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Résumé     :

Introduction : La sédation est  une pratique connue en soins palliatifs.  La nouvelle loi

Claeys-Leonetti de Février 2016 donne de nouveaux droits aux malades  à ce sujet. Les

médecins généralistes sont en première ligne dans la prise en charge de leur patient en fin

de vie et peuvent être en difficulté vis à vis de la pratique de la sédation à domicile. Ces

difficultés sont peu étudiées dans la littérature.

Objectif : Principal     : définir  les  difficultés  des  médecins  généralistes  dans  la  mise  en

œuvre d’une sédation palliative à domicile. Secondaire     : définir des axes de formation sur

la sédation pour les praticiens.

Méthode : Étude quantitative descriptive par questionnaire semi-dirigé envoyé par e-mail

auprès  des  praticiens  de  Midi-Pyrénées  en  juin  2017  avec  un  recueil  d’un  mois.  Les

variables qualitatives ont été comparées avec le test Chi² et les variables quantitatives avec

le test t de Student.

Résultats : La principale difficulté exprimée par les praticiens est l’accès au Midazolam en

ville, suivi par le manque de maîtrise technique de la sédation et la difficulté à organiser

une procédure  collégiale  en ville.  Les  axes  de formation  privilégiés  sont  la  réalisation

d’une  titration  par  Midazolam,  les  thérapeutiques  utilisables  et  disponibles  pour  une

sédation  à  domicile  et  les  recommandations  de  la  SFAP,  sous  forme  de  fiches

récapitulatives des prescriptions et des recommandations et de séminaire d'une journée. 

Conclusion : Cette  étude confirme et  précise les difficultés que peuvent  rencontrer  les

médecins généralistes dans la mise en œuvre d’une sédation palliative à domicile et permet

de proposer des pistes en terme de formation. 

Mots-clés : Sédation palliative, domicile, phase terminale, médecine générale, Midazolam,

Loi Claeys-Leonetti.
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I/ Introduction
En France,  une  très  large  majorité  de  patients  souhaite  finir  sa  vie  à  domicile1.  C’est

malheureusement loin d’être le cas pour un grand nombre d’entre eux, qui meurent en

institution2. 

Pourtant, la dernière loi Claeys-Leonetti de Février 20163 tente d’aider à la réalisation de

ce souhait en accordant de nouveaux droits aux malades en fin de vie, notamment en leur

permettant de faire la demande, sous certaines conditions bien particulières, de bénéficier

d’une sédation profonde et continue jusqu’au décès.

La sédation palliative est une pratique ayant fait l’objet de nombreux travaux et débats au

sein de la communauté scientifique. En France, des recommandations ont été formulées,

afin de donner un cadre déontologique et éthique à cette pratique tant dans le cadre de la

détresse en fin de vie4, que de ses spécificités à domicile5. 

Elles définissent  la sédation par « la  recherche,  par des moyens médicamenteux, d’une

diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’à la perte de conscience. Son but est de

diminuer ou de faire disparaître la perception d’une situation vécue comme insupportable

par le patient, alors que tous les moyens disponibles et adaptés à cette situation ont pu lui

être proposés et/ou mis en œuvre sans permettre d’obtenir le soulagement escompté. » « La

sédation est une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’à la perte de conscience qui

peut être appliquée de façon intermittente, transitoire ou continue. »

La sédation en situation palliative s’est petit à petit développée au domicile, notamment

dans des pays européens comme l’Italie, ayant une très forte culture de l’accompagnement

de la fin de vie à domicile6 . 

Des travaux ont pu être menés7, 8, 9 afin d’étudier la pratique de la sédation palliative dans

ce cadre très particulier. Ils ont conclu à sa faisabilité et sa sécurité d’emploi. Son efficacité

pour soulager le patient a aussi été évaluée, tant sur des critères objectifs, avec des outils

d’évaluation10, que sur des critères subjectifs en évaluant la satisfaction des soignants et de

la famille sur le soulagement du patient 8, 9.

Les médecins généralistes se sont vu confier par la société et les pouvoirs publics le rôle de

pivot central de la prise en charge du patient, afin de coordonner son parcours de soin. Ils

sont, à ce titre, les premiers acteurs concernés par la prise en charge palliative de leurs

malades en fin de vie. Par leur lien souvent proche avec les patients et leur famille, ils en

sont aussi les interlocuteurs privilégiés et ceux vers qui se tourner en premier recours si
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nécessaire. 

Pourtant, on constate que les médecins généralistes sont souvent en difficulté avec la prise

en charge de ces patients.  Ces difficultés peuvent être de plusieurs ordres :  manque de

temps, absence de valorisation d’une telle prise en charge, particulièrement chronophage,

place en retrait du généraliste dans le processus décisionnel, difficulté à la coordination11, à

gérer la sédation une fois mise en œuvre (réveils, soulagement du patient non atteint)12…

Mais également difficultés personnelles et humaines de praticiens13, qui se retrouvent alors

violemment confrontés à la fin de vie de patients qu’ils ont de tout temps placés dans une

dynamique de vie sans forcément avoir pris (ou voulu prendre) en compte la finitude de

leur existence.

Ces difficultés peuvent parfois être telles qu’elles en arrivent à ce que le praticien refuse la

prise en charge palliative de ces patients13 -et à fortiori quand une sédation palliative doit

être envisagée.

Il paraît totalement inconcevable dans notre société actuelle que le principal acteur de la

prise en charge de nos concitoyens soit à ce point démuni face à des situations d’une telle

complexité et que les moyens ne lui soient pas donnés d’accéder à l’un des souhaits les

plus chers de ses patients.

Pourtant,  les  difficultés  des  médecins  généralistes  à  la  mise  en  œuvre  d’une  sédation

palliative à domicile sont peu étudiées dans la littérature. Nous manquons actuellement de

données sur ce sujet afin de leur proposer l’aide nécessaire. Nous savons qu’elles existent,

qu’elles sont conceptualisées, mais elles restent insuffisamment précisées et quantifiées.

L’objectif principal de cette étude est de définir les difficultés des médecins généralistes à

la mise en œuvre d’une sédation palliative à domicile. L’objectif secondaire est d’explorer

quelles  modalités  de  formation  tant  sur  le  fond  que  sur  la  forme  permettraient  aux

praticiens de dépasser ces difficultés.
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II/ Méthode

1. Type d’étude

Cette étude est  une enquête descriptive semi-quantitative par questionnaire semi-dirigé,

adressé aux médecins généralistes de l’ancienne région Midi-Pyrénées. Le questionnaire a

été rédigé via Google Form ® et envoyé par e-mail. Il a été envoyé aux MSU et à la quasi-

totalité des praticiens du Tarn, soit 618 praticiens. Une seule relance a été faite, 15 jours

après le premier envoi. Le recueil s’est fait sur une durée d’un mois, du 12 juin au 13

juillet. Les adresses mails ont été récupérées via contacts personnels, sans passer par une

base de données.

2. Construction du questionnaire

Le questionnaire a été construit  sur la base de celui utilisé par Jacques et  al.  dans son

article de 201414 . Il est présenté en annexe de ce travail.

La première partie s’intéresse aux caractéristiques des médecins : sexe, date de naissance,

lieu d’installation (rural, semi-rural, urbain), type d’activité (libéral exclusif ou mixte, c’est

à dire partagé entre libéral et hospitalier). 

