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Résumé :

Introduction : Les soins palliatifs se sont développés en France depuis les années 1980.
La Loi du 2 février 2016, dite Loi Claeys-Leonetti, a créé « de nouveaux droits en
faveur des malades et des personnes en fin de vie ».La molécule préconisée en premiere
intention pour les pratiques sedatives a visee palliative est le MIDAZOLAM. Depuisfin
2021, elle est désormais accessible en officine de ville, y compris sur prescription des
médecins généralistes qui sont en premiére ligne concernant la prise en charge de leur

patient en fin devie.

Objectif : Principal : Définir comment les médecins généralistes percoivent le fait
d’ avoir accés au MIDAZOLAM pour des pratiques sédatives palliatives a domicile.
Secondaire : ldentifier quels sont les besoins du médecin généraliste en terme de
formation et d’ accompagnement pour la mise en place d' une telle thérapeutique.

Méthode : Etude qualitative réaisee avec la méthode par analyse interprétative
phénomeénologique (IPA). Questionnaire semi-dirigé réalise aupres des medecins
généralistes du Puy-de-Dome et des Vosges, entretiens effectués par la chercheuse au
cabinet des médecins.

Résultats : Les principaux freins évoqués a la mise en place d' une sédation a visée
palliative a domicile sont un manque de formation, un manque de temps, ains gque la
crainte de possibles conségquences judiciaires. S goute la difficulté a mettre en place
une décision collégiale et arecueillir le consentement éclairé du patient et de safamille.
L’ acces au MIDAZOLAM répondait a un réel besoin ressenti pour quatre médecins sur
dix.

Conclusion : Cette étude confirme les difficultés rencontrées par les médecins pour la
mise en place d une sédation; aucun d’entre eux n’en a d’ailleurs initié lui-méme. Elle
souligne le besoin de formation des médecins. Elle met aussi en évidence la nécessité
d’ une adaptation de la disponibilité des médecins pour I’initiation et la surveillance de

pratiques sédatives a domicile.
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I. Introduction :

Les soins palliatifs sont officiellement reconnus par I’OMS depuis 1990, cependant on
peut considérer que les soins palliatifs modernes sont nés des travaux de Cicely
Saunders (1918-2005) qui introduit les notions de soulagement de la douleur physique
et autres symptdmes mais auss le traitement de tous les autres aspects de la
souffrance(l).

En France, c'est a partir de 1970 que se sont apparus les soins palliatifs modernes.

Ils se sont ensuite développés avec la mise en place de services dédiés aux soins
palliatifs d’abord au sein de I’hopital : unités de soins paliatifs (USP), lits identifiés
soins palliatifs (LISP) et équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP). Par la suite ils ont
auss fait leur apparition a domicile avec des réseaux de soins palliatifs et des services
d’ hospitalisation a domicile (HAD). Ces efforts de développement ont été renforcés par
cing plans nationaux de santé, le dernier étant actuellement en cours, s étendant sur la
période 2021-2024(2).

La médecine palliative vise a soulager de maniere optimale toutes les souffrances, ce
qui peut étre décrit comme un « acharnement symptomatique ».(3)

A cejour, en France, 80% des patients désireraient finir leur vie a domicile, or ce n’est
le cas que pour 25% d’ entre eux (4). En effet 50% des patients décedent al’ hopital et un
tiers dans un établissement médico-social (5).

Pourtant la Loi du 2 février 2016, dite Loi Claeys-Leonetti, vise a aider les patients a
rédiser ce désir notamment en permettant la rédaction de directives anticipées
demandant par exemple d éviter une hospitalisation en fin de vie, de ne pas subir
d’obstination déraisonnable ou de pouvoir bénéficier d’'une sédation profonde et

continue maintenue jusgu’ au déces (SPCMD) sous certaines conditions.
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En effet, bien que rares(6), certaines situations extrémes, au cours d une prise en
charge palliative, nécessitent de faire baisser la vigilance du patient en réalisant
une sédation(6) .

Les pratiques sédatives palliatives ont fait I’objet de nombreux débats dans la
communauté scientifique. Elles sont définies par la société francai se d’ accompagnement
et de soins paliatifs (SFAP) comme la «recherche, par des moyens médicamenteux
d’une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’ a la perte de la conscience, dans le
but de diminuer ou faire disparaitre la perception dune situation vécue comme
insupportable par le patient, alors que tous les moyens disponibles et adaptés a cette
situation ont pu lui étre proposés et/ou mis en ceuvre sans permettre le soulagement
escompté par le patient ».

Laloi Claeys Léonetti encadre la mise en cauvre spécifique d’ une sédation profonde et

continue maintenue jusgu’ au deces.(7)

La sédation en situation palliative s'est progressivement développée dans les pays
européens notamment en Italie qui a une forte culture de I’ accompagnement de lafin de

vie adomicile.(8)

Les indications de sédation en situation palliative sont le soulagement de symptdmes
aigus tels que la dyspnée, le délire ou I’hémorragie dans 50% des cas et de symptébmes

réfractaires dans 50% des cas.(9)

Molécule recommandée en premiére intention pour induire la sédation en situation
palliative(10) (11), le MIDAZOLAM a été synthétisee en 1976 par WALSER et
FRYER (1). C'est une benzodiazépine qui a des propriétés anxiolytiques, amnésiantes,

hypnotiques, sédatives et myorelaxantes associées a un délai d action court. Elle répond
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a quatre criteres d' exigence : la maniabilité et la réversibilité, I’ existence d’ une marge

de sécurité, lafacilité d’emploi et le moindre codt.(12)

Il permet une sédation dans le cadre de prises en charges palliatives. Cette molécule
était auparavant réservée au cadre hospitalier, mais elle est désormais officiellement

accessible en officine de ville depuis fin 2021.(13)

Les médecins généralistes ont un réle centra dans la prise en charge du patient,
notamment pour coordonner le parcours de soins. Ils sont donc au premier plan
concernant la prise en charge palliative de leurs patients en fin de vie. Ils sont aussi, du
fait de leur lien avec les patients et leur famille, des interlocuteurs privilégiés vers qui se

tourner.

Au cours du DES de médecine générale, il nous a été enseigné que le réle du médecin

généraliste repose sur la marguerite des compétences.

Premier recours
Urgences

Continuité
Suivi
Coordination
des soins

Approche
globale
Complexité

Approche
centrée Patient
Relation

Communication

Education en santé
Dépistage
Prévention individuelle
el communautaire

Professionnalisme
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La relation médecin-patient est au centre de cette image. C'est lui qui connait le mieux
le patient et il doit le prendre en charge dans toute sa globalité. Il assure ains la
coordination des soins et le suivi de son patient. Il est aussi le premier interlocuteur en

cas d urgence. Cet ensemble contribue au professionnalisme du médecin.

Cependant les médecins généralistes se retrouvent souvent démunis face aux demandes
des patients et de leurs familles dans le cadre de la prise en charge de la fin de vie a
domicile, notamment face aux demandes de sédation(14) (8). Ils sont souvent freinés
par un manque d’information, de temps, des difficultés d’acces au MIDAZOLAM ou

une situation de solitude pour organiser une prise en charge collégiale.(5)

De plus s goutent des problématiques relationnelles car les médecins sont alors
confrontés alafin de vie de patients auparavant placés dans une dynamique de vie avec
des difficultés a abandonner le curatif pour accepter I'imminence du déces(15). Ces
difficultés peuvent étre telles que le médecin refuse la prise en charge palliative de ces

patients.(5)

De plus, la mise en place de pratiques sédatives fait encore I’objet de nombreuses
divergences d’interprétation chez les professionnels de santé, aussi bien au niveau de

sesindications qu’ au niveau de ses modalités de mise en place.(16)

En France, il a été rédigé des recommandations par SFAP en 2009, afin de donner un
cadre déontologigue et éthigue a cette pratique aussi bien dans |le cadre de la détresse en
fin de vie(17), que de ses specificités a domicile(18). Plus récemment la HAS a établi
des recommandations de bonnes pratiques(19) (11) concernant les pratiques sédatives

palliatives, y compris a domicile et en EHPAD.

Si lamise a disposition du Midazolam hors milieu hospitalier répond aux exigences de

laloi (13) dans le but de permettre d'initier une pratique sedative a visee palliative a
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domicile, il importe de s'interroger sur les freins exprimés par les médecins généralistes

guand alamise en place d une telle thérapeutique.

L’ objectif principal de cette éude est de définir comment les médecins généralistes
percoivent le fait d’avoir maintenant acces au MIDAZOLAM pour des pratiques
sédatives en soins palliatifs a domicile. L’ objectif secondaire est de définir quels sont
les besoins du médecin généraliste, en terme de formation et de soutien, pour lamise en

place effective d’ une telle thérapeutique
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1.

2.

II. Matériel et méthodes :

Typed éude:

La recherche consiste en une étude qualitative réaisee avec la méthode par analyse
interprétative phénoménologique (1PA).

La chercheuse a choisi 1a méthode de recherche qualitative en fonction de I’ objectif
del’ éude.

Le but était d'étudier le ressenti d'un groupe de personnes, les meédecins
généralistes, a propos de lafacon dont ils envisageaient d’ avoir acces a une nouvelle
molécule, le MIDAZOLAM. Le but éait d'évaluer leurs besoins en termes de
formation et de soutien ainsi que de savoir si ceux-ci étaient préts a initier une telle
thérapeutique.

Ces notions n’ étaient donc pas quantifiables.

