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I. Introduction générale 

En France, l’espérance de vie ne cesse d’augmenter (1) et par conséquent le 

développement d’une population vieillissante. En effet, un tiers de la population française 

aura plus de 60 ans en 2060 (2). Une étude en Angleterre et aux Pays-de-Galles réalisée 

en 2017 affirme que 160 000 patients supplémentaires auront besoin de médecine palliative 

en 2040 (3).  

Malheureusement, 85% des français veulent une fin de vie à domicile et seulement 37 % y 

parviennent (4,5). Dans leurs derniers jours de vie, près de 30 % des patients vont être 

amenés à quitter leur domicile pour l’hôpital où ils vont décéder, le plus souvent dans des 

services de médecine non palliative (6). 

Les patients eux-mêmes sont en demande d’informations sur les soins de fin de vie. Dans 

un sondage de la Société française d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP), 53% 

des français se disaient insuffisamment informés (7,8). 

Le médecin généraliste s’est vu confier par la société le rôle de pivot de la prise en charge 

des patients et de la coordination des soins. Par sa proximité avec les patients et leur en-

tourage, il est souvent l’interlocuteur de premier choix pour débuter cette prise en charge. 

Les soins palliatifs font l’objet de nombreux travaux par les pouvoirs publics et la 

communauté scientifique, (9) ce qui a abouti au dernier plan national 2015-2018 qui tend à 

augmenter la prise en charge palliative à domicile.  

Depuis de nombreuses années, la Haute Autorité de Santé (HAS) propose différents outils 

sous forme de guides de recommandations de bonnes pratiques avec l’aide de la Société 

française d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) afin d’aider les professionnels de 

santé lors de la prise en charge palliative, dont certains spécifiques au domicile.  
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En février 2020, la HAS a publié une recommandation de bonnes pratiques sur les 

thérapeutiques utilisables dans la sédation palliative à domicile, qu’elle soit proportionnée, 

profonde, transitoire ou même maintenue jusqu’au décès (10).  
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I.1 Les soins palliatifs en France 

I.1.1 Définitions 

 

De nombreuses définitions officielles existent concernant les soins palliatifs, en premier lieu 

celle énoncée par la loi de 1999 (11) : 

« Art. L.1er A. – Toute personne malade dont l’état le requiert a le droit d’accéder à des 

soins palliatifs et à un accompagnement.  

Art. L.1er B. – Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe 

interdisciplinaire en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la douleur, à apaiser la 

souffrance psychique, à sauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenir son 

entourage.  

Art. L.1er C. – La personne malade peut s’opposer à toute investigation ou thérapeutique. » 

 L’Ordre des médecins et l’Organisation mondiale de la santé (OMS) ont également leurs 

définitions mais la plus communément admise en France reste celle de la Société française 

d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) de 1996 (11) : 

« Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la 

personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L’objectif des soins palliatifs 

est de soulager les douleurs physiques et les autres symptômes, mais aussi de prendre en 

compte la souffrance psychique, sociale et spirituelle. »  

I.1.2 Organisation des soins palliatifs en France 

 

L’organisation des soins palliatifs peut se dérouler en institution, à l’hôpital mais aussi à 

domicile. Il est nécessaire que les médecins généralistes développent le travail d’équipe 

ainsi que des liens étroits avec les autres professionnels libéraux et hospitaliers pour y faire 

face. Nous allons détailler les différents types de structures et équipes pouvant participer à 

la coordination du patient en soins palliatifs : 
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▪ Les unités de soins palliatifs (USP) : Ce sont des services hospitaliers entièrement 

dédiés à la pratique des soins palliatifs. Le personnel est formé aux situations les plus 

complexes. Elles sont indispensables et assurent une triple mission : le soin et 

l’accompagnement, la formation et la recherche. Il existe actuellement 152 USP en 

France dont 25 dans le Nord et le Pas-de-Calais (12). 

▪ Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) : Elles sont implantées dans les 

établissements de santé et se déplacent auprès des patients à la demande des 

soignants. Elles apportent un soutien à la fois technique et éthique aux équipes de soins. 

Elles interviennent à domicile ou dans les institutions dans des secteurs géographiques 

sans réseau (13). Elles ont un rôle d’expertise uniquement, elles ne prodiguent pas de 

soins. Les EMSP facilitent des hospitalisations de répit et de fin de vie et permettent 

parfois de pallier le manque de communication entre la ville et l’hôpital. 

Il existe 426 EMSP En France, dont 26 dans le Nord et le Pas-de-Calais. 

▪ Les Lits identifiés de Soins Palliatifs (LISP) : Ce sont des lits au sein des services 

d’hospitalisation non dédiés aux soins palliatifs. C’est une prise en charge 

multidisciplinaire en lien avec l’équipe ayant pris en charge les soins curatifs du malade. 

Ils permettent la continuité des soins avec un coordinateur formé aux soins palliatifs. On 

en compte 5057 en France répartis dans 835 établissements. 

▪ Les réseaux de soins palliatifs (RSP) : Un réseau de soins palliatifs est une équipe de 

médecins et d’infirmières intervenant à domicile ou en établissement. Ils ont pour objectif 

de coordonner le lien entre les professionnels, d’évaluer les besoins et de répondre aux 

demandes du patient pour faciliter le maintien dans le lieu de vie. On compte en France 

107 réseaux de soins palliatifs, dont 12 dans le Nord et le Pas-de-Calais.  

▪ Les services d’hospitalisation à domicile (HAD) : Leur rôle est d’assurer un soutien à 

domicile en réalisant des soins complexes liés à la prise en charge de pathologies 

lourdes. Le projet thérapeutique est toujours guidé par un médecin coordinateur et le 
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médecin traitant. Une partie du personnel a eu une formation en soins palliatifs pour 

répondre à la demande croissante. Les soins palliatifs représentent 25 à 30 % de 

l’activité de ces structures (14). 

