
UNIVERSITÉ TOULOUSE III - Paul SABATIER

FACULTÉ DE MÉDECINE

________________________________________________________________________

Année 2018           2018 TOU3 1080 

THÈSE

POUR LE DIPLÔME D’ÉTAT DE DOCTEUR EN MÉDECINE 

SPÉCIALITÉ MÉDECINE GÉNÉRALE

Présentée et soutenue publiquement le 27 septembre 2018 par

Flore VIVINUS

Les médecins généralistes de Midi-Pyrénées pratiquent-ils des sédations

pour symptômes réfractaires en situation palliative à domicile ?

Directeurs de thèse 

Monsieur le Docteur Jérémy Blanco

Madame la Docteur Dominique Deshaies

JURY

Monsieur le Professeur Pierre MESTHE  Président

Monsieur le Professeur Jean Pierre DELORD Assesseur

Monsieur le Professeur André STILLMUNKES Assesseur

Madame la Docteur Dominique DESHAIES Assesseur

Monsieur le Docteur Laurent BARON Assesseur











Remerciements 

Aux membres du jury

Au président du jury, Monsieur le Professeur Pierre MESTHE

Professeur des Universités - Médecine Générale

Je vous remercie de l’honneur que vous m'accordez en acceptant de présider le jury de ma

thèse. Je vous remercie également pour votre investissement généreux et enthousiaste dans la

formation des internes mais aussi des jeunes médecins au sein du DUMG. De manière plus

personnelle je vous remercie pour votre empathie, votre bienveillance et pour la justesse de

vos mots qui ont su me donner du courage lorsque celui-ci me faisait défaut.

À Monsieur Le Professeur Jean-Pierre DELORD

Professeur des Universités et Praticien Hospitalier - Cancérologie

Je vous remercie sincèrement d’avoir accepté de prendre part à mon jury de thèse et ainsi

d’apporter votre expertise en tant que médecin hospitalier et spécialiste. Veuillez trouver ici

l’expression de ma gratitude et de mon profond respect.

À Monsieur le Professeur André STILLMUNKES

Professeur Associé de Médecine Générale

Je vous remercie d’avoir accepté de juger mon travail de thèse et de l’intérêt que vous avez

porté à celui-ci lors de ma présentation de mémoire. Cet intérêt m’a encouragé pour la suite de

mon travail et la fin de mes études. Veuillez trouver ici l’expression de ma gratitude et de mon

profond respect.

À Monsieur le Docteur Jeremy BLANCO

Maître de stage - Médecine Générale

Je te remercie d’avoir accepté de diriger ma thèse et du temps que tu y as consacré. Merci

pour ton regard rigoureux et critique qui m’a permis d’aboutir à ce travail.



À Madame la Docteur Dominique DESHAIES

Médecin Généraliste

Je te remercie sincèrement pour tout le temps que tu as consacré à ce travail. Merci pour ta

rigueur, ton professionnalisme, ta patience, ta disponibilité, ton enthousiasme, ton aide

précieuse pour les statistiques, la maîtrise de Zotero et des moteurs de recherches... Merci

pour ta gentillesse et ta diplomatie. Merci pour les séances travail-thé-chocolat à Tarbes ou à

Jarret. J’espère que tu renouvelleras cette expérience car selon moi tu es faite pour cela. Merci

pour cette amitié fraternelle, robuste, simple, immuable... Enfin merci à ces fabuleux destins-

chemins-hasards de la vie qui font que l’on se connaît depuis les bancs de la maternelle... et

que tu sièges aujourd’hui à mon jury de thèse pour l’un des jours les plus importants de ma

vie !

À Monsieur le Docteur Laurent Baron

Maître de stage - Médecine Générale

Il est difficile de savoir par où commencer. Tout d'abord merci d'avoir accépté de sièger à mon

jury de thèse et de donner ainsi ton regard d'expert. Merci d'offrir à tes internes ce qui

constitue pour moi une pratique exemplaire de la médecine générale et un objectif à

atteindre...  Merci pour tout ce que tu m'as appris (et m'apprends toujours) avec tact et

patience. Merci de m'avoir fait découvrir ce monde fascinant des soins palliatifs. Merci pour

ton écoute, ton soutien, ta volonté de valoriser les autres, ton humour et ta grande humanité.

Merci pour ton amitié. Avec tout mon respect et ma profonde admiration.



Remerciements 

À ma famille

À  ma  Maman. Merci pour ta présence et ton soutien  inconditionnel. Merci de m'avoir écoutée, de

m'avoir encouragée, de m'avoir protégée, de m'avoir poussée à réagir aussi parfois. Merci d'être si

souvent venue me voir à Bordeaux. Merci de tous ces bons moments partagés toutes les deux. Tu as

toujours crû en moi plus que moi-même... Eleanor Roosevelt disait "L'avenir appartient à ceux qui

croient en la beauté de leurs rêves." Je pense que l'avenir appartient à ceux dont les mères croient aux

rêves de leurs enfants.

À mon Frère, "ce héros au regard si doux". Tu m'as tenu la main depuis toute petite. Tu m'as aidée à

me relever... Merci pour cet exemple de droiture et de valeurs morales que tu m'as toujours donné.

Merci pour tout ce que tu m'as appris et m'apprends encore... tout ce que tu fais dans ta vie résonne

dans la mienne. Force et Honneur!

À mon Papa. Merci de m'avoir donné un certain regard sur la Faune et la Flore qui nous entourent. Tu

as  contribué  à  forger  ma  sensibilité  et  l'envie  de  réaliser  ce  beau  métier.  Merci  à  Nono pour  sa

présence et les balades en calèche...euh pardon en voiture hippomobile aux pas des chevaux.

À  ma  Grand  mère,  Marie  Thèrese.  Merci  pour  ce  formidable  cocktail d'énergie,  de  volonté,

d'enthousiasme qui  fait "qu'on ne viendra jamais à bout de la bonne femme". Merci pour ton écoute et

ta volonté de comprendre. Loin des yeux mais pas loin du coeur...parce que comme tu me l'as dit un

jour, je suis comme je suis aujourd'hui,  parce qu'il  y a un peu de ta personnalité qui transparait  à

travers moi.

À mes  Oncles et  Tantes qui m'ont accompagnée de près ou de loin,  qui  m'ont  vu grandir et  ont

répondu présents pour les moments importants.

À mes cousins et cousines pour ces trop rares moments partagés tous ensemble à chanter, danser et

rigoler. Et à bicyclette bien-sûr!

À mon Raph. Merci d'être là, tous les jours, calme, patient, attentionné, égal. Tu es le chêne sur lequel

je peux m'appuyer. Tu es mon passé, mon présent et mon futur. Puisque rien n'est impossible puisqu'on

est tous les deux. Puisque grâce à toi je n'ai plus peur de lâcher le guidon de ma vie. Merci mon

amoureux.

À ma grand mère reine des voyageuses, partie pour son plus long périple. 



 À mes Amis, par ordre d'apparition

À Dodo. Merci pour ta présence de soeur ainée de coeur. Merci aussi à Jérémy pour ces soirées jeux

de  société/discussion  vélos  et  films... Grâce  à  toi  j'ai  trouvé  MON  vélo.. Merci  à  Amelia de

m'émerveiller de ta petite frimousse à chaque fois que je te vois...  Merci à tous les trois d'être là.

À Cha. Merci d'avoir gravit avec moi les marches de la salle du conseil... ce jour mémmorable où LE

club des Droits de l'Homme est né ! Merci pour ton soutien toujours positif et ton amitié. Merci pour

votre accueil à  toi et Olivier au cours de ces deux jours et demi de folie médecinale nationale.

À Marjo. Merci pour ces moments cuisine de nems ou poivron farcis...ou pommes dauphines. Merci à

toi et à Manu pour ces séances home cinéma chez vous à Toulouse.

À Adeline. Ma petite Adèle la vie sans toi à Bordeaux aurait été bien triste et monotone. Tu es (j'ai

hésité à écrire "ma  bouée" mais c'est peu sexy ni poétique...) mon phare Bordelais.  Celui qui m'a

éclairé  au cours  de mon arrivée tumultueuse.  Merci  pour  ces  instants  de pur  fous  rire...  Merci  à

Camille, Pauline, Béné et à tes parents de m'avoir chaleureusement intégré dans votre vie familiale.

À Alison.  Ma zonzon...  Cette première année de médecine je l'ai  eu en grande partie grâce à ton

soutien et à ton amitié. Merci d'être venue quand même, ce jour là, voir les résultats avec moi. 

À  Lucie  pour ce long chemin parcourus côte à côte...Merci ma lucette d'avoir répondu présente  et

d'avoir partagé avec moi tous ces moments de doute, d'espoir et de joie.

À Anne Lise. Merci  pour toutes ces soirées à la Rochelle, à Poitier, à Angoulême. Merci  pour cette

amitié qui  comme un bon crû se bonnifie avec le temps.   Merci  à  Cédric,  d'avoir  cherché à me

connaitre, pour ta gentillesse et ton écoute. Merci à tous les deux pour ces moments simples et heureux

À Gauthier, pour ces fous rires à la BU ou ailleurs.

À Marion. Merci pour ces colis surprises que tu me faisais parvenir, pour tes attentions et pour ces

excellents  moments  partagés ensemble... tellement  renversants que la  voiture  et/ou la  cheville  ne

tiennent pas toujours le coup.

À Vy, pour ton éternelle bonne humeur et ces séances dégustation culinaire et/ou eonologique. 

À Momo.  Merci  pour  ton amitié  si  précieuse et  chaleureuse. Merci  pour  ces  mots  et  ces  photos

envoyées par mail, qui m'ont portée. Merci à toi et Maylis pour ces balades avec ou sans fougères.

À  Emmanuelle pour ton amitié constante et rassurante, pour tous ces moments partagés au fil des

années. Loin de la médecine, proche du Flamenco. Merci pour ton regard d'ainée.

À Nais, pour ton écoute et tes mots justes. Merci pour nos longues discussions téléphoniques. Merci

pour ta gentilesse et ton ouverture d'esprit.

À Marthe et Nicolas. Merci pour ces parties enflammées de Bowlings, ces pique-niques sur les quais,

ces instants partagés au cours de la prépartion de votre mariage.

À Hélène, pour ces petites pauses tisanes après les confs.

À Nadège, pour ton soutien décisif au cours de cette deuxième D2. Pour m'avoir beaucoup aidée (sans

même t'en rendre compte) et redonné confiance en moi dans les moments critiques.  Merci pour ton

ouverture d'esprit, pour ces ballons suspendus sous un arbre à Haut levêque pour mon anniversaire.

À Cécile, pour ce merveilleux groupe de sous colle. Pour ces randonnées sous le soleil en quête de la

Blue Window.



À Raphaëlle. Merci pour ton amitié exemplaire. Merci pour ta présence infaillible, rassurante et ton

infinie  patience.  Pour  avoir  su aussi  me  dire  certaines  choses  quand  j'en  avais  besoin.  Pour  ces

merveilleux voyages  en Bretagne, en Corse, en Espagne.

À Pauline R. Merci pour ces agréables moments passés au Puy du fou ou en Bulgarie

À Anne et  Jean René.  Merci  pour  ces superbes randonnées en vélo,  pour  votre  présence et  nos

échanges si enrichissants. Vous êtes, un peu comme mes deuxiemes parents après tout. Quelle joie de

vous connaitre!

À André et Mado, George et Bernadette. Merci pour votre générosité et votre soutien. Maman ne

pouvait réver de meilleurs voisins! Merci pour les séances de confection de chappe, pour les salmis de

palombes ou les haricots préparés avec amour, pour les apéros dans la belle salle verte.  Merci pour

VOTRE euh... MON anniversaire surpise !

À Colette, pour ton écoute très attentive et ton intêret à chaque fois que l'on se voit. Pour les grandes

rigolades (en évoquant les courses d'escargots) et ta bonne humeur.

À Maylis. Ma très chère amie, ma co-interne de bonne et de mauvaise fortune. Merci pour ta bonne

humeur et ton humour au cours de cet internat... Merci de m'avoir hebergée si souvent sur Toulouse.

Merci  pour ces voyages, pour ces papotages nocturnes,  pour ces séances de grignotages de fromage

blanc, et de cracages complets...et TOUJOURS PLUS !

À Sarah, pour ces supers soirées toulousaines ! Merci de m'avoir acceuillie chez vous.

À Anna, pour avoir égayé nos jours de cours !

À Nico,  pour ta profonde gentillesse. Pour avoir partagé une belle et paisible  partie de chemin avec

moi. Pour ton soutien durant  mon si éprouvant stage au CHU.

À Michèle et Didier,  pour m'avoir acceuillie chaleureusement les bras ouverts dans la famille. Pour

les avoir gardés tendus malgrès le fait que certaines choses aient changé.

À Marie Piel Julian, pour ton soutien à l'Oncopole. Pour nos voyages et ces soirées "stranger things".

Parce qu' ensemble, on est plus forte et que nous avons mis à la porte un certain "monsieur"...

À Barbara. Merci pour ta douceur et ces moments partagés. J'espère que tu resteras dans les Hautes P.

Tu es un exemple de courage et de force morale. Merci pour la leçon de vie que tu m'as donnée. 

À Elodie F, pour ton acceuil chaleureux à Decazeville.

À Steph,  pour toutes ces soirées  Aveyronnaises à Decazeville ou à Rodez. Pour ta gentilesse et ton

soutien. Pour nos papotages teléphoniques.

À Pauline L, pour nos fous rires... parce qu'il est "trop beau mon fils madame". Pour nos discussions

sur les remplacements.

À Maya, pour ton grand coeur et ta gentillesse. Parce que tu fais partie des amies sur lesquelles je

peux compter...  Pour  les  repas  libanais  et  les  covoiturages avant  ou  après  les  cours. Les  Hautes

Pyrénées seraient tristes sans toi.

À Euge et Mathias,  pour les via ferrata et les randonnées sous la pluie ou sous le soleil. Pour nos

longues discussions sur France Inter, sur les voyages, sur les produits "bio", sur les films, ect....

À Anne So, pour nos échanges durant  les cours, pour nos restos Aveyronnais.

À Marine. Merci pour ta présence au cours de ce semestre à Rodez. Pour les soirées films Mamma

mia et pour nos instants de folie façon Disney.



À Aurore. Merci pour ton soutien, tes appels, tes messages réguliers. Tu m'as suivie pas à pas au cours

de ce travail. Merci pour ton amitié qui m'est très précieuse. Merci à  Fred pour ces wk zoo/photos/

escape room...j'aimerais tellement vous voir dans les Hautes Pyrénées!

À Marie Perset. Merci ma petite Marie pour ces séances running, ces discussions, ces petits repas

toutes les deux. Merci pour cet exemple de courage, de détermination, de volonté que tu montres au

quotidien. Rodez aurait eu moins d'interêt sans toi. Merci à Damien pour ces  intenses moments de

course à pied ou de voyage en Aveyron ou en Turquie.

À Justine et Bruno.  Merci pour votre générosité à tous les deux ! Pour votre acceuil au sein de la

coloc et pour la patience dont vous avez fait preuve...Pour ce merveilleux festival au Puy.

À Sev et Olivier.  Pour  les superbes karaokés à Rodez, pour les visites des endroits souterrains  qui

ressemblent (ou pas) à Venise...Pour nous avoir réuni en Turquie, pour votre fabuleux mariage.

À Lucie et Félix. Pour les randonées dans le Causse. Et pour m'avoir acceuillie en tant que "6 ième

colloc" à Rodez. En espérant pouvoir partager avec vous un peu de fia ferrata.

À Thierry et Lucile. Pour votre écoute, pour ces bons moments Aveyronnais et Turcs.

À Nada. Première personne que j'ai rencontrée à Figeac. Merci pour ton sourire et ton acceuil.

À Doriane, pour m'avoir guidée durant ce début de  premier SASPAS. 

À Leila, pour nos petites soirées Lotoise ou Figeacoise...ou Mulhousienne.

À Christelle et Phillipe.  Mes parents lotois ( même si vous êtes beaucoup trop jeunes pour l'être

réellement). Merci pour votre acceuil. Merci à Mme la Vie de vous avoir mis sur mon chemin !

