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Introduction

Le droit de finir sa vie et de mourir chez soi, inscrit dans la loi depuis 1999, est aujourd'hui un enjeu de santé publique à la croisée d'une demande de la population, et des contraintes du système de santé [START_REF]Loi n o 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs[END_REF][START_REF] Anon | Fin d'un tabou ! La mort, la fin de vie[END_REF][START_REF] Duhamel | Les soins palliatifs et la fin de vie à domicile[END_REF]. Ce changement de modèle intervient dans un contexte sociodémographique, socioéconomique et sanitaire particulier : le vieillissement de la population française, engendré par l'allongement de l'espérance de vie et l'arrivée à l'âge de la retraite de la génération des « baby-boomers » (4). Sur le plan sanitaire, les conséquences de ce vieillissement sont marquées par une augmentation de la prévalence des maladies chroniques létales et des polypathologies. Il est estimé que le taux de mortalité par an, toutes causes confondues augmentera de 25 % par an d'ici 2050 [START_REF] Blanpain | Projections de population 2007-2060 pour la France métropolitaine[END_REF]. Le nombre de situations palliatives croîtra parallèlement puisque 62 % des décès relèveraient de soins palliatifs [START_REF] Ravanello | L'Atlas des soins palliatifs et de la fin de vie en France : Première édition[END_REF].

Les situations palliatives avancées et terminales représentent l'évolution inéluctable de pathologies non guérissables, où les priorités sont le soulagement des symptômes, le confort de vie du malade, et l'accompagnement des proches [START_REF] Hirsch | Réponses et commentaires concernant le QRM 3 : soins palliatifs et trajectoires de vie des patients[END_REF]. Les situations palliatives avancées ou symptomatiques, dont le pronostic se compte généralement en semaines voire en mois, sont distinguées des situations palliatives terminales où le décès est imminent.

Ce problème sociétal appelle à l'anticipation et rend nécessaire la réflexion sur les missions et la place des acteurs concernés par les soins palliatifs à domicile. La question de l'organisation de l'offre de soin est donc centrale dans le virage ambulatoire et de la prise en charge à domicile qui s'opère.

Actuellement, les pouvoirs publics orientent en priorité l'offre de soins vers l'hospitalisation à domicile dont la place est prépondérante dans le plan 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs [START_REF] Anon | Plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et l'accompagnement en fin de vie[END_REF]. D'autres acteurs infirmiers concourent aux soins palliatifs à domicile, notamment les infirmiers libéraux. Leur activité bénéficie cependant d'une faible visibilité et de peu de soutien de l'assurance maladie en termes de dispositifs conventionnels [START_REF] Anon | Vivre la fin de sa vie chez soi[END_REF][START_REF] Anon | Les soins palliatifs : une prise en charge toujours très incomplète[END_REF]. Par ailleurs, leur degré d'implication dans les situations palliatives à domicile n'est pas connu. Les états des lieux nationaux de 2008 et de 2017 mentionnent le manque de données issues des prises en charge à domicile, a fortiori dans le secteur libéral [START_REF] Duhamel | Les soins palliatifs et la fin de vie à domicile[END_REF][START_REF] Cabé | Rapport sur l'état des lieux du dispositif de soins palliatifs au niveau national[END_REF]. Ces données seraient pourtant nécessaires au pilotage de l'offre de soins. L'objectif de ce travail était de décrire la place respective des différents acteurs de soins infirmiers dans les situations palliatives avancées et terminales à domicile. Les médecins traitants ont été interrogés parce qu'ils sont les prescripteurs des soins infirmiers, et qu'ils peuvent identifier les situations palliatives. Les variables d'intérêt étaient les modalités d'exercice des infirmiers intervenant au domicile des patients : libéraux, en centre de soins infirmiers, en service de soins infirmiers à domicile, en hospitalisation à domicile, ainsi que les collaborations de ces acteurs.

Matériel et méthode

Les données ont été collectées sur la plateforme « Limewire ® », organisées en base de données sur « Excel ® ». Les analyses descriptives ont été réalisées avec « EpiInfo 7 ® ».

Résultats

En tout, 89 médecins ont participé à l'étude en complétant en ligne tous les items du questionnaire, parmi les 134 qui s'étaient connectés à la plateforme. Ils étaient autant de sexe féminin que masculin (46 contre 43). Les femmes étaient plus jeunes que les hommes : 65 % d'entre elles avaient moins de 50 ans contre 42% des hommes. Les médecins exerçaient davantage en milieu urbain que rural (52 contre 37). collaboration avec des infirmiers libéraux ou des services d' hospitalisation à domicile dans 11% des situations décrites.