Les soins infirmiers peuvent être réalisés par des infirmiers salariés ou libéraux 

conventionnés.  

▪ Les Services de soins infirmiers à domicile (SSIAD) et les Services d’aide et 

d’accompagnement à domicile (SAAD) : Les services de soins infirmiers à domicile 

(SSIAD) prennent en charge les personnes de plus de 60 ans et les personnes de moins 

de 60 ans souffrant d’une pathologie chronique. Un infirmier coordinateur des soins gère 

une équipe composée de psychologues, ergothérapeutes et podologues (14). 

Les services d’aide et d’accompagnement à domicile (SAAD) permettent des aides à 

domicile pour les activités de la vie quotidienne par l’intermédiaire d’auxiliaires de vie 

sociale. Un projet de soins adapté au malade est élaboré en fonction de ses besoins. 

I.1.3 Aides financières aux familles 

 

La participation des aidants est une condition essentielle du maintien à domicile. 
 
Une partie du congé d’accompagnement des aidants est rémunérée par l’allocation 

d’accompagnement à domicile et versée par le régime d’assurance maladie de l’aidant, pour 

une durée de 21 jours maximum.  

Il existe également un Fond national d’action sanitaire et social (FNASS) qui finance des 

gardes malades à domicile. Le montant de l'aide est fixé sous condition de ressources (14). 

Pour avoir accès au FNASS, il est nécessaire de remplir un formulaire-type, disponible 

auprès de l’assistante sociale de l’HAD ou du réseau de soins palliatifs (15). 

  



   13 

 

I.2 La sédation en soins palliatifs 

I.2.1 La sédation palliative 

 

I.2.1.1 Définitions 

 

La sédation en médecine palliative est définie par un groupe d’experts de la SFAP comme 

« la recherche, par des moyens médicamenteux, d’une diminution de la vigilance pouvant 

aller jusqu’à la perte de conscience. Son but est de diminuer ou de faire disparaître la 

perception d’une situation vécue comme insupportable par le patient, alors que tous les 

moyens disponibles et adaptés à cette situation ont pu lui être proposés et/ou mis en œuvre 

sans permettre d’obtenir le soulagement escompté ». Il est surtout important de 

contextualiser le terme de la sédation avec par exemple sédation « en situation palliative » 

ou « en phase terminale » (16).  

I.2.1.2 Les indications  

 

La loi justifie la sédation en situation palliative terminale en cas de : 

- détresse en phase terminale, en cas de complications aiguës à risque vital immédiat 

comme les hémorragies cataclysmiques et les détresses respiratoires asphyxiques ; 

- symptômes réfractaires c'est à dire « tout symptôme dont la perception est insupportable 

et qui ne peut être soulagé en dépit des efforts obstinés pour trouver un protocole 

thérapeutique adapté sans compromettre la conscience du patient » (16). 

I.2.1.3 Les thérapeutiques 

 

Le traitement recommandé pour une sédation proportionnée ou profonde et continue 

jusqu’au décès est le midazolam (10) par sa polyvalence d’utilisation par voie intraveineuse, 

sous-cutanée voire par voie orale ou intra rectale chez l’enfant. C’est une benzodiazépine 

dont l’action est rapidement réversible, à demi-vie courte. Les doses de titration et 
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d’entretien du traitement sont clairement définies dans les recommandations. Il peut être 

utilisé à domicile via une rétrocession par une pharmacie hospitalière ou un service 

d'hospitalisation à domicile. 

En cas de difficulté d’approvisionnement, il est possible d’utiliser d’autres benzodiazépines 

à demi-vie plus longue comme le diazépam et le clonazépam. 

I.2.1.4 L’outil SEDAPALL  

 

SEDAPALL (17) est un outil créé par la SFAP permettant d’analyser précisément les 

pratiques sédatives à visée palliative en fin de vie portant sur l’intentionnalité de la décision.  

Elle est décrite sur 3 axes :  

- La durée prescrite qui doit être classée sur une des 3 possibilités : soit transitoire 

(D1), soit potentiellement réversible (D2), soit irréversible dans les situations 

conformes à la loi (D3). Ce paramètre conditionne la nature de la réversibilité de la 

sédation.  

- Le niveau de profondeur doit être classé sur une des 2 possibilités :  

soit proportionnée pour le confort du malade (P1), soit profonde d’emblée (P2). 

- Le niveau de consentement ou la demande, doit être classé sur une des  

4 possibilités : Soit la personne n’est pas en état d’exprimer son consentement (C0), 

soit le consentement a été anticipé dans les directives (C1), soit le consentement est 

exprimé au moment de la décision (C2), soit la demande vient explicitement du 

malade et entre dans le cadre de l’application de la loi (C3). 

Cela permet une sédation adaptée à la personne malade et écarte toute ambigüité. 

L’objectif est de soulager une douleur ou une souffrance réfractaire et non d’accélérer ou 

de provoquer la mort du patient. 
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I.2.2 Evolution du cadre législatif en France : la loi Claeys-Leonetti 

 

En janvier 2016, une proposition de loi, la loi Claeys-Leonetti (18), est adoptée. Elle s’inscrit 

en continuité avec la loi précédente de 2005, la loi Leonetti. Elle encadre la sédation 

profonde et continue jusqu’au décès, rend les directives anticipées contraignantes et définit 

comme traitements médicaux la nutrition et l’hydratation artificielles. 

I.2.2.1 Les directives anticipées 

 

Avec la loi Leonetti de 2005, les directives anticipées étaient valables pendant 3 ans, 

désormais il n’existe plus de durée limite. Elles étaient consultatives, elles deviennent 

contraignantes, c’est-à-dire qu’elles s’imposent à l’équipe soignante, sauf avis médical, 

dans 3 cas : 

➢ Une urgence vitale, 

➢ Un caractère manifestement inapproprié  

➢ Une rédaction des directives anticipées non conforme à la situation médicale.  