La deuxième se penche sur les connaissances et l’expérience des médecins à propos de la

sédation, s’ils ont été confrontés à la mise en œuvre d’une sédation à domicile et si oui,

dans quelles conditions (dans le cadre ou non d’une HAD, quelle(s) indication(s), quel(s)

médicament(s) utilisé(s)) et leur éventuelle formation en soins palliatifs.

La troisième partie porte sur les potentiels facteurs limitants à la mise en œuvre d’une

sédation à domicile :

 Le manque de maîtrise technique de la sédation

 Le manque de temps disponible du médecin généraliste

 Les difficultés d’accès au Midazolam (HYPNOVEL ®) en ville

 La difficulté à réaliser une procédure collégiale en ville

 La  difficulté  de  coordination  entre  l’HAD,  le  médecin  traitant,  les  soignants

libéraux et l’EMSP

 La responsabilité trop importante

 La difficulté du médecin généraliste à aborder la fin de vie avec son patient

5
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 La peur de hâter le décès

La dernière partie s’intéresse aux modalités de formation éventuellement souhaitées par les

praticiens, tant sur le fond que sur la forme.

3. Analyse statistique

Les résultats des variables quantitatives sont présentés sous la forme moyenne, médiane,

écart-type,  minimale  et  maximale.  Ceux  des  variables  qualitatives  sont  exprimés  sous

forme de pourcentage et de fréquence. Les comparaisons de variables qualitatives entre

deux groupes de sujets ont été réalisées par test du Chi² et celles de variables quantitatives

avec le test t de Student. Le seuil de significativité retenu pour l’ensemble des analyses

statistique est de 0,05.
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III/ Résultats
Sur les 618 praticiens contactés, 551 ont été retenus. 67 ont été exclus soit car l’adresse

était  incorrecte  (n=64),  soit  parce que le  praticien n’exerçait  pas  la  médecine générale

(n=1), soit parce qu’il était à la retraite (n=2).

Sur les 551 praticiens retenus, 156 questionnaires ont été remplis. 155 ont été exploitables,

soit un taux final de réponse de 28,1 %.

1. Caractéristiques des praticiens

On note  que  58,7 % des  praticiens  ayant  répondu  étaient  des  hommes  et  41,3 % des

femmes. 

L’âge moyen est de 50,5 ans, la médiane de 52,5 ans, l’écart type de 9,8 ans, la minimale

de 30 ans et la maximale de 67 ans.

La durée moyenne d’installation est de 19,3 ans, la médiane de 20 ans, l’écart-type de 11,3

ans, la minimale de 1 an et la maximale de 40 ans.

Pour 34,8 % d’entre eux, ils exercent en milieu urbain, 26,5 % en rural et 38,7 % en semi

rural.

On retrouve que 81,3 % des médecins de cette étude ont une activité libérale exclusive et

18,7 % une activité mixte.

2. Expérience et connaissance des médecins interrogés sur la

sédation

On note que 89,7 % des médecins interrogés connaissent le principe de la sédation en soins

palliatifs, 94,2 % savent qu’elle est autorisée par la loi mais parmi eux seulement 56,1 %

sont au courant des dernières modalités prévues par la loi Claeys-Leonetti de Février 2016,

38,1 % ne les connaissent pas et 5,8 % n’ont pas répondu à cette question.

On  retrouve  que  12,3 %  des  praticiens  considèrent  que  la  sédation  palliative  est  une

euthanasie déguisée. Ceci n’est pas lié significativement à l’âge (p=0,23) ni à la durée

d’installation (p=0,83) mais l’est de manière très significative à l’absence de formation en

soins palliatifs (p=0,0002).
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3. Formation aux soins palliatifs suivie par les médecins

On observe que 50,3 % d’entre eux ont eu une formation en soins palliatifs. 

Parmi ceux-ci, 16,7 % l’ont suivie durant leur FMI, 15,4 % avec un DU/DIU, au cours

d’une FMC de deux jours pour 52,6 %, d'un jour pour 5,1 % et d'une soirée pour 7,7 % et

2,6 % n’ont pas répondu à cette question. 

Il n’y a pas de lien significatif entre l’âge du praticien et le fait qu’il ait suivi ou non une

formation (p=0,21). 

4. Suivi  de  patient  en  HAD  et  réalisation  d’une  sédation

palliative à domicile par les praticiens

Une proportion de 93,5 % a déjà pris en charge un patient en HAD et 60 % a déjà réalisé

une sédation chez un patient en phase terminale au domicile.

La mise en œuvre d’une sédation à domicile n’a pas été reliée de manière statistiquement

significative au sexe du praticien (p=0,64), à son âge (p=0,94), à sa durée d’installation

(p=0,94), à son type d’exercice libéral ou mixte (p=0,8), à son lieu d’exercice (p=0,67) ou

au fait d’avoir suivi ou non une formation en soins palliatifs (p=0,69).

Ces sédations ont été réalisées dans 59,1 % des cas dans le cadre d’une HAD. L’indication

était  une  situation  de  détresse  aiguë  (détresse  respiratoire  asphyxiante,  hémorragie

cataclysmique) dans 40,9 % des cas et un symptôme réfractaire dans 59,1 % des cas.

Chez les praticiens n’ayant jamais fait de sédation à domicile, 56,5 % auraient souhaité en

initier une pour une situation de détresse et 59,7 % pour des symptômes réfractaires.

5. Médicaments  utilisés  pour  réaliser  ces  sédations  à

domicile

Pour les  médecins  concernés,  93,5 % ont  répondu.  Parmi  les  réponses,  94,3 % ont  été

exploitables. 

Les benzodiazépines sont la classe de médicaments la plus utilisée dans cette étude.

Le Midazolam HYPNOVEL ® est la molécule sédative majoritairement utilisée à 59,8 %.

Viennent  ensuite  le  Diazepam VALIUM ® (18,3%) et  le  Clorazépate  TRANXENE ®
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(8,5%). Ont été notés aussi du Clonazépam RIVOTRIL ®, de l’Alprazolam XANAX ® et

une association Diazepam/Midazolam, chacun à une seule reprise. Les morphiniques seuls

ont été utilisés à visée sédative dans 11 % des cas.

Une co-antalgie par opiacés est notée dans 34,1 % des cas.

Le  fait  que  les  médecins  aient  suivi  une  formation  en  soins  palliatifs  n’influe  pas

significativement  sur  la  prescription  du  Midazolam par  rapport  aux  autres  traitements

sédatifs cités (p=0,53). En revanche, il est observé un lien à la limite de la significativité

entre prescription de morphiniques seuls à visée sédative par rapport aux benzodiazépines

citées et absence de formation en soins palliatifs (p=0,065).

6. Freins  potentiels  à  la  mise  en  œuvre  d’une  sédation

palliative à domicile

Les résultats sont présentés en détail dans le tableau 1. 

 L’accès au Midazolam en ville est  l’élément limitant le plus important pour les

praticiens dans cette étude, avec 85,2 % de réponses positives.

 Le manque de maîtrise  technique est  le  deuxième frein le  plus important,  avec

76,8% de réponses positives.

 La difficulté à réaliser une procédure collégiale en ville est le troisième frein avec

71,6 % de réponses positives.

 Le  manque  de  temps  disponible  du  médecin  généraliste  est  le  4ème  élément

limitant le plus important, avec 57,4 % de réponses positives.

 La difficulté de coordination entre l’HAD, le médecin, les soignants libéraux et

l’EMSP n’est pas un élément limitant avec 52,9 % de réponses négatives.