Discussion

Le choix a été fait de recueillir les données auprès des médecins traitants qui sont les prescripteurs des soins infirmiers, qui centralisent l'information et sont en mesure d'identifier les situations palliatives avancées et terminales ; et enfin parce qu'il n'existe pas à l'heure actuelle de base de données pour les soins palliatifs à domicile. Cela a sans doute entraîné un biais de sélection, lié à une possible sensibilisation aux soins palliatifs des médecins répondants. Cependant, la place des différents acteurs de soins infirmiers, qui représente l'objectif principal de cette étude, dépend de nombreux autres facteurs.

La méthodologie rétrospective de l'enquête par questionnaire entraîne généralement un biais de mémorisation. Il a probablement été atténué ici par le caractère grave et marquant pour les médecins des situations palliatives et des décès ; et par l'utilisation des indicateurs de l'outil SPICT-FR™ pour classer les patients dans les différents groupes de pathologies et aider les médecins à se rappeler des situations.

En ce qui concerne le biais de classement des patients et des soignants, du fait de la nature déclarative du recueil de données il n'était pas possible d'effectuer de vérifications. Cependant, les médecins rencontrés lors de l'enquête préliminaire n'avaient exprimé de difficultés, ni dans le repérage des patients en situations palliatives, tous les items de l'outil SPICT-FR™ leur semblant clairs, ni pour se rappeler des infirmiers impliqués dans les soins prescrits à domicile.

En revanche, le questionnaire ne permettant pas l'évaluation de la singularité et de la complexité propre à chaque situation, il n'était pas possible de connaître l'adéquation des ressources employées aux besoins nécessaires, ni la qualité des soins et la satisfaction des acteurs et des patients. Rappelons que l'objectif principal était de décrire avec précision la place respective des différents acteurs infirmiers impliqués actuellement sur le territoire dans les soins palliatifs à domicile, en faisant l'hypothèse que les médecins seraient de bons « informateurs ». Le grand nombre de médecins répondants et de situations décrites a permis d'atteindre cet objectif.

Les réponses à l'enquête, par 89 médecins exerçant sur un territoire urbain et rural, ont montré que les infirmiers libéraux ont une place prépondérante dans les soins palliatifs à domicile. Les infirmiers libéraux assurent seuls la prise en charge de 64% des patients en situations palliatives avancées et terminales en cours de suivi ; et la prise en charge de 56% des patients dans le mois précédant leur décès. Ils interviennent également en collaboration avec les services de soins infirmiers et d'hospitalisation à domicile et dans la majorité des situations où ces structures sont présentes.

En ce qui concerne la place prépondérante des infirmiers libéraux dans les soins palliatifs à domicile, seuls ou avec les services de soins infirmiers et d'hospitalisation à domicile, nous n'avons pas trouvé dans la littérature, d'étude avec laquelle mettre en perspective ces résultats, comme le rapportait l'Inspection générale des affaires sociales en 2017 (3). Cependant ceux-ci nuancent et interrogent la vision souvent partagée que la majorité des prises en charge en soins palliatifs à domicile serait réalisée par les structures d' hospitalisation à domicile [START_REF] Hirsch | Réponses et commentaires concernant le QRM 3 : soins palliatifs et trajectoires de vie des patients[END_REF].

Les résultats par pathologie confirment que les services d' hospitalisation à domicile ont une activité centrée sur l'oncologie (25 % des prises en charge dans ce groupe versus moins de 10 % dans tous les autres groupes pathologiques). Ce résultat est concordant avec les statistiques nationales qui montrent que plus d'un tiers de l'activité des structures d' hospitalisation à domicile concernent des pathologies cancéreuses [START_REF] Cabé | Rapport sur l'état des lieux du dispositif de soins palliatifs au niveau national[END_REF]. Quant aux services de soins infirmiers à domicile dont la mission principale est le maintien de l'autonomie des personnes âgées, ils sont présents dans tous les groupes de pathologies avec, logiquement, une activité plus importante, à hauteur de 25 % des prises en charge des maladies neurologiques et des démences/fragilité. Enfin, le nombre moyen de dix et la médiane de huit situations palliatives avancées et terminales suivies à domicile par médecin en une année peuvent sembler importants à côté du chiffre de un à trois habituellement rencontré dans la littérature [START_REF] Anon | Plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et l'accompagnement en fin de vie[END_REF]. Cela peut être le reflet de l'intérêt particulier des médecins de l'échantillon pour les soins palliatifs, et donc d'un exercice incluant cette pratique. Mais il peut aussi provenir d'une meilleure identification des situations palliatives grâce au recours à un outil de repérage. Les résultats de l'enquête préliminaire allaient déjà dans ce sens, puisque les médecins relevaient davantage de situations avec le SPICT™ que sans outil.

