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Résumé

Titre : Les médecins généralistes de la région Centre Val de Loire pratiquent-ils la sédation

profonde et continue maintenue jusqu’au déces au domicile de leurs patients ?

Introduction : Les questions relatives a la fin de vie occupent une large place dans notre
société. Le legislateur a été amené a intervenir & plusieurs reprises. La loi du 2 février 2016
créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie a ouvert le
droit pour toute personne atteint d’'une maladie grave et incurable en fin de vie de bénéficier
d’une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces. Le but de notre étude est

d’évaluer les modalités de sa mise en ceuvre par des médecins généralistes de la région Centre

Val de Loire.

Matériel et Méthode : Notre étude était basée sur un questionnaire distribué a un échantillon

de praticiens de la région. Il s’agissait d’une étude rétrospective descriptive des pratiques des

meédecins généralistes en région Centre.

Reésultats : 52,7 % des médecins généralistes de la région Centre ont déja pratiqué la sédation
profonde et y ont eu recours. L’enquéte met en évidence plusieurs difficultés. Parmi elles, le
manque de connaissance ou de formation, le manque de disponibilité et la difficulté a réaliser

une collégialité semblent autant de frein a sa réalisation au domicile des patients.

Conclusion : Comme le prévoit la loi Claeys-Léonetti du 2 février 2016, la sédation profonde
et continue est mise en ceuvre au domicile du patient, lorsqu’il en a fait la demande. Plusieurs
difficultés sont soulignées et des questionnements sont mis en lumiere. Cette étude invite a

des approfondissements et propose des pistes de réflexion.

Mots clés : Soins palliatifs, sédation profonde et continue, fin de vie a domicile, loi de

Claeys-Léonetti et médecins généralistes



Abstract

Title : Do general practitioners in the Centre Val de Loire region practice deep and continuous

sedation maintained until death in their patients' homes ?

Introduction : End-of-life issues occupy a large place in our society. The legislator has had to
intervene on several occasions. The law of February 2, 2016 creating new rights for patients
and people at the end of life opened up the right for anyone suffering from a serious and
incurable disease at the end of life to benefit from deep and continuous sedation maintained
until death. The aim of our study is to evaluate the methods of its implementation by general

practitioners in the Center Val de Loire region.

Material and Method : Our study was based on a questionnaire distributed to a sample of

practitioners in the region. This was a descriptive retrospective study of the practices of

general practitioners in the Center region.

Results : 52.7% of general practitioners in the Center region have already practiced and used
deep and continuous sedation. The survey highlights several difficulties. Among them, the
lack of knowledge or training, the lack of availability and the difficulty of achieving

collegiality seem to be obstacles to its realization in patients’ homes.

Conclusion : As provided for by the Claeys-Léonetti law of February 2, 2016, deep and
continuous sedation is implemented at the patient's home, when he has requested it. Several
difficulties are underlined and questions are brought to light. This study invites further study

and offers food for thought.

Keywords : deep sedation, palliative care, Claeys-Léonetti law and general pratitioner, and

of life at home
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Serment d’Hippocrate (Texte revu par le Conseil National de 1’Ordre

des Médecins en 2012)

“Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux lois
de I’honneur et de la probité.
Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne

ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de ’humanité.

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.
Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a I’indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Regu(e) a
I’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je
ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I’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 1’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 manque.”
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I’affectionne beaucoup et votre bonheur fait le mien.

A ma belle-famille,

Patricia, Jean, Justine, Jean-Frangois, de m’avoir aussi bien intégrée au sein de votre foyer.
Nous avons encore beaucoup de parties de Code Name a réaliser et d’anniversaires a féter
tous ensemble !

A mon Benjamin,

Tu as su me soutenir durant cet internat, ta joie de vivre et ton optimisme font de mon
quotidien un bonheur de chaque instant. Il nous reste encore 70 ans sur terre comme tu dis,
rempli de rires et d’amour.

Merci a mes amis,

A mes Raled,

Rochelle, Alison et Manuella, présentes a mes c6tés depuis plus de 20 ans. Vous m’avez
soutenue tout au long de ce parcours semé d’embiiches, je ne vous remercierai jamais assez.
Je suis tellement heureuse de vous avoir avec moi pour célébrer cet événement. Je sais que
notre amitié sera éternelle, nous avons encore beaucoup de belles choses a vivre ensemble. Je
Vous aime.

A mes amies de la faculté de médecine de Bordeaux,

Aurélia, je t’ai rencontré lors de ma premiere journée en stage de P2 et nos chemins ne se sont
plus quittés. Notre amitié m’est si précieuse, mon estime pour toi est immense surtout depuis
que tu m’as sauvé la vie contre la vitamine C.
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Laura, ton petit carré qui te seyait si bien en P2 m’intimidait. Mais j’ai appris a voir la
personne formidable que tu es et je ne pourrais plus m’en passer ! Merci a tous les coustous
que tu as mis dans nos vies.

Marion, depuis la P1 nous nous tenons la main dans ces études et je t’en remercie. Tu as su
rendre ces années plus douces et pleines de joie. Je suis heureuse et fiére d’étre ton amie. Je
sais que tu feras une incroyable pédiatre.

Marie, je t’ai connu un peu plus tard dans ces études mais cela n’en est pas moins intense.
Ton sourire, ta bonne humeur, ta générosité je les adore ! Je me retrouve souvent a travers toi
et méme si tu n’aimes pas le fromage, tu occupes une grande place dans mon cceur.

Un bisou a Eve !

Harsha, Léa et Bharath hate que vous reveniez dans 1’ouest de la France, je vous embrasse !

A mes copines de ’internat de Tours,

Alice mon poussinet, Pauline ma paupau, Claire ma claire, Camille, Estelle, Aline et mon juju
grace a vous j’ai passé un merveilleux internat dans une ville qui m’était il y a 4 ans
totalement inconnue. Je vous attends a Bordeaux, pour que nos souvenirs continuent de se
construire. Je vous embrasse tendrement.

A la Praline’s Coloc,

Manon, Marion, Elizabeth, Alexandra, Andréa et Pierre nous avons decouvert Olivet
ensemble et partagé nos quotidiens pendant 1 an. Que de bons souvenirs !

Alex, mention spéciale pour toi car qu’est-ce que j’ai pu rigoler dans nos combats de galére,
toujours la pour se soutenir et se remonter le moral. Merci d’étre dans ma vie, pour trés
longtemps encore c’est certain.

Une pensée a ma Léa Fuiret, nous sommes nées a quelques jours d’intervalle, nous avons
grandi ensemble et je souhaiterais que nos chemins restent entre mélés.

Merci a Axou et Yann, sans qui cette table des maticres et des illustrations n’aurait jamais vu
le jour. Et mon Morgan ! Je n’oublie pas toutes ces soirées blayaises a vos cotés.

Merci & Georges Ambroise d’avoir relu et corrige cette these.
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Liste des abréviations

ACP : Advance care planning

ANM : Académie nationale de médecine

ARS : Agence régionale de santé

CCNE : Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé
CNOM : Conseil national de I’ordre des médecins

CNSPFV : Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie

DA : Directives anticipées

EADSP : Equipe d’appui départementale de soins palliatifs

EAPC : European association of palliative care

EMSP : Equipe mobile de soins palliatifs

FMC : Formation médicale continue

FNEHAD : Fédération nationale des établissements d’hospitalisation a domicile
HAD : Hospitalisation a domicile

HAS : Haute autorité de santé

IDE : Infirmier(e) diplomé(e) d’Etat

IFOP : Institut frangais d’opinion publique

INSEE : Institut national de la statistique et des études économiques
LISP : Lits identifiés soins palliatifs

MSP : Maison de santé pluridisciplinaire

PICT : Palliative Care Indicators Tool

RCP : Réunion de concertation pluridisciplinaire

SFAP : Société frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs

SP : Sédation profonde

SPCMJDC : Sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces
USP : Unité de soins palliatifs

ZAC : Zone d’aménagement concernée

ZIP : Zone d’intervention prioritaire
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Citations

« Accompagner quelqu'un ce n'est pas le précéder, lui indiquer la route,
lui imposer un itinéraire, ni méme connaitre la direction qu'il va prendre.
C'est marcher a ses cotés en le laissant libre de choisir son chemin et le rythme de son pas ».

Patrick Verspieren, Face a celui qui meurt, 1984.

« Sciences sans conscience n’est que ruine de [’ame ».

Francois Rabelais, Gargantua, 1535.

Préambule

Mon intérét pour ce theme est né de situations de fins de vie difficiles rencontrées lors de mes
différents stages. I/ m’est arrivé de me dire que certains de ces patients auraient été bien
mieux aupres de leurs proches, dans leur foyer. J'ai pu découvrir les bienfaits des soins
palliatifs grace a mon stage dans une unité de soins palliatifs au CHRO. L ’immersion au sein
d’une équipe d’appui départemental de soins palliatifs, mon stage ambulatoire et certains de
mes remplacements m’ont démontré la complexité du maintien a domicile.

Trés réecemment les souffrances de ma grand-meére en fin de vie ont renforcé mon désir de
realiser ce travail.

La citation de Francais Rabelais refléte parfaitement ma vision de la médecine.
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Introduction

Depuis toujours nous faisons des efforts afin de cacher nos morts. Dans les hopitaux, ils
empruntent des chemins leurs étant réservés, souvent par les sous terrains. Puis nous les
mettons dans des cercueils fermés, hermétiques et les transportons dans des voitures noires
aux vitrées teintées pour qu’ils finissent sous terre ou bien en crémation. Il en est de méme
pour tout ce qui entoure la mort : la morgue se trouve au sous-sol avec les salles d’autopsie et
les pompes funebres sont toujours au rez-de-chaussee. Selon Karl Ove Knausgaard, un auteur
norvégien, c’est « Comme si nous possedions une sorte d’instinct chtonien, quelque chose de
profondément ancré en nous qui nous obligerait a mener nos morts en terre, cette terre d’ou

nous venons » (1).

Autrefois la mort était considérée comme un moment auquel personne ne pouvait se
soustraire, elle était avant tout une « étape religieuse de la vie dans laquelle on ne peut
dissocier I’aspect juridique de 1’aspect religieux » (2). Au fils des années, le développement
de la médecine curative (et ses succés) a eu pour conséquence un certain désintérét de la
médecine a I’égard des malades en fin de vie. Les pathologies avec une issue autrefois
rapidement fatale peuvent désormais bénéficier de thérapeutiques plus avancées permettant un
allongement de I’espérance et de la qualité de vie. Avec I’essor de la médecine est alors
apparue une instrumentalisation du vivant avec une médicalisation de la mort. Cette
meédicalisation a donc transformé « le mourant » dont I'état peut durer un temps indéfini (3).
Si dans I’ancien temps, la médecine patriarcale dominait, des avancees ont été faites en

mati¢re de médecine palliative, en plagant le patient au cceur du dispositif.

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé (« loi
Kouchner) a consacré le droit du patient a consentir aux soins. Dans le sillage de cette loi, de
plus en plus de revendications de la part des malades ont été faites : « droit de décider, de
choisir une thérapeutique, de refuser les soins, de choisir le temps de sa mort, de mourir dans
la dignité... » (4). Progressivement, la fin de vie s’est créée une place dans les débats de
I’ Assemblée nationale. Monsieur Jean Louis Debre, faisait le constat suivant : « Parce qu’elle
est entierement et exclusivement tournée vers la vie, parce qu’elle entretient le culte de la
jeunesse, de la réussite et de 1’efficacité, la société contemporaine répugne a évoquer la mort.
Lorsqu’elle survient, nos concitoyens s’emploient souvent a 1’occulter, la reléguant alors a

une simple abstraction. Si la mort renvoie chacun a ses convictions philosophiques et
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religieuses, par ses dimensions éthiques, juridiques et médicales, la fin de vie est, en méme
temps, un probléme de santé publique majeur qui ne peut que s’accentuer avec I’allongement

de I’espérance de vie » (5).

La loi de Léonetti du 5 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie (« loi
Léonetti ») autorise le médecin & prodiguer au patient en phase avancée ou terminale d'une
affection grave et incurable, un traitement « qui peut avoir pour effet secondaire d'abréger sa
vie » (6), si celui-ci constitue l'uniqgue moyen d'apaiser sa douleur. Lorsqu’un traitement
curatif n’est plus possible, une action palliative est permise sans pour autant qu’elle
s’apparente a un geste euthanasique. Elle permet d’accompagner le malade en fin de vie et

d’apaiser ses souffrances.