 La responsabilité trop importante n’est pas un frein majeur avec 70,3 % de réponses

9

Oui tout à fait (%) Plutôt oui (%) Plutôt non (%) Non pas du tout (%)
Le manque de maîtrise technique de la sédation 36,1 40,7 14,8 8,4
Le manque de temps disponible du médecin généraliste 21,9 35,5 32,9 9,7
Les difficultés d'accès au Midazolam (HYPNOVEL) en ville 55,5 29,7 10,3 4,5
La difficulté à réaliser une procédure collégiale en ville 30,3 41,3 22,6 5,8
La difficulté de coordination entre l'HAD, le médecin traitant, les soignants libéraux, l'EMSP 14,2 32,9 42,6 10,3
La responsabilité trop importante 9,7 20 45,8 24,5
La difficulté du médecin généraliste à aborder la fin de vie avec son patient 0,7 24,5 54,8 20
La peur de hâter le décès 4,5 14,2 45,2 36,1

Tableau 1. Freins potentiels à la mise en place d’une sédation à domicile



négatives.

 La difficulté du médecin généraliste à aborder la fin de vie avec son patient est le

deuxième frein le moins important avec 74,8 % de réponses négatives.

 La peur de hâter le décès est l’élément le moins limitant pour les praticiens dans

cette étude, avec 81,3 % de réponses négatives.

7. Initiation d’une sédation à domicile dans le cadre d’une

HAD

Cette étude retrouve que :

 55,5 % des praticiens ne se sentent pas prêts à initier seuls une sédation à domicile. 

 95,5 % se disent prêt à en initier une avec l’aide d’une EMSP.

 97,4 % considèrent être en mesure d’en poursuivre une déjà mise en œuvre, voire

de l’adapter.

8. Attentes des praticiens en termes de formation

Les résultats sont détaillés dans le tableau 2.

Les praticiens souhaiteraient une éventuelle formation portant, par ordre d’importance :

 Sur la réalisation d’une titration par Midazolam pour 92,2 %.

 Sur les thérapeutiques utilisables et disponibles pour une sédation à domicile pour

90,4 %.

 Sur les recommandations de la SFAP sur la sédation pour 87,8 %.

 Sur la législation sur la sédation pour 83,2 %.

 Sur l’indication de sédation en phase terminale pour 82,6 %.

 Sur la connaissance des différents intervenants et de leur coordination pour 78,1 %.

10

Oui tout à fait (%) Plutôt oui (%) Plutôt non (%) Non pas du tout (%)
Les recommandations de la SFAP sur la sédation 49,7 38,1 9 3,2
La législation sur la sédation 44,5 38,7 13,5 3,2
La connaissance des différents intervenants et de leur coordination 31 47,1 18,7 3,2
L'indication de sédation en phase terminale 39,4 43,2 12,3 5,2
Les thérapeutiques utilisables et disponibles pour une sédation à domicile 63,9 26,5 5,2 4,5
La réalisation d'une titration par Midazolam (HYPNOVEL) 56,1 36,1 3,2 4,5

Tableau 2. Attentes des praticiens en terme de formation



Concernant  le  type  de  formation  souhaitée,  les  praticiens  pouvaient  choisir  une  ou

plusieurs modalités parmi 3 types de sessions théoriques (soirée de formation, séminaire

d'un ou deux jours) et 3 supports pédagogiques (fiche sur les recommandations de bonne

pratique, fiche technique de prescription de la sédation ou site internet). 

Sur les formes de sessions théoriques, on note que:

 32,9 % des médecins interrogés ont choisi la soirée de formation.

 36,8 % ont indiqué préférer un séminaire sur une journée.

 26,5 % ont dit vouloir un séminaire sur deux jours.

Sur les supports pédagogiques, on retrouve que :

 62,6 % souhaiteraient une fiche de recommandations de bonne pratique.

 68,4 % voudraient avoir une fiche technique avec les prescriptions de la sédation.

 45,8 % souhaiteraient un site internet.
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IV/ Discussion

IV.1 Synthèse des principaux résultats

Les praticiens interrogés se distribuent assez équitablement selon la durée d’installation et

le lieu d’exercice. Seul le type d’exercice (libéral exclusif ou mixte) change de manière

conséquente. Plus de la moitié a suivi une formation en soins palliatifs, majoritairement au

cours de formations continues de deux jours.

Les praticiens sont en grande majorité bien informés sur le principe de la sédation et savent

qu’elle est autorisée par la loi, mais à peine plus de la moitié est au courant des dernières

modalités prévues par la loi Claeys-Leonetti de Février 2016.

Une petite minorité pense que la sédation palliative est  une euthanasie déguisée.  Il est

intéressant de constater que ceci n’est lié ni à l’âge ni à la durée d’installation, mais que ça

l’est de manière très significative avec l’absence de formation en soins palliatifs.

La quasi-totalité des praticiens a déjà eu l’occasion de prendre en charge un patient en

HAD et une bonne majorité a déjà eu à réaliser une sédation en phase terminale à domicile.

Le sexe, l’âge, la durée d’installation, le lieu et le type d’exercice et le fait que le praticien

ait  reçu  une  formation  en  soins  palliatifs  ne  semblent  pas  dans  cette  étude  influencer

significativement la mise en œuvre d’une sédation. 

La prescription préférentielle de Midazolam comme médicament sédatif n’est pas non plus

liée à la formation du praticien aux soins palliatifs. En revanche, il est à noter le lien à la

limite de la significativité entre absence de formation et prescription de morphiniques seuls

à visée sédative.

Dans cette étude, une co-antalgie par opiacés n’était présente que dans 34,1 % des cas.

Parmi les praticiens n’ayant jamais pratiqué de sédation à domicile, plus de la moitié aurait

malgré tout souhaité en initier une à un moment, que ce soit pour une situation de détresse

ou pour des symptômes réfractaires. 

Ceci signifie que ces praticiens se sont retrouvés un jour face à des situations extrêmes

pour lesquelles ils n’ont pas pu apporter une aide qui leur semblait nécessaire au travers de

la  sédation  palliative  car  ils  se  sont  retrouvés  en  face  de  difficultés  à  un  moment  du

processus  de  mise  en  œuvre :  processus  décisionnel,  initiation  ou  suivi.  Ce  genre  de
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situation peut être source de souffrance personnelle. Pour le patient en premier lieu, qui n’a

pas vécu une fin  de vie  apaisée,  pour sa famille,  qui  a vécu à  ses côtés des moments

particulièrement éprouvants et dont ils garderont le souvenir après le décès,  et enfin le

médecin,  qui s’est retrouvé dans une situation insoluble où il n’a pas réussi à soulager son

patient. On peut faire l'hypothèse que cela soit une source de grande souffrance au plan

professionnel déjà, car le médecin peut avoir vécu cette situation comme un échec dans sa

pratique, mais également au plan personnel, des liens très particuliers et forts se tissant

souvent entre le médecin et son patient dans ce genre de situation extrême, confrontés l’un

comme l’autre à la finitude de l’Homme.