Population :

La population étudiée a été les médecins généralistes des départements du Puy-de-
Dome et des Vosges installés et exercant en libéral. Un échantillonnage raisonné
homogene a été réalisé avec variation de plusieurs criteres.

Les critéeres utilisés étaient le lieu d'installation (rurd, urbain, semi-rural), le type
d’installation (cabinet de groupe, maison de santé, individuel), I’age et I’année
d’installation ainsi que le genre (masculin/féminin).

Le recrutement s'est effectué a partir des connaissances professionnelles de la
chercheuse, par contact téléphonique ou par mail suite a une information du

medecin sur le théme et I’ objectif de cette étude.
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3. Recueil desdonnées:

Un guide d’entretien a été réalisé avec I’ aide du directeur de thése, il se composait
de quatre themes principaux. Chague grand théme comprenait plusieurs sous
thémes. Le choix d’ organiser le guide d’ entretien par thémes et non par questions a

été fait pour donner plus de liberté aux médecins interrogés dans leurs réponses.

Les entretiens réalisés étaient individuels et semi-dirigés, tous menés par la
chercheuse.

Les entretiens ont été programmés apres prise de rendez vous pour un temps de 30
minutes. Ils ont été réalisés en présentiel, au cabinet du médecin.

La chercheuse a pris soin de garder une écoute active et compréhensive.

Les entretiens ont éé enregistrés par dictaphone. Ils ont été intégralement
retranscrits, y compris les données non verbales, et anonymiseés.

Dix entretiens individuels ont été jugés nécessaires a la chercheuse, en accord avec

son directeur de these, pour |’ obtention de la suffisance des données.

4. Analyse desdonnées:

L'analyse des données a été réalisée grace a la méthode interprétative
phénoménologique.

Chague entretien a été repris par la chercheuse principale pour en extraire les
données. Une triangulation de cette analyse a été réalisée par la confrontation des
résultats de deux chercheuses.

L’ ensemble du verbatim a ensuite été encodé par themes.
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5. Aspects éthigues et réglementaires :

Les médecins ont participé a cette éude aprés avoir été informés du theme et de
I’ objectif de I’éude. Il a été remis a chacun, apres le premier contact, une lettre
d’information. (Annexe 1)

Chaque participant a été informé de |’ enregistrement de I’ entretien et a donné son
accord.

Toutes les données récoltées ont été anomymisées, tous les noms propres ont été
remplacés par des initiales, les noms des participants ont étés remplacés par des
numéros (MG1, MG2...).

Cette étude n’'a pas été présentée au comité de protection des personnes étant donné

gu’il s agissait d' une évaluation de pratiques professionnelles.
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III. Résultats :

111.1 Présentation de la population :

Médecins Age Année Lieu Mode Sexe Durée de
d’installation | d’installation d’installation I’entretien
MG1 52 ans | 2000 rural seule féminin | 12 minutes
MG2 52 ans | 1998 rural seule féminin | 14 minutes
MG3 69ans | 1942 semi-rural groupe masculin | 17 minutes
MG4 35ans | 2015 semi-rura groupe masculin | 28 minutes
MG5 34ans | 2017 urbain maison de | féminin | 18 minutes
santé
MG6 59ans | 1992 rural seul masculin | 17 minutes
MG7 64ans | 1988 urbain seule féminin | 15 minutes
MG8 3Yans | 2017 urbain groupe féminin | 21 minutes
MG9 40ans | 2011 urbain groupe féminin | 23 minutes
MG10 40ans | 2016 Semi-rural maison  de | masculin | 24 minutes
santé
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111.2 Présentation des résultats :

A. Expérience des praticiens concernant les soins palliatifs.

Aucun des médecins interrogés n’ avait de formation spécifigue en soins palliatifs type
DESC, séminaire DU, DIU, FST ou DPC. Plusieurs médecins ont fait remarquer que
' éait un sujet rarement propose lors des formations de type DPC ou séminaires.

« C’est pas un sujet de formation tres fréquent. »MG3

Deux des médecins avaient eu une expérience des soins palliatifs au cours de leur
internat lors de stages dans des services ayant des lits identifiés de soins palliatifs.

« Moi j’ai pas de formation mais j’ai été passer mon SASPAS a C. ou il y a des lits
etiquetés soins palliatifs avec des médecins qui étaient formés donc ¢a a été assez

interessant. »MG9

Tous les médecins interrogés avaient dgja eu des expériences de prise en charge de
patients en situation de fin de vie a domicile, méme s cela restait des situations
relativement rares pour la plupart d entre eux. Ils voyaient une augmentation de la
fréguence de ce type de prise en charge ces derniéres années, a la demande des patients
et deleursfamilles.

« Alors experience oui parce qu’il y a quand méme pas mal de patients effectivement
qu’on voit méme de plus en plus maintenant en fin de vie euh... sur des stades
terminaux et qui sont effectivement maintenus a domicile volontairement »MG6

« J’ai été confronté, pas trés souvent, enfin récemment, pas énormément de fois a gérer

des soins palliatifs a domicile, mais ¢a m’est arrivée. M G10
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Lors de ces situations, un soutien par laHAD était quasiment systématique, il permettait
d’alléger la prise en charge par une grande disponihilité et |’ assurance d’'un passage
infirmier pluriquotidien.

« Avant il n’y avait pas la HAD et c’était compliqué, maintenant qu’'on a la HAD ¢a
allege un peu... YMG2

« Euh alors en soins palliatifs euh sur le secteur on a I’HAD qui est trés performante et
qui nous aide énormément a prendre en charge ces patients, ils sont disponibles... euh
ils ont de la connaissance.»MG3

« A I’hopital a R. il y a en médecine polyvalente quelques lits aussi de soins palliatifs
donc c’est vrai que quand on a des questions, souvent c’est des patients qu’'on a en

commun, on sait qu’on peut les appeler. M G9

Deplus, la présence delaHAD permettait au médecin de se sentir moins seul face a ces
situations compliquées aussi bien sur le plan organisationnel, avec la possibilité d’ avoir
un interlocuteur pour demander des avis, le lien avec les infirmiéres en cas d’ événement

intercurrent, gue sur le plan psychologique.

« 1l y a le médecin de la HAD avec moi euh si il y a besoin et le personnel infirmier
aussi, on se contacte donc je ne suis pas, on est plus seul. M G4
« Moi j’ai eu beaucoup de soutien donc de la part du médecin de la HAD que j’ai

appelé régulierement pour avoir un peu des avis »MG8

Les principaux freins évoques par les médecins étaient des difficultés a apporter une
réponse rapide, le manque de temps et de disponibilité, et pour certains des difficultés a

abandonner le curatif chez des patients qu’ils connaissaient bien.
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« Ah oui le temps c’est vraiment la chose qui pese le plus pour gérer le palliatif a
domicile ¢a c’est clair | YMG1

« Le temps, oui il y a un manque de temps obligatoirement parce-que le boulot
déborde. M G6

« Donc pour la premiere c’était la premiere expérience et c’est vrai que ¢a a été tres
difficile a vivre au début, de lacher le ... justement le curatif pour basculer dans le

palliatif YMG8

Aucun des médecins interrogés n’ avait expérimenté de pratique sedative a domicile. Un
d’entre eux y avait déja assisté en milieu hospitalier lors de son internat.

« A I’hopital oui du coup mais il y a longtemps. (rires) »MG9

Il était souvent évoqué un mangue de disponibilité afin d’' étre présent au bon moment
pour initier la sédation.

« Je pense que la sédation c’est le dernier moment et j’ai jamais été vraiment la a ces
derniers moments de vie M G4

« Non je ne [’ai pas vraiment expérimenté moi parce que euh... le seul patient qui a
bénéficie d’une sédation, cela avait été mis en place par la HAD et géré sur un week-
end donc je n’étais pas la M G5

« Je prends actuellement en charge une personne en cancer stade terminal métastases
au cerveau donc dans un état moyen moyen quoi... Donc je repensais effectivement aux

indications, a la possibilité de mise en place et le reste et je me dis pas facile

hein ! M G6
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Par ailleurs, les demandes de la part des patients étaient rares du fait d’ une mauvaise
information du public concernant la sédation. Ceux-ci n’'étaient donc pas au courant
gu'’ils pouvaient avoir acces a ce type de prise en charge.

« Je pense que la demande elle n’existe pas parce-que l’information n’est pas tres

répandue au niveau du public. YMG3

Trois des médecins interrogés avaient d§ja eu a répondre a une demande de sédation a
domicile qui n’avait pas pu aboutir et avait nécessité un transfert en milieu hospitalier.
Les motifs de la sédation étaient la douleur réfractaire, I’angoisse ou la dyspnée. Les
facteurs limitants évoqués étaient des difficultés de mise en place des moyens de
surveillance, un mangque de moyens thérapeutiques, un environnement non favorable
avec soit un manque d’ accompagnement a domicile ou un domicile non adapté. Etait
auss évoqué dans les demandes d’ hospitalisation le coté rassurant de |’ encadrement en
milieu hospitalier.