À Louise et Alex.  Ce semestre à Figeac aurait eu beaucoup moins de charme sans  vos invitations

fréquentes à la maison. Merci pour tout ce que vous avez fait pour moi. Vous êtes des amis aux grands

coeurs et des parents géniaux !!! 

À Hélène et Alex, pour votre écoute, votre gentillesse et la simplicité de nos échanges.

À Elodie T. Merci pour ta musique, ta philosophie de vie, ta vision du monde. Merci à toi et  Andy

pour les supers moments passés ensemble sur les parois de l'Aveyron et/ou à jouer de la musique.

À Emie.  Merci pour  nos wk rando, ski. Pour les concerts à Cahors. Pour nos papotages  Gramatois.

Parce que je suis toujours heureuse de te voir.

À Mélo et Aline, mes deux voleuses d'orchidée préférées. Pour ces supers soirées figeacoise et pour le

bruit de cette....étrange porte du 2ieme étage de l'ex EPHAD de Figeac.

À Lucie, mon autre soeur de coeur. Merci pour ton dynamisme, ton énérgie et ta bonne humeur. Merci

pour votre fabuleux acceuil à toi et William, au cours de mes remplas Figeacois. Je vous adore.

À  Jerôme.  Mon petit  frère.  Merci  pour  ta  sensibilité.  Merci  pour  ta  présence  dans les  moments

difficiles. Parce que c'est tellement chouette et important de t'avoir dans ma vie...

À Pierre et Carolina pour les excellents moments Figeacois, Toulousains et Tarbais.

À Diane et  Nico.  Je regrette  de  ne pas vous avoir connu plus tôt,  pour pouvoir partager plus de

souvenirs Figeacois. Merci d'avoir été là pour mes 30 ans !!!!!

À Anais. Merci pour nos longues discussions, pour ton amitié et pour notre passion commune pour les

soins pallliatifs et les efforts soutenus !!!! Merci à Laurent, pour les sorties vélos et ta bienveillance.

À Clara.  Merci pour nos petits restos, nos fous rires et les  bonbons  arlequins les soirs de réunion.

Merci à toi et Seb pour la découverte du restaurant chinois, même si je suis un peu déçue que tu n'ai



pas accouchée ce soir là!

À Emma. Merci pour ta sensibilité et ta grande humanité. Merci de m'avoir fait decouvrir le Gospel.

À Nausicaa. Merci pour ton approche différente de la médecine, bien plus complète que la mienne.

Merci pour nos échanges au cours de ton séjour Tarbais; c'est un bonheur de t'avoir à la maison.

À Hono,  la  meilleure  de toute  les  secrétaires...et  la  plus  gourmande.  Parce que c'est  toujours  un

bonheur de travailler avec toi.

À Lucile. Merci pour nos petits restos, et pour ces merveilleux chants du mardi soir.

À Elodie Rodrigues, pour ta spontanéité et ta générosité. Parce que c'est tellement bien que tu restes

dans les Hautes Pyrénées !

A Martine, partie trop tôt. Pour ton courage, pour ta volonté d'illustrer le fait selon lequel : "la mort

nous sourit à tous, ce qui compte c'est la manière dont nous sourions à la mort" . Je pense fort à toi.

     Aux équipes, aux médecins et amis

À toute l'équipe  des urgences de Decazeville. Merci à Alex, à Babet E, à Babet N, à Christelle, à

Denis, à Pascale, à Raphik, à Sonia, à Stephanie, à Sophie, à Yoan, à Vivi, à Volo...Je ne pouvais

espérer une meilleure équipe pour commencer mon internat.  Merci  pour tout  ce que vous m'avez

appris, pour votre patience et votre acceuil! Vive l'Aveyron!

À Karen D et Sylvie O du service de médecine interne, pour m'avoir soutenue et encouragée.

À Marielle, Solène, Véronique, Sandra, Dominique, aux sages femmes, aux orthoptistes de Rodez

pour tout ce que vous m'avez appris d'un point de vue humain et professionnel.

À  Claude et Claudie. Pour votre formidable acceuil à Figeac. Pour nos discussions sur toutes ces

choses de la vie. Merci Claude pour ton expérience, nos réflexions sur notre métier. Vous comptez

beaucoup pour moi.

À  Christelle,  Danielle, Nadine  et  Valérie.  Ces  secrétaires  exemplaires  sans  qui  le  travail  serait

beaucoup plus compliqué ! Quel métier difficile vous faîtes ! Et avec le sourire s'il vous plaît!

À  Damien.  Merci  pour tes paroles au cours de mon repas de fin de stage .  Elles  m'ont  beaucoup

touchée et je me les remémore dans les moments de doute.

À Elisabeth. Merci pour ce semestre Lotois en parfaite harmonie. Pour nos longues discussions sur le

métier, sur les retours faits de ton expérience. Merci  à toi et à  Hervé de m'avoir fait découvrir des

endroits magnifiques. 

À Fabienne, pour ton acceuil et la dévotion dont tu fais preuve pour tes internes. Parce que tu es notre

modèle féminin à Louise et à moi, qui réussit à consilier pratique exemplaire de la médecine générale

et vie familiale.

À Joël. Merci pour tes conseils et ton soutien.

À Laurent et Flo. Merci pour votre générosité, votre présence, votre soutien et votre écoute. Merci

d'être là pour ces moments importants de ma vie. Merci pour tous ces bon petits repas chez vous.



«On pense  que  ce  sont  les  vivants  qui  ferment  les  yeux  des  mourants,  mais  ce  sont  les

mourants qui ouvrent les yeux des vivants».

Un citoyen à Grenoble, qui a accompagné sa femme en fin de vie pendant deux ans.

 Rapport Sicard 2012

« Il faut ajouter de la vie aux jours, lorsqu’on ne peut plus ajouter de jours à la vie. »

Professeur Jean Bernard

« Accompagner quelqu'un ce n'est pas le précéder, lui indiquer la route, lui imposer un

itinéraire, ni même connaître la direction qu'il va prendre. C'est marcher à ses côtés en le

laissant libre de choisir son chemin et le rythme de son pas. »

Patrick Verspieren, Face à celui qui meurt 
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Listes des abréviations

DESC : Diplôme d'Études Spécialisées Complémentaires

DIU : Diplôme Inter-Universitaire

DU : Diplôme Universitaire

EMS : Etablissement médico-social

EMSP : Equipe mobile de soins palliatifs

EHPAD : Etablissement d’Hébergement Pour Personnes Âgées Dépendantes

EVA : Echelle Visuelle Analogique

FMC : Formation Médicale Continue

HAD : Hospitalisation à domicile

HAS : Haute Autorité de Santé

IC : Intervalle de confiance

IDE : Infirmière Diplômée d’État

IFOP : Institut Français d’Opinion Public

Population IS : médecins généralistes de notre étude ayant déjà été confrontés à une indication

de sédation pour symptômes réfractaires dans le cadre de soins palliatifs à domicile

PMI : Protection Maternelle et Infantile

Population P : médecins généralistes de notre étude ayant déjà pratiqué ou participé à une

sédation pour symptômes réfractaires dans le cadre de soins palliatifs à domicile

Population P Adm : médecins généralistes de notre étude ayant déjà administré une sédation

pour symptômes réfractaires à domicile

Population P Dec : médecins généralistes de notre étude ayant déjà pris part à une décision de

sédation pour symptômes réfractaires à domicile

Population PE : médecins généralistes inclus dans notre étude ( population d’étude)

Population P Hyp : médecins généralistes de notre étude ayant déjà soulevé la question d’ une

sédation, au cas où des symptômes réfractaires apparaîtraient (situation hypothétique)

Population PI : médecins généralistes ayant répondu à notre questionnaire

Population P Pres : médecins généralistes de notre étude ayant déjà prescrit une sédation pour

symptômes réfractaires à domicile

Population P Prop : médecins généralistes de notre étude ayant déjà proposé une sédation pour

symptômes réfractaires à domicile

Population P Sui : médecins généralistes de notre étude ayant déjà suivi une sédation pour

symptômes réfractaires à domicile



Population SP : médecins généralistes de notre étude ayant déjà suivi des patients requérants

des soins palliatifs à domicile

RSP : Réseau de Soins Palliatifs

SFAP : Société Française d’Accompagnement et de Soins Palliatifs

SSR : Soin de Suite et de Réadaptation

URPS : Union Régionale des Professionnels de Santé

USP : Unité de Soins Palliatifs
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I. Introduction 

En France, 60 % des personnes qui décèdent sont susceptibles de relever d’une prise en

charge incluant des soins palliatifs plus ou moins complexes. Or ces personnes relevant de

soins palliatifs décèdent le plus souvent à l’hôpital (c’est la cas de 64 % d’entre eux), et

dans une proportion plus élevée que la population générale (58 %). (1)

Ceci constitue un véritable paradoxe, car selon un rapport de l’IFOP de 2013, 58 % des

Français considèrent que le milieu hospitalier n’est pas adapté à la fin de vie. Quatre vingt

un pour cent préféreraient mourir chez eux. (2)

D’autre  part,  s’ils  se  trouvaient  confrontés  à  une  fin  de  vie  insupportable,  54  % des

Français souhaiteraient qu’on leurs propose une sédation, 68 % aimeraient avoir recours à

une euthanasie. (3)

Suite  à  ces  constations,  des  modifications  de  la  loi  Léonetti  du  22  avril  2005  sont

proposées.  (4) Et le 2 février 2016, la loi Claeys léonetti est adoptée. Cette loi comporte

quelques évolutions notables. Elle introduit la notion, “qu’à la demande du patient d'éviter

toute souffrance et de ne pas subir d'obstination déraisonnable, une sédation profonde et

continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au décès peut-être

mise  en  place”.  Et  de  manière  explicite  elle  énonce  qu’à  la  demande du patient  cette

sédation peut être mise en œuvre à son domicile. (5)

Dans ce contexte de modification du cadre législatif, il semble pertinent de se pencher sur

la pratique actuelle de la sédation dans le cadre de la fin de vie.

Dans la littérature, on constate que les recherches sur le sujet concernent essentiellement

des situations hospitalières. Il existe peu d’études sur le domicile. Et la plupart interrogent

des  médecins  généralistes  acteurs  de  structures  de  soins  palliatifs extra-hospitalières

(Équipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP),  Hospitalisation à Domicile (HAD), Réseaux

de Soins Palliatifs (RSP)) ; ou sont basées sur des données issues de ces structures…

On retrouve six études quantitatives s'intéressant à l’ensemble des médecins généralistes

d’un département ou d’une région. (6) (7) (8) (9) (10) (11)

1



Ces études retrouvent des chiffres impressionnants et discordants…Dix huit  (11) à 70 %

(6) des médecins généralistes auraient déjà pratiqué une sédation à domicile. Et 41 (11) à

85 % (9) des médecins généralistes se disent prêts à la pratiquer si cela s’avère nécessaire. 

Ces  chiffres  interpellent.  Ils  viennent  nuancer  certains  résultats  de  la  littérature,  selon

lesquels : “ Le recours à une sédation palliative à domicile ou en Établissement Médico

Social est possible mais reste difficile à réaliser vu la grande disponibilité qu’elle demande

au médecin traitant”. (12)

On peut alors se demander si le terme de “sédation” a bien été interprété ?

De plus, selon une étude qualitative réalisée en 2014, l'étude SEDADOM  (13), on peut

diviser la pratique de la sédation en 5 étapes :

Première étape : Initialisation du processus

Deuxième étape : Proposition de sédation

Troisième étape : Prise de décision

Quatrième étape : Rédaction de la prescription

Cinquième étape : Mise en œuvre

Le  terme  “sédation”  englobe  donc  plusieurs  étapes,  requérant des  savoir  faire,  des

approches, des besoins techniques différents. Or, les études sus-citées ne reprennent pas

clairement ces différentes étapes. De sorte qu’on ne connaît pas vraiment le rôle, la place

qu’occupe  le  médecin  généraliste  au  cours  du  vaste  processus  de  prise  en  charge  par

sédation.

Ensuite les recommandations énoncent que “dans la pratique, deux catégories de situation

se distinguent : - les situations à risque vital immédiat en phase terminale ;

    - les symptômes réfractaires en phase terminale ou palliative.” (14)

Dans  notre  étude,  nous  avons  décidé  de  cibler  les  situations  relevant  de  la  deuxième

indication. D’une part, car c’est sur ce type de prise en charge que portent les modifications

de la loi Léonetti, avec l’instauration d’une notion de : “à la demande du patient”. D’autre

part,  car  c’est  l’indication  à  laquelle  semblent  être  le  plus  confrontés  les  médecins

généralistes (80% des sédations à domicile réalisées par des médecins généralistes seraient

faites dans le cadre de symptômes réfractaires (7)). 
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A la lumière de ces réflexions, nous avons décidé d’interroger les médecins généralistes de

l’ex-région Midi Pyrénées en définissant clairement le terme de sédation.

Le but de notre étude était de déterminer si les médecins généralistes de Midi Pyrénées

sont confrontés et pratiquent des sédations dans le cadre de symptômes réfractaires, en

situation palliative à domicile.

Ensuite il nous paraissait intéressant de :

-  définir  la  place qu'occupe le  médecin généraliste  au sein de  chaque étape du

processus de mise en place de la sédation (évocation de la mise en place du protocole,

décision, prescription, mise en oeuvre, suivi)

- savoir si les recommandations de la SFAP de 2009 concernant la collégialité de la

décision, la nécessité de s’appuyer sur des personnes ressources formées en soins palliatifs,

la présence du médecin au moment de l’induction, l’utilisation de midazolam, l’évaluation

biquotidienne de la profondeur de la sédation et l’utilisation d’une échelle pour évaluer la

profondeur de la sédation ; sont appliquées. (14)

- déterminer les principaux éléments qui retiennent les médecins généralistes dans

l'application d'une sédation à domicile.
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II. Contexte de l’étude

A. Historique des soins palliatifs 

Pendant des siècles, la médecine a dû se contenter d’être une médecine le plus souvent

palliative.  

On comptait peu de guérison et beaucoup de décès : "ils n'en mouraient pas tous mais tous

étaient frappés". (15) Il en était ainsi des grandes épidémies comme des endémies (Peste,

Choléra, Typhoïde, Tuberculose). Certains  guérissaient,  les  autres  n’avaient  pas  cette

chance. Mais ils  étaient soignés avec dévouement et compassion par leur médecin, qui

"faisait  tout  ce  qu’il  pouvait" accompagné  par  la  famille  et  les  amis.  

Le  XXème  et  XXI  siècle  a  vu  naître  la  prévention  par  l'hygiène,  la  découverte  de

l’Antisepsie,  de l’Asepsie,  des Sérums, les progrès de la chirurgie,  les antibiotiques,  la

réanimation. Ces progrès fantastiques ont créé l’espoir de guérir tous les malades. Et avec

cet  espoir,  est  née  une  exigence  de  la  part  des  malades  envers  les  médecins,  et  des

médecins envers la médecine : la mort est interdite.

Cette ambition est porteuse de recherche et de progrès mais également de deux tentations :

l'acharnement thérapeutique et en cas d’échec, l’euthanasie. Et lorsque après un parcours

de soins exemplaires, la maladie chronique mais aussi le grand âge évoluent vers une fin

inéluctable, il arrive un moment où il est dit "il n’y a plus rien à faire".

La médecine de soins palliatifs refuse cette négation. Comme l'écrivait l’une des pionnières

des soins palliatifs actuels, Cisely Saunders : “Vous comptez parce que vous êtes vous et

vous comptez  jusqu'à  la  fin  de votre  vie.  Nous ferons  tout  ce  que  nous  pouvons non

seulement  pour  vous  aider  à  mourir  paisiblement,  mais  aussi  pour  vivre  jusqu'à  votre

mort.” (16)

Le berceau des soins palliatifs actuels se situe en partie dans les hospices. C’est à une

française, Mme Jeanne GARNIER, que l'on doit la première illustration du mot hospice en

1842. Ce mot fut utilisé pour désigner un lieu accueillant des pèlerins ; puis, comme les

étrangers étaient souvent attaqués et blessés,  "hospice" a fini par désigner un endroit où

l'on soignait les malades….et des mourants (du latin “hospes” qui signifie “hôte”, puis plus

tard “étranger”). (17)
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Vers les années  1960, Dame Cicely SAUNDERS, infirmière devenue médecin, participe

aux  mouvements  des  Hospices  en  Angleterre  (elle  fonde  l’hospice  St-Christopher  à

Londres), et codifie la prise en charge de la douleur par la morphine.