Certains pays frontaliers comme la Belgique ou encore plus récemment I’Espagne ont
dépénalisé 1’euthanasie qui est « l'administration délibérée de substances Iétales dans
I'intention de provoquer la mort, a la demande du malade qui déesire mourir, ou sans son
consentement, sur décision d'un proche ou du corps medical » (7). Toutefois, il peut paraitre
contestable que le fait de donner la mort délibérément, méme sous certaines conditions, puisse
étre un progres.

La France, elle, a ouvert le droit aux patients de bénéficier d’une sédation profonde et
continue maintenue jusqu’au déces (SPCMJIDC) avec la loi Claeys-Léonetti du 2 février 2016
ouvrant de nouveaux droits en faveur des personnes malades et des personnes en fin de vie.

A Tl’issu de cette loi, une enquéte a mis en évidence que, si des sédations profondes ont été
réalisées au sein des hdpitaux, des maisons de retraite ou encore au domicile des patients, de
nombreuses controverses étaient exprimées a propos de la différence entre SPCMJDC et
euthanasie (8). Nous pouvons alors nous demander pourquoi il est possible qu’une telle
controverse persiste ? Serait-ce un des freins a la pratique de la sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au décés ? Le vécu émotionnel du soignant face a cette pratique oriente-t-il

son choix d’y avoir recours ou pas ?

Selon I’Institut Francais de 1’Opinion Public (IFOP), 63 % de Francais interrogés ont jugé
primordial ’installation de matériel domotique au domicile des patients afin de leur permettre
de rester chez eux le plus longtemps possible (9). Selon 1’Observatoire National de la Fin de
Vie (ONFV), 80 % des citoyens de notre pays souhaitent passer leurs derniers instant chez

eux (10). Déja en 1999, une majorité des Francais souhaitait un déces a domicile, environ 70
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% selon les sondages de 1’époque (11). Une forte augmentation du nombre de décés est
prévue en raison du vieillissement de la population. Les médecins généralistes seront donc
confrontés a d’avantage de situations de fin de vie. Mais selon I’Insee (Institut National des
Statistiques et des Etudes Economiques), environ 60 % des décés ont lieu & 1’hopital contre
seulement 26 % au domicile des malades (12), chiffres identiques en 1990 ainsi qu’en 2000.
La volonté des Francais concernant le choix d’une fin de vie a domicile n’est donc pas

respectée dans la plupart des situations.

Nous pouvons nous interroger sur les freins a la mise en pratique des demandes des citoyens
de mourir a domicile. Différents travaux ont été réalisés sur la sédation profonde (SP) au
domicile, dont deux theéses. Claire Le Gall Grimaux a montré que les médecins généralistes de
Maine et Loire étaient majoritairement favorables a la mise en ceuvre d’'une SPCMJDC (13).
Flore Vivinus a confirmé ces résultats en région Midi Pyrénées (14).

Nous avons souhaité connaitre la pratique de la SPCMJDC chez les médecins généralistes de

la région Centre Val de Loire ainsi que les éventuels freins a sa réalisation.
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Contextualisation

)] Développement des soins palliatifs

1) Loidu 09 juin 1999 visant a garantir le droit a ’accés aux soins palliatifs

A T’issue de la circulaire ministérielle du 26 aout 1986, dite « Laroque », qui présentait les
bases et les modalités essentielles de I’organisation de la politique de santé en matiére de
soins palliatifs, la loi hospitaliere du 31 juillet 1991 a inscrit ces derniers au rang des missions
du service public. La Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) a vu
le jour en 1989 (elle sera reconnue comme établissement d’utilit¢é publique en 2008).
Diligenté par Claude Evin, alors ministre des Affaires sociales, de la santé et de la solidarité,
le rapport « Delbéque » a mis en évidence I’insuffisance de structures de soins palliatifs au
domicile. Il encourage le déploiement d’unités spécialisées, fixes et mobiles. Une seconde
circulaire ministérielle du 24 mars 1998, relative a 1’organisation des soins en cancérologie
dans les établissements d’hospitalisation publics et privés, demandait spécifiquement aux
services d’oncologie de veiller a assurer les soins aux personnes relevant de soins palliatifs et
en phase terminale.

Bernard Kouchner, secrétaire d’Etat a la santé et a I’action sociale, a lancé en 1999 le premier
plan triennal de développement des soins palliatifs. L’objectif était de diffuser la culture
palliative tant dans les hépitaux et les cabinets en ambulatoire que dans le public. La loi du 9
juin 1999 visant a garantir le droit a ’accés aux soins palliatifs leur a donné une assise legale.
Elle vise a garantir le droit d’accéder a des soins palliatifs et a un accompagnement a toute
personne dont I’état le requiert, quels que soient le lieu, la maladie et 1’dge. Elle reconnaissait

également le droit de la personne malade a s’opposer a toute investigation ou thérapeutique.

2) Loi du 04 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de
santé

Bien qu’elle ne porte pas spécifiquement sur le champ du soin palliatif proprement dit,
certaines de ses dispositions concernent la fin de vie. D’une part, elle fait obligation aux
professionnels de santé de mettre en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour assurer a
chacun une vie digne jusqu'a la mort, notamment par la prise en compte de la douleur. D’autre
part, prenant notamment acte de la jurisprudence et de I’évolution législative, elle a donné a la

personne malade les moyens d'énoncer sa volonté et de faire respecter ses décisions, y
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compris dans les situations ou elle n'est plus en état de s'exprimer. Elle confirme le droit de

refuser un soin, quelles qu’en soient les conséquences d’un tel choix.

) Le législateur et les modalités de la fin de vie

Lentement, les soins palliatifs se sont fait une place dans le paysage juridique frangais. De
nombreux débats a propos de difficiles situations de patients gravement malades ou

lourdement handicapés vont agir comme des accélérateurs législatifs.

1) Loidu 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, les prémices
Iégislatives concernant la fin de vie

Le Comité consultatif national d’éthique (CCNE) a été amené a se prononcer a plusieurs
reprises sur les modalités de la fin de vie. Dans son avis 63 du 27 janvier 2000 « fin de vie,
arrét de vie, euthanasie », il abordait les questions relatives a 1’obstination déraisonnable de
soin, considérant notamment que les décisions de limitation de soins « qui s'inscrivent dans le
cadre du refus de l'acharnement thérapeutique ne sauraient étre condamnées au plan de
I'éthique » (15). Il abordait a nouveau les questions soulevées par certaines modalités
organisées de la fin de vie, notamment ’assistance au suicide et ’euthanasie. Bien que
condamnant la pratique de I’euthanasie et ne souhaitant pas une dépénalisation, il envisageait
des « ouvertures exceptionnelles [qui] s‘articulent autour de la notion de consentir et de
consentement » en ces termes : « Face a certaines détresses , lorsque tout espoir thérapeutique
est vain et que la souffrance se révéle insupportable, on peut se trouver conduit a prendre en
considération le fait que I'étre humain surpasse la regle et que la simple sollicitude se révéle
parfois comme le dernier moyen de faire face ensemble a I'inéluctable. Cette position peut
étre alors qualifiée d'engagement solidaire » (15). Cette position avait fait craindre par
certains a 1’ouverture possible d’une dépénalisation de I’assistance au suicide.

L’affaire Vincent Humbert en 2003 relance les débats publics sur I’euthanasie et le suicide
assisté. Ce jeune homme de 21 ans devenu aveugle, muet, sourd et tétraplégique a la suite
d’un accident de la route, demandait a bénéficier d’une euthanasie. Ne parvenant pas a obtenir
une solution positive en 1’état du droit, il avait sollicité Monsieur Jacques Chirac, président de
la République, aux fins d’une intervention en ce sens. Devant la réponse du chef de 1’Etat qui
admet son impuissance, Marie Humbert, sa mere, lui a inject¢ d’importantes doses de
phénobarbital de sodium. A la suite de cette affaire, une mission parlementaire d’information

sur ’accompagnement de la fin de vie fut créée en octobre 2003. L’objectif était « d’identifier
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les attentes de notre société et proposer des réponses [...] adaptées a nos valeurs, notre
systeme juridique et nos pratiques médicales » (16). C’est a I’issue de ces travaux et des
nombreux débats qui ont eu lieu qu’a été votée la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des

malades et a la fin de vie, dite « loi Léonetti ».

Soulignons ici certaines de ses dispositions : refus de I’obstination déraisonnable de soins ;
obligation de respecter une procédure dite collégiale lorsqu’est envisagé un arrét de traitement
dans ce contexte ; renforcement de 1’autonomie de la personne, en phase avancee ou terminale
d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, de décider de limiter ou d'arréter
tout traitement, le médecin devant respecter sa volonté ; prise en compte par le médecin de
I’expression de la volont¢ de la personne par I'intermédiaire de directives anticipées ;
renforcement de I’obligation faite au médecin de sauvegarder la dignité du mourant et
d’assurer la qualit¢ de sa fin de vie. Elle prévoit alors la possibilit¢ d’administrer un
traitement (essentiellement antalgiques et sédatifs) qui peut avoir comme effet secondaire
d’abréger la vie lorsque la souffrance de la personne ne peut étre soulagée autrement, sous la
condition d’en informer la personne et son entourage. Cette solution, qualifiée de « double
effet » et dont la justification éthique revient a Saint Thomas d’Aquin, permet en droit au
médecin de ne pas commettre de faute. La pratique de la sédation pour détresse en phase
terminale a fait 1’objet de multiples publications, notamment les recommandations
professionnelles et de bonne pratique (17). La loi laissait toutefois de coté la Iégalisation
d’une aide active a mourir.

Si les avancées de la loi Léonetti en matiére de fin de vie étaient largement partagées (aussi,
elle avait été votée a I’'unanimité), certains dénoncaient ses insuffisances et son manque

d’effectivité.

De nouvelles et dramatiques situations de patients en fin de vie ou en état végétatif ont mis en
lumiére de possibles insuffisances de cette loi.

Par la suite, une mission parlementaire d’évaluation de la loi du 22 avril 2005 a vu le jour en
2008. Cette derniére constate une méconnaissance et une application insuffisante de la loi. De
plus elle suggére la création d’un observatoire des pratiques médicales de fin vie qui pourrait
permettre une meilleure prise en compte des intéréts et des droits des malades (18).

En 2011, I’observatoire national de la fin de vie fait le constat que le patient n’est pas encore

reconnu comme 1’acteur principal de sa santé dans la médecine palliative frangaise (19).
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2) Le rapport Sicard : « Penser solidairement la fin de vie »

Si de nouveaux principes entourent la fin de vie avec la loi de 2005, tels que le refus de
I’obstination déraisonnable ou la mise en place d’une procédure collégiale ou encore les
directives anticipées, les débats persistent. Le président de la République Francois Hollande a
confié au professeur Didier Sicard le soin d’évaluer la loi de 2005 dans le cadre d’une
nouvelle réflexion sur la fin de vie. Son rapport intitulé « Penser solidairement la fin de vie »
(20), publié en décembre 2012, plaidait pour une application plus effective de la loi (par le
biais notamment de sa meilleure connaissance par le public et les professionnels), la poursuite
du développement d’une « culture palliative » et un renforcement du développement des soins
palliatifs, aussi bien & domicile que dans les institutions et les établissements de soins.

Le rapport Sicard reprend 1’étude INED publiée en 2012 qui souligne le fait que les personnes
de confiance ne sont pas suffisamment consultées lors de la décision d’arrét des traitements
chez un patient inconscient. Dans seulement 15 % des cas elles jouent un role et dans un cas
sur deux la famille est incluse et prend part a la décision d’arrét des soins (21). Si mourir chez
soi au milieu des siens est un veeu généralement partagé par I’ensemble des Francais, une
minorité qui y accéde. Le rapport constate aussi que « trop souvent I’HAD continue a incarner
la seule démarche curative hospitaliere, qu’il n’y a pas suffisamment d’écoute active avec
soutien au chevet du malade » (20). Il affirme qu’il faut poursuivre le développement de la

discipline au-dela des murs hospitaliers.