«C’est surtout [’entourage qui va dire « nous on veut pas le voir ici », le patient avait
pas dit, ou il avait dit « ok pour [’hopital ». Mais voila c’est ce facteur la qu’est
limitant. M G4

« Alors j’ai eu une patiente qui avait une sclérose latérale amyotrophique et pour
laquelle la sédation a domicile n’a pas été faite pour la raison qu’elle était logée dans
un centre d’accueil de demandeurs d’asile, ou c’est quand méme des chambres toutes
petites avec des familles collées les unes aux autres. Gérer une sédation dans le
contexte la avec le peu d’isolement c’était compliqué donc elle a été transférée au
CHU. MG5

« Facteur limitant, bin moi les fois ou on transfere a [’hopital c’est souvent la famille

qui ne veut pas voir la personne décéder a domicile, pas avoir a gérer cette fin de vie,
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enfin, I’'image de la fin de vie qui peut étre I’agonie. Ca peut aussi étre le patient parce

que le coté hospitalier a un coté rassurant »MG10

Certains avaient tout de méme mis en place des traitements a visée antalgiques
anxiolytiques, elles étaient basées sur I’ utilisation de morphiniques, de VALIUM et de
TRANXENE.

Avec |’ utilisation de ces moyens thérapeutiques, |es médecins disaient ne pas se sentir
« actifs » dans le processus de sédation.

« Moi j’ai pas eu vraiment de.... de MIDAZOLAM ou autre qui vraiment vont endormir
c’est vraiment le TRANXENE a augmenter et la MORPHINE qu’on va augmenter
progressivement. yMG4

« C’est vrai que moi j’ai fonctionné avec de la MORPHINE et du VALIUM et mes deux
patients se sont endormis tranquillement sans que j’ai eu besoin d’intervenir euh ... en,

Jje sais pas, je me suis pas sentie active dans... MG8

L’importance d’ anticiper les désirs du patient et de sa famille concernant la fin de vie

était soulignée par plus de la moitié des médecins interrogés.

Plusieurs médecins insistaient sur leur engagement a accompagner le patient, qu'ils

suivaient souvent depuis de nombreuses années, « jusqu’ au bout ».

« En général on arrive a leur consacrer du temps et a s’en occuper jusqu’au bout

puisque... on s’ engage hein. YMG7

Un médecin en fin de carriére évoquait avoir dga précipité des décés par le passé,

souvent ala demande de la famille évoquant une intention imprécise des pratiques.
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«Illya20a 30 ans il y avait des patients et bin... c’est vrai que on précipitait un tout

petit peu le mouvement euh.. a la demande de la famille la plupart du temps. »MG3

B. Connaissances du médecin généraliste.

Tous les médecins interrogés avaient des difficultés a mettre des mots pour différencier
sédation profonde et continue maintenue jusqu’ au déces (SPCMD) et euthanasie. Ils en
connaissaient la différence au niveau légal mais avaient des difficultés pour les

différencier dans la pratique.

Les différences évoquées éaient, pour I’ euthanasie, la notion d’'un geste actif avec le
fait de précipiter le décés. Concernant la SPCMD, il s agissait d’un acte plus doux et
plus réversible, en cas d’ absence d alternative thérapeutique et a un stade avancé de la
maladie. Sa mise en place leur semblait moins traumatisante aussi bien pour la famille
gue pour les soignants, cet acte visant & soulager une souffrance du patient. La notion de

prise en charge collégiale était également évoquée, al’inverse del’ euthanasie.

« L’euthanasie c’est je pense si on peut pousser une ampoule de potassium par
exemple » MG1

« Je pense pour moi la différence c’est que dans la sédation profonde il faut qu’on
arrive a un stade relativement avancé sans possibilité de retour en arriere, sans
possibilité thérapeutique avec une décision  pluridisciplinaire et une demande
effectivement possible du patient. YMG6

« L’euthanasie c’est vraiment qu’on est actif en fait, et la sédation profonde non, on va
accompagner juste pour qu’il y ai... pour calmer par rapport aux douleurs mais alors

apres verbaliser a de maniere plus... je ne sais pas »MG9
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Pour deux médecins, I’ euthanasie répondait ala demande du patient seul, sans notion de

discussion ou d accord avec le corps médical.

« Donc sédation profonde je pars du principe que apres c’est une décision plurielle et
collegiale de la sédation et que [’euthanasie pour l’instant euh c’est un désir que du

patient. La limite est pour moi encore assez ambigiie... M G4

De méme, une grande majorité des médecins ne connaissait pas la différence entre

SPCMD et sédation proportionnée.

« Ca doit étre un probleme de dose mais euh non la franchement je ne connais

pas. \MG3

La sédation proportionnée était ressentie comme plus ponctuelle, permettant de garder

la possibilité d’ une relation ponctuelle pour garder un lien avec lafamille.

« Probablement on pourrait essayer d’avoir peut-étre des moments d’éveil si il y a
besoin de contact... C’est ¢a on essaye au maximum de garder ce contact avec la

famille pour ces derniers moments qui sont cruciaux pour tout le monde. M G4

Aucun des médecins interrogés ne connaissait |'existence de la classification
SEDAPALL permettant de décrire et d’analyser précisément les pratiques sédatives a

visée palliative en fin de vie. (Annexe 2)

Il en était de méme pour les outils permettant d’identifier les situations nécessitant le

recours a une équipe experte en soins palliatifs Type Pallial0. (Annexe 3)

Les médecins déclaraient plutot se fier a leur ressenti et prendre leurs décisions en

fonction de I’ état général du patient ainsi que de la présence ou non d’'un entourage
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disponible, éant capable de supporter la situation a domicile et en accord avec la prise

en charge.

« Non voila la-dessus c’est du ressenti et une association euh bah état clinique et
ensuite c’est vraiment [’état général qui se dégrade et qui bon bin voila euh... on va
aider mais j’ai pas d’outil particulier pour quantifier. Et surtout on le fait pas vraiment
tout seul parce qu’apres on demande ... M G4

« Ah oui c’est vrai qu’on ne le fait pas, alors peut-étre les HAD la remplissent ces

questionnaires ...Oui parce-que c’est vrai que nous on Vvoit... c¢’est plutot au feeling

quoi. YMG9

Les lois entourant |a prise en charge de la fin de vie étaient mal, voire non connues des

médecins.

Trois ont évoqué laloi Clagys Léonetti 2016, un a mentionné les lois 2002 relatives ala

prise en charge de ladouleur.

« Non a part ces deux lois un peu loi santé sur la douleur et la loi Léonetti je n’ai pas
forcément d’autres lois. M G4

« La nécessité d’avoir une intervention de plusieurs personnes dans la décision, le fait
qu’il n’y ai effectivement aucune solution, [l’accord du patient avec toutes ses
compétences intellectuelles et psychologiques... enfin bref, oui je vois, ca me parait

assez clair. YMG6

Quasiment tous étaient au courant de la nécessité d une décision collégiale, cependant
un meédecin ignorait que I’on pouvait prendre une décision collégiale dans le cadre

d' une PEC adomicile.

« Je savais pas qu’on pouvait le faire a domicile euh.. » MG2
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Aucun n’ était prét a prendre une telle décision seul.

« Voila donc je n’ai jamais été seul pour ’instant pour une prise palliative et euh je ne
serai jamais seul. YMG4
« Mais voila de ne pas le faire seul ¢a ¢ca me semble bien, pour le patient, pour la

famille et puis méme pour nous »MG8

IIs exprimaient étre démunis pour trouver des interlocuteurs vers qui se tourner pour la

prise d’' une telle décision.

« Nous a la campagne, a part la HAD qui est de bon conseil, on a pas de structures vers

qui se tourner »MG6

Trois médecins ont déclaré s appuyer sur la HAD, les EMPS, les services hospitaliers
de soins palliatifs ou les médecins coordinateurs en EHPAD pour mettre en oauvre la

prise de décision collégiae.

« Moi quand j’ai besoin d’une décision euh collégiale je fais intervenir I’équipe mobile
de soins palliatifs qui est de bon secours pour discuter justement de l’indication de
soins palliatifs ou pas. M G5

« En général c’est collégial, quand c’est dans une structure comme une EHPAD, on voit
avec le médecin coordinateur, on voit avec la famille, les soignants, et on met un mot

dans le dossier de facon collégiale » MG10

Deux médecins ont évoqué que dans les cas de cancer en stade terminal, la décision du
passage a une prise en charge palliative était prise par I’oncologue et que parfois le

meédecin généraliste était alors exclu de la prise de décision.
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« Donc les cas que j’ai eu moi c’est surtout des fins de cancer donc on était trois, il y
avait moi qui en parlais au cancérologue et quand lui aussi était d’accord je me
couvrais avec I’HAD. On était déja trois médecins, plus les infirmieres...»MG4

« Disons quand c’est des patients qui sont suivi pour des cancers en général on est un

peu exclu de la décision pour le passage en soins palliatifs MG5

La plupart étaient au courant de la nécessité d’ un consentement éclairé lorsque I’ état du

patient e permettait.

« Pour moi techniquement ce qui peut poser le plus de problemes c’est le recueil du
patient, ’acceptation du patient. C’est la ou voila, soit c’est trop tot et on est dans de
[’euthanasie, soit c’est trop tard et il n’est pas... il est impossible d’avoir un

consentement etabli clair et net. M G6

Il en était de méme pour le fait qu’il soit nécessaire que |’ état du patient ne laisse pas
d autre alternative thérapeutique.
La planification d’'un passage quotidien n’était pas connue et souvent vue comme non

réalisable par manque de temps.

« Alors ¢a c’est déja pas possible actuellement quoi, moi je ne peux pas. Quand je les
vois deux fois par semaine je suis déja content donc voila. »MG6

« Effectivement c’est compliqué de trouver du temps pour ces patients lourds, parce-que
c’est des visites a domicile donc il faut se déplacer, et c’est des visites a domicile qui

sont extrémement longues. Et euh... c’est difficile de trouver du temps. yMG8
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C. Les craintes et les freins du médecin relatifs a la mise en place d’une telle

thérapeutique :

La moitié des médecins interrogés se disaient préts a initier une sédation par
MIDAZOLAM adomicile.