« Les directives anticipées manifestement inappropriées ou non conformes à la situation 

médicale, le refus de les appliquer ne peut être décidé qu’à l’issue de la procédure collégiale 

prévue à l’article L. 1111-11. Le médecin peut recueillir auprès de la personne de confiance 

ou, à défaut, de la famille ou de l’un des proches le témoignage de la volonté exprimée par 

le patient. » 

En 2016, la Haute Autorité de santé (HAS) a développé un document d’information et d’aide 

pour les rédiger. D’après une étude de 2017 (19), les médecins traitants trouvaient le 

document pertinent mais complexe et il était nécessaire d’accompagner les patients dans 

leurs rédactions. 

Un décret précise les modalités de conservation de ce document : dans son dossier médical 

partagé, par son médecin traitant, dans un dossier médical hospitalier, dans une institution, 
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par un de ses proches ou par le patient lui-même. La personne peut également décider de 

n’y mentionner que l’information de l’existence de ses directives et le lieu où elles se trouvent 

conservées ainsi que les coordonnées de la personne qui les possède (20). Elles permettent 

également de statuer sur la poursuite, le refus ou l’arrêt des traitements et actes de soins.  

I.2.2.2 La Personne de confiance 

 

L'un des rôles du médecin traitant est d'informer et aider son patient à choisir une personne 

de confiance. Du fait de sa relation privilégiée, il est probablement un des acteurs du 

parcours de soins le plus légitime dans cette mission. La personne de confiance désignée 

par écrit pourra accompagner le patient lors de ses consultations médicales afin de l’aider 

dans ses prises de décisions. En l’absence de directives anticipées, son avis prévaut sur 

tous les proches et sera consulté lorsque le malade sera hors d’état d’exprimer sa volonté 

(20,21). 

I.2.2.3 La sédation profonde et continue jusqu’au décès (SPCJD) 

 

Depuis la loi Claeys-Leonetti, le médecin doit tout mettre en œuvre afin de soulager la 

souffrance d’un patient en fin de vie. Il a le droit de recourir collégialement à la sédation 

profonde et continue associée à une analgésie pour rendre le patient inconscient et décider 

d’arrêter les traitements le maintenant artificiellement en vie.  

Cette pratique sédative est à différencier de la sédation proportionnée qui est réversible et 

de l’euthanasie (22) qui répond à la demande de mort du patient avec l’utilisation d’un 

médicament à dose létale. 

Trois circonstances exceptionnelles (18) peuvent conduire le médecin à mettre en œuvre 

cette sédation :  

-  « À la demande du patient atteint d’une affection grave et incurable, lorsque son 

pronostic vital est engagé à court terme et qu’il a un ou des symptômes ou une 

souffrance dits réfractaires aux traitements ; 



   17 

-  À la demande du patient atteint d’une affection grave et incurable, lorsqu’il demande 

l’arrêt d’un traitement de maintien de vie, cet arrêt engageant donc le pronostic vital à 

court terme et étant susceptible d’entraîner une souffrance insupportable ; 

- Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et lorsque le médecin, au terme d’une 

procédure collégiale, arrête un traitement de maintien en vie, au titre du refus de 

l’obstination déraisonnable. La sédation profonde et continue s’impose lorsque le patient 

a des signes de souffrance, ou que celle-ci ne peut être évaluée du fait de son état 

cérébral ou cognitif. » 

Cette sédation doit être discutée lors d’une procédure collégiale : il est nécessaire d’avoir 

l’avis motivé d’au moins un autre médecin à titre de consultant et de l’équipe en charge du 

patient.  

Dans une récente étude française (23), l’indication de la sédation profonde et continue a le 

plus souvent été posée chez des patients incapables d’exprimer leurs volontés.  

Une étude innovante (24) interrogeant directement les patients en soins palliatifs de 

plusieurs centres français montre que 87% des patients sont en faveur de la SPCJD en cas 

de symptômes réfractaires. 

Sa réalisation reste néanmoins fortement discutée à domicile. Le Centre National des Soins 

Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV) a rédigé des rapports de séances de travail en 2018 

(25) concernant cette problématique. Une des premières réflexions concernent surtout 

l’approvisionnement du midazolam, seulement accessible en rétrocession hospitalière.  

La deuxième concerne la solitude du médecin traitant qui est proche de son patient et doit 

l’accompagner jusque son décès.  
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I.3 Les nouvelles recommandations sur la sédation palliative 
à domicile de janvier 2020 (Annexes 1 et 2) 

I.3.1 Généralités 

  

La SFAP propose des recommandations de bonnes pratiques (RBP) depuis plus de dix ans, 

dont une réalisée en 2009 spécifique au domicile, validées par la Haute Autorité de santé. 

Une étude de 2018 (26) montre que 91% des médecins généralistes aimeraient une fiche 

pratique sur la sédation à domicile abordant les molécules à utiliser, les posologies et les 

conditions de réalisation dans le cadre de la loi. 

I.3.2 Contexte d’élaboration des nouvelles recommandations  

 

La Direction générale de santé (DGS) (27) a demandé à la HAS de renouveler les 

recommandations de bonnes pratiques de 2009 sur la mise en œuvre thérapeutique de la 

sédation qui n’abordaient pas encore le cas précis de la SPCJD mis en place en 2016 avec 

la loi Claeys-Leonetti. Cela fait suite à la réalisation en 2018 d’un guide de parcours de soins 

(22) sur « Comment mettre en œuvre une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au 

décès ? ».  

Deux documents ont été rédigés en février 2020 :  

- Le guide de parcours de soins sur le thème « Comment mettre en œuvre une sédation 

profonde et continue jusqu’au décès ? » réactualisé. 