Il aborde a nouveau la pratique de la sédation en phase terminale pour détresse et le « double
effet ». Il considére que dans certaines situations insolubles, une « sédation terminale
intentionnelle », a la demande du malade et de ses proches, pourrait étre envisagée. L’Ordre
national des médecins donnait suite a cette proposition, en considérant que dans certaines
situations exceptionnelles, «sur des requétes persistantes, lucides et reitérées de la
personne [...] une sédation, adaptée, profonde et terminale délivrée dans le respect de la
dignité pourrait étre envisagée, par devoir d’humanité » (22). Ces positions ont soulevé de
vives critiques et interrogations : cette « sédation terminale » ne correspondrait-elle pas a une
assistance médicalisée au suicide ? L’Académie nationale de médecine invitait a la rigueur
dans I’emploi des mots et des formules, «tout écart en ce domaine étant susceptible
d’interprétations tendancieuses, au risque de dénaturer les termes d’une loi toujours en
vigueur et qu’elle entend défendre » (23). Le Conseil scientifique de la SFAP s’étonne que,

dans son analyse du rapport Sicard, elle ne releve pas le glissement sémantique et appelle la
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SFAP a « se positionner précisément sur ce point du rapport afin d’éviter une confusion dans
I’intention de 1’acte, terreau éventuel de dérives des pratiques médicales » (24).

Dans un second temps, 1’Ordre national des médecins s’est déclaré a nouveau favorable, sous
certaines conditions, & une « sédation terminale ». Il précisait toutefois qu’il fallait bien la
distinguer d’un acte euthanasique, qu’il considere toujours comme un interdit fondamental du
médecin : « la sédation terminale permet a la mort de s’installer plus en douceur [...] quitte a
accélérer, voire a précipiter indirectement la mort », mais sans 1’intention de la provoquer. Il
convenait toutefois que la « ligne de créte est trés étroite » (25).

Saisi par le Président de la République sur diverses questions relatives a la fin de vie le CCNE

est amené a nouveau a se prononcer.

3) L-avis 121 du Comité consultatif d éthique : « fin de vie, autonomie de la personne,
volonté de mourir »
Le 08 février 2013, a la suite du rapport Sicard, le CCNE a été saisi par le président de la
République, Francois Hollande, pour répondre a trois questions :
- Comment recueillir et appliquer les DA concernant la fin de vie ?
- Comment rendre plus dignes les derniers moments d’un patient dont les traitements
ont été stoppés ?
- Comment accompagner un malade conscient et autonome atteint d’'une maladie grave

et incurable dans sa volonté de mettre lui-méme un terme a sa vie ?

Le CCNE s’est déclaré favorable au respect d’un droit de la personne en fin de vie a une
sédation profonde jusqu’au déces si elle en fait la demande lorsque les traitements, voire
I’hydratation et 1’alimentation, ont été interrompus a sa demande. Il mentionne quatre

situations dans lesquelles une sédation en phase terminale peut se demander.

1) Patient ayant une affection grave, incurable, en phase terminale et dans la capacité
d’exprimer sa volonté. Ici le patient peut prétendre a une sédation profonde qui pourra lui étre
accordée apres délibération collective.

2) Patient ayant une affection grave, incurable, en phase terminale et dans I’incapacité
d’exprimer sa volonté. Le patient peut recevoir une sédation s’il en avait exprimé le souhait a
travers ses directives anticipées ou bien a travers sa personne de confiance.

3) Patient ayant une affection grave, incurable mais n’étant pas en phase terminale avec une

incapacité d’exprimer sa volonté et des traitements vitaux interrompus. Prenons I’exemple des
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patients en réanimation qui ont de lourdes séquelles cérébrales et vivent grace a I’hydratation
et nutrition parentérales. Ces derniers peuvent bénéficier d’une sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces (SPCMIDC) si sur décision collégiale avec prise en compte des DA
et de la personne de confiance, est décidé un arrét des thérapeutiques qui maintiennent en vie.

4) Derniére situation, dans le cas d’un patient qui souffre d’une affection grave, incurable,
sans étre en phase terminale mais qui présente un inconfort n’étant résolu par aucune des

thérapeutiques proposées. Alors la SPCMJDC peut étre demandée.

En conclusion, le CCNE propose a travers son avis 121 que le patient ait le droit de bénéficier

d’une SPCMJDC dans certaines circonstances en plus du droit de refuser tout traitement (26).

Face a la demande sociétale, deux députés, Mr. Léonetti et Mr. Claeys ont été missionnés

pour créer de nouvelles lois concernant la fin de vie.

4) Loi du 02 février 2016 : le droit de bénéficier d 'une sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces

Dans I’exposé des motifs de la proposition de loi, les députés Alain Claeys et Jean Leéonetti
entendent répondre « avec sagesse et clarté » a la question de la fin de vie. lls proposent
notamment 1’ouverture d’un droit a ’accés a une sédation en phase terminale, profonde et
maintenue jusqu’au déces. L’article L. 1110-5-2, inséré au Code de la santé publique par la
loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin
de vie, en prévoit les conditions et modalités (27). Ce droit est ouvert aux personnes atteintes
d’une maladie grave et incurable. Deux situations sont prévues, selon que la personne est ou
n’est pas en mesure d’exprimer sa volonté. Dans la premiére situation, la sédation est mise en
ceuvre a sa demande si le pronostic vital est engagé a court terme et si elle présente une
souffrance réfractaire aux traitements. La solution est identique si la décision de la personne
d’arréter un traitement engage son pronostic vital a court terme et est susceptible d’entrainer
une souffrance insupportable. Lorsque la personne malade est dans 1’incapacité d’exprimer sa
volonté, et deés lors qu’elle ne s’y est pas opposée précédemment, la sédation est appliquée
lorsque le médecin décide 1’arrét d’un traitement de maintien en vie, au titre du refus de
I'obstination déraisonnable. La sédation doit étre associée a une analgésie et les traitements de
maintien de vie sont alors arrétés. Dans tous les cas, une procédure collégiale, définie par voie

réglementaire, doit étre mise en ceuvre. Elle permet a I'équipe soignante de vérifier
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préalablement que les conditions prévues sont remplies. Elle prend la forme d'une
concertation avec les membres présents de I'équipe de soins, si elle existe, et de I'avis motivé

d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant.

Le texte prévoit expressément qu’a la demande du patient, la sédation peut étre mise en ceuvre
au domicile de la personne. Cette précision va dans le sens du souhait des citoyens de vivre

leur fin de vie dans leur lieu de vie.

Notre travail de recherche a pour objectif de déterminer si la sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces se pratique aux domiciles des patients. Nous avons également
essaye de connaitre les facteurs pouvant influer sur la pratique ou non de la sédation profonde

et continue.
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Matériel et Méthode
)] Type d’étude

Afin de répondre a notre question d’étude qui porte sur la pratique de la sédation profonde au
domicile des patients, nous avons réalisé une enquéte de pratique descriptive et rétrospective
grace a un questionnaire envoyé par mail aux médecins généralistes de la région Centre Val

de Loire.

1)) Population d’étude

La population interrogée était constituée par des médecins geénéralistes de la région Centre
Val de Loire. Les critéres d’inclusion étaient les suivants : médecins thésés ou non, installés
ou remplacgants, exercant une activité libérale (les praticiens exercant une activité salariale

étaient exclus).

[11)  Construction du questionnaire

Nous avons conduit une recherche bibliographique entre janvier et aolt 2021, a I’aide de
différents moteurs de recherche tels que PubMed, Google Scholar ou encore Sudoc. Les
termes employés pour affiner les recherches sur Sudoc ou bien Google Scholar ont été
« sédation profonde », « sédation ambulatoire », « soins palliatifs ambulatoires ». Concernant
les recherches dans PubMed, les termes MeSH « deep sedation » and « general practice » ont
été retenus. Les références bibliographiques ont été répertoriées avec le logiciel Zotero en
respectant les critéres de Vancouver. Ce travail d’amont a permis d’élaborer dans un second

temps un guestionnaire (annexe 1).

Les premiéres questions s’intéressent aux médecins : sexe, tranche d’age, durée d’activité,
lieu d’activité. Puis on cherche a savoir s’ils ont effectué des formations en soins palliatifs, sur
quel mode et s’ils ont des connaissances sur la loi Claeys-Léonetti de 2016. Les questions
suivantes attraient a leur pratique : combien de leurs patients sont en soins palliatifs, combien
ont un pronostic vital engagé sur le court terme, s’ils peuvent bénéficier d’une sédation

profonde, s’ils en ont déja réalisé¢ une et sinon pour quelles raisons.
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Le questionnaire a été créé sur « Google Form » courant septembre 2021, puis testé par
différents médecins généralistes avant sa distribution. Les médecins ayant testé le
questionnaire au préalable ne faisaient pas partie de la région Centre Val de Loire. Par
conséquent, ils ont été exclus de la population d’étude.

Le questionnaire comporte 18 questions, avec en majorité des questions fermées. Nous avons

estimé que le temps de réponses était de quelques minutes.

Il a été envoyé par mail aux Conseils de 1’Ordre des médecins de 1’Indre et Loire, de I’Indre,
du Loiret, du Loir et Cher et du Cher. En raison de régles de confidentialité de 1’agence
régionale de santé (ARS) et des différents conseils de I’Ordre, il n’a pas été possible d’avoir
une liste exhaustive des adresses électroniques des médecins généralistes. Ce sont donc les

conseils de I’Ordre qui I’ont diffusé eux-mémes aux praticiens.

De plus, le questionnaire a également été mis en ligne sur la plateforme Facebook dans le
groupe « Objectif These Médecins — Diffuse ton questionnaire aupres des médecins ».
Par ailleurs, a ’occasion de différents remplacements, certains médecins ont été directement

sollicités pour y répondre.

Il a circulé pendant une période de trois mois, d’octobre 2021 a janvier 2022, puis a €té
cloturé lorsqu’une cinquantaine de réponses ont été recueillies (55 réponses). Le choix de la
taille de 1’échantillon a ét¢ fixé en limitant les réponses afin de faciliter ’analyse des données.
Il s’agit d’une étude observationnelle descriptive quantitative dont le postulat est les
difficultés organisationnelles et pratiques de la mise en ccuvre de la sédation profonde et

continue maintenue jusqu’au décés au domicile des patients.

IV)  Déroulement de I’étude

Une fois le questionnaire cl6turé, nous avons réalisé une analyse des données. L’échantillon
étant de petite taille, nous n’avons pas eu besoin d’un logiciel d’analyse statistique. L’analyse
descriptive des données a été effectuée avec le logiciel Excel.

Les résultats sont exprimés sous forme de pourcentages et présentés sous forme de graphiques
de type diagramme camembert ou diagramme en barres. La rédaction de ce travail a été

réalisée avec le logiciel Word.
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V)  Reéglementation et éthigue

Cette étude étant une description des pratiques professionnelles, elle ne reléve donc pas de la
reglementation sur la recherche médicale impliquant la personne humaine. Un comité

d’éthique n’a donc pas été contacté.
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Résultats

) Caractéristiques de la population

1) Effectifs totaux

L’effectif total ayant regu le questionnaire n’est pas connu.
L’effectif total ayant répondu au questionnaire est de 55 médecins généralistes de la région

Centre Val de Loire.

2) Sexe

L’échantillon est constitué de 56,4 % de femmes et 43,6 % d’hommes.

3) Tranche d’dge

Quatre groupes d’ages ont été distingués. Le groupe majoritaire est représenté par les
médecins ayant entre 30 et 40 ans (38 %). La moyenne d’age ne peut étre calculée car leur

date de naissance ne figurait pas dans le questionnaire.

Moins de 30 ans
16%

Entre 30 et 40 ans

38%

Entre 40 et 50 an
11%

Figure 1: &ge des médecins genéralistes.
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4) Durée d’activité des médecins

Aux extrémes, 37% des médecins genéralistes sont en activité depuis moins de 5 ans et pres

de 17% exercent depuis plus de 30 ans. La moyenne d’activité est estimée entre 12 et 13 ans.

Durée d'activité
Plus de 30 ans
Entre 20 et 30 ans

Entre 10 et 20 ans

Entre 5 et 10 ans

Moins de 5 ans
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Pourcentage des médecins

Figure 2 : durée d'activité en années d'exercice de la population d'étude.

5) Mode d’activité

Nous entendons par cabinet de groupe une structure immobiliere regroupant plusieurs
professionnels de santé mais sans projet de santé commun. Le but est de mutualiser certaines
charges, dont par exemple les charges immobilieres et matérielles.

Une MSP regroupe différents professionnels de santé ayant un projet commun pour le patient.
Cela correspond a une prise en charge globale de la santé du malade grace aux differents

intervenants présents au sein de la MSP.

Les caractéristiques démographiques de 1’échantillon ont été mises en avant, avec 17
médecins exercant dans une maison de santé pluridisciplinaire (MSP), 15 dans un cabinet de
groupe, 11 exercant seuls et 8 remplacants.