Les principaux freins étaient un mangue de connaissances et de formation.

« A Uinitier au stade ou euh il me manque des informations comme tu viens de le voir,
ma réponse ne peut qu’étre non. Mais apres avec [’évolution peut-étre des pratiques
euh... je me reposerai certainement d’autres questions. MG1

« Les freins c’est surtout qu’il faut qu’on soit formés pour utiliser ¢a correctement et

que les équipes infirmieres soient formés aussi quoi c est surtout ¢a. yMG9

De méme étaient évoquées les difficultés a programmer une telle PEC a domicile par
manque de moyens, de disponibilité et de temps, du fait d’un entourage qui n’ était pas

prét a supporter une telle situation ou d’ un domicile non adapté.

« Ce qui me limite a le mettre en place moi-méme c’est beaucoup la disponibilité pour
étre la pour le faire au bon moment, donc c’est pour ¢a que j’ai eu beaucoup recours a
[’HAD parce que voila les patients aussi ils peuvent appeler, la nuit y compris pour
avoir un infirmier »MG5

« Les familles elles ont quand méme du mal a reprendre les gens a domicile hein.
L’épouse elle m’a dit moi je ne me sens pas capable. 1l faut quand méme une certaine
force, une certaine force mentale pour garder quelqu’un qui est en toute fin de vie

quoi. YMG7

Plusieurs médecins déclaraient qu'il faudrait du temps pour que I'utilisation du
MIDAZOLAM, ressenti comme une thérapeutique plus sévere a initier en dernier

recours, rentre dans les pratiques.
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« J'etais en train de réfléchir au MIDAZOLAM, parce que la sédation la va étre un peu
plus sévere que ce que l’on pratique nous en ville. Je pense les peurs de trop sédater,
les peurs d’instaurer vont se dissiper progressivement et il va falloir quelques années
pour que ¢a rentre dans nos pratiques. MG4

« J aurais tendance a continuer pour le moment la MORPHINE et le VALIUM si ¢a se
passe bien apres euh apres si en effet le VALIUM et la MORPHINE c¢a ne suffit pas, on

passe a autre chose »MG10

Les craintes des conséguences judiciaires étaient aussi considérées comme un frein
principal par deux des participants a |’étude. L’un évoquait un discours variable des
patients et de leurs familles face a des situations complexes ou les sentiments étaient

exacerbés.

« Ah bah oui ! Quais c’est la justement ou ¢a me pose probleme c’est effectivement
avoir un accord précis du patient. »MG6
« Les gens dans la douleur ils te disent des choses et puis apres ils te disent autre chose

hein. Donc ¢a c’est sur que je ne m’y aventurerais pas. yMG7

Pour les autres, les conséquences judiciaires n’ étaient pas en un frein a condition que la
prise en charge soit « bien cadrée ». Celaincluait de prendre le temps de bien informer,
aplusieurs reprises le patient et sa famille avec un temps distinct pour |I*information du
patient quand son état le permettait et celle de sa famille. |l était aussi nécessaire de

poursuivre I’ accompagnement du patient et de safamille tout au long de la PEC.

« L’accompagnement c’est important pendant la prise en charge du patient mais il faut
aussi le poursuivre apres le deces, avec la famille M G4
« 1l faut prendre le temps d’informer le patient mais aussi sa famille, réserver un temps

pour chacun et répéter les informations, ¢a prend du temps. MG7
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Plusieurs médecins insistaient sur |'importance du recueil du consentement éclairé du
patient quand cela était possible mais aussi sur la nécessité de recueillir |’ accord de tous
les acteurs concernés, y compris la famille et des autres acteurs de la prise en charge du

patient.

« Si c’est bien cadré, euh que tout le monde est OK, si ils sont bien encadrés bien
entourés ouais je pense que non je n’ai pas de craintes. Effectivement il faut que ¢a soit
bien encadré pour éviter les problemes judiciaires donc il faut que tout soit réglé en
amont... yMG2

« Bin ¢a c’est sir que cette pratique elle nécessite une information de la famille euh.. et
pas simplement leur faire signer un consentement en bas d’une page hein il faut
vraiment euh étre certain qu’ils ont tout compris et euh je pense que c’est la grande

difficulté ¢a. YMG3

Le fait que la prise en charge soit collégiale était auss vu comme une protection contre

les éventuelles conséquences judiciaires.

« Les deux situations palliatives que j’ai connu c’était avec la HAD et de ne pas faire ¢ca

seul dans son coin je pense que... oui, ¢a nous préserve »MG8

Les médecins considéraient comme primordia de tout inscrire dans le dossier médical

du patient.

« Bin le judiciaire il faut toujours [’avoir en téte hein, pour tout, c’est pour ¢a qu’il faut

toujours noter dans les dossiers. M G4

La rédaction de directives anticipées était aussi vue comme un bon moyen de se
protéger au niveau judiciaire. Cela nécessite une anticipation et une éducation du patient

de la part du médecin qui doit intégrer dans son fonctionnement le fait d’ évoquer avec
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son patient, lors de consultations effectuées avant que la situation clinique ne se

dégrade, la possibilité de rédiger de telles directives et de lui en expliquer le but.

« Quand on a une famille au clair et des directives anticipées qui sont rédigées j’ai pas

de craintes particulieres par rapport a ¢a. MG5

II'y a donc une nécessité d’ encadrer une telle pratique avec la mise en place de toutes
les mesures précédemment exposees et |a possibilité d’un soutien par la HAD ou une

autre structure experte en soins palliatifs (EM SP) quand la situation le permet.

D. Attentes et besoins des médecins généralistes :

Pour six des médecins interrogés, I’ acces au MIDAZOLAM ne répondait pas a un réel

besoin ressentit mais plutét a un besoin potentiel.

« Je trouve qu’on a quand méme déja une batterie de produits disponibles qui donnent
déja des résultats euh amplement suffisants »MG6

« Alors moi, je n’en ai pas eu besoin, je ne l’ai pas ressenti, apres euh... Je n’ai pas
géré énormément de fins de vies...Je pense que c’est un bonne arme, alors la pas

thérapeutique (rires) mais une arme auquel c’est bien qu’on puisse avoir acces

quoi »MG10

Pour les quatre autres, cela répondait a un réel besoin, en particulier en maison de
retraite ou a domicile pour éviter une hospitalisation. IIs exprimaient se sentir démunis
face a des situations de fin de vie ou le patient était sujet a des symptomes réfractaires
tels que la douleur, la dyspnée ou I’angoisse sans pouvoir proposer d aternative
thérapeutique en dehors d une hospitalisation, souvent non souhaitée par le patient

comme par safamille.
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« Hum alors en maison de retraite tous les jours ou presque, faudrait quand méme
pouvoir faire quelque chose rapidement, c’est plus qu urgent. M G2

« Oui je pense que c’est bien de pouvoir augmenter notre arsenal thérapeutique »MG8
« Je ne pense pas que ¢a soit quelque chose de trés courant dans notre pratique hein
méme en y ayant été formé et cetera on ne s’en servira peut-étre trés peu mais je pense

que c’est bien oui qu’on ait cet outil. YMG9

Pour tous les médecins interrogés, la nécessité d’ une formation apparaissait primordiale.
Les modalités de mise en place de cette formation pouvant étre variées: séminaires,
FMC, formation a distance...En |’ absence d’ acces a ce type de formation, ils se disaient
préts a aler trouver les informations par eux-mémes, par la recherche de

recommandations de bonnes pratiques, de fiches reperes éditées par laHAS ou la SFAP.

« 1l faudra que soit l'information, soit qu’on aille la chercher par nous méme, soit elle
va venir par des protocoles déja préfabriqués M G4
« Ah bin ¢a ¢a serait nécessaire parce que bon on est quand méme bien bien démuni

hein. YMG7

Actuellement, en cas de gquestions, ils avaient recours a |’ avis de structures expertes en
soins paliatifsou al’ avis des médecins de laHAD.

lls étaient aussi demandeurs d’'informations sur le plan judicaire face a ces situations
complexes et a risgue en cas de mauvaise interprétation de I’ acte par la famille ou par

un autre membre de |’ équipe soignante.

« Certainement parce que c’est quand méme un peu complexe au niveau juridique, fin
ouais une formation méme si c’est quelque chose d’un peu... sur internet comme un

FMC, ca serait bien oui. yMG2
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Les médecins exprimaient le besoin d’aides techniques pour le personnel soignant qui
met en place cette thérapeutique spécifique.

« Déja si c’est un nouveau produit il faudra bien aussi former les infirmieres parce que
c’est elles qui vont au bout du compte... aider a mettre le produit a l’intérieur M G4
Une aide psychologique paraissait nécessaire principalement pour les aidants mais aussi

pour le personnel soignant régulierement confronté a ce type de situation.

« Pour [’entourage oui et puis peut-étre aussi pour euh... par exemple les équipes
d’HAD qui vont vivre ¢a eux de maniere beaucoup plus fréquente que nous euh ils
peuvent siirement en avoir besoin. MG3

« C’est proposé souvent dans les services de soins palliatifs ou il y a un psychologue

qui intervient, qui peut recevoir la famille donc oui ¢a serait intéressant »MG5

Il aauss été évoqué que le soutien pour les aidants ne devait pas se limiter ala période

de sédation mais se poursuivre par la suite, apres le déces.