En  ce  qui  concerne  les  freins  à  la  mise  en  œuvre  d’une  sédation  à  domicile,  il  est

intéressant  de constater  que ceux-ci  sont  finalement  plus  d’ordre « organisationnel » et

matériel plutôt qu’éthique ou personnel. En première place figure la difficulté d’accès au

Midazolam en ambulatoire, loin devant les autres, suivie ensuite par le manque de maîtrise

technique et la difficulté à réaliser une procédure collégiale en ville. Le manque de temps

disponible, s’il est un frein, n’est pourtant pas celui considéré comme le plus important. Le

dernier est la difficulté de coordination entre les équipes.

La responsabilité, la difficulté à aborder la fin de vie avec son patient ou la peur de hâter le

décès sont très largement considérés par les praticiens comme n’étant pas des freins à la

mise en œuvre d’une sédation à domicile.

Ces  résultats  trouvent  un écho logique  sur  la  question  de  l’initiation  d’une  sédation  à

domicile. En effet, plus de la moitié des praticiens se dit réticente à l’idée d’en initier une

seule, mais la quasi-totalité se sent prête à en initier une avec l’aide d’une EMSP et d’en

poursuivre une déjà en place voire de l’adapter. L’EMSP peut ici représenter le soutien

technique qui semble faire défaut aux praticiens interrogés, que ce soit en leur facilitant

l’accès à la molécule ou en les conseillant et les guidant à chaque étape de la mise en

œuvre, du processus décisionnel, de l’initiation du traitement et de son suivi.

Les attentes des praticiens en termes de formation concernent tous les sujets proposés, avec

ceci dit une prédominance une fois de plus pour les sujets d’ordre technique. 

Les  thérapeutiques  utilisables  et  disponibles  pour  une  sédation  à  domicile  arrivent  en

premier, ce qui semble logique puisque cela permettrait aux praticiens de savoir quelles

alternatives  existent  au  Midazolam,  difficilement  accessible  en  ville.  Vient  ensuite  la
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réalisation d’une titration par Midazolam. 

Quant à la forme, ils semblent plus intéressés par un support pédagogique, notamment sous

forme de  fiches  consultables  aisément  partout,  que  par  la  participation  à  des  sessions

théoriques, pouvant être plus chronophages et difficile à concilier avec l’organisation du

cabinet. 

Ceci étant, les sessions théoriques permettent d’amener le partage, de nourrir la discussion,

d’ouvrir  le débat notamment éthique,  et  in fine d’amener le questionnement.  Notion Ô

combien importante dans le domaine des soins palliatifs et plus encore dans le cadre de la

sédation,  qui mobilise des champs de réflexion sur la finitude du vivant et  sur la plus

lointaine extrémité de son existence, ce point à la fois précis et intangible à partir duquel la

fin est atteinte. 

Malgré le côté pratique et immédiatement consultable des fiches, celles-ci ne peuvent pas

amener  une  telle  réflexion.  Pire,  elles  peuvent  finir  par  l’occulter,  en  amenant  une

automatisation de la pratique qui  ne se résumerait  alors qu’à une suite logique d’actes

construisant un programme technique. Les mots employés ne le sont plus alors que pour

servir la réalisation matérielle d’un acte médical et finissent par en perdre leur sensibilité,

leur connotation morale, bref, leur Sens. La conceptualisation même de la sédation s’en

retrouve alors réduite à sa simple représentation médicamenteuse, ce qu’elle n’est et ne

doit surtout pas être. L’exceptionnel doit prévaloir sur la normalisation.

IV.2 Comparaison avec les données de la littérature

L’échantillonnage de cette étude se montre similaire à celui du travail mené par Jacques et

al.  14 Si le pourcentage de réponse se révèle plus faible (28,1 % ici contre 42,75%), le

nombre de réponse brut est plus homogène (155 réponses exploitées ici contre 171), du fait

d’une  population  de  départ  plus  importante  (551 médecins  interrogés  contre  407 dans

l’étude de Jacques et al.14 ).

Concernant les caractéristiques des praticiens, l’âge moyen et la répartition homme/femme

sont  comparables  au  reste  de  la  France15.  Par  rapport  à  l’étude  de  Jacques  et  al.14 la

répartition homme/femme est plus équilibrée et l’âge moyen et médian est un peu inférieur.

En termes de formation, les praticiens dans cette étude étaient mieux formés aux soins

palliatifs que ce que le rapport Sicard16 retrouve au niveau national. 

Par rapport à l’étude de Jacques et al.14  , la formation en soins palliatifs des praticiens, la
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connaissance du principe de la sédation palliative et le fait que celle-ci est autorisée par la

loi sont meilleurs.

Le nombre de ceux pensant que la sédation est une euthanasie déguisée est plus de deux

fois inférieur par rapport au travail de Jacques et al.14  (12,3 % ici contre 27 %).  

Cette question de lien entre sédation et euthanasie est aussi abordée par Robinet et al.17.

Dans leur travail, il apparaît que 14 % des médecins interrogés considèrent que la sédation

peut  avoir  un  risque  euthanasiant  et  que  66 % considèrent  l’euthanasie  et  la  sédation

palliative comme deux pratiques différentes, 32 % que cela peut représenter une alternative

à l’euthanasie tant au plan légal qu’éthique et 2 % que c’est de l’euthanasie. 

Ceci étant, la quasi-totalité des praticiens de leur étude considère que la sédation palliative

est une pratique qui respecte la vie et la dignité du patient et s’inscrit dans une démarche

d’accompagnement et non d’abandon, même s’ils reconnaissent l’impact de celle-ci sur

l’autonomie du patient. Ceci est en accord avec la conception de la sédation que peuvent en

avoir les spécialistes en soins palliatifs18 et de manière plus générale avec la philosophie de

la discipline, avant tout basée sur l’accompagnement du patient.

Ces résultats contrastent beaucoup avec ce que l’on peut retrouver dans des travaux portant

sur les IDE. Els et al.19 par exemple a décrit qu’une large proportion des IDE interrogées

dans son étude considère que la sédation est une pratique pouvant être mise en œuvre au

moins partiellement en vue de hâter le décès, sinon explicitement et que la quasi-totalité

considère possible, voire certain, qu’elle raccourcisse la vie des patients.

Cette  pensée s’exprime assez différemment dans les pays  où l’euthanasie  est  légalisée,

comme la Belgique, où les médecins ont plus tendance à considérer que la sédation peut

raccourcir la vie et peut être une alternative plus acceptable à l’euthanasie20 . Cela peut être

une explication au fait que certains de ces médecins généralistes aient pu introduire une

sédation palliative à domicile au moins partiellement, sinon explicitement en vue de hâter

le décès du patient 12.

Concernant le nombre de praticiens ayant déjà suivi un patient en HAD, la proportion est

assez comparable avec l’étude de Jacques et  al  (97 % contre 93,5 %).  En revanche,  le

nombre de praticiens ayant déjà réalisé une sédation à domicile est plus important dans ce

travail  (60 % ici  contre  44%).  Les  indications  sont  plus  souvent  pour  des  symptômes

réfractaires que pour une détresse dans les deux études, mais avec une nette différence en

faveur de celle de Jacques et al.14 (80 % contre 59,1 % ici). Ce résultat est en accord avec

ce qui est retrouvé dans la littérature   7,  8,  17, 21 22  23qui retrouve aussi  un recours plus
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fréquent de la sédation pour symptômes réfractaires plutôt que pour détresse, notamment

en cas de délire et de douleurs. 

Dans  la  présente  étude,  aucun  lien  significatif  n’est  retrouvé  entre  genre,  âge,  durée

d’installation, type et lieu d’exercice, formation et réalisation d’une sédation à domicile,

contrairement à l’autre étude où il est retrouvé que les médecins femmes et ceux en milieu

rural ont plus tendance à initier une sédation à domicile que les autres.