La catégorie « Autres » représente 4 médecins : un médecin travaillant au sein d’une
collaboration dans un cabinet, un médecin dans un cabinet libéral privé, un médecin dans une

MSP et un comme adjoint dans un cabinet de groupe.
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Mode d'activité

utres -
Remplacant
sl
Cabinet de groupe
vse

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18
Nombre de praticiens

Figure 3 : mode d'activité des médecins.

II)  Etat des lieux des connaissances des médecins généralistes sur les soins
palliatifs et leur législation

Apres avoir fait un tour d’horizon concernant la population d’étude, les connaissances de cette

derniére au sujet des soins palliatifs vont désormais étre explorées.

1) Connaissance de la loi Claeys-Léonetti chez les praticiens

47,3 % des praticiens pensent avoir une bonne connaissance de la loi de Claeys-Léonetti,
notamment des conditions requises par la loi pour la mise en ceuvre de la sédation profonde et
continue maintenue jusqu’au décés. Le méme pourcentage de médecins estime avoir un savoir
plut6t approximatif concernant cette loi.

On note que trois praticiens déclarent n’avoir aucune connaissance a ce sujet.

2) Formation quant a la prise en charge palliative

53 % des médecins considerent ne pas avoir eu de formation dans la discipline palliative.
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Oui

47%
Non ’

53%

Figure 4 : pourcentage de médecins considérant avoir eu une formation en soins palliatifs.

3) Support de formation en soins palliatifs

Le support mis en avant s’avere étre la formation médicale continue (FMC) a 40,7 % pour les
47 % medecins ayant eu une formation sur les soins palliatifs.
48 % des supports sont répertoriés dans la catégorie « autres ».

FMC

41%

Autres
48%

DU E Learning
4% 7%

Figure 5: supports de formation des soins palliatifs.
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I11)  Etat des lieux de la patientéle d’un médecin généraliste  propos de la fin de
vie

A présent, il est intéressant de regarder de plus pres une patientele type au sein de la médecine

de ville. Il s’agit ici d’estimer la population de patients relevant de soins palliatifs.

1) Pourcentage de patients en soins palliatifs au sein d 'une patientéle d 'un
médecin généraliste

On remarque que 40 % des médecins déclarent avoir plus de 5 patients dont 1’état reléve de

soins palliatifs. Parmi eux, 9 % ont plus de 15 patients relevant des mémes soins.

Entre 10 et 15
patients
7%

Entre 5 et 10
patients
24%

Moins de 5
patients
60%

Figure 6 : pourcentage de patients relevant de soins palliatifs dans une patientéle de médecin
généraliste

Plus précisément, on constate que 43,1 % des patients relevant de soins palliatifs ont un
pronostic vital considéré comme engagé a court terme.
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5 M 2%

Nombre de
patients ayant
un pronostic vital 4 [l 2%

engagé a trés

court terme 3 I 5.90%

2 N 7.80%
1 I 25.50%

0 | mm——. 56.90%

0.00% 10.00% 20.00% 30.00% 40.00% 50.00% 60.00%

Pourcentage des médecins

Figure 7 : pourcentage de médecins ayant dans leur patientéle entre 0 et 5 patient(s) avec un
pronostic vital engagé a court terme.

56 % des praticiens considerent alors que la mise en ceuvre d’'une SPCMJD est envisageable
chez ces patients.

Dans le cas contraire, les réponses ouvertes permettent d’en préciser certains freins
rencontrés :

-« Patient en EHPAD »

-« Pas de souffrance refractaire a ce jour »

- «Le cas en particulier est complexe : un homme d'une cinquantaine d'années,
diagnostiqué Creuztfled Jacob récemment. A ce jour grabataire, en lit médicalisé a
domicile. A perdu l'usage de ses membres au fur et a mesure (en 2 mois !). Ce jour
balbutie encore quelques mots du bout des lévres. Voulait faire un suicide assisté en
Suisse, mais pas assez de délai de pronostic vital pour le faire. Souhaiterai étre
"endormi” mais l'associe lui a une "euthanasie™; n‘exprime pas de souffrance morale
ni douleurs quand on l'interroge... Mais demande a étre "sédaté"... J'ai fait appel a
I'EMSP pour m'aider sur le plan éthique. Cette situation me fait dire une fois de plus
que chaque patient est unique, et que malgré un cadre Iégislatif bien défini, il reste

une multitude de possibilités dans ce cadre. »

Enfin, 22 % des praticiens ne savent pas si certains de leurs patients pourraient bénéficier

d’une telle prise en charge.
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Je ne sais pas
22%

Oui
56%

Non
22%

Figure 8 : pourcentage de médecins estimant que leurs patients en phase terminale ont le
droit a une SPCMJD.

2) Réalité du terrain

Aprés avoir observe dans le détail la patientéle des médecins geénéralistes de la région Centre
Val et Loire et mis en évidence la fréquence de la fin de vie au sein des cabinets, nous avons
souhaité connaitre les freins potentiels a la mise en ceuvre effective de la SPCMID. 41
médecins généralistes (76 %), ont déja discuté avec leurs patients de la différence entre la SP

et ’euthanasie. Un quart des médecins n’ouvre pas le dialogue sur la question.
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Figure 9 : pourcentage de médecins ayant abordé ou pas la différence entre sédation
profonde et euthanasie

Pour aller plus loin dans la réflexion, le questionnaire enquéte sur la mise en pratique de la
SPCMJD au domicile des patients ; on constate que 53 % de notre population d’étude 1’a déja

réalisée.

Non

479
% Oui

53%

Figure 10 : pratique de la sedation profonde et continue chez les généralistes.
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Parmi les professionnels qui ont eu recours a la SP, la grande majorité a fait appel a une
structure afin de bénéficier d’une aide a la prise de décision face a ces situations.
74 % des médecins ont fait appel a ’'HAD et/ou & une équipe mobile de soins palliatifs pour

les aider a appréhender au mieux une fin de vie.

Figure 11 : pratique de la sédation profonde et continue avec aide d'une HAD et/ou d'une
équipe mobile de soins palliatifs.

Pour les 43 % des praticiens n’ayant pas mis en ceuvre la sédation, les freins invoqués étaient
un manque de formation (38,5 %), un manque de disponibilité pour assurer une surveillance
(30,8 %), des difficultés pour réaliser une collégialité (15,4%) ainsi que des difficultés pour

trouver les médicaments adéquats (7,7%).
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freins a la SPCMJDC

urces

Difficulté a trouver les médicaments adéquats -

Difficulté a réaliser une collégialité prévue par la loi _
Manque de dISponIbI“té pour assurer une _
surveillance
Manque de formation

0.00% 10.00% 20.00% 30.00%  40.00% 50.00%
Pourcentage du numbre de
médecins

Figure 12 : freins a la mise en place d'une SPCMJDC en ambulatoire.
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Discussion

1) Forces de I’étude

1) Obijectif principal

L’objectif principal de notre étude était d’apprécier la mise en ccuvre de la SPCMIJD au
domicile par les médecins généralistes de la région Centre Val de Loire. Notre postulat était le
suivant : la pratique de la SP au domicile est peu fréquente en raison des difficultés qu’elle
souléve. Il semble, du moins a partir de notre échantillon, que la mise en ceuvre de la sédation
profonde soit plus fréquente que nous 1’avion supposé.

De plus nous avons pu mettre en avant certains freins a la réalisation de la SP. Par exemple, le
manque de formation des soignants a ét¢ évoqué pour 38,5 % d’entre eux. Renforcer cet axe
pourrait permettre son développement et répondre a I’aspiration des citoyens de vivre leurs

derniers instants a leur domicile. (10)

2) Population étudiée

Au sein de I’échantillon, femmes et hommes sont en proportion relativement équilibrée.
L’étude est également harmonieuse concernant les ages des médecins ; toutes les tranches
d’ages y sont représentées avec un maximum de 38 % au sein des 30 a 40 ans et un minimum
de 11 % parmi la tranche entre 40 et 50 ans.

Le biais de sélection présent de fagon systématique lorsque 1‘étude n’est pas réalisée de
maniere randomisée a pu étre limité par ’envoi du questionnaire aux différents conseils de
I’ordre. Les listes de praticiens étant exhaustives au sein des conseils de I’ordre de la région,

cela limite la disparité démographique.

I1)  Principaux points faibles

1) Type d’étude

Il s’agit d’une étude descriptive, rétrospective, basée sur un questionnaire. Cette méthode de
récolte d’informations comporte un certain nombre de biais. Le premier d’entre eux est le
biais de sélection et plus précisément le biais d’admission. En effet, les médecins répondants

peuvent se sentir plus concernés par le sujet que les non-répondants, ce qui peut engendrer
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une surestimation de la pratique de la sédation profonde en ambulatoire. Les professionnels se
sentant les plus concernés par le sujet auront tendance a y répondre plus favorablement. Mais
on peut aussi émettre 1’hypothése inverse : les médecins ayant rencontré des difficultés
pourraient ressentir le besoin de les faire connaitre en participant a I’étude.

Constituer un échantillon en réalisant un tirage au sort des praticiens aurait permis une
représentativité plus objective de la population des médecins de la région Centre. Une

randomisation des acteurs principaux permet d’éviter ce biais de sélection.

Par ailleurs, une étude rétrospective inclut inévitablement un biais de mémorisation. Les
praticiens se livrent sur leurs pratiques passees en omettant involontairement parfois certains

aspects.

2) Questionnaire

Il peut exister un biais de recrutement. En effet, un certain nombre de praticiens n’utilisent

pas Facebook, qui a été un des moyens employés pour diffuser le questionnaire.

Un biais de désirabilité est aussi présent. Ce dernier entraine une surestimation des critéres
de conformité, notamment lors des questions fermees telles que « selon vous avez-vous une
bonne connaissance de la loi Claeys-Léonetti ? ». Le répondant peu avoir tendance a ne pas
avouer son ignorance sur la question. Les réponses étant cependant anonymes, ce biais est

probablement minime.

Un questionnaire a réponses majoritairement fermées limite la spontanéité des participants et
peut engendrer une généralisation des pratiques. Il y a peu de place pour développer des idées
et détailler les réponses. Un questionnaire comportant un nombre limité de questions, donc a
faible durée de participation, limite possiblement le risque de rebuter les médecins sollicités.

Malheureusement le taux de réponses reste faible.

3) Population étudiée

Les tranches d’ages les plus représentées sont celles des moins de 40 ans, avec environ 55 %
des répondants. Il peut en résulter un biais de confusion car les jeunes médecins généralistes

sont potentiellement mieux formés que les anciens, avec une meilleure connaissance de la loi
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Claeys-Leonetti datant de 2016. La réciproque peut également étre émise en disant que les
médecins plus agés ont plus de recul sur les questions liées a la fin de vie, donc sont peut-étre
plus intéressés par I’évolution 1égislative. Une analyse en sous-groupe avec une stratification

sur I’age aurait permis de neutraliser ce facteur de confusion.

[11)  Pratique de la SPCMJD par les médecins généralistes de la région
Centre Val de Loire

1) Lafin de vie, une temporalité rare dans les patientéles de la région
Centre ?

Malgré les difficultés potentielles & diffuser une culture palliative en ambulatoire, 40 % des
généralistes de notre étude ont plus de 5 patients en phase terminale. Parmi ce pourcentage,
9,1 % des professionnels de santé comptent plus de 15 patients en fin de vie. Ce dernier
chiffre correspond a la patientéle de 5 praticiens qui mentionnent tous avoir une bonne
connaissance de la loi.

Lorsque I’on se penche davantage sur le profil de ces praticiens ayant dans leur patientéle un

taux plus élevé de patients atteints d’une maladie grave et incurable on obtient :

- Un médecin généraliste de moins de 30 ans, exercant depuis 3 mois dans une MSP,
formation par E learning, déclarant avoir une bonne connaissance de la loi ;

- Un médecin généraliste de moins de 30 ans, exercant depuis 3 mois, indiquant avoir
une bonne connaissance de la loi mais ne précisant pas sa méthode de formation ;

- Un médecin entre 30 et 40 ans, exercant depuis 2 ans dans une MSP, formation par
DU, estimant avoir une bonne connaissance de la loi ;

- Un praticien entre 30 et 40 ans, exercant depuis 2 ans dans un cabinet de groupe,
prétendant avoir une bonne connaissance de la loi mais ne mentionnant pas sa
méthode de formation ;

- Un médecin de plus de 50 ans, exercant depuis 20 ans seul, formation par FMC,

estimant avoir une bonne connaissance de la loi.

