnel et
personnel était présent chez respectivement 37 % et 31 % des médecins.
La consommation de médicaments survenait dans 4,8 % de ces situations,
celle d’alcool dans 4 % des cas. Les structures d’aides aux généralistes
étaient insuffisantes pour 57 % d’entre eux.
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critere de jugement
principal était le
pourcentage de médecins
généralistes vivant
difficilement le décés de
leurs patients.

Refus de prise en Texier France, 2013 Méthodologie qualitative Etudier les motifs qui | Alors méme qu’ils ont I’habitude d’accompagner des patients en fin de
charge du patient (22) Rennes par entretiens semi- poussent les médecins | vie, 13 des médecins interviewés ont exprimé un refus de prise en charge
en soins palliatifs dirigés. Vingt médecins généralistes a un | du patient en soins palliatifs. Les sept autres parlaient de refus de prise en
(en phase sans mode d’exercice désengagement (refus de | charge s’ils se trouvaient exposés a des difficultés. Dans la majorité (70 %)
terminale) a particulier (non- prise en charge d’une | des cas, les médecins interrogés ont exprimé une souffrance personnelle.
domicile par son ostéopathes, non- situation palliative) L’originalité de ce travail tient au constat, qu’au-dela des difficultés liées
médecin homéopathes...) ont été aux conditions de travail (lourdeur, chronophagie, solitude, prise de
généraliste : est-ce interviewés. L’analyse des décision éthique) le médecin est en souffrance dans tous les plans de sa
une réalité ? entretiens, réalisés aupres vie. Il est enclin a un sentiment d’épuisement professionnel, et met en

de 20 médecins, a été ceuvre des mécanismes d’adaptation pour continuer a exercer. Il refuse

effectuée par deux de voir mourir son patient qu’il porte dans une vision de vie depuis

opérateurs indépendants, toujours. Sa vie professionnelle est intimement intriquée avec sa vie

selon deux méthodologies personnelle qu’il souhaite « parfaite ». Ces éléments justifient dans

: une qualitative par certaines situations a eux seuls I"hospitalisation du patient.

analyse manuelle croisée Il semble nécessaire d’accompagner le médecin généraliste

socio-anthropologique et psychiquement (soutien), professionnellement (formation continue,

une analyse lexicale. pratique collaborative) et aussi socialement (reconnaissance ?).
Représentations Lefaucheur | France, 2019 Enquéte qualitative avec | Explorer les | Les personnes interrogées disaient méconnaitre le sujet. Les soins
sociales associées | (39) Blois 16 entretiens semi-dirigés | représentations sociales | palliatifs concernaient surtout des patients décrits comme ayant un état

aux mots « soins
palliatifs » aupres
du grand public

associées aux mots «
soins palliatifs » aupres
du grand public

physique précaire, peu communicants et dépendants. Pour la majorité
des personnes interrogées, les soins palliatifs intervenaient juste avant la
mort. Leur but était le bien-étre physique et psychique, la prise en charge
globale, mais également la prise en compte des proches. Les personnes
imaginaient facilement les infirmiéres et les aides-soignantes comme
étant au contact des patients, mais plus difficilement les médecins, moins
concernés selon eux. Les émotions suscitées étaient souvent négatives (la
peur, 'angoisse, la tristesse). Ces résultats ouvrent des pistes de réflexion
sur les moyens et la nécessité d’informer les patients et leurs proches
concernant la finalité et les objectifs des soins palliatifs.
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Vision des patients, | Thelu France, 2020 Etude qualitative par des | Recueillir et d’analyser le | Un total de 11 entretiens ont été menés. L’analyse thématique retrouvait
consultant chez le | (31) Paris entretiens semi-dirigés | regard sur les soins | 5théemes :la médecine palliative vue comme les soins palliatifs terminaux
médecin aupres de patients | palliatifs de patients | ; les soins palliatifs vus, comme un réel accompagnement ; I’évocation
généraliste, sur la consultant  chez leur | consultant chez le | des soins palliatifs avait projeté les patients sur leurs propres peurs ; le
médecine palliative médecin généraliste médecin généraliste regard des patients sur la démarche palliative, apres les avoir informés ;
et 'euthanasie. Cette méconnaissance de la médecine palliative a été
confronté a une connaissance de |'euthanasie, qui je le rappelle est
interdite en France. Cependant, apres informations ; les patients ont bien
montré au cours de I'entretien leur intérét pour une démarche palliative
précoce dans le cadre d’'une maladie incurable.
Identifications des Fabienne Suisse 2017 Article préliminaire (voir Analyser le besoin d’un Différents outils existent pour soutenir les professionnels dans cette
patients palliatifs : Teike Luthi étude suivante) outil spécialisé pour pratique méme si ceux-ci ont encore un niveau de validité incomplet et ne
enjeux et outils de (15) I'identification de permettent pas de distinguer les patients nécessitant des soins palliatifs
dépistage situations palliatives. généraux versus spécialisés. Un outil qui répond mieux a ces critéres est
en phase de développement et de validation au CHUV/ ID-PALL.
Measurement Fabienne Suisse 2021 Dans cette étude Evaluer la validité 2232 patients ont été évalués entre janvier et décembre 2018, 97% par
Properties of ID- Teike Luthi multicentrique, structurelle et critérielle | des infirmiéres et 50% par des médecins. Les variances pour IDPALLG et S
PALL, A New (28) prospective et et la concordance inter- sont expliquées par deux facteurs, le premier expliquant la majeure partie

Instrument for the
Identification of
Patients With
General and
Specialized
Palliative Care
Needs

transversale, des
infirmiéeres et des
médecins ont évalué des
patients hospitalisés
pendant 2 a 5 jours dans
deux hopitaux tertiaires en
Suisse.

juges de I'ID-PALL

de la variance dans les deux cas. Pour ID-PALL G, |a sensibilité se situe
entre 0,80 et 0,87 et la spécificité entre 0,56 et 0,59. Pour ID-PALLS, la
sensibilité se situait entre 0,82 et 0,94, et la spécificité entre 0,35 et 0,64.
Une valeur seuil de 1 a fourni les valeurs optimales pour I'identification
des patients. Le coefficient alpha de Cronbach était de 0,78 pour I'ID-PALL
G et de 0,67 pour I'ID-PALL S. Le taux de concordance entre les infirmieres
et les médecins était de 71,5 % pour ID-PALL G et 64,6 % pour ID-PALL S.
L'ID-PALL est un instrument de dépistage prometteur permettant
I'identification précoce des patients nécessitant des soins palliatifs
généraux ou spécialisés. Il peut étre utilisé par les infirmieres et les
médecins sans formation spécialisée en soins palliatifs. Des tests
supplémentaires de la version clinique finalisée semble justifiée.
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