- Une nouvelle recommandation « antalgie des douleurs rebelles et pratiques sédatives 

chez l’adulte : prise en charge médicamenteuse en situations palliatives jusqu’en fin de 

vie » avec une fiche outil récapitulative pour le médecin généraliste détaillant la prise en 

charge thérapeutique pour les sédations proportionnées et les sédations profondes et 

continues maintenues jusqu’au décès (10,28).  
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 La HAS demande aux pouvoirs publics, sur la base de cette recommandation, de permettre 

la dispensation en ville de ces médicaments hors Autorisation de mise sur le marché (AMM) 

et leur prise en charge par l’Assurance maladie. 

I.3.3 Les objectifs des nouvelles recommandations 

 

Les objectifs de ces recommandations sont de : 

- « Mieux définir le choix et les modalités d’utilisation des médicaments de la sédation 

en phase palliative avancée et en phase terminale, qu’elle soit proportionnée ou 

profonde et continue maintenue jusqu’au décès chez l’adulte.  

- Préciser les modalités spécifiques de l’utilisation à domicile des médicaments de la 

sédation en phase palliative et phase terminale. » 

Depuis la publication en février 2020 de l'HAS, aucune étude n'a été réalisée sur 

l'applicabilité de ces recommandations en médecine générale. 

Il s’agit d’une pratique complexe à la fois médicale et éthique, pouvant conduire à de 

nombreuses difficultés et de nombreux freins au domicile pour le médecin généraliste et 

l’équipe l’accompagnant dans la prise en charge. 

 

I.4 L’objectif de la thèse 
 

L’objectif principal de ce travail est de définir l’impact de ces nouvelles recommandations 

sur la pratique des médecins généralistes du Nord-Pas-de-Calais dans la mise en œuvre 

d’une sédation en situation palliative à domicile.  

Les objectifs secondaires sont d’évaluer la proportion de médecins généralistes ayant 

connaissance de l’existence de ces recommandations et leurs attentes pour une 

optimisation de la prise en charge. 
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II. Matériel et méthodes 

II.1 Design de l’étude 

II.1.1 Type d’étude 

 

Il s’agit d’une étude descriptive observationnelle par questionnaire semi-dirigé adressé aux 

médecins généralistes libéraux de l’ancienne région du Nord-Pas-de-Calais. 

Les critères d’inclusion de l’étude étaient d’être médecin généraliste en activité dans le Nord 

ou le Pas-de-Calais avec une activité libérale exclusive ou mixte incluant les médecins 

remplaçants. Les critères de non-inclusion étaient d’avoir une activité hospitalière exclusive, 

les autres spécialités médicales, ne pas exercer dans le Nord et Pas-de-Calais et d’être 

médecin retraité ou sans activité.  

Le critère d’exclusion était de rendre un questionnaire incomplet. 

II.1.2 Population de l’étude  

 

Quatre cents médecins du Nord et du Pas-de-Calais ont été tirés au sort dans l’annuaire en 

ligne des Pages Jaunes1 et contactés par téléphone soit directement soit par le biais de leur 

secrétariat, afin d’obtenir leurs adresses électroniques. Quatre appels téléphoniques 

maximum ont été effectués par médecin généraliste à des heures et jours différents. 

Le but de ces appels était de leur expliquer l’étude et de recueillir leur consentement afin 

d’envoyer le lien du questionnaire par adresse électronique (Annexe 3). 

  

 

1 Pages Jaunes, France. URL https://www.pagesjaunes.fr/ 

https://www.pagesjaunes.fr/
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II.1.3 Recueil des données 

 

Quinze jours après avoir contacté l’ensemble des quatre cents médecins, une seule relance 

a été faite auprès des médecins ayant communiqué leurs adresses électroniques, soit un 

total de 193 adresses électroniques. Un message d’informations (Annexe 4) était inclus afin 

d'expliquer le nouvel envoi. Il se justifiait par l’anonymat qui ne permettait pas d'identifier les 

médecins ayant déjà participé à l'étude. 

Le recueil s’est fait du 12 février au 1er avril 2021. 

II.1.4 Réalisation du questionnaire (Annexe 5) 

 

Un questionnaire en ligne a été réalisé via le logiciel informatique d'enquête statistique 

LimeSurvey2, avec un accès autorisé par la faculté de médecine de Lille. 

Il est composé de 12 questions, adaptées en fonction du choix fait à chaque réponse. 

La première partie s’intéresse aux caractéristiques des médecins : le sexe, l’âge, le lieu 

d’installation (rural, semi-rural ou ville), le type d’activité (libéral exclusif ou mixte, c’est à 

dire partagé avec l’activité hospitalière et si le praticien exerce seul ou en groupe).  

La deuxième partie porte sur l’expérience des médecins généralistes à propos de la séda-

tion palliative à domicile : les difficultés rencontrées et les facteurs limitants s’ils ont déjà 

réalisé une prise en charge palliative. Dans le cas contraire, sont-ils disposés à en réaliser 

dans leur pratique ? 

La troisième partie est axée sur les recherches documentaires et s’ils connaissent les 

nouvelles recommandations de bonnes pratiques de la HAS. Pour ceux les ayant lues, leurs 

avis sur la pertinence de ces dernières dans leurs pratiques. La dernière partie se penche 

sur les attentes des médecins généralistes malgré les ressources connues. 

 

2 Limesurvey GmbH. / LimeSurvey: An Open Source survey tool /LimeSurvey GmbH, Hamburg, Germany. 
URL http://www.limesurvey.org 

http://www.limesurvey.org/
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Il était nécessaire de répondre à toutes les questions pour que le questionnaire puisse être 

validé et considéré complet. Les réponses étaient anonymes. 

 

II.2 Analyse statistique 
 

L’ensemble des réponses aux questionnaires a été exporté à partir du logiciel Lime Survey 

et retranscrit dans un tableur du logiciel Microsoft® Office 365 Excel® constituant ainsi une 

base de données analysable.  

Les analyses ont été réalisées avec le logiciel R version 3.5.03. Les caractéristiques des 

médecins et les réponses aux différentes questions sont présentées sous forme d'effectifs 

accompagnés des proportions pour les variables qualitatives.  