Conclusion

Cette étude montre que les infirmiers libéraux, dont le degré d'implication dans les soins palliatifs à domicile n'était pas pleinement identifié, effectuent la majorité des soins infirmiers prescrits par les médecins traitants dans les situations palliatives avancées et terminales. Ils interviennent essentiellement seuls au domicile des malades et leurs compétences sont aussi très souvent sollicitées par les services de soins infirmiers à domicile et les structures d' hospitalisation à domicile. Dans l'organisation des soins palliatifs à domicile, ils sont des acteurs incontournables de l'offre de soin. Le développement des soins palliatifs à domicile et de la culture palliative passera par une meilleure reconnaissance et le soutien de ces acteurs.

Cette étude a également permis d'estimer à dix en moyenne le nombre de patients en situations palliatives avancées et terminales que prenaient en charge à domicile les médecins généralistes de Gironde. Elle a aussi permis de montrer que l'outil d'identification SPICT-FR™, dont la diffusion en médecine générale n'est pas connue, s'était avéré utilisable par un grand nombre de médecins pour repérer les patients en situations palliatives avancées et terminales.

Par ailleurs, il n'existe pas de données à l'échelle nationale pour décrire l'ampleur de la prise en charge en soins palliatifs à domicile par les médecins traitants et les infirmiers libéraux. S'il existait par exemple une « ALD soins palliatifs » il serait possible d'identifier voire de valoriser la prise en charge de ces patients en dehors de l'hôpital. Les critères restent à définir en s'inspirant d'outils validés (indices de Karnofski, de l'OMS, PPS, SPICT-FR™, Pallia 10, etc.) et en incluant l'expérience des professionnels de médecine générale et des soins palliatifs.

Enfin, d'autres études pourraient être conduites auprès des acteurs infirmiers pour identifier les patients et connaitre l'adéquation des ressources employées aux besoins en soins nécessaires dans les phases avancées et terminales des situations palliatives à domicile.

Annexe 1

Questionnaire de l'étude.

Annexe 2

Version française du Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT-FR™) : indicateurs cliniques d'une ou plusieurs maladies limitant l'espérance de vie.
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Légendes des figures

  Les patients en cours de suivi étaient décrits selon les sept catégories pathologiques définies par le Supportive & Palliative Care Indicators Tool dans sa version française (SPICT-FR™) (Annexe 2) : cancer, maladie cardiovasculaire, maladie respiratoire, maladie rénale, maladie hépatique, maladie neurologique et démence/fragilité[START_REF] Highet | Development and evaluation of the Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT): a mixed-methods study[END_REF]. Pour chaque catégorie, les indicateurs cliniques spécifiques étaient présentés aux médecins. Le choix d'un outil d'identification, le SPICT-FR™, avait pour but de faciliter le repérage des situations palliatives avancées et terminales, et de permettre une classification en catégories de pathologies afin d'effectuer des analyses en sous-groupes. Cet outil est également recommandé par la Haute autorité de santé[START_REF] Anon | Comment favoriser le maintien à domicile des patients adultes relevant de soins palliatifs ? Saint-Denis La Plaine : Haute autorité de santé[END_REF].Pour les patients décédés, la pathologie n'était pas décrite. Le domicile était défini comme le domicile privé des patients et excluait les patients vivant en établissement d'hébergement pour personnes âgées dépendantes et dans les autres établissements médicosociaux. Enfin il était demandé aux médecins de renseigner des données sociodémographiques, et leur formation en soins palliatifs.

Figure 1 .

 1 Figure 1. Étude sur la place respective des différents acteurs de soins infirmiers dans les situations palliatives avancées et terminales à domicile : distribution des médecins répondants à l'enquête en fonction du nombre de patients suivis en situations palliatives avancées et terminales, ou décédés, dans l'année (n= 89).

Figure 2 .

 2 Figure 2. Étude sur la place respective des différents acteurs de soins infirmiers dans les situations palliatives avancées et terminales à domicile : répartition des patients en cours de suivi ou décédés pendant les 12 derniers mois, en situations palliatives avancées et terminales selon les soignants à domicile. HAD : hospitalisation à domicile ; IDE : infirmier diplômé d'état ; SSIAD : service de soins infirmiers à domicile.