Parmi ces derniers, 2 ont une moyenne d’age inférieure a 30 ans et 2 autres exercent depuis 2
ans environ. On peut donc supposer qu’ils approchent plutdt la trentaine, ce qui se traduit par
4 spécialistes sur 5 qui débutent leur activité en ayant a prendre en charge par eux-mémes un

nombre important de personnes en fin de vie.
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Ainsi, méme s’il reste encore beaucoup a faire dans la formation médicale, on peut deviner
une progression de la diffusion des connaissances, ce qui incite les jeunes médecins a
accompagner leurs patients sans avoir a recourir a une hospitalisation. Il y a aussi
possiblement une sensibilisation plus forte des médecins de réaliser une prise en charge
palliative ambulatoire avec 1’augmentation des demandes des patients de rester chez eux. La
relation de confiance qui a pu s’installer entre la personne malade et le praticien de famille
peut conduire le patient a demander son maintien a domicile et le médecin a s’obliger a
respecter une telle demande.

De plus, on remarque que ces 4 jeunes medecins ont intégré des structures telles que des MSP
ou cabinets de groupe permettant les échanges de nature a aider le praticien a prendre ses
décisions. Une source d’échange et de partage des savoirs aide le médecin dans ses prises de

décisions.

2) La sedation profonde est-elle mise en ceuvre en ambulatoire ?

Le vieillissement de la population entrainant une augmentation de pathologies chroniques
peut expliquer les 43,1 % des praticiens qui possedent dans leur patientele un patient dont le
pronostic vital est engagé a trés court terme (voir figure 6). A contrario il y a 56,9 % des
professionnels de santé qui dans leur patientéle n’ont pas de patients en soins palliatifs dont le
pronostic vital est engagé a court terme. Est-ce dil a cette notion de temporalité qui est
difficilement estimable ? Rappelons que la sédation profonde n’est permise que si le pronostic
vital est engagé a court terme, ce qui peut étre source d’interprétations différentes. Pour
I’European association of palliative care (EAPC), la notion de court terme correspond a un
délai de quelques heures a quelques jours (28). Quant aux recommandations québécoises,
elles considerent que la sédation profonde ne peut étre proposée si le pronostic est de plus de
deux semaines (29). S’il n’est pas aisé de faire une estimation du pronostic vital en termes de
jours, il est aussi compliqué de définir ce que signifie « court terme ». La SFAP et ’HAS ont
statué a ce jour en considérant qu’il s’agit d’un pronostic allant de quelques heures a quelques
jours (30 ; 31).

De plus, le court terme peut étre induit au titre de refus de 1’obstination déraisonnable.
Prenons 1I’exemple de Vincent Lambert que nous avons vu plus haut. Ce dernier n’était pas en
fin de vie, son pronostic vital n’était pas engagé a court terme des lors que les traitements qui
le maintenaient en vie étaient poursuivis. Il restait néanmoins la question de ’arrét des

traitements associé a une sédation profonde comme mentionné dans I’article L. 1110-5-2 du
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Code de la santé publique « Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et, au titre du
refus de l'obstination déraisonnable mentionnée a l'article L. 1110-5-1, dans le cas ou le
médecin arréte un traitement de maintien en vie, celui-ci applique une sédation profonde et
continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au déces, associée a une
analgésie » (27) (sauf si le patient s’y était opposé dans des directives anticipées). Il a été
décidé d’arréter I’alimentation et 1’hydratation artificielle chez Vincent Lambert, ce qui
pouvait entrainer le déces possiblement en quelques jours étant donné son extréme fragilité. A
I’issu d’une collégialité, il peut étre décidé d’un arrét des traitements, alimentation et
hydratation comprises, avec mise en place d’une sédation profonde. Ce qui nous améne a
nous demander a quel moment sommes-nous dans une situation d’acharnement
thérapeutique ? 1l est possible que les patients de ces 56,9 % de praticiens n’aient pas
demand¢ d’arrét de soins ou qu’ils n’aient pas présenté de souffrance réfractaire. Une analyse

du profil de ces patients pourrait permettre de répondre a cette question.

21,8 % des professionnels de santé ne savent pas si leurs patients peuvent béneficier ou pas
d’une SPCMJDC. 21,8 % mentionnent que le patient n’a pas le droit d’en bénéficier (figure 8)

pour différentes raisons que nous allons détailler en nous intéressant a leurs réponses courtes.

Un des praticiens annonce que son patient n’a pas le droit a la SPCMIDC car ce dernier réside
en EHPAD. Il semble que toutes les modalités entourant le droit a la SP ne soient pas bien
maitrisées. Avoir un patient en EHPAD n’empéche pas le suivi. Si la personne dispose encore
de ses facultés mentales, il est facile de voir avec elle si elle ressent une souffrance physique
ou mentale, des symptomes réfractaires ou encore manifeste un refus de thérapeutique.
Lorsque le patient n’a plus la capacité d’exprimer sa volonté, celle-ci peut étre recherchée par
le moyen de ses DA, de la personne de confiance si elle a été désignée, de 1’entourage, aussi
bien familial que soignant. Outre sa volonté, de multiples éléments d’appréciation peuvent
également étre recueillis, permettant de mieux apprécier la situation. La réalisation d’une
collégialité avec le médecin traitant et 1’équipe soignante de ’EHPAD peut permettre de
réaliser une SPCMJD.

Un des praticiens avance des éléments de réponse en commentaires libres: « Le cas en
particulier est complexe : un homme d'une cinquantaine d'années, diagnostiqué Creuztfled
Jacob récemment. A ce jour grabataire, en lit médicalisé a domicile. A perdu l'usage de ses

membres au fur et a mesure (en 2 mois !). Ce jour balbutie encore quelques mots du bout des
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levres. Voulait faire un suicide assisté en Suisse, mais pas assez de délai de pronostic vital
pour le faire. Souhaiterai étre "endormi™ mais I'associe lui a une "euthanasie™; n'exprime pas
de souffrance morale ni douleurs quand on l'interroge... Mais demande a étre "sedaté™... Jai
fait appel a I'EMSP pour m'aider sur le plan éthique. Cette situation me fait dire une fois de
plus que chaque patient est unique, et que malgré un cadre législatif bien défini, il reste une
multitude de possibilités dans ce cadre ». En quelques lignes, ce médecin démontre bien les
multiples difficultés et questions soulevées par ce droit : la « ligne de créte » entre sédation
profonde jusqu’au décés et suicide assisté telle que soulignée par la CNOM (25) pour le
médecin tout comme pour le patient lui-méme, 1’intérét de la pluridisciplinarité et la loi, qui
s’adresse a tous de maniére impersonnelle, alors que chaque situation comporte des

singularités (I’individu) qui ne correspondent pas parfaitement aux termes de la loi.

Ces réponses sont peut-étre émises par les 47,3 % de praticiens qui estiment avoir une
connaissance approximative de la loi Claeys-Léonetti. En tout cas une possible corrélation est
a percevoir entre ces 47,3 % et les 44 % qui estiment que leurs patients n’ont pas le droit de

bénéficier d’une SPCMIDC ou bien qui ne savent pas s’ils peuvent en avoir une.

Un sondage a été réalisé par I’institut BVA en 2021, soit 5 ans apres la loi Claeys-Léonetti,
sur un échantillon de 905 Francais agés de 50 ans et plus. L’enquéte a montré que « 91 % des
personnes interrogées indiquent que leur médecin traitant ne les a pas informées sur leurs
droits » : les directives anticipées, la personne de confiance et la sédation profonde. « Parmi
elles, prés d’un tiers le souhaiteraient (31 %) mais 68% ne le désirent pas. Les Frangais n’en
parlent pas plus avec d’autres professionnels de santé. » (32). Si nous n’avons pas étudié
I’information circulant entre le patient et son médecin concernant la loi de 2016, 76 % des
professionnels affirment avoir abordé la différence entre sédation et euthanasie. 1l semblerait
qu’il y ait peut-étre une meilleure communication dans notre enquéte contrairement au
sondage BVA. Cependant, s’ils ont fait face a 68 % de patients qui ne souhaitaient pas
aborder la fin de vie, il se peut que nous soyons aussi face a ces mémes profils. Les freins a la
SP non détaillés, mentionnés par 34% des professionnels sont peut-étre dus a un refus de la

part des patients d’une absence de thérapeutique.
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IV)  Les freins au développement de la pratique de soins palliatifs en
ambulatoire

1) La formation initiale comprenant externat et internat

Le principal frein a la mise en ceuvre de la sédation profonde maintenue jusqu’au déces en
ambulatoire est constitué par le manque de formation. En effet, 53 % des praticiens
considérent ne pas avoir eu de formation en soins palliatifs. Pourquoi une telle lacune dans la
formation ? Le Conseil économique et social faisait déja ce constat en 1999. L’insuffisance de
formation en soins palliatifs était abordée : « la formation des soignants est a I’image de ce
qui s’est passé pour la création des unités ou pour le domicile : sans stratégie d’ensemble, sans
moyens, sans objectifs et sans I’investissement de tous ceux qui ont des responsabilités dans
la mission de former » (11). Pourtant plusieurs facultés dont celle de Tours ont manifesté leur
volonté de mettre en place un enseignement en soins palliatifs. De ce fait, une vingtaine
d’heures de cours ont alors ét¢ mises en place dans les différentes universités francaises lors
de I’externat a la fin des années 90, début des années 2000 (11).

Cependant, I’enseignement de la discipline reste encore insuffisant, méme 20 ans apres cette
date. Le rapport d’information de la commission des affaires sociales du 29 septembre 2021 le
souligne encore : « Les soins palliatifs apparaissent de maniére trop tardive, trop ponctuelle et

trop hétérogéne dans la formation initiale des médecins » (33).

Les Professeurs Donatien Mallet et Régis Aubry notamment ont pourtant insisté sur
I’importance de découvrir cette discipline rapidement dans le cursus mais aussi durant tout le
parcours médical de fagon continue (34). Ils proposent un modele théorique d’enseignement
autour de 4 grands axes :

- Une compétence technico-scientifique qui englobe le savoir médical et son application
au lit du patient ou bien ses limites ;

- Une compétence relationnelle afin de pouvoir transmettre ce savoir au patient et a ses
proches. Construire un dialogue entre les deux parties soignant/soigné, développer une
relation de confiance avec une écoute active. Intégrer le patient pleinement dans son
parcours de soins ;

- Une compétence éthique mélant des dimensions philosophiques, sociétales et

scientifiques entre autres ;
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- Une compétence de coopération dans le but de mettre en commun les savoirs inter

professionnels.

2) Laformation post internat et les aides a la pratique de la sédation
profonde

Examinons le profil de 3 soignants qui ont déclaré n’avoir aucune connaissance de la loi. Il
s’agit d’un médecin de plus de 50 ans en activité depuis 23 ans au sein d’une MSP ayant
bénéficie d’'une FMC sur les soins palliatifs, d’une praticienne de plus de 50 ans qui exerce
seule depuis 22 ans et qui n’a pas eu de formation dédiée, et enfin d’un médecin agé de 30 a
40 ans, en début d’activité (2 ans) qui exerce également seul depuis moins de 2 ans sans
formation en la matiére. Tous ont moins de 5 patients requérant des soins palliatifs dans leur
patientéle.

Deux des trois médecins exercent seuls, ce qui peut aussi étre un frein pour le suivi des
patients car la médecine palliative demande du temps, des connaissances et possiblement
I’envie de partager ses expériences afin d’appréhender au mieux les situations qui peuvent
étre difficiles moralement. Le mode isolé d’exercice peut apparaitre comme une difficulté : le
processus délibératif et la collégialité des réflexions s’en trouvent en effet tres limités. Deux
d’entre eux exercent depuis 20 ans ; nous pouvons penser que la régularité de la formation est
moins présente ou bien qu’il y a un manque d’intérét pour ce sujet mais cela ne reste que des

suppositions réalisées a partir de deux médecins seulement.

Le questionnaire ne permet pas de connaitre tous les moyens de formation. En particulier, il
apparait que 48% des médecins ont utilisé d’autres moyens de formation que ceux proposés. Il

serait intéressant de les rechercher plus précisément.

Pour aider les médecins libéraux a prendre en charge des patients en fin de vie, plusieurs
dispositifs ont été mis en place. En 2010, la SFAP élabore un outil, Pallia 10, qui permet aux
meédecins de mieux repérer le moment ou le recours a une équipe de soins palliatifs devient
nécessaire. Pallia 10 se compose d’une série de dix questions et au-dela de trois réponses
positives, une aide spécialisée est recommandée (35). En mai 2017, la SFAP a également créé
une fiche repére avec une évaluation basee sur un faisceau d’arguments cliniques dont, entre

autres, le score PPS (Palliative Performance Scale) (30). Cette échelle va permettre au

48



praticien d’estimer le pronostic du patient. Si le PPS est de 10 % par exemple, la survie

moyenne est estimée a environ 3 jours.