Ces sédations étaient plus souvent réalisées dans le cadre d’une HAD que dans la présente

étude (88% contre 59,1 % ici). Dans leur étude, Robinet et al.17 observent que 55 % des

médecins ont fait appel à un médecin de réseau de soins palliatif pour initier la sédation.

Le médicament le plus souvent utilisé dans les deux études est le Midazolam (59,8 % ici

contre  42,1%),  mais  les  morphiniques  seuls  sont  plus  souvent  utilisés  dans  l’étude  de

Jacques et al.14 (20%) que dans celle-ci (11%). Les neuroleptiques n’ont été cités qu’une

seule fois dans ce travail alors qu’une association neuroleptique/morphinique a été utilisée

par 6,32 % des praticiens dans l’autre étude.

Ces résultats se montrent bien meilleurs que ceux qui ont pu être observés il y a quelques

années  à  l’étranger24 où  des  sédations  ont  pu  être  menées  de  manière  inadéquates

(utilisation de morphiniques seuls, volonté explicite de hâter le décès, absence de recueil

de consentement) eut égard aux recommandations de l’époque.

Il reste cependant du progrès à faire si l’on compare les résultats de ce travail avec ceux

menés à l’étranger auprès d’équipes mobiles de soins palliatifs intervenant à domicile 7, 8, 21,

22,  23 qui  utilisent  quasi  constamment  le  Midazolam pour la  sédation et  l’associent  très

largement à une analgésie par morphiniques. La facilité d’accès à la molécule, la formation

et l’expérience qu’ont ces équipes sont de très probables explications à ces différences. 

Les difficultés éprouvées par les médecins généralistes dans cette étude sont sensiblement

similaires à celles évaluées dans celle de Jacques et al.14 Ces résultats sont plutôt cohérents

avec ce que retrouvent Robinet et al.17  La difficulté à obtenir le Midazolam en ville n’est

pas abordée dans les autres études. 

Certains résultats de cette étude contrastent en revanche avec ce qui a pu être décrit dans

d’autres travaux11, 13, 17. 

Ainsi, l’item « manque de temps » n’apparaît qu’en 4ème position des freins, alors qu’il

pourrait être attendu plus haut, du fait du caractère chronophage de cette prise en charge et

de son absence de valorisation décrits par ces travaux, ainsi que par certains praticiens de
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cette étude en commentaire libre.

Le fait que l’item « responsabilité trop importante » ne soit pas considéré comme un frein

par une très large majorité de praticiens dans cette étude s’oppose à ce qu’ont pu décrire

ces équipes, où il apparaissait clairement que la responsabilité que représentait l’initiation

d’une  sédation  à  domicile  pouvait  motiver  les  praticiens  à  passer  le  relais  à  d’autres

équipes, voire à les amener à refuser la prise en charge palliative de patients en phase

terminale, de peur d’arriver à des situations d’épuisement professionnel ou de souffrance

personnelle.

La difficulté de coordonner les différents intervenants peut aussi prêter à discussion. En

effet, le travail de Robinet et al.17 décrit que 68 % des praticiens de l’étude ont assuré la

coordination des équipes et que seul 55 % avaient fait appel à un réseau de soins palliatifs

local, ce qui laisse entendre une certaine autonomie des praticiens. La présente étude et

celle de Jacques et al.14 semblent aller dans le même sens, avec dans chacune près de 50 %

de  praticiens  ne  considérant  pas  avoir  de  difficultés  à  coordonner  les  différents

intervenants. Ce n’est pas ce qui est retrouvé dans l’étude SEDADOM  11 où le médecin

généraliste est souvent décrit comme en retrait dans le processus décisionnel par rapport

aux médecins de structure (HAD et réseau), expliqué entre autres par le choix du praticien

de déléguer et de laisser  sa place aux spécialistes de soins palliatifs, soit par manque de

maîtrise technique, soit par crainte d’un trop grand investissement émotionnel, ce qui est

cohérent avec les résultats d’une autre étude13 .

Doit-on  voir  dans  les  résultats  de  la  présente  étude  l’expression  d’une  trop  grande

assurance ?  Des réponses orientées  qui  masqueraient  des difficultés  non avouées ?  Des

praticiens ayant assumé seuls une telle prise en charge alors qu’ils auraient souhaité être

accompagnés ?  Ou  alors  une  réelle  disparité  régionale  avec  des  praticiens  plus  en

souffrance et en difficulté dans certaines régions que dans d’autres ? Auquel cas, à quoi

cela peut-il être relié ? Une moins forte densité médicale ? Une plus importante population

de patients en situation palliative ? Un manque de  moyens des équipes locales de soins

palliatifs ? Cette question mériterait que des études plus approfondies soit menées.

Sur la question de l’initiation de la sédation dans le cadre d’une HAD, les résultats sont là

aussi comparables avec l’étude de Jacques et al.14 Ils se montrent également cohérents avec

les résultats de l’étude SEDADOM 11 sur le fait que les praticiens préfèrent avoir l’appui

d’une équipe spécialisée en soins palliatifs pour initier ce genre de prise en charge.
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Le  fait  que  les  sujets  les  plus  techniques  soient  les  plus  attendus  pour  d’éventuelles

formations  confirme  les  conclusions  du  rapport  Sicard  16  quant  au  manque  de

connaissances en soins palliatifs des médecins français. Dans l’étude de Jacques et al.14

tous les sujets sont aussi très demandés, mais pas tout à fait dans le même ordre de priorité.

Dans  leur  travail,  les  trois  premiers  sujets  demandés  sont  plus  d’ordre  législatif  et

organisationnel  et  concernent  les  recommandations  de la  SFAP, le  contexte légal  de la

sédation et  la  connaissance des différents intervenants disponibles et  leur  coordination.

Tandis que dans cette étude, ce sont les sujets purement techniques qui arrivent en tête,

avec en premiers la titration du Midazolam et les thérapeutiques utilisables et disponibles à

domicile. Les recommandations de la SFAP n’arrivent qu’en 3ème position. Concernant la

forme que doivent prendre ces formations, on constate des résultats similaires entre les

deux études avec en premier les fiches récapitulatives sur les recommandations et sur la

prescription de la sédation et un séminaire d’une journée pour les sessions théoriques.

IV.3 Forces

La principale  force  de  cette  étude  est  le  fait  qu’elle  tente  de  définir  quelles  sont,  en

pratique, les difficultés spécifiquement  des médecins généralistes pour la mise en œuvre

d’une sédation à domicile. 

Les  difficultés  qu’il  peut  éprouver  est  un  sujet  peu  abordé  dans la  littérature  tant

francophone  qu’internationale,  ou  en  tout  cas  pas  avec  autant  de  précisions  ou  en

n’abordant pas exactement la même facette du problème 11, 13. Ces difficultés sont souvent

évoquées et conceptualisées mais rarement mesurées concrètement. 

Ce travail se démarque également en essayant d’aborder le problème de la manière la plus

pratique  possible,  notamment  en interrogeant  les  médecins  sur  ce  qu’ils  souhaiteraient

obtenir comme aide. Faire le constat des difficultés qu’ils peuvent éprouver est une chose,

définir ce qui pourrait leur permettre de les surmonter en est une autre.