De son côté, Elisabeth KUBLERROSS, étudie la psychologie de la personne en fin de vie.

En France en  1982, le docteur Monique Travernier médecin réanimateur anesthésiste et

Madame Françoise Dissard, haut fonctionnaire, toutes deux passionnées par l'expérience

anglaise des soins palliatifs se donnent pour mission d'y sensibiliser l'opinion médicale

française et d’introduire auprès des équipes soignantes des bénévoles pour accompagner

les grands malades et leurs proches. (17)

En 1986 la première référence dans la législation française aux soins palliatifs se fait par

le biais de la diffusion de la circulaire Laroque DGS/276/3D. Ils sont alors nommés "soins

d'accompagnement". (18)

La première unité de soins palliatifs française est ouverte en 1987 à l’hôpital international

de  l'université  de Paris,  par  le  Dr  Abiven qui  met  en  place  des  équipes  de  bénévoles

d’accompagnement.

Le  13  octobre  1989 la  SFAP,  "Société  Française  d’Accompagnement  et  de  Soins

Palliatifs" est créée avec un slogan "Accompagner et soigner ensemble" .

En  1993, le ministère de la Santé a demandé au Dr Delbecque un rapport sur les Soins

Palliatifs. Il en ressort que les unités de Soins Palliatifs doivent être des lieux de recherche

et de formation ; et que les patients doivent être pris en charge là où ils le désirent. Ceci

implique une adaptation des services et une formation du personnel. Les soins à domicile

doivent être privilégiés. (19)

La charte du patient hospitalisé rédigée en  1995 reconnaît le droit d'accéder aux soins

palliatifs.  (20) L’enseignement des soins palliatifs et du traitement de la douleur devient

obligatoire à la faculté de médecine au cours de la même année.
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Mais il faut attendre 1998 pour voir la mise en place du premier plan triennal pour le

développement des soins palliatifs. L’objectif alors visé est la mise en place d’une structure

par département. (21)

L’années suivante, le 9 juin 1999, une loi garantissant à tous l’accès aux soins palliatifs et

à l’accompagnement est adoptée.  "Un congé" est envisagé pour l'accompagnement d’un

proche malade en soins palliatifs.

 La définition des termes “soins palliatifs” est précisée : “ Les soins palliatifs sont des soins

actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou à domicile. Ils

visent à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à sauvegarder la dignité de

la personne malade et à soutenir son entourage.” (22)

Quelques années plus tard, la loi du 4 mars 2002 est votée. Elle prévoit que les décisions

soient prises par le patient, le mieux à même de déterminer son intérêt, et ouvre ainsi un

droit de refus de l’acharnement thérapeutique. (23)

Trois ans plus tard, en  2005, la loi dite “Léonetti” du nom de son principal artisan est

votée. (4) Il ne s'agit pas de dépénaliser l'euthanasie qui restera toujours interdite, mais

d'arrêter un traitement poursuivi avec une  "obstination déraisonnable". Cette loi permet

aussi  de  renforcer  d'une  façon  concrète  le  rôle  essentiel  que  doivent  jouer  le  Soins

Palliatifs.

Elle a pour objectifs : -de renforcer les droits du malade

-de reconnaître des droits spécifiques au malade en fin de vie

-de renforcer les devoirs des médecins en matière d’information et

d’écoute des malades.

En réaction à cette loi, la SFAP rédige en 2009 des recommandations de bonnes pratiques

intitulées : “Sédation pour détresse en phase terminale et dans des situations spécifiques et

complexes : recommandations chez l’adulte et spécificités au domicile et en gériatrie”. (14)

En juillet  2012, suite à des événements médiatiques complexes “qui interrogent toute la

société” le Président de la république François Hollande charge le professeur Sicard de

réaliser une vaste enquête sur la fin de vie. (24)
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En décembre de la même année, le Président de la République reçoit le rapport de cette

commission. Il met en évidence notamment la méconnaissance de la loi Léonetti par les

professionnels de santé, l’inégalité de l’offre de soins en matière de soins palliatifs sur le

territoire, le manque de formation des professionnels de santé… (24)

Forte de ces retours, la loi Claeys Léonetti est adoptée en Février 2016. (5) Elle définit de

nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. Elle instaure pour la

première fois la notion de sédation profonde et continue à la demande du malade. 

Elle renforce le poids des directives anticipées, qui désormais "s’imposent au médecin pour

toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement " lorsque le patient n’est plus

en état d’exprimer sa volonté. Le “rôle” de la personne de confiance devient prépondérant

en absence de directive anticipée ; "son témoignage prévaut sur tout autre témoignage".

Cette loi semble particulièrement bien accueillie par les professionnels de santé (25) (26) et

par les patients. Une étude conduite en 2017 à Marseille auprès de 40 patients en soins

palliatifs  suivis  en  centre  hospitalier  ou  à  domicile,  a  mis  en évidence  que  83 % des

patients étaient favorables à la mise en place d’une sédation profonde et continue en cas de

symptômes réfractaires. (27) Cependant elle manque de points d’appui pour être appliquée.

Et  c’est  ainsi  qu’en  février  2018 des  recommandations  HAS  sont  publiées.  Elles

définissent un cadre pour la mise en place de la sédation profonde et continue, maintenue

jusqu’au décès telle qu’elle est définie par la loi Claeys Léonetti. 

Elles insistent particulièrement sur les différences (d’intention, de moyen, de procédure, de

résultat, de temporalité et de législation) entre la sédation profonde et continue telle qu’elle

est prévue par la loi et l’euthanasie. (28)
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Selon : Haute Autorité de Santé (HAS). GUIDE DU PARCOURS DE SOINS Comment

mettre en oeuvre une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès ? (28)

B. Sédation : définition et recommandations

En 2009 la SFAP rédigeait des recommandations pour encadrer la pratique de la sédation.

(14)

Selon  ces  recommandations  :  “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”.

Ces  recommandations  définissent  un  cadre  pratique  pour  la  réalisation  de  sédation  à

domicile.

Elles  insistent  notamment  sur  la  nécessité  d’être  encadré  par  des  personnes  ressources

compétentes  en  soins  palliatifs  :“Les  équipes  doivent  avoir  une  compétence  en  soins

palliatifs (expérience, formations) pour pratiquer une sédation. Si cette compétence n’est

pas  présente,  il  a  nécessité  de  faire  appel  à  des  personnes  ressources  (équipe  mobile

d’accompagnement et de soins palliatifs, réseau de soins palliatifs, USP, etc.).”

Elles  annoncent  que  “la  prise  de  décision  d’une  sédation  fait  suite  à  une procédure

collégiale multidisciplinaire,  intégrant le consentement du patient chaque fois qu’il  est

possible de le recueillir”. 
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Et lorsque le patient n’est pas en état d’exprimer sa volonté, “la prise de décision (...) fait

suite à une procédure (...) prenant en compte ses éventuelles directives anticipées et/ou

l’avis  de  la  personne de  confiance,  ou,  à  défaut,  de  ses  proches.  (...)  La  décision  de

sédation doit être prise par le médecin en charge du patient, après, autant que possible,

avis d’un médecin compétent en soins palliatifs”.

Elles mentionnent que “la présence d’un médecin est recommandée lors de l’induction de

la sédation”, que la molécule à utiliser “ en première intention est le midazolam”. De plus

“l'évaluation de la profondeur de la sédation se fait, chez l’adulte, toutes les 15 minutes

pendant  la  première  heure,  puis  au  minimum  2  fois  par  jour”.  Chez  l’adulte,  il  est

recommandé d’utiliser “l’échelle  de Rudkin modifiée pour évaluer  la profondeur de la

sédation”. (14)

C. Particularités du domicile 

Pour 18 % des français le fait “d’être obligé de finir votre vie ailleurs que là où vous vivez”

est la situation la plus insupportable à laquelle ils pourraient être confrontés en situation de

fin de vie. (3)

En effet dans l’esprit de chacun, le domicile est le lieu familier par excellence : celui de

l’identité ("chez soi"), de l’intimité ("son lit"), des habitudes ("habitation"), celui où l’on se

sent  en  sécurité  ("refuge")  et  qui  incarne  une  forme  de  stabilité  dans  notre  existence

("demeure").  Le domicile  est  vécu comme le  lieu d’une mort  plus  "naturelle",  loin de

l’univers  hospitalier  et  de  sa  technique.  (2) Ces  particularités  qui  en  font  un  milieu

rassurant  pour  le  malade, en font également  un lieu de prise  en charge à  part  pour le

personnel médical et paramédical dont la formation professionnelle a lieu essentiellement à

l'hôpital.

L’accès  aux  examens  complémentaires  est  moins  rapide  qu’en  structure  hospitalière,

certains  traitements  ne  peuvent  être  mis  en place  ou bien difficilement… L’infirmière,

l’aide  soignante  ne  sont  pas  sur  place  en  permanence  pour  surveiller  le  patient… Le

médecin  n’est  pas  forcément  joignable,  ni  disponible… La permanence des  soins  bien

qu’assurée est moins verrouillée qu’à l'hôpital.

Ces spécificités du domicile ont conduit à la rédaction de recommandations spécifiques

pour la mise en place de la sédation.
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Elles  stipulent  que  “les  conditions  préalables  suivantes  sont  nécessaires  pour  pouvoir

réaliser  une  sédation  dans  certaines  structures  (Etablissement  Hébergement  pour

Personnes Agées Dépendantes, etc.) et à domicile :

• personnel  référent,  compétent  en  soins  palliatifs,  prévenu  et  joignable  ;

disponibilité du médecin pour faire des visites régulières ;

• possibilité d’un suivi infirmier régulier ;

• possibilité de contacter un médecin ou un infirmier à tout moment ;

• assentiment de l’entourage (famille, proches, auxiliaires de vie, etc.) et présence

continue pour que la sédation ait lieu au domicile.

• disponibilité  du  médicament  ou  accessibilité  d’une  pharmacie  hospitalière

autorisée à la rétrocession de médicaments.

Si ces conditions ne sont pas remplies, la sédation ne doit pas être réalisée dans ces lieux.

Un transfert en milieu hospitalier adapté doit être envisagé.” (14)

III. Matériel et Méthode

A. Type d’étude 

Pour répondre à nos objectifs nous avons réalisé une enquête de pratique descriptive et

rétrospective par questionnaire envoyé via internet auprès des médecins généralistes de

l’ancienne région Midi Pyrénées.

B. Elaboration du questionnaire

La recherche bibliographique a été faite de décembre 2016 à septembre 2017 à partir de

différents  moteurs  de  recherche  (Google  Scholar,  PubMed,  Sudoc,  CISMeF).  Les

recherches dans les bases de données Google Scholar, CISMeF et Sudoc ont été effectuées

avec les termes “sédation à  domicile”.  Celle  dans  PubMed avec l’équation des termes

MeSH  (Medical  Subject  Headings)  suivante  :  («At  Home»  AND  "General

Practice"[Mesh]).
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Cette bibliographie nous a permis d’élaborer un questionnaire de 22 questions à réponses

fermées (Annexes II). Les premières portent sur des données épidémiologiques, afin de

caractériser notre population d’étude. Les autres portent sur la pratique des soins palliatifs

ou de la sédation, et sur les potentiels éléments freinateurs à cette technique. Ces freins ont

été préalablement listés par analyse de la littérature. (7) (29) (30) (31) 

La dernière question est un espace laissé pour des commentaires libres.

Un rappel  des  définitions  des  termes  “sédation”  et  “symptômes  réfractaires”  selon  les

recommandations de 2009 de la SFAP a été fait en début de questionnaire.

La forme en ligne du questionnaire a été réalisée grâce au logiciel Google form. 

Là  pour  éviter  d'éventuels  biais  méthodologiques,  des  reports  étaient  programmés

informatiquement.  Ainsi  hormis  pour  la  question  19,  les  répondeurs  ne  pouvaient  pas

répondre  ou lire  des  questions  qui  ne  les  concernaient  pas.  Par  exemple  les  médecins

répondant “Je n’ai jamais suivi de patients requérant de soins palliatifs” à la question 7

étaient directement basculés à la question 22 qui elle, les concernait.

A chaque intitulé une réponse était requise pour accéder à la question suivante et donc à

l’envoi final. Aucun questionnaire incomplet ne pouvait être renvoyé.

Le  lien  pour  accéder  au  questionnaire  a  été  envoyé  par  mail  aux  différents  médecins

généralistes avec un texte d’introduction et mon adresse mail (Annexe I). Les personnes

souhaitant avoir les résultats de l’étude pouvaient ainsi me contacter.

Le questionnaire a préalablement été testé sur 15 personnes : 14 médecins ne faisant pas

partie de notre population d’étude (médecins généralistes de la Région Nouvelle Aquitaine

ou Centre-Val de Loire, médecins spécialistes) et une assistante sociale travaillant dans le

réseau de soins palliatifs des Hautes Pyrénées (réseau ARCADE).

Suite  à  ce  test  et  aux  remarques  faites,  des  modifications  ont  été  apportées  sur  la

formulation du questionnaire.
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C. Population d’étude 

La pratique de la sédation n’est pas une pratique courante. Aussi pour avoir un échantillon

suffisant de réponses, nous avons choisi d'étendre notre population d'étude à l'ensemble des

médecins de l'ex région Midi Pyrénées. 

Nous avons opté pour un questionnaire informatique que nous avons adressé via l'Union

Régionale des Professionnels de Santé de la région Occitanie.

Les critères d’inclusion étaient donc la pratique de la médecine générale en temps que

médecin  installé  ou  médecin  remplaçant  dans  les  départements  de  l’ex  région  Midi

Pyrénées ET l’inscription à la mailing liste de l’URPS.

Le critère d’exclusion était la pratique d’une médecine générale différente de celle de la

médecine  de  ville  (exercice  en  Protection  Maternelle  et  Infantile,  exercice  en  centre

médico-social...).

D. Déroulement de l’étude 

Un dossier  a été  constitué pour exposer nos objectifs  et  notre méthode de recherche à

l’URPS. Notre projet est passé en Commission thèse et recherche. Il a été approuvé début

février 2018. Notre questionnaire a été ainsi envoyé une première fois par email le 13

février  2018.  La  relance  a  eu  lieu  le  13  mars  2018.  Nous avons clôturé  le  recueil  de

données le 10 avril 2018 après deux mois de recueil.

E. Analyse statistique 

Notre étude avait pour objectif principal de décrire une pratique. Nous n’avions pas prévu

d’étude comparative entre médecins généralistes acteurs de structure (telle qu’une EMSP,

qu’une HAD ou qu’un RSP) et  médecins généralistes  hors structures.  Il  nous semblait

cependant  intéressant  de  confronter  les  pratiques  relatives  de  ces  deux  groupes.  Les

résultats obtenus ont été reporté avec prudence, notre étude n’étant pas initialement conçue

pour répondre à cet objectif (absence de calcul du nombre de sujets nécessaires…).

Les tests du Chi 2 et de Fisher qui ont permis l’analyse statistique de ces données, ont été

réalisés grâce au site internet Biosta TGV (https://biostatgv.sentiweb.fr/).
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IV. Résultats

Figure 1 : Diagramme de flux des médecins généralistes de l’étude
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A. Taux de réponse 

Le mail contenant le lien pour le questionnaire a été envoyé à 2388 personnes. Le mail a

été ouvert par 886 personnes. 

Le taux de réponse est de 12,5 %, soit 298 médecins généralistes (constituant la population

initiale (PI), cof diagramme de flux).

Trente cinq commentaires (Annexe III) ont été faits en fin de questionnaire comportant des

encouragements, des critiques, des opinions sur le sujet….