La Haute autorité de santé (HAS) a publié en 2018 des recommandations de bonne pratique
intitulées : « comment mettre en ceuvre une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
déces ? ». Elles ont été actualisées en 2020 (31). Elle indique la conduite a tenir avant de
mettre en ceuvre une SPCMJIDC : comprendre, analyser la demande du patient et vérifier que
les conditions prévues par la loi sont réunies, les conditions requises étant : mise en place
d’une procédure collégiale et évaluation de la souffrance et du pronostic vital. Elle reprend la

notion de court terme, identique a celle mentionné par ’EAPC et la SFAP.

Le Centre national de soins palliatifs et de la fin de vie a publié deux documents a cet égard
en avril 2022 : un document a I’intention des patients et un autre a I’intention des médecins.
Ces deux plaquettes sont sur le méme format et précisent différents points des soins palliatifs
tels que: la fin de vie, les directives anticipées, le role de la personne de confiance,
I’interdiction de I’obstination déraisonnable et la SPCMJD (36).

Un modele de prise en charge se développe actuellement : les soins anticipés. Cette pratique
est déja trés répandue dans les pays anglo-saxons sous le nom « advance care planning » ou
ACP. Cela permet un repérage précoce du patient ainsi que de ses besoins. Ce modele de
soins anticipés propose en premier lieu des échanges avec les professionnels de santé sur la
fin de vie lors des réunions de concertations pluridisciplinaires (RCP). Des échanges avec des
proches ou des membres de la famille autour de la fin de vie y sont intégrés. L’objectif est
d’¢laborer un projet de soins anticipés avec I’expression des valeurs et objectifs de la
personne pour I’accompagnement de sa fin de vie.

Enfin, les directives anticipées sont abordées. En particulier, ce modéle integre la question de

la sédation profonde et continue (37).

Une échelle belge, appelée Palliative Indicators Care Tool permet d’identifier précocement la
phase palliative et de sensibiliser les soignants sur 1’importance d’une discussion autour des
objectifs de soins. Cet outil est utilisé depuis 2018 et se compose de deux parties : la premiére
aide a identifier un patient relevant d’un projet de soins palliatifs et la seconde permet de

repérer les besoins adaptés a sa situation personnelle (38).
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3) Autres parametres limitant la pratique de la sédation profonde et
continue en ambulatoire
Toutes les étapes requises par la SPCMJD nécessitent du temps et de la disponibilité. Si le
diagnostic de maladie grave et incurable ne souléve en général pas de difficultés majeures, il
en va difféeremment des autres parametres : évaluation de la demande du patient, de sa
persistance, de sa souffrance, de la temporalité, mise en ceuvre de la collégialité, et enfin mise

en ccuvre et surveillance de la sédation le cas échéant.

A) Manque de disponibilité

Le manque de disponibilité pour assurer une surveillance auprés du patient a été mis en avant
dans cette étude. En pratique, étre présent au chevet du malade de maniere prolongée et
répétitive est incompatible avec le métier de médecin généraliste dans la trés grande majorité

des cas.

En revanche, plusieurs organismes se sont développés afin d’aider les praticiens dans leurs
démarches de soins au domicile de leurs patients.

Les hospitalisations a domiciles (HAD), créées en 1991, permettent un suivi de soins
medicaux et paramédicaux continus et coordonnes au lit du malade. Ce dispositif constitue
une réelle alternative a I’hospitalisation, notamment lorsque la charge en soins est lourde.
74% des participants a 1’étude ont affirmé avoir eu un lien avec ces structures lors de la mise
en place d’une sédation profonde. Un quart des praticiens n’ont cependant pas requis ces
établissements. Développer un partenariat entre la médecine ambulatoire et ’HAD semble
étre une orientation intéressante pour promouvoir les soins palliatifs a domicile. Ce levier
permet aux généralistes de maintenir un lien avec la famille et les proches, tout en laissant
I’HAD intervenir a toute heure de la nuit ou de la journée si le patient présente des signes de
réveil (échelle de Rudkin, échelle de Richmond) ou bien s’il présente des signes d’inconfort.
Au-dela d’apporter une disponibilité, ’'HAD travaille en partenariat avec les médecins
libéraux, le but n’étant pas de se substituer a eux. Des échanges entre les deux parties sont
constants et réguliers pour tout patient. Le regard du médecin de famille apporte des
connaissances sur la psychologie du patient et de sa famille en plus du savoir médical. Le

partenariat HAD et médecin traitant permet d’optimiser les soins apportés au patient.
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Pour renforcer ce partenariat entre les deux entités, la fédération nationale des établissements
d’hospitalisation a domicile (FNEHAD) a créé un guide en mai 2022 a I’intention des
médecins de ville (39). Celui-ci regroupe quatre fiches techniques :

- Modalité d’organisation de la procédure collégiale de la SPCMIJD

- Check-list « demande d’une SPCMIJD en HAD »

- Grille de surveillance infirmiére « sédation en HAD »

- Mise en ceuvre médicamenteuse

Les SSIAD (services de soins infirmiers a domicile) sont aussi créés dans le but de déployer
les soins palliatifs quel que soit le lieu d’habitation du requérant. S’ils ne s’adressent pas

qu’aux soins palliatifs, ils permettent une proximité avec le patient et le soignant.

Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) peuvent également prodiguer de précieux
conseils aux medecins de famille. L’aide et le savoir apportés par ces équipes s’intégrent dans
une volonté de diffuser la culture palliative au-dela des frontiéres hospitalieres. De 1999 a
2019, I’offre hospitaliére a gagné du terrain puisque le nombre d’équipes mobiles en soins

palliatifs a été multiplié par cing.

Les unités de soins palliatifs (USP) sont aussi mobilisées par les médecins de ville. Mais des
disparités territoriales sont toujours présentes, notamment en région Centre Val de Loire ou il
y a moins d’un lit d’USP pour 100 000 habitants avec trois USP seulement sur les six

départements (40).

L’ensemble des dispositifs HAD, SSIAD, EMSP, USP permettent d’éviter ainsi une rupture

de soins avec des transferts aux urgences qui pourraient étre évitables.

Des progres sont faits dans ce sens, puisqu’en 2022 un budget de cinq millions d’euros vient
d’étre débloqué pour créer de nouvelles équipes mobiles sur le territoire. La SFAP estime que
6000 nouvelles prises en charge pourraient en resulter (41). Malgré tout il persiste une
insuffisance de moyens soulignée par diverses instances comme le CCNE trés récemment :
« les situations territoriales demeurent inéquitables et hétérogenes selon les structures, la

densité médicale, les ressources humaines et financiéres » (42).
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B) Les liens avec les proches

Si la sédation profonde et continue est chronophage pour le soignant lorsqu’elle est réalisée
sans aide extérieure, il ne faut pas oublier le coté relationnel qui se surajoute au coté
technique. Mettre en ceuvre une sédation ne peut se limiter a une procédure technique, a
I’application a la lettre de la législation. De plus, I’entourage de la personne malade ne saurait
étre totalement écarté. L’entourage proche doit nécessairement comprendre les contours, les
objectifs et les limites de la sédation continue. Au-dela des aspects techniques ou pratiques,
les enjeux psychologiques sont primordiaux.

Il a été démontré que plusieurs facteurs influencent I’impact émotionnel des proches face a
une SP, notamment : la proximité émotionnelle, la proximité physique, la proximité
décisionnelle et la proximité causale (43). Ces quatre dimensions impactent la perception des
responsabilités morales des proches. Le poids de la responsabilité de I’aidant peut ’amener a
changer d’avis plusieurs fois au cours de la prise en charge a propos de la pratique de la
sédation continue au domicile ou bien a I’hopital. Si une mort a domicile est souhaitée
initialement, parfois les aidants se rendent compte qu’ils ne peuvent pas supporter un déces au
sein de la maison familiale. A contrario, si I’aidant n’envisageait pas la survenue du décés a
domicile, il accédera tout de méme au souhait du malade.

La tension de la famille peut étre une source de difficulté pour le médecin. Les informer, les
rassurer et leur laisser leur role d’accompagnant va permettre de renforcer le lien avec le

soignant (44).

C) Difficulté de mise en place d’une collégialité

Depuis plusieurs années, I’exercice isol¢ de la médecine ambulatoire tend a s’amenuiser au
profit de groupes de médecins. Mais la pratique interdisciplinaire demeure une difficulté. Il
s’agit de groupes de médecins généralistes sans autre spécialité et réunissant rarement en un
méme lieu infirmieres, psychologues, assistants sociaux... contrairement a 1’hopital.
L’¢loignement géographique entre les praticiens ajoute une barriére supplémentaire dans
I’élaboration d’une collégialité. 1/3 des répondants exercent seuls depuis de nombreuses
années. En revanche, 2/3 exercent en groupe, ce qui illustre bien I’essor de cette modalité
d’exercice. Les jeunes généralistes semblent se diriger plutdt vers des centres ou maisons de
santé. Ces structures de santé tendent a créer une dynamique de groupe permettant d’avoir des

échanges entre les différentes professions en charge du malade. 1l importe de mentionner la

différence entre centre de santé ou les professionnels sont soient mono ou pluri professionnels
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et salariés et MSP ou il s’agit toujours d’une pluri professionnalité avec des acteurs qui
exercant en libéral.

Une fois les acteurs de la collégialité réunis, il faut réussir a créer une cohésion d’équipe. Les
réflexions de 1’équipe médicale permettent d’¢laborer un plan de soins et participe a la
création d’une cohésion. Le noyau dur étant principalement constitué des médecins et
infirmiers diplomés d’état (IDE), tous les soignants peuvent y participer, y compris la famille
et I’entourage du patient. L’objectif est de susciter une démarche réflexive, de confronter les
analyses, de croiser les informations, de permettre une meilleure évaluation de la situation. A
cet effet, certains ont élaboré un outil d’aide a la décision, comme le docteur Gomas qui a
érigé dix balises pour mdrir une décision, lesquelles peuvent aider les praticiens lorsqu’ils y
sont confrontés (annexe 2).

Toutes ces difficultés sont de plus renforcées par la pénurie médicale en médecine de ville. La
région Centre Val de Loire est en effet couverte a 85 % par des zones d’interventions
prioritaires (ZIP) et des zones d’actions complémentaires (ZAC) (45). Cela signifie qu’en plus
de la difficulté a réunir les médecins, une pauvreté au sein de la profession se fait ressentir sur

ce territoire.

D) Difficulté pour trouver les médicaments adéquats

Certains médecins ont souligné la difficulté a se procurer le (ou les) traitements(s) sédatif(s).
Le midazolam, molécule préconisée en premiere intention par les recommandations (46) a
longtemps été réservé au domaine hospitalier (47).

Le plan national « développement des soins palliatifs et accompagnement de la fin de vie »
2021-2024 dont les enjeux du 3°™ axe sont de « définir des parcours de soins gradués et de
proximité en développant I’offre de soins palliatifs, en renforgant la coordination avec la
médecine de ville » (48) prévoit de développer 1’accés aux pratiques sédatives a visée
palliative a domicile et un accompagnement de la mise a disposition du midazolam en
officines de ville. Depuis le 17 décembre 2021, le midazolam injectable peut étre prescrit par
les généralistes et délivré en pharmacie de ville (49 ; 50). La SFAP a publié un guide de
bonne pratique aidant les professionnels dans [’utilisation du midazolam en vue d’une
SPCMJDC (51). Cette possibilité va peut-étre permettre la pratique de sédation profonde a
domicile.

Le questionnaire de notre étude a été diffusé d’octobre 2021 a janvier 2022, période pendant

laquelle le midazolam était en cours d’autorisation de mise sur le marché en médecine
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ambulatoire. Cela peut expliquer que seulement 8 % des médecins ont exprimé des difficultés
a s’en procurer. De plus, I’enquéte englobe les 3°™ & 5°M vagues de covid ; nous pouvons
émettre 1’hypotheése que les HAD ont eu une recrudescence d’activité a ce moment pour
intervenir lors des fins de vie chez les personnes atteintes du covid. Etant qu’établissements

de santé publique, elles avaient accés au Midazolam bien avant les généralistes.

Les réponses concernant les obstacles a la mise en ceuvre d’une SPCMJD au domicile étaient
réduites a 4 propositions précises. Il semble qu’un tiers des médecins n’a pas trouvé de
réponse parmi ces items. Cette limite est la conséquence d’un choix méthodologique

privilégiant des réponses courtes.