L’autre force de ce travail est le fait qu’il soit basé sur celui déjà existant de  Jacques et

al.14 , ce qui a permis une comparaison des résultats et donc de voir les éventuels points

communs et différences sur le territoire français.

18



IV.4 Limites

1. Biais

Un  biais  de  recrutement  est  présent.  Malgré  une  taille  d’échantillon  intéressante,  le

recrutement  s’est  fait  majoritairement  auprès  de MSU et  des  praticiens  du  Tarn,  faute

d’avoir pu récupérer des adresses mails de praticiens d’autres régions... 

Le statut de MSU rend les praticiens concernés potentiellement plus au fait des dernières

recommandations et modalités légales de la sédation et peut aussi être une explication à

l’assez grande proportion de médecins formés aux soins palliatifs, contrairement à ce que

l’on peut retrouver dans le rapport Sicard  16.  Par ailleurs la répartition géographique des

praticiens de cette étude ne couvre pas équitablement toute la région Midi-Pyrénées. Il

n’est dès lors pas possible d'affirmer que ses résultats sont représentatifs de l’ensemble de

la région.

Le taux de réponse, s’il est comparable en chiffre brut avec celui de Jacques et al.14 , reste

malgré tout perfectible. Le recueil de  données  sur la période estivale, durant laquelle les

praticiens sont potentiellement absents, a sans doute limité le nombre de réponses.

Un biais de mémorisation est également présent, inévitable dès le moment où on sollicite la

mémoire des personnes sondées, notamment interrogées ici sur les médicaments qu’elles

ont pu utiliser lors d’une sédation à domicile. Cependant, le caractère assez « généraliste »

des questions de cette étude limite la nécessité pour les personnes sondées de sur-mobiliser

leurs souvenirs.

Un  biais  de  désirabilité peut  aussi  être  considéré,  notamment  sur  la  question  des

médicaments utilisés, en rédaction libre dans le questionnaire. On ne peut être totalement

certains  que  les  réponses  données  n’aient  pas  été  orientées  pour  « coller »  avec  les

recommandations sur la sédation. C’est particulièrement criant pour l'une des réponses, qui

listait toutes les classes médicamenteuses utilisables dans le contexte de la sédation, sans

nommer de médicaments précis que j'ai donc considéré comme inappropriée et exclue de

l'étude.

Ainsi,  l’utilisation  du  Midazolam comme sédatif  peut  potentiellement  être  surestimée,

tandis que l’utilisation de médicaments non recommandés comme les morphiniques seuls

peut  s’en retrouver  sous-estimée.  La  même remarque peut  être  faite  sur  des  questions

sensibles comme celle de savoir si le praticien est au fait des dernières modalités légales de

la sédation, ou s’il considère la sédation comme une euthanasie déguisée. On peut penser

toutefois que l’anonymat des réponses limite ce problème.
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2. Défauts du questionnaire

La question de savoir si les praticiens travaillaient seuls ou en cabinet de groupe n’a pas été

abordée. La difficulté à réaliser une procédure collégiale en ville étant en 3ème position

des freins à la mise en œuvre d’une sédation, on peut décemment penser qu’il est encore

plus compliqué pour des praticiens exerçant seuls d’en réaliser une au regard des confrères

travaillant en groupe. 

Le travail en groupe permet aussi de mutualiser les moyens, les connaissances théoriques

et pratiques ainsi que les contacts qui sont autant d’éléments potentiellement facilitateurs.

En outre, l’exercice seul rend moins facile l’ouverture d’un débat entre confrères, sinon au

détour de formations continues ou de groupes de pairs, ce qui peut rendre plus difficile le

partage d’expérience et l’expression d’une éventuelle situation de souffrance vécue par le

praticien.

A la question de savoir si les praticiens ayant déjà pratiqué une sédation l’avait fait dans le

cadre  d’une  HAD,  un  certain  nombre  ont  répondu  non.  Or,  il  paraît  compliqué  de

concevoir sa réalisation sans l’aide d’une telle structure, ne serait-ce que pour avoir accès

au Midazolam.  On peut  donc légitimement  se  demander  comment  les  praticiens  ayant

utilisé  ce  médicament  pour  une sédation  en dehors  d’une HAD ont  pu se le  procurer.

Certains praticiens ont précisé dans les commentaires libres en fin de questionnaire qu’ils

n’avaient pas coché la case HAD car ils avaient plutôt fait appel à un réseau de soins

palliatifs. On peut penser que ceux ayant répondu par la négative ont pu en faire de même

mais la question n’ayant pas été posée, nous ne pouvons faire que des suppositions à ce

sujet...Mais sinon, ont-ils fait appel à une connaissance hospitalière pour la prescription ?

Pour ceux ayant une activité mixte, font-ils partie d’une structure d’HAD ou d’un réseau

de soins palliatifs ? Ont-ils obtenu le médicament par d’autres moyens ? 

3. Limites plus générales de cette étude

Une  limite  importante  à  noter,  inhérente  à  toutes  les  études  actuelles  sur  la  sédation

concerne la définition de cette pratique. Le champ d’utilisation de la sédation en médecine

palliative ne se limite pas qu’à la sédation profonde et continue jusqu’au décès telle qu’elle

est  décrite  dans  la  loi  Claeys-Leonetti.  Sédation  intermittente,  sédation  séquentielle,

sédation palliative, sédation terminale, sédation pour détresse terminale, sédation profonde

et continue jusqu’au décès, sédation légère, … Autant de termes tous très différents dans

leur sens, leur connotation morale et leur symbolique pour désigner un même concept, que
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chacun semble comprendre à son échelle mais que personne n’arrive à définir avec clarté et

concision.

Les recommandations de la SFAP proposent une définition3,4, mais celle-ci se limite au

public  français  et  n’en  aborde  qu’une  des  facettes.  De  cette  absence  de  consensus

scientifique sur la  définition découle une absence d’harmonisation des pratiques  et  des

protocoles, allant au-delà de l’acte de sédation lui-même. 

Ainsi  selon les  études il  peut  y  avoir  des différences  sur  les  protocoles  thérapeutiques

(prescription du Midazolam, limitation thérapeutique, poursuite ou non de l’alimentation

ou de l’hydratation après instauration de la sédation, ...), sur le processus décisionnel, sur

l’information  délivrée  au  patient  et  la  famille,  sur  le  recueil  du  consentement,  sur  la

validation  des  indications,  voire  sur  le  sens  tant  moral  qu’éthique25 que  les  médecins

peuvent donner à la sédation. 

Ce  problème  ne  se  limite  pas  qu’au  discours  scientifique,  il  se  retrouve  au  niveau

sociopolitique  et  juridique26.  Sur  le  plan  purement  sémantique,  le  sens  de  certaines

expressions utilisées n’est pas clair, que ce soit au niveau des expressions elles-mêmes ou

de leur contexte linguistique. Il peut même arriver parfois qu’aucune définition explicite ne

puisse être identifiée dans le discours. Comment dans ces conditions peut-on espérer que

ces communautés parlent et conceptualisent la même chose ?

Cette absence de consensus n’a pas de répercussions qu’à l’échelle communautaire, mais

aussi à l’échelle individuelle, dans la pratique quotidienne du médecin. Comment peut-il

réussir à expliquer précisément et clairement à son patient et sa famille un concept aussi

complexe  dont  la  sémantique  n’est  déjà  pas  consensuelle  pour  ses  pairs ?  Comment

s’assurer  ensuite  que son discours  ait  été  compris  et  entendu comme il  l’espère vu le

dissensus existant entre la sphère médicale, juridique, sociopolitique  et populaire sur ce

sujet ?