Les intervalles de confiance des proportions à 95% (IC95) sont calculés à l’aide d’une loi 

binomiale. Les intervalles de confiance des moyennes à 95% (IC95) sont calculés à l’aide 

d’une loi normale. 

Différentes comparaisons ont été menées entre des groupes distincts de médecins répon-

deurs (ceux ayant pratiqué la sédation, ceux ne l'ayant jamais pratiquée et ceux étant prêts à 

pratiquer la sédation par rapport à ceux n'étant pas prêts) afin de mieux cibler les besoins 

de chacun de ces sous-groupes.  

Les variables qualitatives ont été comparées à l'aide d'un test d’indépendance du Chi2 alors 

que les variables quantitatives ont été comparées à l'aide d'un test de Student.  

Ces analyses sont menées à titre exploratoire, nous n'avons pas corrigé le seuil alpha, a 

priori fixé à 5%.   

 

3 R Core Team (2020). R: A language and environment for statistical computing. R Foundation for Statistical 
Computing, Vienna, Austria. URL 
  https://www.R-project.org/. 
 

https://www.r-project.org/


   23 

 

II.3  Cadre réglementaire 
 

Une déclaration a été faite à la Commission Nationale de l'Informatique et des Libertés 

(CNIL). 

Le financement de l’étude est personnel. 
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III. Résultats 

III.1 Flow Chart 

 

 

Figure 1 : Le diagramme de flux représentant l’inclusion des sujets de l’étude 
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Sur les 400 médecins généralistes contactés, 99 questionnaires ont été obtenus dont 88 

questionnaires complets. Sur les 82 médecins non-répondants : 

- 22 médecins étaient non joignables. 

- 15 médecins n’étaient pas en activité : à la retraite ou en congé maternité. 

- 7 médecins n’étaient pas médecins généralistes : 2 gynécologues, 1 angiologue,  

1 médecin esthétique, 1 homéopathe, 1 cardiologue et 1 médecin scolaire. 

- 2 médecins ne travaillaient pas en France mais en Belgique et en Suisse. 

- 36 médecins ont refusé de participer : 23 médecins manquaient de temps, avaient 

énormément de demandes de participation aux thèses, n’étaient pas intéressés ou 

refusaient de donner leurs coordonnées. On a compté 10 refus liés au contexte 

sanitaire avec l’infection par Covid-19 et 3 refus de la secrétaire médicale. 

 

III.2 Description de l’échantillon étudié 

 

Parmi les 88 médecins, 67,05 % sont des hommes.  

14 médecins généralistes (15,91%) ont entre 26 et 35 ans, 24 (27,27%) ont entre 36 et 45 

ans, 20 (22,73%) ont entre 46 et 55 ans, 28 (31,82%) ont entre 56 et 65 ans et 2 (2,27%) 

ont entre 66 et 75 ans. La répartition de l’échantillon par tranche d’âge est représentée  

figure 1. Ils sont majoritairement installés en ville (53,41%), 37,5% en semi-rural et 9,09% 

en rural. En ce qui concerne le mode d’activité, 69,49% de l’échantillon exerce en groupe, 

majoritairement en libéral exclusif (70.69 %). 

Toutes les caractéristiques démographiques de la population ont été reportées dans le 

Tableau 1. 
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 Effectif n=88 Proportion         IC95% 

Sexe    

Hommes  

Femmes 

59 

29 

67,05 %  

32,95 % 

 [56,21 ; 76,7] 

 [23,3 ; 43,79] 

Age    

26-35 ans 

36-45 ans 

46-55 ans 

56-65 ans 

66-75 ans 

14 

24 

20 

28 

2 

15,91% 

27,27% 

22,73% 

31,82% 

2,27% 

[8,98 ; 25,25]  

[18,32 ; 37,81] 

[14,47 ; 32,89] 

[22,29 ; 42,61] 

[0,28 ; 7,97] 

 

Lieu d’exercice    

Rural 

Semi-rural 

Ville 

8 

33 

47 

9,09% 

37,5% 

53,41% 

[4,01 ; 17,13] 

[27,4 ; 48,47] 

[42,46 ; 64,12] 

 

Mode d’exercice    

Seul 

Groupe 

18 

41 

30,51% 

69,49% 

[19,19 ; 43,87] 

[56,13 ; 80,81] 

 

Type d’activité    

Libéral exclusif 

Mixte 

41 

17 

70.69 % 

29.31 %  

 [57,27 ; 81,91] 

 [18,09 ; 42,73] 

 

Tableau 1 : Les caractéristiques des médecins généralistes de l’échantillon 
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Figure 2 : La pyramide des âges des participants 

 

 

 

III.3 Connaissances et expériences des médecins généralistes 
sur la sédation palliative 

III.3.1 « Avez-vous déjà réalisé une sédation palliative à domicile ? » (Tableau 2) 

 

53,41% des médecins généralistes ont déjà réalisé une sédation palliative à domicile. 

 

 Effectifs 
N=88 

Proportion 

Oui 47 53,41 %  
 

Non 41 46.59 %  
 

Tableau 2 : Le nombre de médecins généralistes réalisant de la sédation palliative à 

domicile 
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III.3.2 Les principales difficultés rencontrées dans la prise en charge des patients 

en soins palliatifs à domicile (Tableau 3) 

 

Parmi les 47 médecins ayant déjà réalisé une sédation palliative à domicile, la remarque 

principale est la difficulté d’accès au midazolam en ville (59,57%). 

Sans plus de précision en réponse libre, un médecin généraliste a également répondu « 

l’hospitalisation à domicile (HAD) ». 

 

Principales difficultés Effectifs % 

Les difficultés d’accès au midazolam en ville 28 59,57 % 

Le manque de temps ou de disponibilité à 

consacrer aux patients en prise en charge 

27 57,45 % 

 

La responsabilité des décisions 22 46,81 %  

L’utilisation des thérapeutiques spécifiques 

(Midazolam, morphiniques...) 