« Oui je pense que pour les aidants c’est hyper dur, alors pas toujours dans la période
d’accompagnement mais des fois apres aussi. Donc quand c’est des familles nous qu’on

suit on continue a voir les aidants. M G9

Les médecins généralistes interrogés n’ exprimaient pas de besoin de soutien pour eux
méme, argumentant qu’ils arrivaient a prendre de la distance en en parlant avec leurs

pairs.

« Je pense que la situation psychologique elle est pire si on ne fait pas la sédation, voir
les gens mourir en hurlant ce n’est pas tres drole non plus donc euh on n’avait pas

d’aide particuliere. M G2
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« Nous apres euh on aura pris [’habitude, il y aura pas forcement besoin de soutien
psychologique la-dessus parce qu’on sait que c’est notre métier hein, la vie, la

mort... YMG4

Les structures de soutien sur lesquelles s appuyer au cours de ces prises en charge,
connues par les médecins, étaient principalement la HAD, parfois les EMSP ou les
services de soins palliatifs.

Aucun médecin ne connaissait |’ existence et le réle des DAC (dispositifs d'appui a la

coordination).

« Non ¢a je ne connais pas, c’est pour les grandes villes. Nous ici on est quand méme
un peu demuni, on a la HAD mais autrement le reste on a rien. YMG7

«J’ai une de mes collegue qui contacte les médecins qui doivent gérer des soins
palliatifs donc je sais qu’elle a leur numéro, ¢a peut étre aussi utile...Voila, une

interlocutrice quoi. MG10

Concernant la mise en place d’ une astreinte tél éphonique 24h/24 permettant d’ avoir un
avis spécialisé, cette mesure paraissait utile aux médecins mais pas obligatoirement
24h/24. En effet ils disaient premiérement ne pas étre disponible eux méme 24h/24 et
dans un second temps que, dans le cadre de la prise en charge de patients en soins
palliatifs, il était souvent possible de temporiser, notamment avec la rédaction de

prescription anticipee.

« Un service téléphonique 24h/24 peut-étre pas pour nous, peut-étre pour les
patients »MG4
« Je ne sais pas si au niveau de la nuit, si tout est anticipé avant je ne suis pas sur qu’il

vy a besoin d’avoir quelqu’'un 24h/24 »M G5
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« 24h/24 je ne suis pas sire, moi je ne suis pas la 24h/24 yMG9

En I'absence de cette astreinte, les médecins arrivaient a avoir accés a des avis
spécialisés en joignant les médecins de la HAD, les EMSP ou les services hospitaliers

de soins palliatifs ou de gériatrie.

« Dans les structures de toute fagon, dans la HAD il y a quelqu’un de joignable. yMG8
« On a pas mal de services ou on peut avoir des avis par mail en 24, 48h. Mais ouais ¢a

peut étre pas mal mais 24h/24 non je ne suis pas siure. MG9

L’accés a un lit de repli en cas de nécessité d hospitalisation était variable selon les
médecins et suivant leur localisation, souvent plus facile pour les médecins installés en

milieu urbain. Il paraissait primordial pour tous les médecins.

« Ah oui ¢a ¢a serait pas mal parce-que les urgences c’est de plus en plus
compliqué. yMG1

« Ca ¢a serait merveilleux (rires) mais on n’a pas beaucoup de lits de médecine
disponibles, un lit disponible déja comme ¢a donc euh... sans passer par les urgences ¢a
c’est dans le domaine de ['utopie. M G6

« Oui nous on a la chance d’avoir I’hopital de R. qui est juste a coté et qui nous prend

facilement nos patients si besoin. MG8

Cet acces pouvait étre facilité lorsgue les patients étaient dga pris en charge par laHAD
ou les EMSP qui géraient |’hospitalisation, ou qu’ils éaient connus des services

d’ oncologie ayant des lits dédiés aux soins palliatifs.

« Euh c’est ce qu’on a avec I’HAD la. Euh, a chaque fois qu’il y a eu une complication
euh par exemple chirurgicale eux ils [’emmenaient tout de suite directement dans le

service de chir » MG3
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« Chez nous c’est ce qui se passe assez facilement avec l’équipe de soins palliatifs une

fois qu’il est connu de leur service M G5

Un passage quotidien paraissait tres lourd et chronophage, difficile voire impossible a
mettre en place pour tous les médecins interrogés. Une telle organisation ne pouvait

S envisager que sur une durée tres courte.

« Euh je pense qu’une fois par jour par le médecin traitant ¢a va devenir lourd, si ¢a
dure... M G2
« Sur le papier ¢a me parait normal euh apres je me rends compte que si c’est une

situation qui dure longtemps ¢a peut étre plus compliqué a mettre en place »MG5S

Pour la plupart, ils prévoyaient deux passages par semaine, en rajoutant un passage en
cas de besoin. De plus ces visites étaient souvent longues étant donné la complexité de
la prise en charge. Un seul médecin déclarait au contraire que ces visites étaient parfois
courtes du fait de leur fréquence, quand |’ état du patient était stable.

Leréle d’ évauation de I'infirmiére, qui passait au moins une fois par jour était au coaur
de la coordination des soins. Les médecins pouvaient rajouter des visites a sa demande

en cas d’ événement intercurrent.

« On est toujours en contact avec les infirmieres, si il y a besoin on peut modifier,
adapter, envoyer des ordonnances. Donc euh voila c’est le domicile et quotidien qui euh
qui blogue un peu » MG4

« Ca c’est pas possible, on intervient quand on nous le demande, mais c’est plus au cas
par cas. Et puis la c’est aussi le role de [’infirmiere, elle nous appelle si il y a quelque

chose. YMG7
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« C’est compliqué ¢a hein ! Aller voir quelqu’un tous les jours. C’est vrai que sur une
fin de vie, j’ai pu voir la patiente peut-étre pas tous les jours peut-étre tous les 2 jours,

avec les infirmieres qui m’appelaient tous les jours si probleme. »MG10

La rédaction de prescriptions anticipées permettait de limiter le nombre de

déplacements au domicile du patient.

« On rédige des ordonnances anticipées en cas symptomes type douleur ou dyspnée, ¢ca

permet de temporiser » MG6

« Apres si on protocolise bien le probleme, les infirmieres elles font ce qu’il faut

normalement donc... apres elles appellent en cas de besoin. »MG10

Par ailleurs plusieurs médecins ont déclaré que la fréguence des visites était auss
variable en fonction de la localisation du domicile du patient (possibilité d’un passage
aux heures de midi ou a la fin des consultations chez des patients proches du cabinet).

Lanature de larelation tissée avec le patient influait aussi sur la fréquence des visites.

« C’est la notion de temps et de présence, ¢a c’est propre a chaque médecin et a sa
relation avec son patient. M G4

« Quais alors quotidien c’est compliqué, ¢a dépend déja de la proximité qu’on a avec
les patients, c’est vrai que quand on suit des patients qui sont a 2mn du cabinet euh...

on peut y passer entre midi et deux ou a la fin des consultations. M G9

Quatre médecins ne cotaient déja pas les visites longues (VL) et ne voyaient donc pas
de nécessité d’ adapter |la nomenclature actuelle.
Pour cing des médecins interrogés, une adaptation de la nomenclature était nécessaire.

En effet celle-ci ne reflétait pas la situation actuelle. La cotation de 4 VL par an étant
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adaptée pour la prise en charge de patients atteints de maladies chroniques mais pas
dans le cadre de la prise en charge paliative d’ un patient sur une courte durée.
Plusieurs médecins évoquaient par exemple la mise en place d’'un forfait, plus adapté

selon eux ace genre de prise en charge.

« Mais comme je ne pratique jamais les 3 VL, ta question est tres intéressante je vais
peut-étre me reposer la question. Enfin réguliecrement je me dis que je ne le fais jamais
et que je devrais de temps en temps et.... MG1

« C’est difficile a dire parce que je pense que une adaptation quotidienne, mettons
qu’on passe une fois par jour, euh.. 3 fois sur 4 ¢ca ne va pas durer longtemps mais une
fois de temps en temps oui ¢a sera beaucoup plus long euh.. Alors est-ce qu’il en faut 3
est-ce qu’il en faut 4, euh est-ce qu’il faut un forfait...Mais bon ¢a c’est peut-étre le
probleme des syndicats »MG3

« Visites longues 4 fois, c’est bien mais enfin si c’est en palliatif et qu’on y va tous les 2
Jjours la cotation n’est pas adaptée. Je pense qu’il faudrait une cotation spécifique pour

ca. \MG10
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IV. Discussion :

IV.1 Synthése et résultats principaux :

La moitié des médecins interrogés se disaient préts a avoir recours au MIDAZOLAM
dans des cas de pratiques sédatives a visée palliative en soins palliatifs a domicile.

Cependant aucun d'entre eux n’ avait dgainitié de sédation adomicile.

Les principaux freins évoqués étaient :

Premiérement . un mangque d’information et de formation. En effet aucun des médecins
n'avait de formation spécifique en soins palliatifs.

lls éaient mal informés sur les différentes lois et obligations encadrant les pratiques
sédatives en soins palliatifs a domicile, ils avaient des difficultés a différencier

I’ euthanasie de la SPCMD ainsi que la SPCMD de |la sédation proportionnée.

Cependant, ils étaient bien au fait de la nécessité d’un consentement éclairé, de la
nécessité d une absence d alternative thérapeutique et de I’ obligation d’une prise en

charge collégide.

Deuxiemement . un manque de temps et de disponibilité pour étre la au bon moment
afin d’initier la sédation. Ils évoquaient cependant un engagement pour accompagner le

patient « jusgu’ au bout ».