Ceci peut parfois poser problème entre professionnels de santé eux-mêmes, avec le risque

par exemple d’une confusion entre anxiolyse et sédation chez certains patients en phase

terminale recevant du Midazolam. La frontière entre les deux peut finir par se faire de

moins  en  moins  claire  au  fur  et  à  mesure  que  l’état  du  malade  s’aggrave  et  que  les

posologies sont réadaptées27.

Des  auteurs  se  sont  attelés  à  proposer  une  définition  de  la  sédation  palliative  afin

d’harmoniser les pratiques et les protocoles de recherche28. En France, la SFAP s’intéresse

aussi au sujet au travers des programmes SEDAPALL29, visant à valider une typologie des

pratiques sédatives proposées par les groupes de travail sur la sédation.
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Une autre limite de cette étude est qu’elle ne s’intéresse qu’à l’initiation de la sédation en

tant qu’acte technique, sans aborder les autres modalités associées, notamment la limitation

thérapeutique, le maintien (ou non) de l’alimentation et de l’hydratation, l’information du

patient et de sa famille et le recueil du consentement.

Elle ne s’intéresse pas non plus aux difficultés potentielles pouvant apparaître après que la

sédation ait été débutée : soutien des familles, souhaitant parfois que ça aille « plus vite »,

souffrance  morale  de  l’entourage  et/ou  des  soignants,  possibles  réveils  des  patients  et

comment  les  gérer,  comment  assurer  la  permanence  des  soins  la  nuit  et  les  jours  de

fermeture du cabinet médical, …

Ce travail traite des freins à la mise en œuvre d’une sédation mais n’aborde par contre pas

la question des éléments facilitateurs comme a pu le faire Jacques et al.14  dans son étude.

Ces éléments peuvent contrebalancer d’éventuelles difficultés sans qu’il ne soit forcément

nécessaire de proposer une intervention. Par exemple, un système d’HAD et/ou un réseau

local de soins palliatifs performant peuvent aider à gérer le problème de la disponibilité du

Midazolam en ville  ou bien un entourage familial  très présent  et  en harmonie avec le

médecin peut représenter un soutien de taille tant pour lui que pour le patient.

Enfin, aussi important que soit le rôle du médecin généraliste dans ce genre de cas, il ne

faut pas oublier la place qu’occupent les autres soignants aux premiers rangs desquels les

IDE, ce que ce travail n’aborde pas. 

Ce sont en effet eux (elles) qui le plus souvent gèrent la réalisation technique de la sédation

(mise en œuvre et réglage du PSE, adaptation des doses). Ils (elles) jouent également un

rôle majeur dans le relais entre le médecin et  la famille et  dans l’information de cette

dernière30. Cette charnière qu’ils (elles) assurent les place dans une position éminemment

importante mais aussi particulièrement vulnérables, notamment au moment de faire des

choix (application de prescriptions anticipées, adaptation posologique, …). Une position

qui  pourrait  être  rendue moins difficile  selon eux (elles) si  les décisions étaient  prises

conjointement avec le médecin31. Il est également important de prendre en compte le vécu

des soignants sur ces situations et la symbolique qu’ils y mettent, souvent bien différents

des  médecins  19  ,32, 33.  Ces  travaux  illustrent  à  quel  point  la  relation  entre  médecin

généraliste/IDE et  la  coordination  de  leur  action  sont deux  éléments  capitaux  au  bon

déroulé d’une sédation à domicile. Faciliter l’action du praticien dans cette démarche n’a

de sens que si les IDE avec qui il travaille peuvent exercer leur art sans difficultés. 
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V/Conclusion
L’objectif principal de cette étude était de définir les difficultés des médecins généralistes à

la  mise  en  œuvre  d’une  sédation  palliative  à  domicile.  L’objectif  secondaire  était  de

déterminer quelles modalités de formation proposer aux médecins généralistes sur ce sujet.

Ce  travail  confirme  l’existence  de  ces  difficultés,  qui  sont  avant  tout  d’ordre

organisationnel et matériel. 

Les trois plus gros freins retrouvés sont, par ordre d’importance, la difficulté d’accès au

Midazolam en  ville,  le  manque  de  maîtrise  technique  et  la  difficulté  à  organiser  une

réunion collégiale en ville. 

Concernant les modalités de formation, les praticiens interrogés ont répondu être intéressés

par l’ensemble des sujets proposés mais principalement ceux d’ordre technique. Les trois

sujets les plus demandés concernent les médicaments alternatifs au Midazolam disponibles

en ville, la réalisation d’une titration par Midazolam et les recommandations de la SFAP

sur la sédation. Pour la forme que doivent prendre ces formations, les supports privilégiés

sont des fiches récapitulatives de la prescription de Midazolam et des recommandations de

la SFAP et le type de session théorique choisi est un séminaire d'une journée.

La principale force de ce travail est de s’intéresser à un sujet peu traité dans la littérature et

peu analysé précisément mais il n’est pas exempt d’un certain nombre de limites : biais de

recrutement,  d’orientation  des  réponses,  de  mémorisation,  questionnaire  perfectible,

manque  de  précision  de  la  définition  actuelle  de  la  sédation  palliative,  absence  de

considération des éléments facilitateurs à la mise en œuvre d’une sédation,  absence de

prise en compte des autres éléments entourant la sédation, absence d’analyse du contexte

global dans lequel s’inscrit le médecin généraliste dans la mise en œuvre de cette pratique,

notamment sur ses rapports avec les autres acteurs de santé au premier rang desquels les

IDE.

Des travaux restent encore à mener sur ce sujet. Il serait ainsi intéressant d’explorer dans

de nouvelles études si les freins retrouvés ici sont les mêmes dans le reste du territoire,

l’impact que peuvent avoir les formations demandées par les praticiens dans cette étude,

les  éléments  facilitateurs  de  la  mise  en  œuvre  d’une  sédation  palliative  à  domicile,  la

gestion des autres éléments qui entourent la pratique de la sédation, comme l’arrêt ou le

maintien de l’hydratation artificielle, les difficultés rencontrées par les IDE sur ce sujet et

la  coordination  entre  eux (elles)  et  les  médecins  généralistes  dans  ce type  de prise  en

charge.
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Ce n’est  qu’en  identifiant  ces  difficultés  que nous pourrons  les  faire  remonter  afin  de

susciter une prise de conscience des différents  acteurs de santé et des pouvoirs publics.

Ainsi,  nous  pourrons  espérer  que  soient  donnés  au  médecin  généraliste  les  moyens

d’assurer  pleinement  le  rôle  que  la  société  lui  a  confié  et  d’accomplir  le  souhait  des

Français de pouvoir finir leur vie chez eux.
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ANNEXE : 

Questionnaire utilisé pour cette étude

«     La  sédation  palliative  à  domicile  :  Les  difficultés  des  médecins

généralistes, enquête descriptive     »

La sédation est une pratique bien connue de la médecine palliative. En France, une large

majorité de patients souhaite mourir à domicile, ce qui n'est malheureusement pas le cas.

La sédation palliative à domicile peut permettre dans certains cas précis de patients en

phase terminale, d'assurer ce souhait. En outre, la loi Claeys-Leonetti de Février 2016 a

révisé un certain nombre de choses sur les soins de fin de vie et notamment sur la sédation,

qui peut maintenant, sous certaines conditions, être expressément demandée par le patient. 