V)  Axes de recherches supplémentaires pour développer la pratique de la
sédation profonde au domicile

Cette thése a limité son périmetre de recherche par son questionnaire a réponses courtes. En
revanche ce travail ouvre des perspectives a cet égard, notamment le vécu du soignant face a

la sédation profonde ainsi que I’aspect financier.

1) Le vécu du soignant face a la sédation profonde et continue

Bien que ce travail n’ait pas abordé le ressenti des médecins au sujet de la sédation profonde,
soulignons I’importance de cette facette. Deux ans aprés la promulgation de la loi Claeys-
Léonetti, le CNSPFV a publié un rapport portant sur les pratiques de la sédation profonde et
continue jusqu’au deécés (52). Ce rapport s’appuie sur une quinzaine de médecins et n’a pas
sollicite la SFAP. Il a mis en avant plusieurs constats qui pourraient orienter des perspectives
de recherche sur les sujets suivant :

- Confusion entre sédation profonde et continue et euthanasie.

- Incompatibilité de temporalité entre la demande du patient de bénéficier d’une SP et la

mise en ceuvre du médecin qui suit les bonnes pratiques de recommandations.
- Tension au sein de la relation médecin-malade engendrée par une demande de

sédation profonde.

Ce constat peut expliquer que 14 % de médecins de notre étude n’ont pas abordé la différence

entre sédation profonde et euthanasie. Il met aussi en relief certains freins a la sédation
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profonde détaillés plus haut, tels que la temporalité entre la demande et tout ce qu’il va falloir
mettre en place par la suite.

A Tinverse, une publication a mis en exergue l’intention de soulager les symptomes
réfractaires et non I’intention de donner la mort lorsque les soignants pratiquent la SPCMJDC.
Le Dr Chazot et le Dr Henry, dans leur étude « la sédation en soins palliatifs : représentation
des soignants et jeunes médecins », soulévent une ambivalence des sentiments des soignants
face a la réalisation de la sédation profonde. Cette ambivalence trouverait sont origine entre le
sentiment de peine engendrée par le déces et le soulagement de la souffrance en fin de vie
(53). La relation entre les deux p6les soignants/soignés est fondamentale. L’anticipation, la
discussion, le questionnement et I’accompagnement de I’entourage du patient sont des piliers

pour toute sédation.

Le Professeur d’histoire Anne Carol a mis en relief différents angles dans la relation du
médecin a la mort. Elle montre le réle de la religion a travers nos pratiques : « Chez les
médecins chrétiens surtout, la valorisation routiniere de la douleur perdure sans a-coups, [...]
Cette vision dynamique de I’agonie bénéficie sans doute d’une certaine proximité avec la
vision chrétienne de 1’ange et du démon au chevet du mourant » (54). Elle explique qu’aucune
agonie n’est idéale et qu’avec le temps, les siécles, les années, la fin de vie naturelle sans
douleur peine a s’imposer dans les esprits. Selon elle, les valeurs morales du médecin entrent
en jeu de facon prépondérante dans ce lourd choix d’accompagner le malade dans sa fin de

vie quand ce dernier réclame un soulagement de ses souffrances.

Axel Kahn rejoint Anne Carol sur le plan religieux : « autrefois, dans la France chrétienne,
I’idée méme de chercher a se tuer était repoussée avec horreur ; le suicide pour I’Eglise, était
le pire des crimes, bien plus grave que 1’assassinat d’un tiers [...] Jusqu’a il y a peu, les
obséques religieuses étaient refusées aux suicidés » (55). Il est évident que la religion
chrétienne catholique a orienté nos pratiques medicales durant de nombreux siecles. Méme si
la nation est laique a ce jour, notre passif est susceptible de laisser des traces dans notre
savoir-faire actuel.

Ce médecin et auteur mentionne aussi que : « il existe des situations ou on ne peut apaiser les
souffrances qu’en abrégeant aussi les jours du malade. Il ne faut pas hésiter a le faire. Méme
si la conséquence du traitement de la douleur est de hater la mort » (55). Il justifie cela en
affirmant qu’il s’agit d’un acte traditionnel médical destiné d’abord a soulager le malade

qu’on ne peut plus du tout guérir en évoquant la notion du double effet. La finalité de 1’action
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est ce qui différencie 1’euthanasie d’une sédation profonde et continue jusqu’au déces.
L’objectif premier est de soulager et non d’abréger une vie humaine. Il affirme également
qu’une sédation va de pair avec une cessation de soins. Si on interrompt des traitements pour
éviter un acharnement thérapeutique, on ne laissera pas les personnes mourir ni de faim ni de

soif, un protocole sédatif sera mis en place pour éviter des souffrances.

Au-dela des croyances religieuses, chaque humain est gouverné par ses émotions qui vont
ainsi induire des conduites morales. Cela commence par 1’enfance : depuis toujours nous
sommes conditionnés par nos ressentis qui vont nous dicter le bien et le mal. Il en va de méme
pour nos émotions face a la fin de vie. Elles sont régies par notre passé personnel, par nos
histoires familiales, nos croyances culturelles qui dépassent toutes nos connaissances
medicales. A travers ces différents courants de pensées, les divergences d’opinions separent
les Hommes et donc les médecins dans leurs pratiques.

Peut-étre pourrions-nous envisager une valeur universelle commune qui ferait sens pour
chaque étre humain lors de la fin de vie, aussi utopique que cela puisse paraitre. Prendre soin
de I’enveloppe corporelle de chacun d’entre nous devrait étre une priorité. Grace a ’humanité,
nous pourrions trouver ensemble comment progresser sur les soins palliatifs terminaux dans
I’intérét d’une pratique s’adaptant a chaque cas. Comprendre et aider le médecin face a ses
émotions peut I’amener a changer ses pratiques. La loi reste encore trop peu appliquée a cause
des différents aspects évoqués dans les paragraphes précédents mais également a cause du
regard des praticiens. Il serait intéressant d’étudier le vécu des médecins concernant la
SPCMJDC. Nous pourrions par ces recherches, essayer de trouver des solutions pour
améliorer le vécu de chacun lorsque nous sommes face a la mort. Comment présumer de
I’attitude des autres, qui nous sera eventuellement, finalement indifférente puisque nous

sommes tous marqué par ce que nos propres ancétres nous ont laissé.

2) L’aspect financier

La présence du médecin lors d’une fin de vie en ambulatoire demande beaucoup de
disponibilité physique et psychique, méme s’il regoit de 1’aide extérieure telle que celle des
HAD. La lourdeur administrative de ces dossiers n’est pas reconnue et compensée. La
cotation d’un acte ne prend pas en compte le temps qui doit y étre consacré. Certains
dispositifs ont été créés en faveur des SP pour mieux rémunérer la complexité de certains

soins, comme le soulignent les rapports de la Cour des comptes sur les soins palliatifs de 2015
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(56) et de ’IGAS de janvier 2017 (57). De telles solutions devraient étre envisagées au profit
des soins palliatifs (englobant les pratiques sédatives). Elles seraient possiblement de nature a

favoriser le développement des soins palliatifs a domicile.

VI)  Nouvelles perspectives

1) Auregard du travail realisé

Cette étude ouvre a certaines réflexions sur le réle du médecin généraliste. Celui-ci est le
premier soignant rencontré par le malade et souvent celui qui le connait le mieux. Néanmaoins,
nous avons souligné leur manque de formation. Une étude concernant la formation en soins

palliatifs des médecins pourrait nous donner les raisons de cette carence.

Le manque de disponibilité pour assurer une surveillance lors de la sédation profonde a aussi
été évoqué. Le recours a I’HAD ou bien a une équipe de soins palliatifs est absent pour plus
d’un quart des praticiens. Il aurait été intéressant de se questionner sur la maniére dont ils
procedent pour s’en dispenser. Une étude pourrait également se pencher sur I’articulation de
la médecine ambulatoire et les dispositifs extra hospitaliers pouvant I’aider. Connaissons-nous
toutes les structures présentes sur notre territoire d’exercice ? Comment améliorer la

communication entre ces différents pbles afin de garantir une qualité de soins pour le patient ?

L’étude nationale « PREVAL-S2P », dirigée par une équipe du centre hospitalier et
universitaire de Bordeaux, a pour objectif de déterminer la prévalence des pratiques sédatives
pronfonde en phase terminale des équipes hospitalieres spécialisées en SP et les

¢tablissements d’HAD. Elle n’inclue malheureusement pas les médecins traitants (58).

Depuis fin 2021, le midazolam est disponible en pratique ambulatoire. Il est possible qu’aux
prémices de cette loi I’approvisionnement soit encore compliqué dans les officines de ville. Il
serait intéressant de savoir s’il y a une demande de la part des professionnels depuis qu’ils

peuvent s’en procurer plus facilement.
Le regard des patients pourrait étre analysé au travers d’une autre étude cette fois-Ci

qualitative, afin de connaitre leur ressenti et réflexion personnelle concernant la SPCMJDC. Il

serait pertinent d’étudier les représentations des patients pour mieux comprendre leurs refus
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dans certaines situations. Mais si le regard des patients est important, celui des médecins reste
également essentiel. La pratique de la sédation profonde peut faire ressentir chez les
professionnels de santé différentes émotions dont certaines pourraient ralentir le
développement de cet acte. Chaque médecin est guidé par ses convictions personnelles, ses

reperes éthiques et sa vie psychique.

3) Au regard d’une éventuelle évolution législative

Le CCNE vient relancer la réflexion sur les modalités de la fin de vie et propose I’avis 139
(42). 1l fait plusieurs constats :

- L’isolement social des personnes agées semble s’accentuer. La fin des relations
sociales précipite le patient dans la mort physique qui est, de ce fait, souvent espérée.

- La personne est plus susceptible de ressentir un sentiment de culpabilité envers son
entourage car elle pense étre devenue un « fardeau » dans notre société qui promeut la
bonne santé, la performance intellectuelle et physique. La valorisation de 1’autonomie
est bienfaisante car elle va permettre une écoute plus attentive des besoins de
I’individu mais elle peut étre délétere si elle est menée a l’extréme avec un
désinvestissement des proches et des soignants.

- Une demande de plus en plus forte d’une aide active a mourir est exprimée par
diverses associations. Il est possible que cette demande réponde a un besoin de
prolongement de 1’autonomie et d’émancipation de la personne. Mais elle peut aussi
traduire la peur de la mort, la peur de « mourir mal », la peur de souffrir, qui ne sera

probablement jamais apaisée par un cadre médical.

Actuellement le droit & la sedation profonde est limité aux personnes dont le pronostic vital
est engagé a « court terme ». Pour reprendre le dernier point mentionné ci-dessus, déclarant la
volonté des patients d’avoir une plus grande autonomie concernant leur fin de vie, nous
pouvons nous demander pourquoi se limiter a un « bref délai » et ne pas 1’étendre aux
personnes dont le pronostic serait engagé a « moyen terme » ? Peut-on ouvrir ce droit de
bénéficier d’une SPCMJD aux personnes dont le pronostic serait engagé a « moyen terme »
(la phase terminale par exemple) ? Selon I’avis 139 du CCNE « En I’état actuel de la science,
au-dela de plusieurs jours de sédation profonde et continue, le patient peut présenter, du fait
de la tachyphylaxie du médicament indiqué et prescrit a cette fin, des signes de réveil associés
a une dégradation de son état physique » (42). La mort ne surviendrait qu’aprés avoir observé

une dégradation du corps du malade. Si les établissements de santé tels que les hopitaux sont
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en mesure d’administrer d’autres drogues pour répondre a cette problématique, il en va
autrement & domicile. Cela ouvre la réflexion sur une aide active a mourir en raison des
limites temporelles de la sédation profonde et continue. Effectivement, puisque la SP ne peut
étre réalisée lorsque le pronostic dépasse « quelques heures a quelques jours », devons-nous
ouvrir le droit a une aide active a mourir pour les personnes qui présentent une pathologie
grave et incurable avec des souffrances mais dont le pronostic est estimé a « moyen terme » ?
On peut aussi se questionner sur le point de savoir si, pour les personnes qui demandent a
bénéficier d’une SPCMIJD, il existe une différence notable entre SPCMJD et suicide assisté.
Est-ce que la sédation profonde jusqu’au décés avec un pronostic engagé a bref délai, ne serait
pas identique a une « mort psychique » définitive, une mort? La procédure serait alors

assimilée a un suicide médicalement assisté.