21 

 

44,68 %  

 

Le poids psychologique de la prise en charge du 

patient et de son entourage 

19 

 

40,43 %  

 

La prise en charge des symptômes pénibles ou 

réfractaires (syndrome d’asphyxie, angoisse) 

17 36,17 %   

 

La difficulté à réaliser une procédure collégiale 15 31,91 %  

Le manque de communication avec les 

spécialistes et les référents 

7 14,89 %    

 

L’accès aux prises en charge paramédicales 

(soins IDE à domicile...) 

2 4,26 % 

 

Tableau 3 : Les difficultés rencontrées dans la sédation palliative à domicile 
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Parmi les 47 médecins ayant déjà réalisé une sédation palliative à domicile, les principales 

ressources sont surtout une demande d’hospitalisation à domicile (72,34%) et un appel à 

une équipe mobile de soins palliatifs (55,32%). 

Une réponse ouverte a été ajoutée « Rien » : le médecin généraliste n’avait donc pas ou ne 

souhaitait pas de ressources disponibles face aux difficultés de cette prise en charge. 

 

 

Figure 3 : Les principales ressources face aux difficultés de la prise en charge 
palliative à domicile 

 

III.3.3 Pour les médecins généralistes n’ayant pas fait de sédation palliative à 

domicile : « Seriez-vous prêt à débuter une sédation palliative à domicile dans 

votre pratique ? »  (Tableau 4) 

 

58,54% des médecins généralistes n’ayant jamais fait de prise en charge palliative à 

domicile seraient prêts à en débuter une. 

 Effectif 
n=41 

Proportion 

Oui 24 58,54 %  
 

Non 17 41,46 %  
 

 

Tableau 4 : Les effectifs de médecins généralistes prêts à débuter la sédation 
palliative à domicile 
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III.3.4 Recherches documentaires ou de recommandations concernant la prise en 

charge palliative à domicile (Tableau 5) 

54,55% des médecins généralistes ont déjà réalisé une recherche documentaire sur les 

soins palliatifs à domicile. 

 Effectif 
n=88 

Proportion 

Oui 48 54,55 %  

Non 40 45,45 %  

 
Tableau 5 : Le nombre de médecins généralistes réalisant des recherches 

documentaires ou de recommandations sur la sédation palliative à domicile 
 

III.3.5 Connaissance des nouvelles recommandations de bonnes pratiques de 

février 2020 sur la mise en œuvre thérapeutique de la sédation à domicile 

(Tableau 6) 

 

 Effectif 
N=88 

Proportion 

Oui 19 21,59 % 
 

Non 69 78,41 % 
 

 
Tableau 6 : Le nombre de médecins généralistes ayant lu les nouvelles 

recommandations de bonnes pratiques de février 2020 sur la mise en œuvre 
thérapeutique de la sédation à domicile 

 

III.3.6 Les raisons du manque de connaissance des nouvelles recommandations de 

bonnes pratiques de la HAS (Tableau 7) 

 

Principales ressources Effectifs %  

Je n’étais pas informé(e) de ces nouvelles 
recommandations 

54 78.26 % 

Ces nouvelles recommandations ne m’ont 
pas parues prioritaires 

9 13.04% 

Un manque de temps    4 5.8% 

Non concerné pour le moment  2 2.9%  

 

Tableau n°7 : Les raisons du manque de connaissances des nouvelles RBP 
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Sur les 69 médecins n’ayant pas lu les nouvelles recommandations, la majorité n'en avait 

pas eu connaissance. Nous avons regroupé pour l’analyse statistique les 6 réponses 

précisées dans « autre » :  

- Les 4 réponses « surcharge de travail », « Pas le temps », « manque de temps » et 

« Trop long » par un « manque de temps ». 

- Les 2 réponses « absence de patient concerné depuis la parution de ces nouvelles 

pratiques » et « pas de patient en SP au domicile depuis cette date » par « non 

concerné pour le moment ». 

 

III.3.7 Pertinence des nouvelles recommandations de bonnes pratiques de la HAS 

(tableau 8) 

 

 Effectif 

n=19 

Proportion 

Tout à fait d’accord   3 15,79%    

D’accord  

 

9 47,37% 

Ni en accord ni en 

désaccord 

5   26,32%  

Pas d’accord    

 

2   10,53% 

Pas du tout d’accord 0 

 

0% 

 
Tableau n°8 : La pertinence des nouvelles recommandations de bonnes pratiques 

pour les médecins généralistes les ayant lues 
 

L’effectif concerné par cette question était faible (N=19) car une minorité de médecins 

interrogés connaissait ces nouvelles recommandations.  
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En cas de désaccord (« Pas d’accord » ou « Pas du tout d’accord ») la réponse était 

ouverte :  

- « Ne fait pas réellement bouger les lignes ou ma pratique. Ne m'aide pas dans mon 

quotidien. » 

- « Au vu du niveau de compétences requis des équipes intervenant en EHPAD pour 

les patients en fin de vie, je pense que les fiches HAS sont certes un support 

intéressant mais insuffisant par manque de pratique en médecine ambulatoire. » 

 

III.3.8 Les attentes pour une optimisation de la prise en charge malgré la 

connaissance de ces recommandations (Figure 5) 

 

Les principales attentes des médecins généralistes outre la connaissance des 

recommandations sont : 

- Une amélioration de la coordination ville-hôpital avec une anticipation en cas de 

recours à l’hospitalisation et une organisation en cas de retour à domicile (71,59%) 

- Des formations médicales continues (59,09%) 

- Une valorisation tarifaire dans le cadre de la prise en charge au domicile (40,91 %) 

- Une permanence téléphonique 7j/7 24h/24 (34,09 %) 

- Des cellules de coordination entre les différents intervenants avec des réunions de 

synthèse (29,55%) 