B. Caractéristiques démographiques 

A  la  lecture  des  résultats,  nous  avons  exclus  3  médecins  car  leurs  exercices  ne

correspondaient pas à un exercice de ville (un médecin travaillant en PMI, un médecin

exerçant en centre médico-social et un médecin parlant “d’exercice dissocié” sans préciser

ce qu’il entend par là).

La population d’étude est donc constituée de 295 médecins répondeurs. Elle sera nommée

population PE dans la suite du travail. Ses caractéristiques sont détaillées dans le tableau 1.

La moyenne d’âge est de 45,4 ans, avec un âge minimum de 29 ans et un âge maximum de

70 ans (écart type = 12). 

Effectif Pourcentage

Sexe

Homme 136 46,1 %

Femme 159 53,8 %

Mode d'installation

Cabinet médical de groupe 185 62,7 %

Maison de santé pluridisciplinaire 50 16,9 %

Exerce seul 45 15,3 %

Remplaçant 12 4,1 %

Autre: 2 médecins retraités à activité partielle, 1 médecin

salarié d’un SSR et d’une EHPAD .
3 1%

Tableau 1 : Caractéristiques démographiques de la population PE
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C. Concernant les soins palliatifs

Question  4  :  Avez-vous  bénéficié  d'une  formation  complémentaire  en  soins

palliatifs ( DU, FMC) ?

Question 5 : Laquelle ?

73  des  médecins  répondeurs  (soit  24,7  %)  déclarent  avoir  bénéficié  d’une  formation

complémentaire  en  soins  palliatifs.  La  nature  de  cette  formation  est  très  variable  en

fonction des répondeurs : 

➢ 29 médecins ont suivi une formation médicale continue (FMC),

➢ 21 médecins  ont  un diplôme universitaire  (DU) ou inter  universitaire  (DIU) en

soins palliatifs ou gestion de la douleur,

➢ 17 médecins n’ont pas répondu à la question (ex : “je ne sais pas”) ou ont donné

une réponse non interprétable (ex : “valium”), ou non recevable (ex : “patients avec

cancer en fin de vie”)

➢ 3 médecins ont une capacité de gériatrie, 

➢ 1  médecin  a  passé  le  Diplôme d'Études  Spécialisées  Complémentaires  (DESC)

d’oncologie, 

➢ 1 médecin a passé le DESC “Douleur et soins palliatifs”, 

➢ 1 médecin a fait un semestre en oncologie.

Question 6 :  Faites-vous partie d'un réseau de soins palliatifs,  d'une EMSP ou

d'une HAD en tant que médecin référent ?

Au sein de notre population d’étude, 8,8 % des médecins font partie d’une structure de

soins palliatifs (n = 26). 

Question  7  :  De  manière  générale  comment  gérez-vous  les  fins  de  vie  de  vos

patients à domicile ?

Je n’ai jamais suivi de patients requérant des soins palliatifs 

Je préfère les confier entièrement à un réseau de soins, une HAD ou une EMSP

Je préfère les hospitaliser

Je préfère les prendre en charge seul

Je préfère les prendre en charge avec l’aide d’un réseau de soins, d’une HAD ou d’une

EMSP
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Dix médecins répondeurs (soit  3,4 %) n’ont jamais suivi de patient requérant de soins

palliatifs. Il s’agit de femmes âgées de moins de 38 ans pour 8 d’entre elles.

Les médecins qui ont déjà suivi des patients requérant des soins palliatifs (constituant  la

population SP, n = 285 (cof diagramme de flux)) préfèrent prendre en charge leurs patients

en soins palliatifs selon des modalités différentes : 

➢ avec l’aide d’une EMSP, d'une HAD ou d'un RSP. C’est le cas pour  87,7 %

d’entre eux (250 médecins) .

➢ seul, comme c’est le cas pour 3,2 % (9 médecins) d’entre eux. Ce sont tous des

médecins ne faisant pas partie d’une équipe spécialisée en soins palliatifs.

➢ en  “externalisant”  la  prise  en  charge  soit  en  les  hospitalisant  (6  médecins

répondeurs) soit en les confiant entièrement à une structure de soins palliatifs (4

médecins répondeurs).

➢ seize médecins ont coché l’option “autre”. Onze d’entre eux ont suggéré que cela

dépendait de la situation et qu’ils ne pouvaient pas généraliser, 3 qu’ils prenaient en

charge leurs patients avec le soutien des collègues du cabinet ou de la maison de

santé  pluridisciplinaire.  Un  médecin  a  répondu  qu’il  avait  “une  activité  SOS

médecin et qu’il avait donc des prises en charge ponctuelles”. Un médecin a noté

qu’il  faisait  appel  au réseau de soins  palliatifs  mais  qu’il  était  souvent  déçu de

l'efficacité de celui-ci.

On constate donc que la grande majorité des médecins suivent des patients en soins

palliatifs. Ils préfèrent alors les prendre en charge avec une équipe formée en soins

palliatifs.

Question 8 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à

domicile, avez-vous déjà été confronté(e) à une indication de sédation pour symptômes

réfractaires ?

Au sein de la population SP (n = 285),  62,5 % (IC 95 % [56,9 ; 68,1 % ]), soit 178

médecins  ont  déjà  été  confrontés  à  une  indication  de  sédation  pour  symptômes

réfractaires. Ces médecins constituent le sous-groupe IS (cof diagramme de flux). Les

médecins  acteurs  de  structures  seraient,  de  manière  statiquement  significative,  plus

confrontés à ce type de situations (p = 0,0005). 
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D. Concernant la pratique de la sédation

Question 9 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à

domicile, avez-vous déjà pratiqué ou PARTICIPÉ (de près ou de loin) à une sédation pour

symptômes réfractaires ?

Au sein de la population IS (n = 178), 159 médecins ont déjà pratiqué ou participé à une

sédation à domicile. Nous appellerons ce sous-groupe, population P (cof diagramme de

flux).

Ainsi,  89,3 %  des  médecins  ayant  été  confrontés  à  une  situation  relevant  d'une

sédation  l'ont  pratiquée.  Nous  n'observons  pas,  dans  notre  échantillon,  de  différence

statistiquement significative entre les médecins généralistes  acteurs de structures et ceux

qui ne le sont pas (p = 0,725).

Reporté à notre population d’étude (n = 295), cela veut dire que 53,4 % (IC 95 % [47,7 ;

59,1 %]) des médecins généralistes ont déjà pratiqué ou participé à une sédation pour

symptômes réfractaires à domicile. 

Tableau 2 : Effectifs de médecins ayant déjà participé ou pratiqué, en fonction de chaque étape de

la sédation
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1.     Initia  lisa  tion du processus et proposition de sédation  

Question 10 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à

domicile,  avez-vous  déjà  soulevé  la  question  d'une  éventuelle  sédation  au cas  où  des

symptômes réfractaires apparaîtraient ?

Question 11: Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à

domicile,  avez-vous  déjà  proposé  la  mise  en  place  d'une  sédation  pour  symptômes

réfractaires ?

Au sein de la population P (n = 159), 95 % des médecins ont déjà évoqué la mise en place

d’une  sédation  dans  le  cadre  d’une  situation  hypothétique  de  symptômes  réfractaires

(population P Hyp, n = 151) et 90,6 % l’ont déjà proposé (population P Prop, n = 144).

Que ce soit pour l’initiation du processus (prescriptions anticipées) ou la proposition de

sédation,  nous  n'observons  pas  dans  notre  échantillon  de  différence  statistiquement

significative entre les médecins généralistes de structures et ceux hors structures (p = 1

pour l’étape “initiation du processus” ; p = 0,412 pour l’étape “proposition de sédation”).

2.     Décision de sédation   

Question 12 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à

domicile,  avez-vous  déjà  pris  part  à  une  décision  de  sédation  pour  symptômes

réfractaires ?

Au sein de la population P (n = 159),  94,3 % des médecins ont déjà  pris part à une

décision de mise en place de sédation (population P Dec, n = 150). Nous n'observons pas,

dans  notre  échantillon,  de  différence  statistiquement  significative  entre  les  médecins

généralistes et ceux membres de structures (p = 1).

18



Question 13 : Dans quelles circonstances avez-vous déjà pris cette décision ? 

(plusieurs réponses possibles)

Au sein de la population P Dec (n = 150), la décision de sédation a été prise selon des

modalités différentes (tableau 3) :

Proposition
Effectifs ayant répondu

"OUI" (pourcentage)

Effectifs ayant répondu

"NON" (pourcentage)

Avec l'accord du patient et/ou de la famille 142 (94,7 %) 8 (5,3 %)

Avec l’aide d’une équipe pluridisciplinaire

comprenant  un  médecin  compétent  en

soins  palliatifs  (définition  de  la  décision

collégiale selon les recommandation de la

SFAP)

127 (84,7 %) 23 (15,3 %)

Avec l’aide d’un autre médecin, compétent

en soins palliatifs
77 (51,3 %) 73 (48,7 %)

Avec l’aide d’une équipe pluridisciplinaire

paramédicale (sans autre médecin)
59 (39,3 %) 91 (60,7 %)

Seul 35 (23,3 %) 115 (76,7 %)

Avec  l’aide  d’un  autre  médecin  sans

compétence particulière en soins palliatifs
25 (16,7 %) 125 (83,3 %)

Autre 8 (5,3 %) 142 (94,7 %)

Tableau 3 : Effectifs de médecins en fonction des circonstances de prise de décision 

En prenant les résultats de manière individuelle, et en les reportant à la population P Dec 

(n = 150) on obtient le tableau 4 suivant : 

Décision prise de manière

collégiale
Toujours Au moins une fois Jamais

Effectifs de médecins

(pourcentage)
30 (20 %) 127 (84,7 %) 23 (15,3 %)

Différence statistique

significative entre médecins de

structures/hors structures 

(valeur de p)

NON 

(p = 0,766)

NON

(p = 0,314)

NON

(p = 0,314)

Tableau 4 : Effectifs de médecins en fonction des modalités de prise de décision de

manière collégiale
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Il apparaît qu’une grande majorité des médecins (84,7 %) ont DÉJÀ pris la décision de

manière collégiale telle qu’elle est définie par la SFAP. Ils sont en revanche peu à l’avoir

TOUJOURS fait (20 %).  Il n’y aurait pas de différence statistiquement significative de

prise en charge, entre les médecins acteurs de structures et ceux hors structures.

3.     Prescription et administration   

Question 14 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à

domicile, avez-vous déjà prescrit une sédation pour symptômes réfractaires ?

Question 15 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à

domicile, avez-vous déjà administré une sédation pour symptômes réfractaires?

Au sein de la population P (n = 159), 84,3 % des médecins ont déjà prescrit une sédation à

domicile pour symptômes réfractaires (population P Pres, n = 134) ; 60,4 % ont même déjà

administré cette sédation (population P Adm, n = 96).

Que ce soit pour la prescription ou l’administration de la sédation, nous n'observons pas

dans notre échantillon de différence statistiquement significative entre médecins acteurs

d’EMSP,  d’HAD  ou  de  RSP et  les  médecins  hors  structure  (p  =  0,973  pour  l’étape

“prescription” ; p = 0,980 pour l’étape “administration”).

Question  16  :  En  fonction  des  différentes  situations,  comment  avez-vous  déjà

procédé ? (plusieurs réponses possibles)

L’administration  de  la  sédation  a  été  faite  selon  des  modalités  différentes  selon  les

médecins de la population P Adm (n = 96) : 

➢ 66,7 % (n = 64) ont déjà supervisé physiquement une infirmière qui a administré la

sédation.

➢ 49 % (n = 47) ont déjà administré eux-même la sédation.

➢ 37,5 % (n = 36) ont déjà supervisé à distance l’initiation de la sédation qui a été

faite par une infirmière. 

➢ Un médecin a tenu à préciser dans la proposition ”autre” que la dernière possibilité

(supervision à distance) était une “honte professionnelle”.
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En prenant les résultats de manière individuelle et en les reportant à la population P Adm

(n = 96) on obtient le tableau 5 suivant :

Présence physique au moment

de l'induction
Toujours

Au moins une

fois
Jamais

Effectifs (pourcentage) 60 (62,5 %) 86 (89,6 %) 10 (10,4 %)

Différence statistique

significative entre médecins de

structures/hors structures

(valeur de p)

NON

(p = 0,226)

NON

(p = 0,606)

NON 

(p = 0,606)

Tableau 5 : Effectifs de médecins en fonction de leur présence physique au moment

de l’induction de la sédation

Il  apparaît  qu’une  grande  majorité  des  médecins  (89,6  %)  ont  DÉJÀ  été  présents

physiquement au moment de l’induction de la sédation  (comme recommandé par la

SFAP), qu’ils administrent parfois eux-mêmes. Il sont également nombreux  (62,5 %) à

avoir  TOUJOURS  été  présents.  Il  n’y  aurait  pas  de  différence  statistiquement

significative de prise en charge, entre médecins de structures/hors structures.

Question 17 : Quelle(s) molécule(s) avez-vous prescrite(s) et/ ou administrée(s) ?

Au sein de la population P (n = 159), les molécules déjà prescrites et/ou administrées sont

pour :  : 75,5 % (n = 120) des médecins des opiacés

➢ 63,5 % (n = 101) des médecins des benzodiazépines autres que le midazolam

➢ 56 % (n = 89) des médecins le midazolam 

➢ 23,9 % (n = 38) des médecins des neuroleptiques 

➢ 2,5 % (n = 4) des médecins de la scopolamine

➢ 2,5 % (n = 4) n’étaient pas concernés par cette question

➢ 1 médecin a utilisé du Théralene ®(Alimémazine)

➢ 1 médecin a utilisé un antiépileptique tel que le Rivotril®(Clonazépam)

➢ 1 médecin a utilisé du Gamma-OH

Les  opiacés  sont  donc  les  molécules  les  plus  souvent  prescrites  avec  les

benzodiazépines autre que le midazolam. Cinquante six pourcent  des médecins ont

déjà  utilisé  le  midazolam  pour  la  sédation  profonde. Les  médecins  de  structures

prescriraient de manière statistiquement significative plus de midazolam (p = 0,0004). 
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4.     Suivi   

Question 18 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à

domicile, comment avez-vous organisé le suivi médical d’une sédation pour symptômes

réfractaires ? (plusieurs réponses possibles)

De manière générale, le suivi est organisé de manière différente selon les 159 médecins

généralistes de la population P :

➢ 37,7 % (n = 60) ont déjà réalisé le suivi de manière quotidienne.

➢ 35,2 % (n = 56) ont déjà réalisé de manière bi voire pluriquotidienne.

➢ 27 % (n = 43) ont déjà confié entièrement le suivi à une EMSP, un réseau de soins

palliatifs ou l’HAD.

➢ 25,8  %  (n  =  41)  ont  déjà  réalisé  le  suivi  de  manière  hebdomadaire  ou  pluri

hebdomadaire.

En prenant les réponses de manière individuelle, on constate que 19 médecins ont coché

uniquement  la  proposition  “je  n’ai  pas  réalisé  le  suivi  qui  était  sous  la  responsabilité

d’EMSP, d’une HAD ou d’un RSP ”.

Ils sont donc 140 médecins de la population P, soit 88,1 %, à avoir déjà suivi une sédation

à domicile pour symptômes réfractaires (population P Sui, n = 140). Nous n'observons pas

dans  notre  échantillon  de  différence  statistiquement  significative  entre  les  médecins

généralistes acteurs de structure et ceux qui ne le sont pas (p = 0,639).

En analysant les résultats de manière individuelle, reporté à la population P Sui (n = 140),

on obtient le tableau 6 suivant :

Fréquence de suivi bi voire

pluriquotidienne
Toujours Au moins une fois Jamais

Effectifs ( pourcentage) 39 (27,9 %) 57 (40,7 %) 63 (45 %)

Différence statistique

significative entre médecins de

structure/hors structure 

( valeur de p)

NON 

(p = 0,779)

NON 

(p = 0,511)

NON 

(p = 0,856)

Tableau 6 : Effectifs de médecins en fonction de la réalisation d’un suivi bi voire

pluriquotidien
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Moins de la moitié des médecins (40,7 %) ont DÉJÀ appliqué les recommandations en

matière de fréquence de suivi (suivi bi voire pluriquotidien) et ils sont un peu moins

d’un  tiers (27,9  %)  à  l’avoir  TOUJOURS  fait.  Il  n’y  aurait  pas  de  différence

statistiquement significative de prise en charge, entre médecins structures/hors structures.