Les médecins généralistes sont le pivot central de la prise en charge du patient et tout

particulièrement à domicile, malheureusement ils sont rarement impliqués dans ce genre de

décision et dans sa mise en place, du fait de difficultés qu'ils éprouvent à ce sujet. Ce point

est peu étudié dans la littérature. 

L'objectif de cette thèse est d'identifier ces difficultés, au travers d'un questionnaire adressé

aux praticiens de médecine générale de Midi-Pyrénées.

Identification du médecin     :

– Sexe : □Femme   □ Homme

– Année de naissance : 19__ Année de 1ère installation :

– Lieu d'exercice : □Urbain   □ Rural   □ Semi Rural

– Type d'exercice : □ Libéral exclusif □ Mixte

Définition de la sédation     :

« La sédation  est  la  recherche  par  des  moyens  médicamenteux d'une  diminution  de  la

vigilance pouvant aller jusqu'à la perte de conscience. Son but est de diminuer ou de faire

disparaître la perception d'une situation vécue comme insupportable par le patient, alors

que tous les moyens disponibles et adaptés à cette situation ont pu lui être proposés et/ou

mis en œuvre sans permettre d'obtenir le soulagement escompté.

La sédation (…) peut être appliquée de façon intermittente, transitoire ou continue. »
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Généralités     :

• Avez vous déjà pris en charge un patient dans le cadre d'une

HAD ?

 □ Oui □ Non

• Avez vous eu une formation sur les soins palliatifs ?  □ Oui □ Non

→  Si  oui,  sous  quelle

forme ?

□ FMI (Formation médicale initiale)      □ DU/DIU

□ FMC 2 journées     □ FMC 1 journée    □ FMC 1 soirée

• Connaissez vous le principe de la sédation en soins palliatifs ?  □ Oui □ Non

• Saviez vous que la sédation était autorisée par la loi ?  □ Oui □ Non

→  Si  oui : êtes  vous  au  fait  de  ses  dernières  modalités,

prévues par

la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 ?

 □ Oui □ Non

• Selon vous, la sédation est-elle une euthanasie déguisée ?  □ Oui □ Non

• Avez déjà réalisé une sédation en phase terminale à domicile ?  □ Oui □ Non

→ Si oui était-ce :

➢ Dans le cadre d'une HAD ?

 □ Oui □ Non

➢ Dans  le  cadre  d'une  détresse  aigüe  (respiratoire,

hémorragique, etc) ?

 □ Oui □ Non

➢ Dans le cadre de symptômes réfractaires ?  □ Oui □ Non

➢ Auquel  cas,  quel  médicament  avez-vous  utilisé ?

…........................................................................

…...............................................................................................................

..

→ Si non :

➢ Auriez vous souhaité initier  une sédation à domicile

dans le cadre d'une détresse aigüe en phase terminale ?

 □ Oui □ Non

➢ Auriez- vous souhaité initier une sédation  à domicile

dans  le  cadre  de  symptômes  réfractaires  en  phase

terminale ?

 □ Oui □ Non

Les éléments limitants la mise en place d'une sédation en phase terminale à domicile

Selon vous, quels sont ces éléments limitants ? Oui 

tout  à

fait

Plutôt 

oui

Plutôt

non

Non

pas  du

tout

• Le  manque  de  maîtrise  technique  de  la □ □ □ □
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sédation

• Le manque de temps disponible du médecin

généraliste

□ □ □ □

• Les  difficultés  d'accès  au  Midazolam

(HYPNOVEL ®) en ville

□ □ □ □

• La  difficulté  à  réaliser  une  procédure

collégiale à domicile

□ □ □ □

• La difficulté de coordination entre l'HAD,

le médecin traitant, les soignants libéraux,

l'équipe mobile de soins palliatifs (EMSP)

□ □ □ □

• La responsabilité trop importante □ □ □ □

• La  difficulté  du  médecin  généraliste  à

aborder la fin de vie avec son patient

□ □ □ □

• La peur de hâter le décès □ □ □ □

En cas de nécessité d'une sédation en phase terminale

Seriez vous prêt dans le cadre d'une HAD à : Oui 

tout  à

fait

Plutôt 

oui

Plutôt

non

Non

pas  du

tout

• L'initier seul(e) ? □ □ □ □

• L'initier  avec  une équipe  mobile  de soins

palliatifs ?

□ □ □ □

• Continuer  une  sédation  déjà  instaurée  et

éventuellement l'adapter ?

□ □ □ □

Les besoins d'information et/ou de formation

Vos attentes

Quelles  seraient  vos  attentes  quand  à  cette

formation

Oui 

tout  à

fait

Plutôt 

oui

Plutôt

non

Non

pas  du

tout

• Les  recommandations  de  la  SFAP sur  la

sédation

□ □ □ □

• La législation sur la sédation □ □ □ □

• La connaissance des différents intervenants □ □ □ □
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et de leur coordination

• L'indication de sédation en phase terminale □ □ □ □

• Les  thérapeutiques  utilisables   et

disponibles pour une sédation à domicile

□ □ □ □

• La réalisation d'une titration par Midazolam

(HYPNOVEL ®)

□ □ □ □

Les modalités

Quels types de formations souhaiteriez-vous ? (choix multiples autorisés)

• Une soirée de formation □

• Un séminaire de 1 jour □

• Un séminaire de 2 jours □

• Une fiche de recommandations de bonnes

pratiques

□

• Une fiche technique avec les prescriptions

de sédation

□

• Un site internet □

Commentaires libres :

…..............................................................................................................................................

…..............................................................................................................................................

…..............................................................................................................................................

…..............................................................................................................................................

Merci d'avoir répondu à ce questionnaire.

Si  vous  désirez  être  informé des  résultats  de  cette  thèse,  vous  pouvez  laisser vos

coordonnées  électroniques :  ____________________________  @

________________________
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Palliative Sedation at home : the difficulties faced by general

practitionners for its conduction – A survey among physicians

from Midi-Pyrénées

Summary

Introduction : Sedation is a well-known practice in palliative care. Claeys-Leonetti's law

of February 2016 gives new rights to patients about this. General Practitionners (GP) are in

first-line in the end-of-life cares of their patients and can face difficulties about palliative

sedation at home. These difficulties are not treated a lot in articles.

Objectives : Main     one: to  defines  GP's  difficulties  in  the  conduction  of  a  palliative

sedation at home. Second one     : to defines GP's attempts for training.

Method : It is a quantitative descriptive study with a semi-oriented survey send by e-mail

to GP from Midi-Pyrénées, in June 2017, during a month. Qualitatives variables have been

compared with Chi² test and quantitatives ones with Student's t test.

Results : The main hindrance is Midazolam availability in primary care, followed by lack

of technical mastery and difficulty to conduct a collegial procedure in ambulatory practice.

The main subjects of training suggested by GP are the others medications that can be used

for sedation and available in primary care, how to make a Midazolam titration and the

SFAP recommandations on palliative sedation, treated through summarized memos and 1-

day seminary.

Conclusion : this study highlights these difficulties and defines some of them, as well

as the main attempts of GP for training.

Key  words :  Palliative  sedation,  Home,  Terminally  ill  patients,  General

Practicionners, Midazolam, Claeys-Leonetti law.
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