- Le développement d’autres fiches de recommandations de bonnes pratiques (guide 

pratique régional des ressources existantes...) (20,45%) 

- Un groupe d’échange de pratiques et des groupes de paroles (17,05 %) 
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Figure 4 : Les principales attentes pour une optimisation de la prise en charge 

 

Les autres attentes déclarées en réponses ouvertes étaient : 

- « La disparition de l'HAD comme elle est gérée actuellement » 

- « Une bonne définition des soins palliatifs … » 

- « Les fiches doivent êtres faciles à lire et pas trop longues, allant à l'essentiel » » 

-  « Des équipes d'intervention soir et WE pour les patients en fin de vie à domicile 

sans HAD » 

- « Passage à domicile conjoint du médecin traitant et du médecin référent du réseau 

de soins palliatif systématique au début de la prise en charge puis programmation 

d'une alternance de visites à domicile entre le médecin généraliste et le médecin 

coordonnateur de l'HAD si mise en place ou médecin référent soins palliatifs » 

- « La situation me semble correcte comme ça » ou encore « AUCUNE ». 
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III.4 Connaissances et expériences des médecins généralistes 
sur la sédation palliative: Etude analytique 

III.4.1 Comparaison entre les médecins réalisant la sédation palliative à domicile et 

ceux n‘y ayant jamais eu recours 

 

Concernant la lecture des recommandations, le groupe pratiquant la sédation palliative à 

domicile a autant lu les recommandations que ceux n’ayant jamais réalisé de sédation 

palliative (p-value=1). Ils font autant de recherches documentaires, il n’y a pas de différence 

entre les deux groupes (p-value = 0,876).  

De plus, les deux groupes ont le même avis sur la pertinence des recommandations (p-

value = 0,5085). 

Il y a significativement plus d’attentes dans le groupe ne pratiquant pas la sédation que dans 

le groupe qui la pratique (p-value =0,004012). Il y a en moyenne 2,73 attentes par médecin. 

III.4.2 Comparaison entre les médecins prêts à réaliser une sédation palliative à 

domicile et ceux qui ne sont pas prêts à réaliser une prise en charge palliative 

(chez ceux n’en ayant jamais réalisée avant)   

 

Concernant la lecture des recommandations, le groupe qui souhaite pratiquer la sédation 

palliative à domicile a autant lu les recommandations que ceux ne souhaitant pas en réaliser 

(p-value = 0,3455). Ils font autant de recherches documentaires, il n’y a pas de différences 

entre les deux groupes (p-value = 0,5767). 

Les deux groupes ont le même avis sur la pertinence des recommandations (p-value = 

0,3241) mais le faible nombre de participants à cette question rend l’analyse peu fiable. 

Les médecins prêts à réaliser une sédation palliative à domicile ont le même nombre 

d’attentes que ceux qui ne sont pas prêts à réaliser une prise en charge palliative (p-value 

= 0,9106) d’une moyenne de 2,36 attentes par médecin.  
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III.4.3 Comparaison entre les médecins connaissant les recommandations de bonne 

pratique et ceux ne les connaissant pas  

 

Le nombre de difficultés pour ceux n’ayant pas lu les recommandations est plus important 

que pour ceux les ayant lues avec une différence à la limite de la significativité (p-value = 

0,05408). Les médecins traitants connaissant les recommandations de bonnes pratiques et 

ayant recours à la sédation ont moins de difficultés avec 2,5 difficultés en moyenne par 

rapport aux médecins ayant recours à la sédation et ne les connaissant pas qui ont en 

moyenne 3,59 difficultés (Tableau 9). 

 

Nombre de 
difficultés 

Effectifs % 

1 6 12,77% 

2 8 17,02% 

3 13 27,66% 

4 11 23,4%  

5 5 10,64% 

6 1 2,13% 

7 2 4,26% 

8 1 2,13% 

 

Tableau 9 : Nombre de difficultés rencontrées par les médecins réalisant une 
sédation palliative à domicile  

 

 

Ceux n’ayant pas lu les recommandations s’appuient sur moins de ressources (Tableau 10) 

que les autres mais la différence n’est pas significative (p-value = 0,6472) avec une 

moyenne de 2,89 ressources. 
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Nombre de 
ressources 

Effectifs % 

0 2 4,26% 

1 9 19,15% 

2 4 8,51% 

3 17 36,17% 

4 9 19,15% 

5 5 10,64% 

6 0 0,00% 

7 1      2,13% 

 
Tableau 10 : Nombre de ressources utilisées par les médecins connaissant ou non 

les recommandations 
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IV. DISCUSSION 

IV.1 Forces et limites 

IV.1.1 Les forces de l’étude 

 

Le sujet des soins palliatifs est au cœur de l'actualité médicale et politique en lien avec le 

vieillissement croissant de la population et les nouvelles législations. Une des priorités du 

plan de développement national des soins palliatifs de 2015-2018 était de développer la 

prise en charge au domicile. De nombreux travaux se sont intéressés à l’état des lieux et au 

ressenti des médecins face à la situation palliative de leurs patients mais peu aux recom-

mandations sur la pratique des soins palliatifs à domicile. 

Le tirage au sort des participants permet une diminution du biais de sélection avec une 

meilleure représentativité de la population. Le contact par téléphone a permis un premier 

échange avec les médecins et de répondre à leurs questions, ce qui a également évité que 

le courrier électronique soit immédiatement mis en corbeille ou considéré comme indési-

rable. 

La diffusion de la thèse par courrier électronique a été un moyen de communication privilé-

gié car plus adapté pendant la pandémie mondiale de Covid-19 qui sévit depuis fin 2019. 

Pendant la diffusion du questionnaire, le développement de la vaccination contre le virus 

était en pleine expansion dans les cabinets de médecine générale et les patients atteints 

encore nombreux, augmentant la charge de travail des médecins traitants. 