Question 19 : Avez-vous utilisé une échelle de surveillance de la profondeur de la

sédation ?

Au sein de la population P Sui (n = 140),

➢ 77,9 % (n = 109) des médecins n’ont pas utilisé d’échelle de surveillance

➢ 22,1 % (n = 31) ont utilisé une échelle de surveillance.

Là encore il n’y aurait pas de différence statistiquement significative de prise en charge

entre médecins de structures et ceux hors structures (p = 0,229).

Question 20 : Si oui, laquelle ?

Sur les 31 médecins qui déclarent avoir utilisé une échelle de sédation :

• 18 médecins ont répondu “échelle de Rudkin”.

• 3 médecins ont répondu “échelle de Ramsay”.

• 2 médecins ont répondu “ échelle de Richmond”.

• 2 médecins ont répondu “échelle proposée par le réseau ou l’EMSP”.

• 1 médecin a répondu “score de Glasgow”.

• 1 médecin a répondu “échelle HAS”.

• 1 médecin a répondu “échelle EVA et selon protocole midazolam”.

• 1 médecin a répondu “ échelle de détresse respiratoire-hématémèse”.

• 1 médecin a répondu “oui” sans autre précision.

• 1 médecin a répondu “ne pas avoir de souvenir”.

L'échelle de Rudkin, recommandée en 2009 par la SFAP est utilisée dans 58 % des

situations cliniques où une échelle de suivi est utilisée.
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5.     Mise en oeuvre des 5 étapes   

Question 21 : Vous est-il arrivé de réaliser les étapes suivantes sans faire appel à

un médecin ou une structure spécialisée en soins palliatifs ?

Proposition
Effectifs ayant répondu

"OUI" (pourcentage)

Effectifs ayant répondu "NON"

(pourcentage)

Pour le suivi 114 (71,7 %) 45 (28,3 %)

Pour  la  réalisation  des

prescriptions
86 (54,1 %) 73 (45,9 %)

Pour  l'administration  de  la

sédation
80 (50,3 %) 79 (49,7 %)

Pour l'ensemble de ces étapes 65 (40,9 %) 94 (59,1 %)

Tableau 6 : Effectifs de médecins en fonction des étapes réalisées sans faire appel à un

médecin ou à une structure spécialisée

Ainsi,  au  sein  de  la  population  P  (n  =  159), une grande  majorité  des  médecins

généralistes répondeurs ont déjà réalisé seuls au moins une étape de la pratique de la

sédation. L’étape du suivi serait l’étape qu’ils pratiquent le plus en solitaire.

En prenant les réponses de manière individuelle on constate que 19,5 % des médecins de

la  population  P  (31  médecins)  ont  TOUJOURS  fait  appel  à  un  médecin  ou  une

structure  spécialisée  en  soins  palliatifs  pour  réaliser  les  différentes  étapes  de  la

sédation (y compris la décision de sédation) et ainsi respecter les recommandations de la

SFAP. Il  y  aurait  une  différence  statistiquement  significative  entre  médecins  acteur  de

structures et ceux qui ne le sont pas concernant ce type de prise en charge (p = 0,035).
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E. Concernant les potentiels éléments freinateurs

Question 22 : Quelles sont les raisons qui vous retiennent ou vous retiendraient de

pratiquer une sédation pour symptômes réfractaires à domicile ?

Proposition
Effectifs ayant répondu

"OUI" (pourcentage)

Difficulté d'approvisionnement de la molécule (délivrance 

hospitalière)
192 (65,1 %)

Manque de connaissance, de formation 169 (57,3 %)

Manque de moyens pratiques (difficulté organisationnelle) 159 (53,9 %)

Difficulté de mettre en place une décision collégiale 137 (46,4 %)

Pratique chronophage 127 (43,1%)

Difficulté d'établir l'indication de cette pratique 116 (39,3 %)

Inquiétude vis à vis de la réaction familiale 110 (37,3 %)

Manque de coordination avec les réseaux, l’HAD ou l’Équipe 

Mobile de Soins Palliatifs
77 (26,1 %)

Inquiétude vis à vis de sa propre implication émotionnelle 66 (22,4 %)

Désaccord éthique, moral, philosophique et/ou religieux avec 

cette pratique
13 (4,5 %)

Tableau 7 : Effectifs de médecins ayant répondu “oui” en fonction des freins proposés

Cette question s’adressait à la population PE, soit aux 295 médecins généralistes inclus.

On  constate  que  les  principaux  freins  semblent  être  d'ordre  pratique  (difficulté

d’approvisionnement  de  la  molécule,  difficulté  organisationnelle,  difficulté  de

réalisation d’une décision collégiale...) ou liés à un manque de formation. La difficulté

d’établir  l’indication  de  la  sédation,  le  manque  de  coordination  avec  les  réseaux,

l’implication  émotionnelle  de  la  famille  peuvent  être  considérées  comme  des  freins

présents. Les freins éthiques ou moraux sont évoqués de manière marginale.
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V. Discussion
A. Forces et limites de l’étude

1.     Type d’étude   

L’objectif  principal  de  notre  travail  était  de  savoir  si  les  médecins  généralistes  sont

confrontés à des indications de sédation pour symptômes réfractaires en situation palliative

à domicile et s'ils la réalisent.

Le type d’étude que nous avons effectué permet de répondre pleinement à cet objectif.

En revanche, le type d’étude choisi ne nous permet pas de répondre entièrement à nos

objectifs  secondaires  qui  concernent  l’implication  des  médecins  généralistes  dans  la

pratique de chacune des étapes de la sédation et le respect des recommandations de 2009.

(14)

En effet nous avons interrogé les médecins généralistes sur le type de prises en charge

qu’ils avaient DÉJÀ réalisées. Ce choix est volontaire. Nous voulions mettre en évidence

ce que les médecins généralistes peuvent faire et a contrario ce qu’ils ne font jamais au sein

d’une large population d’étude.

Nous n’avons donc pas de notion de fréquence de telle ou telle pratique… Pour obtenir de

tels résultats, une étude de dossier serait plus appropriée. 

De plus comme toute étude rétrospective, il existe un biais de mémorisation. Celui-ci est

d'ailleurs traduit en question 20, par 3 médecins qui ont répondu “ je n’ai pas de souvenir” ;

“celle du réseau, je ne sais plus le nom” ; “laquelle échelle ? Je ne me rappelle pas”.

D’autre  part  notre  étude  comporte,  comme  toute  étude  descriptive,  rétrospective  par

questionnaire, un risque de biais de sélection. Les médecins répondants peuvent être plus

concernés par le sujet que les non répondants, ce qui peut engendrer une surestimation de

de la pratique de la sédation.
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2.   Diffusion du questionnaire et représentativité :  

Nous avons choisi d'utiliser comme base de données le fichier de l'URPS. Ceci nous a

permis de diffuser notre questionnaire à un grand nombre de médecins de l’ex région Midi

Pyrénées. 

Cependant la mailing liste de l’URPS n’est pas exhaustive.

Ceci constitue donc un biais de sélection.

Notre population est plus jeune et plus féminine que celle de l'ensemble des médecins de

Midi-Pyrénées.

En effet la moyenne d’âge de notre population est de 45,5 ans, alors qu' elle est de 52 ans

sur l’ensemble des médecins de Midi Pyrénées. (32)

De plus elle est composée à 54 % de femmes et 46 % d’hommes, alors que la population

globale  des  médecins  en  Midi  Pyrénées  se  compose  de  57  % d’hommes  et  43  % de

femmes. Ceci pourrait s’expliquer par le fait que notre population d’étude est plus jeune.

Or les femmes sont largement majoritaires dans les premières tranches d’âge (30-40 ans).

(32)

Dans notre étude 62,3 % des médecins sont installés en cabinet médical de groupe. Ceci est

un peu plus élevé que la moyenne nationale qui est de 52 %. (33)

Ceci pourrait être lié au fait que notre population d’étude est jeune. En effet ce phénomène

de regroupement “est particulièrement marqué chez les médecins de moins de 40 ans qui

sont près de huit sur dix à travailler en groupe.” (34)

De plus il  existe une grande disparité entre les régions et  nous n’avons pas de donnée

concernant spécifiquement l’ex région Midi Pyrénées. (35) Par conséquent nous ne savons

pas si notre population diffère sur ce point là.

Dans notre étude 25 % des médecins généralistes déclarent avoir bénéficié d’une formation

complémentaire en soins palliatifs.

Nous ne bénéficions pas de données nationales et encore moins au niveau régional relative

à ce sujet. Il est donc difficile de savoir si notre population est représentative de ce côté-là.

Un chiffre similaire est retrouvé dans une thèse de 2003, où 25% des médecins généralistes

ont suivi une formation supplémentaire en soins palliatifs. (6)
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En revanche ce chiffre est beaucoup plus important dans les travaux de Jacques Aymeric

(35 %) (7) et d’Elise Louvet (47,4 %) (10). Mais cette dernière thèse comportait des biais

de sélection comme le montre la proportion élevée de médecins acteurs de réseaux.

En ce qui concerne les médecins acteurs de structures de soins palliatifs, ils représentent

8,7 % des médecins répondeurs de notre étude. Nous n’avons malheureusement aucune

donnée statistique concernant la proportion qu’ils représentent à l’échelle régionale. 

Cependant cette proportion nous paraît plus réaliste que dans les études que nous avons

recensées jusque là (dans le thèse d’Elise Louvet, les médecins coordinateurs d’HAD et de

RSP représentent plus de 50 % des répondeurs…(10)).

3.   Taux de réponse   

Notre taux de réponse est de 12,5 %.

Il est certes faible, mais élevé par rapport aux taux moyens de réponses aux questionnaires

de thèse qu’enregistre l’URPS (aux alentours de 6 %).

Notre étude constitue à ce jour le plus grand échantillon concernant ce sujet.

4.   Formulation du questionnaire   

Nous avons rédigé notre questionnaire en tentant de réduire au maximum certains biais

inhérents au recueil.

Pour éviter de recueillir de mauvaises informations nous avons rappelé les définitions de

“sédation” et de “symptômes réfractaires” en début de questionnaire.

Nous avons rédigé les questions de manière à ce que le répondeur ne soit pas orienté, ni

influencé vers telle ou telle réponse. Pour ce faire, une attention particulière à été portée au

vocabulaire et à la formulation.

Par exemple, la question 13 cherchait à répondre à un de nos objectifs secondaires : les

médecins respectent-ils les recommandation de la SFAP concernant la collégialité dans la

décision de sédation ?

La  question  aurait  pu  être  posée  de  manière  directe  :  “Avez-vous  pris  la  décision  de

manière collégiale ? ” 
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Cette formulation pouvait engendrer un biais de désirabilité sociale ; le répondeur cochant

“oui”  cherchant  à  montrer  ainsi  que  sa  pratique  est  “bonne”,  conforme  aux

recommandations. (36) Nous avons donc opté pour un intitulé moins direct… les termes de

“décision  collégiale”  n’étant  pas  clairement  exprimés  mais  plutôt  intégré  à  d’autres

propositions.

Nous avons eu un raisonnement similaire pour formuler la question 18. L’intitulé était le

suivant : "Comment avez-vous organisé le suivi médical de la sédation (...) ? " Le terme

"organiser" valorise la prise en charge du médecin quelle qu’elle soit. Le fait de “déléguer”

étant présenté comme un mode d'organisation possible parmi d'autres, le fait de "laisser la

responsabilité" à un réseau n'est pas perçu comme un acte d'abandon.

De la même manière, dans la plupart des questions le répondeur avait la possibilité de

choisir  des  prises  en  charge  différentes  (questions  à  choix  multiples).  Ceci  permettait

d’éviter qu’il soit orienté vers une seule proposition, celle qu’il estime ou sait “juste”.

Pour  éviter  un  biais  méthodologique,  c’est-à-dire  pour  ne  pas  perdre  certaines

informations et avoir un recueil incomplet ou insuffisant, nous avons cherché à réduire au

maximum le  nombre  de  question  (37) et  le  vocabulaire  constituant  les  intitulés  a  été

minutieusement choisi. 

Par exemple la question 9 a été formulée de la manière suivante : “Au cours de la prise en

charge d'un patient en situation palliative à domicile avez-vous déjà pratiqué ou participé

(de près ou de loin) à une sédation pour symptômes réfractaires ? ”

Le mot “ pratiqué” a été considéré comme “impressionnant”, ne permettant pas forcément

d’inclure toutes les étapes de la sédation (par exemple, l’étape de décision). Les termes de

“participé (de près ou de loin)” ont été ajouté pour pallier à ces “défauts”.

Nous avons testé au préalable notre questionnaire sur 15 personnes. Certaines remarques

concernant la formulation ou l'enchaînement des questions ont été prises en compte.

Malgré nos efforts certaines questions n’ont pas été bien interprétées, comme l’illustre la

question 19.

Celle-ci, pour des raisons techniques informatiques n’était pas exclusivement réservée aux

médecins  ayant  réalisé  le  suivi  de  la  sédation  (population  P Sui).  Certains  médecins

n’étaient donc pas concerné(e)s par cette question. 

29



Or lorsqu’on prend les résultats de manière individuelle, certains médecins ont répondu

“non concerné(e)” alors qu’ils ont bel et bien réalisé le suivi (5 médecins). 

Et inversement des médecins n’ayant pas réalisé le suivi, ont répondu ”non” (11 médecins)

ou “oui” (2 médecins) alors qu’ ils n’étaient pas concernés. Nous avons donc dû réattribuer

les résultats, pour obtenir ceux présentés dans le chapitre Résultats.

B. Médecins généralistes répondeurs et soins palliatifs

Dans notre étude 96,6% des médecins généralistes ont déjà suivi des patients en fin de vie

à domicile… Et ils sont très peu (3,4 %) à préférer ne pas les prendre en charge soit en les

hospitalisant soit en les confiant entièrement à une structure de soins palliatifs. 

Cela vient nuancer certaines notions énoncées dans de précédentes études, notions selon

lesquelles : “les médecins généralistes souhaitent laisser leur place aux spécialistes de soins

palliatifs” et qu’il existe une importante “réalité de refus de prise en charge des patients en

soins palliatifs”(13) (38)... Ces médecins généralistes semblent plutôt minoritaires. 

Parallèlement, dans notre étude, 24,8 % des médecins généralistes déclarent avoir bénéficié

d’une  formation  complémentaire  en  soins  palliatifs.  Il  s’agit  pour  la  plupart  d’une

formation médicale continue ; résultat qu’on retrouvait dans les autres études. (6) (7) (8)

(9) (10) Par ailleurs on note que les formations mentionnées par les médecins sont très

différentes  et  très  inégales  d’un  point  de  vue  des  connaissances  transmises.  Elles  ne

permettent pas d’acquérir le même niveau de maitrise, ni de compétences…

Et même si l’on met la question de la “qualité” de la formation de côté, on pourrait attendre

un chiffre plus important au vu du nombre de médecins qui suivent des patients en soins

palliatifs...

Mais ce constat n’est pas nouveau. Il a été mis en évidence, en particulier par le rapport

Sicard. (24) La loi Léonetti, par exemple reste mal connue par une grande majorité des

médecins généralistes et hospitaliers (9) (39) ; tout comme la loi Claeys Leonetti. (11) (25)

A la suite de ces constats, les autorités précisent, dans la loi du 2 février 2016, qu’il faut

que  "la formation initiale et continue des médecins, des pharmaciens, des infirmiers, des

aides-soignants,  des  aides  à  domicile  et  des  psychologues  cliniciens  comporte  un

enseignement sur les soins palliatifs". (5)
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Dans le cadre du plan national 2015-2018, une note d’information interministérielle est

parue en mai 2017 prévoyant de “renforcer les enseignements sur les soins palliatifs pour

tous les professionnels” par :

• un enseignement interdisciplinaire relatif aux soins palliatifs pour les étudiants des

différentes filières de formation en santé ;

• au moins  un  stage  dans  un  dispositif  spécialisé  en  soins  palliatifs  pour  chaque

étudiant, en filière médicale et paramédicale. (40)

Cet objectif apparaît, au vu de nos résultats, comme un enjeu majeur.