Figure 3 .

 3 Figure 3. Étude sur la place respective des différents acteurs de soins infirmiers dans les situations palliatives avancées et terminales à domicile : répartition des patients en situation palliative avancée et terminale en cours de suivi selon la pathologie et les soignants à domicile (n=607). HAD : hospitalisation à domicile ; IDE : infirmier diplômé d'état ; SSIAD : service de soins infirmiers à domicile.
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  Cette étude descriptive, transversale et rétrospective, correspond à une enquête de pratique. Une enquête préalable réalisée auprès de huit médecins généralistes avait permis de créer un questionnaire standardisé et compréhensible. Pour l'étude, tous les médecins généralistes de Gironde, installés, et inscrits au tableau de l'ordre des médecins du département ont été sollicités, soit 1541 médecins. Ils ont été contactés par courriel à deux reprises, les 4 juillet et 23 septembre 2019 et invités à répondre à un questionnaire anonyme en ligne. La fin du recueil de données était fixée au 8 octobre 2019.

	Le questionnaire portait d'une part sur l'identification des patients en situations palliatives
	avancées et terminales en cours de suivi et des patients décédés à domicile pendant les 12 derniers
	mois à l'issue d'une pathologie en situation palliative (Annexe 1). Il portait, d'autre part, sur
	l'identification des infirmiers (et/ou des structures) qui réalisaient les soins à domicile auprès de
	chaque patient décrit. Pour les patients décédés, il était demandé d'identifier les infirmiers, les
	structures, les coordinations ou les relais entre acteurs, le mois précédant le décès.

en une année, en faisant la somme des patients en cours de suivi et des patients décédés pendant les 12 derniers mois. Dans cet échantillon le 25 e percentile et la médiane étaient respectivement de cinq et huit patients suivis (Fig 1) . Ils ont décrit la prise en charge de 607 patients en situations palliatives avancées et terminales en cours de suivi et de 260 patients décédés à domicile au cours des 12 derniers mois (Fig 2).En ce qui concerne les situations palliatives en cours de suivi, les soins infirmiers ont été réalisés en majorité par des infirmiers libéraux. Ils ont assuré, seuls, 64% de l'ensemble des prises en charge. Les autres soins infirmiers ont été réalisés par les service de soins infirmiers à domicile dans 16% de l'ensemble des situations, l' hospitalisation à domicile dans 9%, et les centre de soins infirmiers dans 3%. L'intervention des service de soins infirmiers à domicile et d' hospitalisation à domicile était en majorité effectuée en collaboration avec des infirmiers libéraux : ces derniers ont participé à 60% des prises en charge avec les service de soins infirmiers à domicile, et à 56% des prises en charge avec ceux de l' hospitalisation à domicile. L'intervention conjointe des service de soins infirmiers/hospitalisation à domicile était rare. En cumulant leurs interventions, seuls et cordonnées aux structures, les infirmiers libéraux étaient présents dans 78% des situations palliatives avancées et terminales en cours de suivi. Les médecins ont déclaré que 35 patients, soit 6%, n'avaient pas d'infirmier à domicile, et n'ont pas renseigné l'infirmier intervenant pour moins de 3% des patients. L'analyse des prises en charge selon les pathologies définies par le SPICT-FR™ montre que les infirmiers libéraux ont assuré seuls plus de 50% des prises en charge dans six des sept catégories de pathologies (Fig 3). Les structures d' hospitalisation à domicile intervenaient essentiellement pour des pathologies oncologiques où leur activité représentait 25 % des prises en charge et moins de 10 % dans les autres groupes de pathologies. Les services d'hospitalisation à domicile étaient absents dans la prise en charge des pathologies cardiovasculaires et des démences/fragilité. Les service de soins infirmiers à domicile étaient présents dans la prise en charge de toutes les pathologies, mais leur activité était plus marquée, à hauteur de 25 %, pour les maladies neurologiques et les démences/fragilité. En ce qui concerne les patients décédés, les infirmiers libéraux ont réalisé, seuls, 56 % des prises en charge le mois précédant le décès (Fig 2). En cumulant leurs interventions seuls et coordonnées aux structures, les infirmiers libéraux étaient présents le mois précédant le décès dans 76% des situations décrites. Les structures d' hospitalisation à domicile intervenaient seules ou de manière coordonnée avec les infirmiers ou les service de soins infirmiers à domicile, ou en relais, dans 25% des situations déclarées. Les services de soins infirmiers à domicile intervenaient seuls ou en