Quasiment tous les médecins avaient recours a la HAD lors de la prise en charge de

patients en fin de vie a domicile, certains avaient aussi recours au soutient des EM SP.

Cela permettait d alléger la prise en charge avec |'assurance d un passage infirmier
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pluriquotidien ainsi que la possibilité d’ avoir un interlocuteur spécialisé en cas de

besoin et de se sentir moins seul dansla prise en charge.

La rareté des demandes de sédation a domicile par le patient ou sa famille était due,
selon eux a un mangue d'information du public.

Cependant trois médecins avaient déja eu a répondre a des demandes de sédation qui
n'avaient pas pu aboutir et avaient nécessité une hospitalisation. Les facteurs limitants
étant un domicile non adapté, un manque de surveillance et de moyens thérapeutiques,
un entourage non prét a supporter une fin de vie a domicile ou le contexte plus rassurant

de I’ encadrement hospitalier.

La plupart des médecins avaient recours a des thérapeutiques tels que les morphiniques,
le TRANXENE et le VALIUM. Ils n’exprimaient pas la sensation d étre actif dans le

processus de sedation.

Un passage quotidien était souvent vu comme tres difficile voire impossible a mettre en
place, un passage deux fois par semaine étant déja considéré comme astreignant. Le role
de coordination de I’infirmiére était souligné, elles pouvaient alerter en cas de besoin de
visite supplémentaire. La rédaction de prescriptions anticipées était vue comme un bon

moyen de temporiser.

La crainte des conséquences judiciaires n’ était pas un frein majeur pour la plupart des
médecins a condition que le patient (si son état le permettait) et que la famille soient
bien informés, en accord avec la prise en charge, et que tout soit noté dans le dossier
médical. La rédaction de directives anticipées ains que le fait que la décision soit
collégiale était aussi vues comme un bon moyen de se protéger. Aucun médecin n’ était

prét a prendre seul la décision d’ une sédation.
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Un soutien psychologique paraissait nécessaire pour la famille mais aussi pour les

€quipes soignantes régulierement confrontées a ce genre de situations.

L’ acces a cette nouvelle thérapeutique ne répondait pas a un réel besoin actud mais
plutét potentiel pour quatre médecins, les thérapeutiques actuellement disponibles leur
semblant suffisantes dans les cas qu’ils avaient eu a prendre en charge.

Pour les six autres, le besoin était réel, en particulier en maison de retraite ou ils se
sentai ent réguliérement démunis face ala souffrance de certains patients.

Tous étaent d accord pour affirmer qu'il faudrait du temps pour que I’ utilisation de

cette nouvelle molécule rentre dans les pratiques.

La possihilité d'avoir un recours facile a un avis spécialisé était indispensable mais la
mise en place d’ une astreinte téléphonique 24h/24 n’ était pas jugée comme nécessaire,
les médecins ayant dé§ja accés a ces avis par le biais des services spécialisés en soins
palliatifs ou en gériatrie.

Au sujet des cotations, la moitié des médecins ne cotaient pas les visites longues, pour
les autres, une adaptation de la nomenclature était nécessaire, avec par exemple lamise

en place d'un forfait pour les cas de prise en charge palliative.

IV.2 Comparaison avec les données de la littérature :

Concernant les caractéristiques des praticiens : &ge moyen et répartition homme femme,
on retrouve un &ge moyen similaire et une portion de femmes plus élevée

comparativement al’ atlas de la démographie médicale édité en 2014(20).
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En termes de formation, les praticiens participants a cette étude étaient moins formés
aux soins paliatifs que ce que le rapport Sicard 2012(21) ne le présentait au niveau

national.

Aucun des médecins interrogés n’ exprimait de refus de prendre en charge | es patients en
fin de vie avec, au contraire un engagement a accompagner le patient « jusqu’ au bout ».
Ceadiffere de |’ étude de Texier et al. sur lerefus de PEC du patient en soins palliatifs a
domicile(5) ou 13 médecins sur 20 avaient dé§ja exprimés un refus de PEC de patients en
soins palliatifs quand ils se trouvaient exposes a des difficultés. De méme dans cette
étude 70% des médecins interrogés exprimaient une souffrance personnelle avec un
sentiment d’impuissance et de solitude. Le sentiment de solitude était aussi exprimé
chez les médecins interrogés, qui se disaient démunis mais n’exprimaient pas ressentir

le besoin d’ un soutien psychologique.

Concernant la difficulté & coordonner les différents intervenants, le travail de Robinet et
al. sur la sédation en médecine palliative au domicile(22) qui décrit que 68 % des
praticiens de I’ étude ont assuré la coordination des équipes et que seul 55 % avaient fait
appel a un réseau de soins palliatifs local, a la différence des résultats retrouvésiici , ou
tous les médecins interrogés ont eu recours a un soutien par des équipes expertes. Les
résultats de Robinet et al. différent avec les résultats de I’ étude de Jacques et a.(23)
concernant le nombre de praticiens ayant déja suivi un patient en HAD, en effet, dans
cette étude la proportion de médecins y ayant eu recours était de 97 % ce qui rejoint les

résultats de la présente étude ou 100 % des médecins interrogés y ont eu recours.
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Selon I étude de Sainton et al. sur les enjeux relationnels dans le cadre de la sédation en
fin de vig(15), la mort était vécue comme un échec par les médecins, le refus de
I"acharnement thérapeutique apparaissait alors comme un enjeu majeur, on retrouve
cette notion avec des médecins qui avaient des difficultés a abandonner la prise en

charge curative de leurs patients.

Un manque de connaissance des médecins généralistes était évoqué dans le travail de
Masanés et al. sur le vécu de la sédation par MIDAZOLAM(24) qui retrouvait qu’ aucun
des médecins interrogés ne connaissait I’existence de la SFAP ni la définition de la
sédation en fin de vie. Celargjoint les résultats de cette étude ou les médecins avaient

tous des difficultés a définir le terme de sédation en fin de vie.

Ainsi, malgré la définition de la SFAP et les recommandations, une confusion semble
persister autour du concept de la sédation en phase palliative avec une disparité des
termes utilisés et des pratiques cliniques qui en découlent, comme retrouve dans le
travail de Tomczyk M et a.(25) ainsi que dans celui de Moynier-Vantieghem et a.(3).

Néanmoins, malgré de multiples autres tentatives de clarification, comme menées dans
letravail de Gurschick L et al.(26), les auteurs internationaux continuent de s interroger
sur la problématique de la terminologie et le sens donné au terme «sédation » en soins

palliatifs(27) (28).

En effet, le nombre de médecins ayant du mal a différencier la sédation profonde et
continue maintenue jusgu’ au décés de I’ euthanasie était supérieur par rapport au travail
de Jacques et al.(23), plus de la moitié ici contre 27%. Ceci étant, la quasi-totalité des

praticiens de leur étude considére que la sédation palliative est une pratique qui respecte
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lavie et ladignité du patient et s'inscrit dans une démarche d’ accompagnement, comme

C'est le cas chez les médecins interrogés dans cette thése.

Ces résultats sont divergents avec |’ enquéte de Els et al menée en Belgique aupres des
infirmiéres concernant la sédation profonde continue maintenue jusgu'au déces(29) et
qui décrit qu’une large proportion des IDE interrogées dans son étude considére que la
sédation est une pratique pouvant étre initiée au moins partiellement en vue de héter le

déces, et que la quasi-totalité considére possible gu’ €lle raccourcisse la vie des patients.

De méme, la différence entre sédation proportionnée et sédation profonde d’ emblée
restait floue pour les médecins, ce sont pourtant les termes utilisés dans la littérature
internationale(30) (31). La sédation proportionnée y est décrite comme I’ utilisation

d'un traitement sédatif a la dose minimale nécessaire a I’ apaisement du patient.

Selon le travail de Joly et al. sur les enjeux éthigues et anthropologiques de la sédation
en phase palliative(32), 25% des familles dont un proche est sédaté sont en souffrance.
Cea regjoint les conclusions de cette étude avec la nécessité d un accompagnement

psychologique des proches au cours de la prise en charge et apres le déces.

Dans le travail de Raskopf et al.(8) on retrouve comme principaux freins évogués a la
mise en cauvre d’'une sédation a domicile les difficultés d'accés au MIDAZOLAM, le
mangue de maitrise technique et la difficulté & organiser une réunion collégiae.
Paralléement, dans I’ étude de Robinet et al. sur la sédation palliative a domicile(14) on
retrouvait comme freins principaux le caractére chronophage de la prise en charge, le

manque de formation, |’ absence de valorisation financiére et I'isolement des médecins
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généralistes. Cela rejoint les résultats de mon étude ou étaient surtout évogués comme
premiers freins le manque de formation, qui incluait le manque de maitrise technique,

ainsi que le mangue de temps et de disponibilité.

Les motifs principaux de sédation évoqués étaient la gestion de la douleur et de
I"inconfort psychologique avec angoisse, cela rgjoint le travail de Cancelli et a. sur la
sedation en phase terminale(33) qui retrouvait comme motifs principaux de sédation

I’ agitation, la douleur puis la dyspnée.

La notion d’'information donnée au patient et a sa famille était présente chez quasiment
tous les médecins interrogés, de méme que le recueil de son consentement du patient
guand son état |e permettait, le caractére collégia de la décision était aussi évoqué pour
9 médecins sur 10. Ces résultats sont meilleurs que dans I’ étude menée par Gamblin et
al. (9) qui retrouvait la présence d’informations données au patient dans 40.7% des cas
et & ses proches dans 72.2% des cas. Dans cette méme étude le recueil du consentement
du patient était mentionné dans 31.5% des cas et |le caractere collégia de la décision

dans 37% des cas.