De façon plus surprenante on constate que 54 % des médecins acteurs d’EMSP, d’HAD ou

de réseaux ont une formation en soins palliatifs… Si cette proportion est plus importante

que celle du reste de la population d’étude elle reste cependant insuffisante. En effet, ces

médecins sont les interlocuteurs référents  des médecins généralistes  en matière de  soins

palliatifs. On s'attendrait donc à ce qu’ils aient tous reçu une formation spécifique.  Car

sinon comment appliquer les recommandations qui stipulent “la nécessité de faire appel à

des personnes ressources (...) compétentes en soins palliatifs” ? (14)

C. Pratique de la sédation par les médecins généralistes

Selon notre étude 54 % des médecins généralistes ont déjà pratiqué ou participé à une

sédation pour symptômes réfractaires à domicile.

Ce chiffre est  relativement important.  Il  correspond aux chiffres retrouvés par Aymeric

Jacques dans sa thèse en 2013 (54 %) (7) et par les travaux de Vincent Gambin et son

équipe en 2015 (55 %) (8).

En revanche il diverge des 3 autres études sur le sujet : 

• En 2003 Cécile Devauchelle avançait le chiffre de 70 %. (6)

• En 2017 Elise Louvet énonçait que 62,4 % des médecins généralistes du Béarn et

Soule ont déjà réalisé une sédation au domicile en situation palliative terminale

depuis leur installation. (10)

• En 2017 Jacques Urbain annonçait que 18 % des médecins généralistes en France

avaient déjà pratiqué une sédation à domicile. (11)
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Le choix de s’intéresser uniquement aux cas de sédations pour symptômes réfractaires (ce

qui exclut les situations de sédation pour détresse à risque vital imminent) peut expliquer

ce décalage.

D’autre part nous avons rappelé la définition de sédation en début de questionnaire. Ceci a

sans doute permis d’éviter certains quiproquo présents dans d'autres études, et reconnus par

leurs auteurs eux même.

Enfin dans les travaux d' Elise Louvet la moitié des médecins répondeurs était  acteurs

d’EMSP, d’HAD ou de RSP. (10) Or ces médecins sont plus confrontés à des indications

de  sédation  (cof  chapitre  Résultats).  Ce  biais  de  sélection  donc  peut  surestimer  la

fréquence de cette situation...

Dans notre  étude nous ne connaissons pas  la  fréquence  de cette  pratique  par  médecin

généraliste. Deux médecins ont juste tenu à préciser dans les commentaires : “Une seule

expérience pour ma part”  et “Quelques cas en 40 ans de pratique ça ne fait  pas une

expérience”.

Après  une  recherche  approfondie  dans  la  littérature  on  constate  que  celle-ci  n’est  pas

clairement définie. Les chiffres varient en fonction des études de façon très importante.

Ceci  est  liée  à  de  nombreux  facteurs  que  sont  tout  d'abord  la  définition  donnée  à  la

sédation, le type de sédation étudiée, la méthodologie des études, la population cible…(41)

En 2011, un travail de thèse énonce que 15 % des patients inclus dans une HAD ou un

réseau de soins palliatifs  ont  bénéficié d’une sédation pour détresse.  (42)  Elise Louvet

retrouve un nombre moyen de 1,4 sédation/ an par médecin généraliste. (10) Sachant que

cette  étude comporte  50 % de médecins acteurs d’EMSP, de RSP ou d’HAD, on peut

estimer que ce chiffre a été un peu gonflé. A l’étranger, les études retrouvent des chiffres

aléatoires :  5 à  52,5 % des patients  atteints  de cancer beneficieraient d’une sédation à

domicile pour symptômes réfractaires. (43)

Quoiqu’il en soit il apparaît que même si les situations sont peu fréquentes pour le médecin

généraliste, celui ci n’hésite pas à mettre en place la sédation lorsque cela s’avère indiqué.

Si 62,5 % des médecins ont été confrontés à une indication de sédation, ils sont 89.3%

à l’avoir déjà pratiqué lorsque cela s’avérait nécessaire. 

Et en reportant aux nombres d’indication auxquelles ils sont confrontés, on constate

qu’il ne semblerait pas y avoir de différence significative entre médecins de structure

et médecins généralistes “classiques”.
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Dans la  même idée,  en étudiant  les  réponses de manière individuelle,  on constate  que

certains médecins ayant répondu à la question 7 : “Je préfère les confier entièrement à un

réseau de soins , une HAD ou une EMSP”, ont tout de même déjà réaliser une sédation à

domicile pour symptômes réfractaires.

Mais cette pratique suscite des réactions vives, controversées et ne laisse pas indifférent.

En témoigne le taux de réponse élevé par rapport aux chiffres habituels qu’enregistrent les

questionnaires envoyés par l’URPS. 

En témoigne les commentaires parfois contradictoires laissés en fin de questionnaire. 

Ils  illustrent  parfaitement  les trois  positions  du médecin généraliste  face à  la  sédation,

décrites par Anais Gos dans sa thèse qualitative. (31)

La première  réaction,  qui  semble  minoritaire  dans  notre  étude  aux  vus  des  résultats

consiste à une grande anxiété face à la prise en charge. Il en découle une délégation totale

aux équipes spécialisées. Cette réaction est illustrée par l’un des commentaires laissé en fin

de  questinnaire  : “  protocole  MIDAZOLAM  totalement  INAPPLICABLE  sur  le plan

pratique à domicile tant par le MG que par les IDE (...) Je refuse désormais de m'occuper

POUR le BIEN du PATIENT à domicile d'un tel protocole !!! ”

La deuxième réaction  consiste  à  une certaine  retenue envers  cette  pratique qu’ils  ne

maîtrisent pas,  mais  qu’ils  dépassent en étant  secondé.  Cette réaction aux vues de nos

résultats paraît largement représentée dans notre étude. 

Enfin  la dernière attitude consiste à une  certaine assurance vis à vis de la sédation,

comme l’illustre l’un des commentaires : “Il faut continuer à dédramatiser et utiliser la

sédation terminale à domicile dans les cas décrits ci dessus, avec l'aide d'une équipe de

soins palliatifs”. (31)

D. Implication  du  médecin  généraliste  dans  le

différentes étapes de la sédation

Comme nous l’avons vu précédemment dans les résultats, le médecin généraliste peut se

retrouver à toutes les étapes de la sédation. 

Son  implication  est  importante  et  quasi  identique  dans  les  étapes  d’initialisation  du

processus, de proposition de sédation, de prise de décision, de rédaction de la prescription

et de suivi. 
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En effet parmi la population P, les pourcentages de médecins ayant déjà pratiqué une de ces

étapes oscillent entre 84,3 % et 95 %. 

L’étape à laquelle semble le moins prendre part le médecin généraliste est l’administration

de la sédation (60,4 % des médecins ont déjà pratiqué cette étape).

Le médecin traitant apparaît comme le pivot de la prise en charge. Selon une étude de

dossier d’HAD, il interviendrait même activement dans 95 % des situations de sédation.

(38)

On constate également qu’il n’y aurait pas de différence statiquement significative entre

médecins généralistes et médecins de structures concernant la participation à chaque étape

de la prise en charge.

Bien sûr ce résultat  est à avancer avec mesure.  D’une part car notre étude n’a pas été

pensée pour répondre à cet objectif . D’autre part nous n’avons pas de notion de fréquence.

Enfin nous ne pouvons pas déterminer pour chaque cas clinique rencontré si les médecins

généralistes ont pratiqué telles ou telles étapes. 

Selon le travail d’Anne Claire Courau, réalisé à partir de l’étude de dossiers de structures :

“On se rend compte que ce n’est pas toujours le même acteur qui est à l’origine de la

décision, qui prescrit, qui réalise l’acte, et qui en parle à la famille ou au patient. Dans

seulement la moitié des cas, le décideur principal et le prescripteur sont un.” (30)

Cependant cela nous permet d’être plus critique face aux résultats énoncés par des études

qualitatives reposant sur des propos de médecins acteurs de structures ou en lien avec

celles-ci. Par exemple une étude réalisée en 2014, avançait : “Le médecin de structure peut

se retrouver à toutes les places dans le processus (de la sédation) alors qu’on s’attendrait à

y  trouver  le  généraliste.  Les  raisons  sont-elles  à  rechercher  dans  la  personnalité  du

médecin,  dans  sa  façon  d’exercer  son  rôle,  dans  son  besoin  d’avoir  la  main  sur  la

situation ? (…) Les médecins généralistes sont peu associés (à la pratique de la sédation)

et ceux interrogés ne le souhaitent d’ailleurs pas tous”. (13) (31)

Il semblerait que ce ne soit pas tout à fait exact.
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E. Respect des recommandations de la SFAP

1.   L  a collégialité de la décision  

On constate que 84,7 % des médecins ont déjà pris cette décision de manière collégiale et

respectent ainsi les recommandations. Cependant ils ne sont que 20 % à l’avoir toujours

fait.

Des travaux de thèse effectués à partir d’études rétrospectives de dossiers de structures

(HAD, RSP) retrouvent que 42,4 % (38) à 50 % (30) des dossiers rapportent une décision

collégiale pour la mise en place de sédation. Ces chiffres semblent insuffisants.

On peut trouver une explication partielle dans l'analyse des réponses de la question 22. En

effet selon notre étude ils sont 46,4 % (n = 137) des médecins répondeurs à estimer que la

difficulté de mise en place d’une décision collégiale constitue un frein à la pratique de la

sédation. 

De plus la décision collégiale est jugée inutile par certains médecins généralistes (9 % des

répondants d’une étude de 2015  (44)), trop chronophage et pas suffisamment rémunérée

( 31,5 % des répondants d’une étude de 2009). (45)

Parallèlement, 94,7 % des médecins ont déjà pris cette décision avec l'accord du patient

et/ou de la famille.

Ce résultat tend à prouver que les médecins respectent l’encadré 6 des recommandations

SFAP de  2009 :  “Le patient  doit  être  informé,  avec  tact  et  mesure,  des  objectifs,  des

modalités  possibles,  des  conséquences  et  des  risques  de  la  sédation.  (...)  Toutes  ces

recommandations, concernant l’information du patient, doivent être également respectées

pour l’information des proches.” (14)

Ceci était déjà mis en évidence dans d’autres travaux, comme dans ceux d’Anne Claire

Courau : “Concernant ce qui est dit au patient et à son entourage, les médecins insistent sur

leur volonté de dire les choses au patient, d’expliquer l’évolution de la maladie, les arrêts

de traitements, les thérapeutiques envisagées et la sédation.” (30) (46)
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2.   L  a nécessité de s’appuyer sur des personnes ressources formées en  

soins palliatifs 

On constate que 87,7 % des médecins qui ont déjà suivi des patients requérants des soins

palliatifs préfèrent les prendre en charge avec l’aide d’un réseau, d’une HAD ou d’une

EMSP. 

Ce résultat viendrait nuancer certains propos de médecins de structures selon lesquels “les

médecins de ville sont habitués à travailler seuls et adhèrent plus ou moins au travail en

équipe.” (30)

Paradoxalement,  19,5  % des  médecins  ayant  déjà  réalisé  une  sédation  à  domicile  ont

TOUJOURS fait appel à un médecin ou une structure spécialisée en soins palliatifs pour

réaliser les différentes étapes de la sédation. De plus 40,9 % des médecins généralistes de

notre étude déclarent avoir déjà réalisé seuls l’ensemble des étapes de sédation. Soixante

dix pourcent, ont déjà réalisé le suivi sans s’appuyer sur des personnes ressources, 23,3 %

ont  déjà  décidé  d’une  sédation  de  manière  solitaire… Un  chiffre  plus  important  était

énoncé dans le travail de Gamblin V où 50 % des médecins déclaraient avoir dû prendre

seuls une décision de sédation. (8)

Là encore nous n’avons pas de notion de fréquence (une étude de 2012 énonçait que le

médecin traitant constituait le seul intervenant dans 8 % des dossiers d’HAD (38)).

Mais ces chiffres soulèvent beaucoup d’interrogations.

● D’une part pourquoi des chiffres aussi importants ? Par manque de coordination

avec l’HAD, l’EMSP ou les RSP ? C’est plausible puisqu’ils seraient 26,1 % à estimer

que cela peut constituer un frein à la mise en place d’une sédation…. Est-ce par difficulté

organisationnelle ? Est-ce trop chronophage ? Est-ce par désir ou habitude de travailler

seuls comme l'énoncent certains médecins de structure ? (30) Est-ce par crainte d’être

jugés ? Ou bien au contraire parce qu’ils  estiment savoir  faire ? Dans les travaux de

Jacques Aymeric 57.4 % des médecins s’estiment “aptes, capable d’initier une sédation

seuls”. (7)

● On peut également s’interroger sur la façon dont les médecins traitants perçoivent

les médecins de structure. Qu'attendent-ils d'eux ; de les épauler, de les décharger ? Les

considèrent-ils comme des partenaires ou comme des prestataires ? 
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● Ensuite  sachant  que  selon  les  recommandations,  le  médecin  généraliste  doit

s'appuyer sur des personnes ressources formées en soins palliatifs, se pose la question des

responsabilités  éthique,  médicale  et  judiciaire  (13)  (31) qu’endossent  les  médecins  à

pratiquer une sédation seul. En ont-ils d’ailleurs seulement conscience ? 

● Enfin  ces  résultats  mettent  également  en  avant  des  situations  sur  lesquelles  les

autres études n’ont pas de regard.

En effet comme nous l’avons vu précédemment, la plupart des études reposent sur des

dossiers  de  structures  et/ou  des  verbatims  de  médecins  de  structures.  Celles-ci  ne

permettent  donc pas d'étudier  les  prises  en charge faites  par  le  médecin généraliste  de

manière solitaire, sans appui extérieur. Notre étude en se basant sur le regard de médecins

généralistes "classiques" nous permet de mettre en lumière ces situations "perdues de vue"

dans les autres études.

Considérant que ces pratiques “solitaires” auront toujours lieu et existent ; la mise en place

d’une formation initiale dans le tronc commun des études médicales apparaît comme un

enjeu majeur. 

3.     L  a présence du médecin au moment de l’induction   

A la  lecture  des  résultats  89,4  % des  médecins  ont  déjà  été  présents  au  moment  de

l’induction de la sédation qu’ils ont parfois administré eux même et respectent ainsi les

recommandations.

Ce chiffre est nettement supérieur à celui publié dans une autre étude qui retrouvait une

présence médicale dans seulement 27 % des dossiers. (38)

Mais d’un autre côté 37,5 % des médecins de la population ont déjà supervisé à distance

l’initiation de la sédation qui a été faite par une infirmière.

De plus au sein des 10 médecins qui n’ont JAMAIS été présent au moment de l’induction

de la sédation, 5 ont déjà prescrit du midazolam. Parmis ces 5 médecins, 2 sont acteurs de

structures. Les concernant on peut imaginer que la prescription de midazolam a été faite

par prescription anticipée et supposer que le médecin traitant, était quant à lui présent pour

l’induction ( pratique décrite dans certain travaux (13) ( 30)).

Cependant  compte  tenu  de  la  difficulté  que  représente  l'induction  de  la  sédation  par

midazolam on peut  s’interroger  sur  ce type de prise  en charge.  Est  ce par manque de

disponibilité ? Par manque de connaissance ? Par difficulté d’assumer les responsabilités ?