Le CCNE estime que limiter la SP uniquement aux patients dont le pronostic vital était
engagé a court terme pose question, en laissant a leurs souffrances réfractaires ceux dont le
pronostic était engagé a moyen terme. Cependant il fait aussi le constat d’'un manque
d’accompagnement de ces personnes par un défaut d’accés aux soins palliatifs. Un
accompagnement global et humain pour toute personne en fin de vie limiterait possiblement la
demande d’aide active a mourir. A ce jour, le CCNE conclut que «pour de nombreux
soignants, le suicide assist¢ et 1’euthanasie correspondent a des actes contraires a leur
vocation et a leur sens du devoir médical et du soin, contradictoires avec le serment

d’Hippocrate » (42).
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Conclusion

L’objectif principal de notre travail était d’étudier la pratique de la sédation profonde et
continue maintenue jusqu’au déces par les médecins de la région Centre Val de Loire au
domicile des patients. 53 % des praticiens déclarent 1’avoir mise en ceuvre.

L’objectif secondaire était de connaitre les freins potentiels. Le manque de formation apparait
comme le principal levier sur lequel nous pourrions agir. Bien que la formation universitaire
ait progressé en cette discipline, il apparait nécessaire de la développer davantage. D’autres
freins sont mis en lumiére : le manque de disponibilité du médecin traitant, les difficultés de
réaliser une collégialité et les difficultés d’accés au midazolam.

Il ressort également de ce travail que le ressenti des médecins face a la sédation et les aspects
financiers constituent des axes de recherche a développer.

Cette étude permet de donner des pistes pertinentes et adaptées sur les aides qui pourraient
étre apportees aux praticiens en ambulatoire.

L’élaboration de cet état des lieux territorial des pratiques de la SPCJD a domicile pourra étre
complétée par d’autres études sur d’autres territoires méme si la rareté de ces pratiques reste
un facteur limitant. Une analyse qualitative des processus décisionnels des médecins serait
intéressante a évaluer, complétée avec une observation des pratiques a 1’aide d’une enquéte

prospective longitudinale.
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Annexes

Annexe 1 : Questionnaire de these

Bonjour,

Interne en 6eéme semestre de médecine générale, je souhaite réaliser ma these sur les soins
palliatifs.

Plus précisément sur la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déces, sujet en plein
coeur de I'actualité ce jour.

Mon objectif de these sera de savoir si vous la pratiquez et avec quels moyens.

Tres rapide, ce questionnaire vous prendra moins de 3 minutes chrono en main !

1. Etes-vous ?
o Une femme
o Unhomme

2. Quel age avez-vous ?
o Entre 30 et 40 ans
o Entre 40 ans et 50 ans
o Plus de 50 ans
o Moins de 30 ans

3. Depuis quand exercez-vous votre activité professionnelle libérale ?
4. Exercez-vous dans une MSP ou seul(e) ?

5. Avez-vous déja eu une formation quant a la prise en charge palliative ?
o Oui
o Non

6. Sivous avez déja eu une formation en soins palliatifs, cela était sous quelle forme ?
o FMC
o DU

o E-learning

o Congres

o Autres
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
patients en fin de vie (dite Claeys-Léonetti) a ouvert le droit a un patient atteint d’une
maladie grave et incurable, de bénéficier, sous certaines conditions, d’une sédation
profonde et maintenue jusqu’au déces. Selon vous, avez-vous une bonne connaissance
de ce droit ?

o Aucune connaissance

o Connaissances plutdt approximatives

o Bonne connaissance

Combien (approximativement) suivez-vous de patients atteints d’une maladie grave et
incurable ?

o Moinsde5

o Entre 5 a 10 patients

o Entre 20 a 15 patients

o Plusde15

Parmi vos patients, combien d’entre eux ont un pronostic vital engagé a trés court
terme ? (Quelques heures a quelques jours)

Pensez-vous que certains de vos patients auraient le droit de bénéficier d’une sédation
profonde maintenue jusqu’au déces ?

o Oui

o Non

o Je ne sais pas

Si non, alors qu’ils ont un pronostic engagé a trés court terme, pourquoi ?

Un ou plusieurs de vos patients vous ont-ils déja parlé du droit a la sédation
profonde ?

o Oui

o Non

Cette loi prévoit qu’a la demande du patient, une telle sédation peut étre mise en
ceuvre a domicile. L’avez-vous déja personnellement mise en ceuvre ?

o Oui

o Non

Si non, pour quelle(s) raison(s) ?
o Manque de formation

o Manque de disponibilité pour assurer une surveillance
o Difficulté a réaliser une collégialité prévue par la loi
o Difficulté a trouver les médicaments adéquats

o Autres

Si oui, avez-vous eu recours a un service d’hospitalisation a domicile ?
o Oui
o Non
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16. Ou bien a une équipe mobile de soins palliatifs ?
o Oui
o Non

17. Avez-vous déja abordé avec vos patients la différence entre sédation et euthanasie ?
o Oui
o Non

18. Si non, pourquoi ?
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Annexe 2 : Les 10 balises pour gquider une décision lors de la procédure

collégiale

Décision aprés Déemarche Ethique (DDE)®:
Les 10 balises pour guider une décision

lors de la procédure collégiale

Dr J-M Gomas

Toute décision médicale devrait bénéficler d'une réflexion préalable
selon une démarche éthique, afin de satisfalre aux waleurs du soln
palliatif et da respecter les exlgences légales.

La procédure colléglale qul s'impese désormals & tous, guel que solt le

leu d'exercice pour pluuhurl déclslons majeures, nécessite
rativement un outll méthodologlque et des repéres éthiques de

prise de déclsion.

Ces dix ballses, dont certalnes ont ébé Inscrites désormals dans la lol,

M.Léry a insisté sur e recours a une sorle de « boite a
outils » pour identifier las 5 plans de la réflexion éthique
préparant une décision. Leur mise en praligue a permis
da dégager 10 points de vigilance qui conditionnent une
dacision qui sa waul « athiqua ».

& Si la décision est prise en conscience, elle sera
toujours éthigue au sens oU ¢ca sera la meilleure ou la
moins mauvaise possible » (M-5 Richard, 1885 )

En revanche la damarche elle-mama, pour osar sa
qualifier « d'athique » , doil s'appuyer sur des owtils

connus, réflachis, el validés.

L'outil »DDE= (Décision aprés Ddmarcha Ethil:palﬁ. uliliss
depuis 20 ans, s'appuie sur dix balises légales, athiques
&t daontologiques fort utile & rappaler & tous.

La décision apriés démarche éthique (DDE) ©

Méthade de prise de décition en equipe
& utiliser bors de la réunion d'équipe lors d'une pracédure collégiale

1- INVENTAIRE : malade, maladie, entourage, contexte

[2- DELIBERATION en équipe : du temps, de |a parole vraie,
pour explorer les choix possibles et leurs conséquences

3- DECISION : consentement éclairé, pilotée par le médecin

Demin de philppe
DUIFOUR 195

LES DIX BALISES (dont certaines sont désormais intégrées a la loi)

1. UNE DECISION PRISE « EN EQUIFE » NE COMPORTE EN ELLE-MEME AUCUNE GARANTIE ABSOLUE DE QUALITE OU DE VERITE

R SCHAERER 1998
2. BONME DISTANCE OU BONNE PROXIMITE * EN FAIT, IL 5'AGIT D'UNE JUSTE PRESENCE A L'AUTRE E. HIRSCH 1334
3. IL N'EXISTE AUCUNE GARANTIE QUE LA METHODE DE L'ETHIQUE CLINIQUE ABOUTIRA A UN JUGEMENT SUR D. ROY 1882

. LA DISCUSSION PREALABLE EST « MULTIDISCIPLINAIRE », MAIS LA DECISION FINALE EST « MONO DISCIPLINAIRE »
[Calle régle majeurs & désormais &bé intégrée dans Farenal réglemeniaine puisque la procédure collégiale prépands an dguipe aboutit & ure décision donl la
respansshilté médico-dégale sl parlé par le médecin (Loi 2 féw. 2016) J-M. GOMAS 1994

EL'EMGEH‘GE ETHIQUE, C'EST «AVANT» , PAS « APRES » LA DECISION J-M. GOMAS 2002

ar il est vain de réédcrire les événements aprés une décision, |'évaluation rétrospective ne permettant pas de dire gu'une décision était mauwvaisa |

CE N'EST PAS PARCE QU'UN TRAITEMENT EXISTE... QUIL FAUT FORCEMENT LE PROPOSER |
Whinsi un ratement, cerfes sxistan], ne doil méme pas &re mentionnd au malade si fa rdffexdfon éthique i celie annance
feamdul que ce fratement Mes] pas justifié ou déraisonnable compba benu de Mireantaine éhigue |
[Ce principe esf inlégré dans inlerdiction de Facharnamant ihérapeufique | loi du 22 avril 2005}

IT. UNE DECISION MEDICO-SOIGMANTE EST UN « CDD », IMPLIQUANT TOUJOURS LA PREVISION DE MHEE\I!&LU‘.‘I‘II::]HM ey

M-H. SALAMAGHNE 1991

E LE CONSENTEMENT ECLAIRE ? « PARLONS DE L'ECLAIRAGE = ! C-H. RAPIN 1391
IL NY A PAS « D'ETHIQUE » SANS DELIBERATION Cath. PERROTIN 2008
Une décision éthigue qui semble « évidente » naque justament ... _da ne pas '&tra | || faut taujours exiger un temps de délibération.

Ce termnps est désormals intégré dans la procédure collégiale (Lol 2 fiéw, 2016).

10. CHAGUE PATIENT EST UNIQUE...DANS SON HISTOIRE DE VIE, SES DESIRS, 5A MALADIE, SES ACTES, SA MORT C.SAUNDERS 1993‘
Principe megeur de la démarche palliatve et de Féthigue du singulier : fondamental et dtemnel.

Claion ashwias Sl Eramgraments usfAraiaras an Ghigue ol an o palii des sl ; Park, Lyon, Grarmbis, Garse

D Jean-Mark GOMAS
o e e v b i ey oy b FH

Dbcinion ut Procdduns cobigishe ; Lo 22 el 2008 : Lol 02005370, Lol 2 Hvrier 2018 : Lai n™ 2018-87
thames La DOE: Vankn 1 n Prasss madicas 2001, one 39, nm1, pp. 973075

Varsken J acloaiteie epni les Lot de 2008 ot 2314, Conpris @m in SFP

Hirech E. Amcormpagner jusgquiau baut da b vie - Cad 1887

aundars . L wi adand b mer - 2i b Parks - Madal, 1992,

Salarmagra W-H. Thominel P (dir] Accompagner benls sns de sorm peliabfs en Frasos, Pars, Damopolis, 3018
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Résumé :

Titre : Les médecins généralistes de la région Centre Val de Loire pratiquent-ils la sédation profonde
et continue maintenue jusqu’au déces au domicile de leurs patients ?

Introduction : Les questions relatives a la fin de vie occupent une large place dans notre société. Le
législateur a été amené a intervenir a plusieurs reprises. La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie a ouvert le droit pour toute personne atteint
d’une maladie grave et incurable en fin de vie de bénéficier d’'une sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces. Le but de notre étude est d’évaluer les modalités de sa mise en ceuvre par
des médecins généralistes de la région Centre Val de Loire.

Matériel et Méthode : Notre étude était basée sur un questionnaire distribué a un échantillon de
praticiens de la région. Il s’agissait d’une étude rétrospective descriptive des pratiques des médecins
généralistes en région Centre.

Résultats : 52,7 % des médecins généralistes de la région Centre ont déja pratique la sédation profonde
et y ont eu recours. L’enquéte met en évidence plusieurs difficultés. Parmi elles, le manque de
connaissance ou de formation, le manque de disponibilité et la difficulté a réaliser une collégialité
semblent autant de frein a sa réalisation au domicile des patients.

Conclusion : Comme le prévoit la loi Clayes-Leonetti du 2 février 2016, la sédation profonde et
continue est mise en ceuvre au domicile du patient, lorsqu’il en a fait la demande. Plusieurs difficultés
sont soulignées et des questionnements sont mis en lumiére. Cette étude invite a des
approfondissements et propose des pistes de réflexion.

Mots clés : Soins palliatifs, sédation profonde et continue, fin de vie a domicile, loi de Claeys-
Léonetti et médecins généralistes.

Jury :

Président du Jury : Professeur Vincent CAMUS
Directeur de thése : Docteur Pascal GAUTHIER
Membres du Jury : Professeur Donatien MALLET

Docteur Lemonnier Jean-Yves
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