Lors de mon étude, les principal es thérapeutiques évogquées étaient les morphiniques, le
VALIUM et le TRANXENE. De plus, un des médecins exprimait avoir déa été amenée
a précipiter des déces par le passe, a la demande de la famille. Ces résultats sont
comparables avec ceux qui ont pu étre observésiil y a quelques années a |’ étranger par
Chambaere K et al.(34) ou des sedations ont pu étre menées de maniere inadéquate
(utilisation de morphiniques seuls, volonté explicite de hater le déces, absence de recuell

de consentement) eu égard aux recommandations de I’ époque.
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Il'y adonc une grande marge de progrés si I’on compare les résultats de ce travail avec
ceux menés a |'étranger, comme en Espagne, auprés d éguipes mobiles de soins
paliatifs intervenant a domicile(35) (36) qui utilisent quasi constamment le
MIDAZOLAM pour la sédation et |’associent trés largement a une analgésie par

morphinique.

IV.3 Forces :

La principale force de cette étude est qu'elle s'inscrit dans le contexte actuel avec
I"arrivée d’ une nouvelle molécule accessible aux médecins géenéralistes pour mettre en
place une sédation a visee palliative a domicile.

En effet, les soins palliatifs se développent en France, ils sont mieux connus du public
qui exprime de plus en plus le souhait de décéder a domicile. C'est donc au médecin
généraliste que revient le réle de gérer lafin de vie de ses patients.

Cette étude est donc pertinente et a un intérét en médecine géenérale.

De plus cela fait écho avec les débats actuels sur I'interdiction de I’ obstination

déraisonnable et une éventuelle |égalisation de I’ euthanasie ou du suicide assisté.

Une autre des forces de cette étude est le fait qu’ elle tente de définir quelles sont, dans
I’ exercice de leur pratique, les difficultés des médecins généralistes rencontrées dans le
cadre de la prise en charge de lafin de vie adomicile en général et en particulier dans la

mise en oauvre d’ une pratique sedative palliative.
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Ce travail est égaement singulier dans sa fagcon d’aborder le probléme de la maniére la
plus pratique possible, en interrogeant les médecins sur ce qu’ils souhaiteraient obtenir
comme aide.

Ainsi il souligne le mangue de formation et d’information des médecins qui se déclarent

souvent démunis face a ces situations complexes.

Les difficultés que le médecin peut ressentir dans ces situations est un sujet peu abordé

dans lalittérature tant francophone qu’internationale.

Le choix de la méthode qualitative a été adapté et justifié du fait de I’ objectif de I’ étude,
en effet chague médecin a sa propre perception de lafin de vie et savision delaprise en
charge adaptée a ces situations.

Ladécision d' une approche inductive par analyse interprétative phénoménol ogique a été
prise pour répondre a la question de recherche. Celle-ci a consisté a décrire le ressenti
des médecins généralistes quand a la possibilité d’ avoir acces au MIDAZOLAM pour
des pratiques sédatives en soins palliatifs a domicile.

Un échantillonnage raisonné a été réalisé au sein d’une population homogene, chez les

médecins généralistes libéraux des départements du Puy-de-Déme et des V osges.

Tous les entretiens et leur retranscription ont été réalisés par la chercheuse principale.
Elleaains été en immersion compléte dans les données. L’ une des forces de I’ éude est
dans la rédisation d'une triangulation de I'analyse par deux chercheuses, ceci a ainsi

limité le facteur de suggestibilité de larecherche qualitative.
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IV.4 Limites :
Concernant la population étudiée, le recrutement des participants a été réalisé au sein
des connaissances de la chercheuse. Ce choix a été fait avec I'intention de limiter les

refus de participation.

L’une des limites principale de I’ é&ude est probablement un biais de sélection, en effet
parmi les médecins contactés pour participer a cette éude, seuls ceux se sentant
concernés par la prise en charge de leurs patients en fin de vie et par la possibilité
d’initier une sédation dans le cadre d'une prise en charge paliative ont accepté de
participer a cette étude.

Ce biais peut expliquer les divergences retrouvées avec |’ étude de Texier et al. (5) ou 13
médecins sur 20 participants al’ étude avaient d§ja exprimés un refus de PEC de patients
en soins paliatifs, ce qui n'éait le cas chez aucun des médecins interrogés dans la
présente étude, méme si certains avaient été amenés a hospitaliser des patients en cas de
symptémes réfractaires ou a cause d' un environnement non adapté a une prise en charge

palliative.

De plus, I’ échantillon était de petite taille avec dix participants ; cependant |a suffisance

des données a été atteinte apres e huitiéme entretien et confirmée aprés le dixiéme.

Une autre limite, inhérente & toutes les études sur la sédation concerne la
méconnaissance par les acteurs des différents types de pratiques sédatives, comme il a
€été retrouve dans les réponses des médecins interrogés. En effet, la sédation peut étre
définitive, comme dans les cas de sédation profonde et continue maintenue jusgu’ au

déces (et dans ces cas un certain nombre de médecins avaient du mal aladifférencier de
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I’euthanasie) mais aussi transitoire, réversible, comme dans les cas de sédation

proportionnée.

On peut considérer comme limite le fait que cette éude ne s'intéresse qu’a I’ initiation
de la sédation en tant qu’ acte technique, sans aborder les autres modalités associées,
notamment la limitation thérapeutique ainsi que le maintien (ou non) de I’ alimentation

et de |’ hydratation.

De plus, méme si le réle du médecin généraliste est central dans ce type de prise en
charge, il ne faut pas oublier la place gu’ occupent les autres soignants en premier lieu
celle desinfirmiéres, leur réle étant peu abordé au cours de |a présente étude. Cependant
les médecins évoquent tout de méme I'importance de leur participation a la prise en
charge et leur travail en coordination avec eux, notamment au niveau de la surveillance,

leur permettant ainsi de limiter la fréquence des visites adomicile.

Une autre limite de cette étude est la durée relativement courte des entretiens (en
moyenne 19 minutes). Pourtant le guide d'entretien avait été organisé en thémes
abordés et non en questions et avait évolué au fur et & mesure des entretiens pour laisser

au maximum |’ occasion aux médecins interrogés de s exprimer.

Le manque de formation en recherche qualitative de la chercheuse principale a
également été une limite. Pour y palier celle-ci sSest formée dans la littérature,
notamment a travers un ouvrage intitulé « Initiation a la recherche qualitative en santé »
écrit par le Groupe Universitaire de recherche qualitative Médicale Francophone

(GROUM.F). Elle s est ainsi assurée de respecter des critéres de scientificité reconnus.
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V. Conclusion :

L’ objectif principa de cette étude était de définir comment les médecins généralistes
envisagent de pouvoir avoir acces au MIDAZOLAM dans des cas de pratiques sédatives
a visée palliative a domicile. L’ objectif secondaire était d'identifier quels sont les
besoins du médecin généraliste en terme de formation et d’ accompagnement pour la

mise en place d  une telle thérapeutique.

Les principaux freins évoqués sont, par ordre d’importance : le manque de formation et
d’information, le manque de disponibilité pour organiser une visite quotidienne a

domicile et enfin la peur d’ éventuelles consequences judiciaires.

En ce qui concerne la formation, les praticiens interrogés étaient principalement
demandeurs d’informations au niveau technique, concernant I'initiation et la

surveillance de la sédation. Cette demande valant pour eux ainsi que pour les IDE.

Pour ce qui est de la disponibilité, les médecins prévoyaient en moyenne deux visites
par semaine, soulignant le rble de coordination des infirmiers qui pouvaient alerter en

cas de nécessité de visite supplémentaire.

Vis-arvis des conséquences judiciaires, la rédaction de directives anticipeées, le recueil
(notifié dans le dossier) de I’ accord du patient et de son entourage ainsi que lefait que la
décision soit collégiale semblait aux meédecins interrogés un bon moyen de Ssen

protéger.

La principale force de ce travail est qu'il siinscrit dans le contexte actuel avec une
augmentation de la demande de la part des patients de finir leur vie a domicile. Il traite

aussi un sujet peu évoque dans la littérature. De plus le sujet a é&é mené pour cibler, a
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ce jour, les attentes et les besoins des médecins généralistes pour la mise en place de

cette thérapeutique.

Cependant, il existe probablement un biais de sélection car seuls |es médecins se sentant
concernés par ce type de prise en charge ont accepté de répondre a cette étude. Une
autre limite réside dans le fait que le role des infirmiéres est peu évoqué alors qu’ elles

sont au coaur de la coordination des soins.

Des travaux restent encore a mener sur ce sujet, par exemple sur le vécu de la sedation
par les médecins mais aussi par le personnel paramédical. Une étude de la gestion des
éléments entourant la pratique de la sédation, comme I'arrét ou le maintien de

I" hydratation artificielle pourrait compléter ce travail.

Il serait auss intéressant d'étudier I'impact qu'auraient pu avoir les formations
demandées par les praticiens dans cette éude. Ainsi, il pourrait étre pertinent de
réinterroger les médecins dans quelques années pour évaluer s I'utilisation du
MIDAZOLAM et plus largement les pratiques sédatives a visée palliative a domicile se

sont multipliées et sont rentrées dans les pratiques.
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Annexes :

Annexe 1 : Lettre dinformation aux médecins généralistes pour participation a une
étude médicale.