Ou parce qu’ils ne prennent pas en compte la charge émotionnelle d’un tel acte ?
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Une étude qualitative basée sur des recueils effectués dans trois pays différents (Belgique,

Pays Bas et Royaume Uni) illustre cette dernière supposition. Alors que dans certains cas

le médecin déclarait “qu'il/elle n'a pas trouvé sa présence nécessaire au début de la sédation

parce que l'infirmière avait beaucoup d'expérience”, celle-ci affirmait de son côté que : “ la

présence du médecin généraliste aurait été souhaitable”. 

Si,  certaines infirmières belges et  hollandaises ne lui  reconnaissent aucune compétence

technique, elles apprécient la présence du médecin généraliste au moment de l’induction de

la sédation. (47)

Il  apparaît  donc  nécessaire  de  SENSIBILISER  les  médecins  généralistes  aux  soins

palliatifs en les informant de ces résultats. Car dans tous les cas il ne faut pas perdre de vue

que “quelle que soit la rigueur du processus décisionnel, la réalisation d'une sédation en

phase terminale (...) pose plus de questions qu'elle n'apporte de réponses. Chaque situation

étant singulière (...) il convient (...) aux soignants de rester exigeants et professionnels dans

leurs pratiques, c'est-à-dire de se donner du temps, d'entretenir une dynamique de réflexion

et de questionnement permanent sur des sujets aussi graves et complexes. (48)

4. L  ’utilisation de midazolam   

Selon les recommandations, la molécule à utiliser en première intention est le midazolam.

Dans notre étude cette molécule arrive en troisième position (56 % des médecins ont déjà

utilisé le midazolam) après les opiacées (75,5 %) et les autres benzodiazépines (63,5 %). 

Dans  la  plupart  des  études  les  opiacés  arrivent  également  en  première  position  de

prescription, suivis des benzodiazépines et enfin du midazolam. (6) (10) (29) 

On  peut  émettre  plusieurs  suppositions  pour  expliquer  ces  résultats.  Est-ce  par

méconnaissance des recommandations ? Par manque de formation quand à l’administration

du midazolam, sa posologie, sa délivrance hospitalière ect...? Par manque d’expérience, de

pratique ?

Dans un travail de thèse qualitatif, les médecins interrogés énnonçaient qu’ils “prescrivent

des molécules et agissent en fonction de leurs habitudes thérapeutiques afin de gérer au

mieux les  posologies  et  les  effets  indésirables”.  Pour  cela,  l’Hypnovel® n’est  pas  cité

comme référence ou fréquemment utilisé car l’accès y est trop restreint et le maniement

peu connu par les médecins. (49)
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Il  est  d’ailleurs  intéressant  de  constater  que  la  proportion  de  médecin  ayant  utilisé  le

midazolam est  plus  importante  dans  notre  étude  que  dans  les  références  précédentes.

Seulement 30 % (en 2003 (6)) puis 42 % (en 2013 (7)) des médecins l’ont utilisé pour

réaliser  une  sédation.  Ces  études  sont  antérieures.  On peut  émettre  l’hypothèse  que  le

midazolam bénéficie d’une notoriété plus importante au cours des ans.

Concernant la prescription du midazolam il semblerait y avoir une différence statiquement

significative de prescription entre médecins de structure et médecins généralistes.

Ce résultat est retrouvé dans les travaux de Louvet : “Lorsque le patient est en HAD le

midazolam est utilisé  dans 50 % des dossiers.  Alors que lorsque le  patient  est  pris  en

charge par le médecin généraliste seul on ne le retrouve cité que dans 17,2 % des dossiers.

La différence est statistiquement significative avec un p = 0,02”. (10)

On  peut  supposer  que  la  différence  d'accessibilité  de  la  molécule  soit  en  partie

“responsable”. Celle ci étant de délivrance hospitalière, les médecins de structure y ont

plus facilement accès. Pour eux, “la question de l’obtention de l’Hypnovel® (...) ne semble

pas être un réel obstacle à la mise en route d’une sédation à domicile”. (30)

A contrario, notre étude qui repose essentiellement sur des médecins généralistes exerçant

hors structure, identifie comme premier frein à la pratique de la sédation : la difficulté

d'approvisionnement  de  la  molécule  (délivrance  hospitalière).  Ce résultat  est  d’ailleurs

soulevé par de nombreuses autres études. (31) (49)

Peut-être serait-il  avisé de rendre la molécule plus accessible pour que les médecins la

prescrivent plus volontier ? A condition bien sûr qu’il persiste un cadre bien codifié pour

éviter les dérives.

5. L  ’évaluation biquotidienne de la profondeur de la sédation   

Dans notre étude seulement 40,7 % des médecins ont déjà réalisé le suivi de manière bi

voir pluriquotidienne comme le prévoit les recommandations de la SFAP.

Ces chiffres sont retrouvés dans d’autre études. (10) (42)

Certains  médecins  ayant  cochés  visite  “quotidienne”  ou  “hebdomadaire”  ou  “pluri

hebdomadaire” ont tenu à préciser en commentaire “en relais avec IDE”, “en fonction des

constatations de l’IDE”, “contact avec IDE”.

Or les recommandations ne spécifient pas clairement si l’évaluation biquotidienne doit-être

médicale ou bien s’il l’évaluation paramédicale peut pallier à “une visite” du médecin. 
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Quoiqu’il en soit, 59,3 % des médecins n’ont jamais suivi les recommandations en matière

de fréquence de suivi.

Plusieurs hypothèses pourraient expliquer ce résultat :

• le  manque  de  temps  d’une  part,  car  dans  notre  étude  43,5  %  des  médecins

généralistes estiment que le côté chronophage de la pratique constitue un frein à la

mise en place d’une sédation.

• “le manque de volonté” décrit par certains médecins de structure. En effet selon eux

certaines admissions sont “subies par le médecin traitant qui est alors réticent et

n’adapte pas le nombre de visite.” (38)

• le manque de connaissance des recommandations.

6.   L’utilisation d’une échelle   

Vingt deux pourcent des médecins ont utilisé une échelle de surveillance pour suivre la

sédation du patient et appliquer ainsi les recommandations de la SFAP.

On retrouve ce type de résultat dans d’autres travaux. L’utilisation d’une échelle de suivi

est notée  dans 11 % (38) à 13,8 % des dossiers de structure. (10)

Le manque de connaissance pourrait là aussi expliquer ces chiffres. L'échelle de Rudkin

serait connue par seulement 23 % des médecins interrogés. (29)

Au final  il  semblerait  ne  pas  y  avoir  de  différences  statistiquement  significative  entre

médecins  généralistes  et  médecins  de  structures concernant  le  respect  des

recommandations sur la collégialité de la décision, la présence physique à l’induction de la

sédation, la fréquence des visites et l’utilisation de l’échelle de suivi.

Encore une fois ce propos est à prendre avec tact et mesure. 

Mais cela permet de soulever plusieurs interrogations quant à l’explication de ces résultats.

➔ Est ce par manque de formation ? Dans notre étude 54 % des médecins acteurs

d’EMSP,  d’HAD  ou  de  réseaux  ont  une  formation  en  soins  palliatifs.  Nos  résultat

permettraient  donc  de  mettre  en  évidence  la  nécessité  d’une  plus  grande  exigence  de

formation des professionnels de santé acteurs de structure de soins palliatifs.

➔ Est  ce  par  manque  de  pratique,  d’expérience  ?  Comme  l’écrivait  Anne  claire

Courau en 2012 : “Il ressort que ces situations restent rares, au niveau individuel, chaque

médecin n’est que peu fréquemment amené à mettre en route une sédation. 
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Du fait  de  la  rareté  de  la  sédation  en  pratique  de  ville,  on  peut  s’interroger  sur  les

compétences des médecins et des équipes concernant cette technique. 

Cela  dépend  à  la  fois  des  formations  reçues  et  de  l’habitude  acquise  au  cours  des

différentes situations rencontrées.” (30)

La  mise  en  place  d’une  formation  CONTINUE  apparaîtrait  donc  également  comme

essentiel.

F. Eléments freinateurs

A la  lecture  de  la  bibliographie,  nous  avons  listé  plusieurs  aspects  de  la  pratique  qui

pourraient constituer des éléments freinateurs à la mise en place d’une sédation.

Les trois principaux freins identifiés dans notre étude sont :

• En  premier,  la  difficulté  d'approvisionnement  de  la  molécule  (délivrance

hospitalière) 

• En deuxième le manque de connaissance, de formation

• En troisième le manque de moyens pratiques 

Nos résultats rejoignent ceux de Jacques Urbain, qui identifient les mêmes trois principaux

freins (11) et partiellement ceux d’Anne Flore Friot, qui identifie en premier obstacle “les

problèmes techniques”, en deuxième “le manque de formation” et en troisième lieu “le

manque d’expérience”. (29)

En revanche ils diffèrent un peu des résultats d’Anais Gos qui identifie en premier obstacle

l’implication  temporelle  trop  importante,  en  deuxième  le  manque  d’expérience  (“les

médecins ne se sentent pas assez qualifiés ou expérimentés pour rédiger la prescription”) et

en  troisième  l’implication  émotionnelle  trop  importante.  La  difficulté  d’obtention  du

midazolam est abordée mais de manière moins significative. (31)

La  difficulté  de  mettre  en  place  la  décision  collégiale  apparaît  également  comme  un

élément freinateur important… Et s’il n’est pas identifié dans notre questionnaire comme

LE frein principal, il constitue un obstacle majeur dans d’autres études. Trente et un virgule

cinq pourcent des médecins de l’étude de Caroline Bolze en 2009 (45) déclarent que la

réunion collégiale est tout simplement impossible à organiser à domicile. On retrouve la

même notion dans d’autres travaux. (50) (51)
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La pratique de la sédation apparaît également chronophage aux médecins généralistes. Cet

aspect est en fait souvent mis en évidence par les études. (30) (31) (45) (52) 

Et ne concerne pas uniquement la pratique de la sédation mais la médecine palliative dans

son ensemble. (53) (54)

De même, la difficulté d'établir  l'indication de cette pratique peut empêcher la mise en

place de la sédation par les médecins généralistes. Ce résultat  n’est  pas surprenant.  La

définition de symptômes réfractaires comme énoncée dans les recommandations de 2009

peut  être  sujette  à  interprétations,  débats,  interrogations.  (14) De même les  notions  de

“court  terme” et  de ”symptômes réfractaires” utilisées dans l’article 3 de la loi  Claeys

Leonetti  (5) pour  décrire  les  indications  de  la  sédation,  ne  trouvent  pas  les  mêmes

définitions  selon les médecins.  (11) La difficulté  de pouvoir s’appuyer  sur des critères

"objectifs", indiscutables, rend, selon les termes des médecins la décision d’autant plus

"difficile", "délicate", "pas évidente" et peut constituer une "source d’appréhension". (46)

Dans  son  guide  de  bonne  pratiques  édité  en  février  2018,  l’HAS  a  plus  longuement

développé le chapitre “indication de la sédation”. (28) Plusieurs mots de vocabulaires sont

plus clairement explicités… d’autres ont été nuancés.

La  crainte  de  la  réaction  familiale  est  présente  dans  notre  étude.  Interrogations,

incompréhension,  culpabilité,  colère,  demande  d'euthanasie…  sont  autant  de  réactions

décrites par de nombreuses études qui peuvent déstabiliser le médecin généraliste. (31)

(55)  (56)  Ainsi  selon  le  verbatim  d’un  médecin  “dans  certaines  situations,  la

compréhension qu’avait la famille de la situation constituait un obstacle à la mise en route

de la sédation”. (30) Et s’il n’est jamais aisé de parler de la mort, le “déni des familles peut

constituer une véritable barrière.” (57)

Dans notre  étude un médecin sur  4 identifie  le  manque de coordination avec l’EMSP,

l’HAD, le RSP comme un frein potentiel. 

Ce chiffre est assez surprenant. En effet, dans une étude réalisée dans les Hautes Pyrénées,

aucun des 101 médecins généralistes interrogés, n’identifient le manque de coordination

avec le réseau de soins palliatifs comme motif de non inclusion. 

Celui-ci est perçu comme apportant une “continuité des soins, une aide sociale, et des lits

relais permettant de faciliter l’hospitalisation”. (53) 
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Dans des  études  qualitatives  interrogeant  les  médecins  généralistes,  ces  structures  sont

perçues la plupart du temps comme “une aide précieuse”, “qui forme un cadre” avec qui,

les médecins ont “une bonne relation et communication”. (31) (49)

Cependant,  parfois  certains  médecins,  infirmiers  et  proches  y  sont  réfractaires.  Ils

expriment  une  peur  de  l’ingérence.  (38) Le  manque  de  disponibilité,  l’exclusion  du

généraliste et l’arrivée d’une nouvelle équipe peuvent freiner le recours aux structures de

soins palliatifs. (49) 

Enfin  il  est  important  de  remarquer  que  comme  le  soulignait  certains  médecins  en

commentaires  dans  notre  étude  qu’il  existe  une  :  “hétérogénéité  importante  de

fonctionnement des réseaux selon les départements”.

Dans  notre  étude  l’implication  émotionnelle  du  médecin  ne  semble  pas  être  un  frein

fréquemment cité. Il apparaît plus important dans d’autres travaux qui parlent d’un “grand

investissement émotionnel“ (30), de “difficultés rencontrées par les médecins généralistes

face à la gestion de la souffrance de la famille, (...) à son isolement ” (49) ; de “l’angoisse

qui demeure au moment de l’induction de la sédation”. (58)

Enfin notre étude tend à montrer que les médecins n’ont pas de désaccord éthique, moral,

philosophique et/ou religieux avec cette pratique. Elle rejoint en cela les autres études qui

énoncent que : “Dans plusieurs entretiens, la réversibilité de la sédation à l’arrêt du produit

est un gage permettant de démontrer la différence avec une accélération de la fin de vie”

(30).  “Les praticiens semblent très clairs avec leurs pratiques et ne veulent en aucun cas

qu’elle soit assimilée à une pratique d’euthanasie”. (26) (31)

Au  final  les  principaux  éléments  freinateurs  retrouvés  en  analysant  la  question  22

transparaissent déjà dans de précédents travaux. L'accessibilité à la molécule, la formation

des médecins et le développement de structures de soutien apparaissent comme des enjeux

primordiaux. Plusieurs médecins ont d’ailleurs tenus à ajouter en commentaire qu’avec le

soutien  d’une  structure  spécialisée  en  soins  palliatifs,  aucun  obstacle  ne  perdurait.  Ce

constat a déjà été souligné dans la littérature : “Le médecin traitant, pivot de la prise en

charge, doit être réinvesti sur des interventions clés et soutenu par une offre de soins et

d’appuis plus accessible et mieux équipée”. (54) (59)
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VIII. Annexes

Annexe 1 : Texte d’introduction du questionnaire

Les médecins généralistes de Midi Pyrénées pratiquent-ils des sédations pour

symptômes réfractaires en situation palliative à domicile ?

Bonjour,

Je réalise actuellement mon travail de thèse en médecine générale.

Dans un contexte de modification de la loi Léonetti, je me suis intéressée à la pratique de la

sédation en situation palliative à domicile par les médecins généralistes. Et notamment à la

sédation pour symptômes réfractaires.

Dans ce but je vous fais parvenir ce questionnaire. 

Je vous remercie d'avance pour votre participation qui est cruciale pour la réalisation de

mon travail...

Cela  ne  vous  prendra  que  quelques  minutes  (6  min  maximum).  Les  réponses  sont

ANONYMES.

Si  vous  souhaitez  obtenir  les  résultats  de  ma  thèse  vous  pouvez  m'écrire  à  l'adresse

suivant : flore.vivinus@gmail.com

Voici le lien pour accéder au questionnaire : 

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfHhsXhW5hfepV1vfNBbvdLLH0x6dyA-

Ro84IbW6lu2ffQbMQ/viewform?usp=sf_link

Cordialement

Vivinus Flore
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Annexe 2 : Questionnaire

Pour répondre je vous rappelle que la SFAP ( Société Française d’Accompagnement et de

Soins Palliatifs) définit ainsi le terme de “ 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.(...)

Les symptômes réfractaires constituent une indication de la sédation. (...) Est défini comme

réfractaire tout symptôme dont la perception est insupportable et qui ne peut être soulagé

en  dépit  des  efforts  obstinés  pour  trouver  un  protocole  thérapeutique  adapté  sans

compromettre la conscience du patient.”