Dans le cadre de lathése que je dois réaliser au cours de mes études, je réalise un travail
de recherche médicale non interventionnelle qui a pour theme: « Comment les
meédecins généralistes percoivent-ils d’avoir la possibilité d utiliser le MIDAZOLAM

pour des pratiques sédatives en soins paliatifs adomicile ? »

Cette recherche a pour objectif de déterminer dans quelles conditions les médecins
généralistes seraient-ils préts a utiliser le MIDAZOLAM dans le cadre de pratiques
sédatives a domicile et quels seraient leurs besoins en terme de soutient, de formation et
d adaptation de leur disponibilité pour la mise en place d'une telle thérapeutique.
Pour mener a bien cette recherche, j’a besoin de recueillir des données par le biais

d’entretiens et ¢’ est laraison pour laquelle je vous ai contacte.
Pour participer ace travail, il est important que vous sachiez :

Que votre participation n’ est pas obligatoire et se fait sur la base du volontariat

Que vous bénéficiez si vous le souhaitez d’ un délai de réflexion

Que vous avez le droit de vous retirer de |’ étude a tout moment si vous le souhaitez
Que vous avez le droit de refuser de répondre a certaines questions

Que les données recueillies seront traitées de maniere confidentielle et anonyme

Qu’ atout moment vous pouvez avoir acces aux données vous concernant

Que je me tiens a votre disposition pour répondre a vos guestions concernant les
objectifs du travail une fois le recueil des donneées effectuées

Que les éventuel s enregistrements seront détruits dés la fin des travaux

Que ce travail a fait I'objet d'une déclaration au registre des traitements de
I’Université de CLERMONT-FERRAND.

Cette recherche est réalisée dans le respect des regles de bonnes pratiques cliniques et

de lalégislation nationale en vigueur.



Annexe 2 : Classification SEDAPALL

Axe D Durée prescrite Type
Sédation transitoire (réversible*) D1
Sédation de durée indéterminée (potentiellement réversible*) D2
Sédation maintenue jusqu’au décés (irréversible*) D3
Axe P Profondeur Type
Sédation proportionnée* Pl
Sédation profonde* d’emblée P2
Axe C Consentement*- Demande* Type
Absence de consentement co
Consentement donné par anticipation cl
Consentement Cc2
Demande de sédation C3

Annexe 3 : outilsd'aide aladécision PALLIA 10

Elaboré par un groupe d'experts de la Société Francaise
d'Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP), avec
le soutien institutionnel des laboratoires MNycomed,
Pallia 10 explore les différents axes d'une prise en
charge globale.

Répondez a chacune des questions.

Au-dela de 3 réponses positives, le
recours a une équipe spécialisée en soins
palliatifs doit &tre envisagé

QUESTIONS COMPLEMENT oul/
NON

Une réponse positive a cette question est une
condition nécessaire pour utiliser Pallia 10 et
passer aux questions suivantes

Le patient est atteint d'une maladie qui ne guérira
pas, en I'état actuel des connaissances

Validés en oncologie - hypo albuminémie,
Il existe des facteurs pronostiques pejoratifs syndrome inflam ire, lymphopéni
Performans Status >3 ou Index de kamofsky

La maladie est rapidement évolutive

Le patient ou son entourage sont demandeurs

5 e R = Loin® 89-477 du 9 juin 1999 visant & garantir le
d'une prise en charge palliative et d'un d =

droit d"accés aux soins palliatifs

accompagnement
Il persiste des symptomes non soulagés malgré Ia  Douleur spontanée ou provoquée lors des soins,
mise en place des traitements de premiére dyspnée, i ynd occlusif,
intention confusion, agitation ...

Tristesse, angoisse, repli, agressivité ou troubles du
comportement, troubles de la communication,
conflits familiaux, psycho- pathologie préexistante

Vous idenfifiez des facteurs de vulnérabilite
d'ordre psychigque pour le patient et/ou son

EhHoa0e chez le patient et son entourage
Isol it, précarité, dépendance physique, charge
Vous identifiez des facteurs de vulnerabilité en soins, difficultés financiéres, existence dans
d'ordre social chez |e patient et/ou I'entourage I'entourage d’une p 2p , enfants
en bas age

Face 3 I'angoisse générée par la maladie qui
s'aggrave, les patients, I'entourage peuvent mettre
en place des mécanismes de défense
psychologique qui rendent la communication
difficile et compliquent la mise en place d'un projet
de soin de type palliatif

Le patient ou I'entourage ont des difficultés
d'intégration de I'information sur la maladie etfou
sur le pronostic

Ces questionnements peuvent concerner :

. prescriptions anticipées

. indication : hydratation, alimentation,
antibiothérapie, pose de sonde, transfusion,
surveillance du patient (HGT, monitoring ...}

Vous constatez des questionnements et/ou des
divergences au sein de I'équipe concernant la
cohéerence du projet de soin

. indication et mise en place d'une sédation

. lieu de prise en charge le plus adapté

. statut réanimatoire
Vous vous posez des questions sur I'attitude La loi Léonetti relative au droit des malades et a la
adaptée concernant par exemple : fin de vie traite des questions de refus de

traitement et des modalités de prise de décisions
d'arrét et de limitation de traitement autant chez
les patients compétents gue chez les patients en
situation de ne pouvoir exprimer leur volonté

. unrefus de traitement

. une limitation ou un arrét de
fraitement

- une demande d'euthanasie

- la présence d'un conflit de valeurs
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Le serment d’Hippocrate (version longue)

Au moment d’ étre admis(e) a exercer lamédecine, je promets et je jure d’ étre fidéle aux
lois de I"honneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de
promouvoir la santé dans tous ses ééments, physiques et mentaux, individuels et
sociaux. Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. Jinterviendrai pour les protéger si

elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme
sous la contrainte, je ne feral pas usage de mes connaissances contre les lois de
I"humanité. Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de
leurs conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n’ exploiterai pas le pouvoir
hérité des circonstances pour forcer les consciences. Je donnerai mes soins a I’ indigent
et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou
larecherche de la gloire. Admis(e) dansI’intimité des personnes, je tairai les secrets qui

me seront confiés. Regu(e) al’intérieur des maisons, je respecterai |les secrets des foyers
et ma conduite ne servira pas a corrompre les moaurs. Je ferai tout pour soulager les
souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoqueral jamais la
mort délibérément. Je préserverai |'indépendance nécessaire a I’ accomplissement de ma
mission. Je N’ entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés. J apporterai

mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I’ adversité. Que les hommes et
mes confréres m’ accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses; que je sois

déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y mangue.
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Le Serment d'Hippocrate (version courte)

Je promets et je jure d'ére fidéle aux lois de |’ honneur et de la probité dans |'exercice de
la Médecine. Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans
discrimination. Jinterviendrai pour les protéger si elles sont vulnérables ou menacées
dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes
connaissances contre les lois de I'humanité. Jinformerai les patients des décisions
envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne tromperai jamais leur
confiance. Je donnerai mes soins a l'indigent et je n'exigeral pas un salaire au dessus de
mon travail. Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront
confiés et ma conduite ne servira pas a corrompre les maoaurs. Je ferai tout pour soulager
les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement la vie ni ne provoquera
délibérément la mort. Je préserverai |'indépendance nécessaire et je n'entreprendrai rien
gui dépasse mes compétences. Je perfectionnerai mes connaissances pour assurer au
mieux ma mission. Que les hommes m'accordent leur estime s je suis fidéle a mes

promesses. Que je sois couvert d'opprobre et méprise si j'y manque.
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Comment les médecins généralistes percoivent-ils la possibilité
d’utiliser le MIDAZOLAM pour des pratiques sédatives en soins

palliatifs a domicile ?

Contexte : A cejour, en France, 80% des patients désireraient finir leur vie a domicile,
or ce n'est le cas que pour 25% d’entre eux. La Loi du 2 février 2016, dite Loi Claeys-
Leonetti, a créé « de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de
vie ».La molécule préconisée en premiére intention pour les pratiques sédatives a visée
paliative est le MIDAZOLAM. Depuis fin 2021, elle est désormais accessible en

officinedeville.

Objectif : Principal : Définir comment les médecins généralistes percoivent le fait
d avoir accés au MIDAZOLAM pour des pratiques sedatives palliatives & domicile.
Secondaire : ldentifier quels sont les besoins du médecin généraliste en terme de

formation et d’ accompagnement pour la mise en place d’ une telle thérapeutique.

Méthode : Etude qualitative réalisee avec la méthode par analyse interprétative
phénomeénologique (IPA). Questionnaire semi-dirigé réalise aupres des medecins
généralistes du Puy-de-DO6me et des V osges.

Résultats : Les médecins interrogés évoquent comme principaux freins un manque de
formation et de temps, ains que la crainte conséquences judiciaires. S gjoute la
difficulté a mettre en place une décision collégiale et arecueillir e consentement éclairé
du patient. L’ acces au MIDAZOLAM répondait a un réel besoin ressenti pour la moitié

des médecins interrogés.

Conclusion : Cette étude confirme les difficultés rencontrées par les médecins pour la
mise en place d'une sédation. Elle souligne le besoin de formation des médecins. Elle
évoque aussi la nécessité d’ une adaptation de la disponibilité des médecins pour la mise

en place d' une telle prise en charge.

Mots clés : - Sédation profonde et continue maintenue jusqu’ au déces

- MIDAZOLAM - Symptémes réfractaires
- Décision collégiae - Consentement éclairé
- Adaptation disponibilité - Nécessité de formation
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