Question 1 : Quel âge avez-vous ?

Question 2 : Êtes-vous ?

un homme

une femme

Question 3 : Quel est votre mode d'installation ?

Seul(e)

En cabinet médical de groupe

En Maison de santé pluridisciplinaire

Autre

Question 4 : Avez-vous bénéficié d'une formation complémentaire en soins palliatifs ( DU ,

FMC) ?

Oui

Non (report question 6)

Question 5 : Laquelle ?
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Question 6 : Faites-vous partie d'un réseau de soins palliatifs, d'une EMSP ou d'une HAD

en temps que médecin référent ?

Oui

Non

Question  7  :  De  manière  générale  comment  gérez-vous  les  patients  en  fin  de  vie,  à

domicile ?

Je n’ai jamais suivi de patients requérant des soins palliatifs (report question 22)

Je préfère les confier entièrement à un réseau de soins, une HAD ou une EMSP

Je préfère les hospitaliser

Je préfère les prendre en charge seul

Je préfère les prendre en charge avec l’aide d’un réseau de soins ,d’une HAD ou d’une

EMSP

Question 8 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à domicile

avez-vous déjà été confronté(e) à une indication de sédation pour symptômes réfractaires ?

Oui

Non (report question 22)

Question 9 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à domicile

avez-vous  déjà  pratiqué  ou  PARTICIPÉ  (de  près  ou  de  loin)  à  une  sédation  pour

symptômes réfractaires ?

Oui

Non (report question 22)

Question 10 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à domicile

avez-vous déjà soulevé la question d'une éventuelle sédation au cas où des symptômes

réfractaires apparaitraient ?

Oui

Non
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Question 11 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à domicile

avez-vous déjà proposé une sédation pour symptômes réfractaires ?

Oui

Non

Question 12 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à domicile

avez-vous déjà pris part à une décision de sédation pour symptômes réfractaires ?

Oui

Non jamais ( report question 14)

Question 13: Dans quelles circonstances avez-vous déjà pris cette décision...? 

Seul : Oui/Non

Avec l’aide d’une équipe pluridisciplinaire comprenant un médecin compétent en soins

palliatifs : Oui/Non

Avec l’aide d’une équipe pluridisciplinaire paramédicale (sans autre médecin) : Oui/Non

Avec l’aide d’un autre médecin, compétent en soins palliatifs : Oui/Non

Avec l’aide d’un autre médecin sans compétence particulière en soins palliatifs : Oui/Non

Avec l'accord du patient et / ou de la famille : Oui/Non

Autre : Oui/Non

Question 14 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à domicile

avez-vous déjà prescrit une sédation pour symptômes réfractaires ?

Oui

Non

Question 15 :Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à domicile

avez-vous déjà administré une sédation pour symptômes réfractaires?

Oui

Non (report question 17)
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Question 16 : En fonction des différentes situations, comment avez vous déjà procédé ?

(plusieurs réponses possibles) 

J'ai mis en place la sédation moi même

J'ai supervisé physiquement l'initiation de la sédation qui a été mise en place par une IDE

J'ai supervisé à distance l'initiation de la sédation qui a été mise en place par une IDE

Autre

Question 17 : Quelle(s) molécule(s) avez vous prescrite(s) et/ ou administrée(s) ?

Midazolam

Autres benzodiazépine

Neuroleptiques

Opiacés

Autres

Non concerné(e)

Question 18 : Au cours de la prise en charge d'un patient en situation palliative à domicile

comment avez vous organisé le suivi médical d’une sédation pour symptômes réfractaires?

( plusieurs réponses possibles)

Je n’ai pas réalisé le suivi qui était sous la responsabilité d’une Équipe Mobile de Soins

Palliatifs, de l’HAD,d’un réseau ou d’un autre médecin

J’ai réalisé le suivi de manière bi voire pluriquotidienne

J’ai réalisé le suivi de manière quotidienne

J’ai réalisé le suivi de manière hebdomadaire ou plurihebdomadaire

Autre

Question  19  :  Avez  vous  utilisé  une  échelle  de  surveillance  de  la  profondeur  de  la

sédation ?

Oui

Non (report question 21)

Non concerné(e) (report question 22)

Question 20 : Si oui laquelle?
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Question  21  :  Vous  est-il  arrivé  de  réaliser  les  étapes  suivantes  sans  faire  appel  à  un

médecin ou une structure spécialisée en soins palliatifs ?

Pour la réalisation des prescriptions : Oui/Non

Pour l'administration de la sédation : Oui/Non

Pour le suivi : Oui/Non

Pour l'ensemble de ces étapes : Oui/Non

Question  22  :  Quelles  sont  les  raisons  qui  vous  retiennent  ou  vous  retiendraient  de

pratiquer une sédation pour symptômes réfractaires à domicile ?

Difficulté d'établir l'indication de cette pratique : Oui/Non

Manque de connaissance , de formation : Oui/Non

Pratique chronophage : Oui/Non

Manque de moyens pratiques (difficulté organisationnelle) : Oui/Non

Difficulté d'approvisionnement de la molécule ( délivrance hospitalière) : Oui/Non

Difficulté de mettre en place une décision collégiale : Oui/Non

Manque de coordination avec les réseaux, l’HAD ou l’Équipe Mobile de Soins Palliatifs

Oui/Non

Inquiétude vis à vis de la réaction familiale : Oui/Non

Inquiétude vis à vis de sa propre implication émotionnelle : Oui/Non

Désaccord éthique, moral, philosophique et/ou religieux avec cette pratique : Oui/Non

Question 23 : Commentaires libres
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Annexes 3 : Commentaires apportés au questionnaire

Commentaires apportés dans la proposition “ autre” de la question 16 :

• Un médecin qui a répondu réaliser le “suivi de manière hebdomadaire ou pluri-

hebdomadaire” a  tenu à  ajouter  qu’il  le  faisait  “en fonction de la  demande des

accompagnants et des entretien téléphoniques”. Un autre médecin ayant répondu de

la  même  manière  à  lui  aussi  précisé  qu’il  assurait  le  suivi  en  fonction  “  des

constatations des IDE qui assuraient la surveillance”.

• Deux  médecins  qui  ont  répondu  assurer  le  suivi  de  manière  “quotidienne  ,

hebdomadaire ou pluri-hebdomadaire” ont ajouté qu’ils le faisaient “avec l’aide de

des IDE” ou “ d’un réseau”. De même un médecin qui a répondu ”suivi de manière

quotidienne”, a complété sa réponse de : “relation pluriquotidienne avec IDE”.

• Un médecin a répondu que la patient était décédé dans l’heure et qu’il n’y avait

donc pas eu de surveillance. Il en est de même pour un médecin qui a répondu

“suivi quotidien” et qui a tenu à préciser que “la sédation a vite entraîner le décès”.

• Un médecin a seulement déclaré qu’il était “médecin d’appui par téléphone pour

l’équipe de proximité”. De la même manière un médecin a répondu “suivi unique”

sans autres détails.

• Enfin un médecin qui a déclaré “ne pas réaliser le suivi qu’il confiait à une EMSP,

une HAD ou un réseau”, a voulu souligner qu’il était “en communication avec la

famille ou les infirmières”.

Commentaire apporté dans la proposition “ autre” de la question 17 :

• “Depuis 1981 ça a évolué”
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Commentaires apportés en question 23 : 

• Enfin  une  étude  qui  arrivera  à  faire  reconnaître  les  responsabilités  des

omnipraticiens.

• Protocole MIDAZOLAM totalement INAPPLICABLE au plan pratique à domicile

tant par le MG que par les IDE que par le SAMU lorsqu'une convention est signée

avec celui-ci via une équipe compétente pluridisciplinaire en soins palliatifs aidant

(convention signée en accord avec le patient et sa famille) le dit MG > copie à

revoir  complètement  >  je  refuse  désormais  de  m'occuper  POUR  le  BIEN  du

PATIENT à domicile d'un tel protocole !!!

• C'est une pratique récente et jusque là l'hospitalisation était malheureusement la

solution ; la pratique ne demande qu'à être développée pour répondre au souhait

de certains patients mais cela me parait un peu compliqué sans l'aide de réseau

spécialisé.

• Sédation terminale facilitée par le réseau local resopalid pour toute la logistique que

je ne sais pas instaurer seul (PSE, midazolam) les médecins référents du réseau sont

facilitants pour co décider, aide à la rédaction des posologies et sont à l' écoute si

besoin de conseils en cours de sédation ... le truc du MG : les anxiolytiques initiaux

per os (alprazolam ou oxazepam) souvent utilisés en phase préterminale peuvent

être  remplacés  par  du  midazolam  au  PSE  à  dose  anxiolytique  dans  les  jours

précédant une éventuelle sédation, il suffira de modifier les doses pour passer en

sédation qui est ainsi anticipée et facilitée si besoin ...

• Pour que cela soit fait à domicile il faut un entourage familial vraiment solide et

c'est souvent compliqué au bout de quelques jours et rapidement épuisant pour les

aidants  malgré les  réseaux.  En pratique,  la  frontière est  mince entre calmer la

douleur  par  morphine,  calmer  l'angoisse,  et  vraie  sédation  donc  questionnaire

relativement difficile à cerner. Dernièrement problème rencontré chez un patient de

résistance à la sédation au midazolam.

• Bon courage pour la rédaction de la thèse et pour la soutenance !

• Une seule expérience pour ma part.

• Quelques cas en 40 ans de pratique ça ne fait pas une expérience.

• bon courage.

• La demande et  l'engagement  de la famille sont déterminants pour décider d'une

sédation à domicile. En pratique c'est souvent difficile pour elle.
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• La pratique de la sédation à domicile est beaucoup plus facile à pratiquer avec

l’aide d’une association comme Réso 82. La décision est collégiale, avec l’accès

possible aux traitements à délivrance hospitalière. Et la prise en charge de fin de

vie reste sous la maîtrise du médecin traitant, avec l’aide d’autres généralistes ou

infirmières libérales.

• Ma pratique de médecin traitant est  intriquée à celle  de médecin coordonnateur

HAD.

• Potentiellement, je répondrai oui à quasiment toutes les propositions de la Q22,

mais comme c'est avec l'équipe de soins palliatifs, de manière collégiale et que ça

concerne très peu de patients (moins d'1/ an), qu'ils peuvent faire ou proposer des

prescriptions et les discuter, alors c'est "non".

• La décision et la prise en charge ne peut-être que collégiale, à mon sens.

• Une question intéressante aurait  pu être:  Quelle  relation aviez vous  avec votre

patient  avant  et  pendant,  avec  la  famille  après  ?  Quel  travail  personnel  vous

permet  d'effectuer  sans  "trouble  émotionnel  personnel  risqué"  ces  actes  ?

Formation  Balint,  participation  réseau,  EPU,  Groupe  de  pairs,  Groupe

philosophique ou religieux ?

• Travaillant à Toulouse et avec une population plutôt jeune, cette situation ne m'est

arrivée  que  deux  fois  en  35  ans  car  la  plupart  du  temps  les  malades  restent

hospitalisés .La nécessité  d'avoir  un confrère à  ses  côtés  ou disponible  pour en

discuter  est  indispensable.  L'avis  de la  famille  compte mais  il  peut  y  avoir  des

divergences de vues selon chacun de ses membres ce qui ne facilite pas la décision

et le geste.

• Chronophage, mais tellement important de pouvoir accompagner les personnes qui

veulent mourir chez elles...

• Il s'agit d'une situation que l'on doit gérer au cas par cas en fonction de facteurs

multiples,  sociaux,  religieux,  environnement  familial,  elle  doit  faire  l'objet  d'un

consensus dont le malade est le principal acteur ; la décision doit à mon sens être

strictement conforme à la légalité, elle n'a rien à voir avec un acte d'euthanasie.

• C'est trop nouveau à domicile pour se rendre compte alors que dans une USP c'est

presque "banal".

• Je dirais  que  le  temps est  la  principale  limite  à  égalité  avec la  préparation des

familles à voir partir leur proche à domicile. Le dialogue prend souvent beaucoup

de temps. On pourrait penser à une médiateur-rice de la fin de vie qui serait formée
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pour  répondre  aux  principales  interrogations  des  familles,  qui  se  réitèrent

fréquemment jusqu'au décès. Il manque, sans doute, ce genre d'altérité, dans pas

mal de situations. Des médiateurs et médiatrices de la fin de vie.

• J'ai  eu la  chance de faire un stage en HAD à Montauban où l'on a beaucoup

pratiqué des sédations terminales à domicile. Je réalise des garde mobiles sur le

bassin  de  Muret  et  me  suis  déjà  retrouvée  dans  des  situations  très  complexes

d'aggravation  brutale  de  l'état  d'un  patient  étiqueté  "soins  palliatifs"  mais  pas

terminaux, avec un refus d'hospitalisation et une nécessité de débuter une sédation,

le week end, dans des conditions précaires. Sujet passionnant de thèse, très bon

courage!

• Je suppose que vous parlez d'hypnovel ? Pour la sédation à domicile, il faut avoir

déjà inclus le patient dans un réseau de soins palliatifs à domicile, et souvent on n'a

pas le temps car le patient se dégrade vite. Je crains aussi des malentendus avec la

famille qui confond avec euthanasie.

• La sédation à domicile est difficilement compatible avec le fonctionnement de la

permanence des soins ; il faut s'assurer qu'il y aura une réponse la nuit ; idem pour

l'EHPAD ou il n'y a pas d'IDE de nuit. A mes yeux, il y a une discordance un peu

hypocrite entre le droit à la sédation à domicile et les moyens alloués.

• Hétérogénéité importante de fonctionnement des réseaux selon les départements.

Certains sont joignables 24h/24 d'autres non, même chose pour la disponibilité des

produits hospitaliers.

• Je gère ces situations sur l'hôpital local (Louis Conte).

• Je suis mal à l'aise avec le formulé de cette dernière question: tant que la décision

est collégiale, et avec l'appui d'un réseau de soins palliatifs, cela ne me gênerait pas

de la pratiquer.

• Je suis président d'un réseau de soins palliatif.

• Sans équipe mobile de soins palliatif et / ou médecin acceptant de prescrire sans

connaître le patient, il est difficile d'utiliser le MIDAZOLAM. S'il y a une place

disponible en service de Soins palliatifs la prise en charge est meilleure et pour le

patient et pour la famille car plus de présence médicale et plus de temps accordé.

• Ma perception et mon expérience de la sédation à domicile est corrélée au fait que

j'ai travailler comme médecin co. en HAD pendant 5 ans.

• Il faut continuer à dédramatiser et utiliser la sédation terminale à domicile dans les

cas décrits ci dessus, avec l'aide d'une équipe de soins palliatifs.
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• La  limite  à  la  sédation  à  domicile  est  principalement  la  capacité  familiale  à

supporter cette pratique et à gérer les aléas ...elle est est encore le plus souvent

réalisée à l hôpital.

• Les équipes de soins palliatifs sont efficaces, de bons conseils. L’HAD est à mon

avis trop lourde et trop coûteuse privant non IDE des soins de fin de vie de leurs

patients, elles devraient être intégrées dans l’HAD, cette option reste trop coûteuse

et pourvoyeuse de gaspillage de matériel et de médicaments. Bonne thèse.

• Molécule  non disponible,  comme beaucoup d'autre...  y  compris  le  paracétamol

injectable ... Problème avec la famille qui ne supporte pas la situation...

• Putain pas d'anglais !!!!!

• Je n'ai pas eu l'occasion de la pratiquer à domicile, j'ai l'expérience de la sédation

profonde en service de soins palliatifs à laquelle j'ai activement participé en temps

que médecin traitant et personne de confiance ; ce questionnaire me parait trop

fermé car il faut un commentaire pour expliquer que si on l'a pas fait à domicile

c'est qu'on y est favorable mais que cela ne s'est pas présenté et que la dimension

"domicile" apporte EN MÉDECINE DE PREMIER RECOURS une problématique

vis à vis de l'entourage qui oriente vers une nouvelle dimension de nos pratiques.
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