Elle permet également aux médecins d’éviter de renvoyer le questionnaire par courrier pos-

tal et d’ajouter des frais supplémentaires. Mais certains refusent de communiquer leurs 

adresses électroniques pour des thèses. 

Le questionnaire est rapide à remplir, court et pertinent afin d’éviter de surcharger l’emploi 

du temps des médecins généralistes très souvent sollicités par des thèses.  
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Un certain nombre de participants ont souhaité recevoir les résultats, ce qui montre leur 

intérêt pour le sujet malgré un nombre peu élevé de patients pris en charge en soins palliatifs 

en médecine de ville. 

 

IV.1.2 Les limites de l’étude 

 

Le faible taux de réponse est probablement responsable d’un manque de puissance 

pouvant expliquer le manque de significativité des résultats. Plusieurs explications sont 

possibles : la pandémie actuelle liée à l’infection par Covid-19 avec le développement de la 

vaccination contre le virus en cabinet de médecine générale ou encore la demande 

importante de participations aux thèses des internes en médecine. 

Concernant le sexe, les femmes représentaient au 1er janvier 2021, 51,5 % des effectifs de 

médecins généralistes (29) en activité régulière alors qu’elles ne représentaient que 32,95 

% (IC= [23,3 ;43.79]) des réponses dans l’étude. Si l'on compare les chiffres obtenus dans 

l'étude à ceux de la démographie médicale publiés en 2015, il s'avère que dans le Nord et 

le Pas-de-Calais la proportion de femmes est respectivement de 39 et 36% soit équivalente 

à celle de l'étude (30). 

La répartition des âges chez les hommes est similaire aux données de la démographie 

médicale du Nord et du Pas-de-Calais en 2015 et nationale de 2020, mais même si elle est 

proche chez les femmes, il existe une différence : nous n’avons pas de femmes de plus de 

66 ans participant au questionnaire et un nombre plus important de femmes médecins entre 

55 et 65 ans. 

 

L’échantillon de cette thèse a été tiré au sort, afin de limiter les biais de sélection en 

décrivant les différentes causes de non-réponses et refus. On ne peut toutefois pas éviter 

le biais de recrutement : les médecins généralistes plus enclins à répondre pouvaient avoir 

un intérêt pour les soins palliatifs. Il y a néanmoins une grande majorité de libéraux exclusifs 
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donc sans implication en exerçant à temps partiel dans des réseaux, des équipes mobiles 

ou des services de soins palliatifs. 

 Le biais de mémorisation est aussi présent, les réponses peuvent être affectées par le 

temps écoulé entre la dernière prise en charge palliative à domicile et la réalisation du 

questionnaire. Mais la simplicité des questions permet de se référer à une situation générale 

et non à un cas particulier ce qui limite ce biais.  

 Le biais de désirabilité sociale est inévitable, notamment sur les questions relatives aux 

recommandations de bonnes pratiques. Malgré l’anonymat, les participants peuvent donner 

ce qui leur semble être la réponse attendue par peur d’être jugés. 

 

IV.2 Discussion des résultats 

IV.2.1 Les connaissances et impacts des recommandations de bonnes pratiques 

 
Notre étude suggère que plus d’un an après leur parution, la plupart des médecins généra-

listes du Nord et du Pas-de-Calais ne connaissent pas les nouvelles recommandations de 

bonnes pratiques de février 2020. Comme l’expriment bien deux participants en réponses 

libres, il est possible de ne pas s’y être intéressé car ils n’ont pas été confrontés à la situation 

en pratique depuis la publication. De plus, la pratique des soins palliatifs à domicile est peu 

fréquente pour un médecin généraliste et la nécessité d’être à jour sur les nouvelles recom-

mandations peut paraitre secondaire. 

La pertinence de ces recommandations est difficilement évaluable car peu de médecins les 

connaissaient. Une minorité ne les trouve pas pertinentes car peu utiles et peu nécessaires. 

Mais quel que soit leur intérêt pour la pratique de soins palliatifs à domicile, ils ont tous le 

même avis au niveau de la pertinence des recommandations. 
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Logiquement, les médecins motivés à réaliser une sédation palliative à domicile sont plus 

au courant des recommandations de bonnes pratiques. Mais dans tous les cas, les méde-

cins font autant de recherches documentaires sur les soins palliatifs, ce qui montre le peu 

d’entrain à lire des guides théoriques. 

Comme le montre une étude norvégienne de 2021 (31) , les médecins généralistes rencon-

trent des difficultés à adhérer aux recommandations en général et notamment en soins pal-

liatifs. Leur approche clinique adaptée au cas par cas n’est pas toujours conforme aux re-

commandations théoriques. De plus, le nombre conséquent de guides pratiques parfois 

longs et complexes rend impossible leur suivi quotidien. Les médecins traitants ciblent donc 

en fonction, d'une part des besoins de leur patients et d'autre part, sélectionnent ce qui est 

essentiel dans des domaines qu'ils maitrisent moins au risque de passer à côté des derniers 

RBP dans les disciplines qu'ils maitrisent. 

Néanmoins, l’étude de 2013 de Eymeric Jacques (32) et la thèse de Guillaume Raskopf (33) 

en 2017 expliquent que les médecins généralistes étaient en demande de fiches de recom-

mandations sur les prescriptions des thérapeutiques et d’une fiche technique de réalisation 

de la sédation palliative. C’est donc un document pertinent à réaliser car demandé par les 

médecins eux-mêmes, avec un outil accessible qui répond aux questions des thérapeu-

tiques utilisées en sédation palliative comme le midazolam.  

Toutefois, la revue « Prescrire » (34)  rapporte un déséquilibre du groupe d’experts avec la 

présence de peu de médecins généralistes, infirmiers ou pharmaciens connaissant l’orga-

nisation quotidienne des situations palliatives à domicile. 
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IV.2.2 Les réticences à débuter une sédation palliative 

 

L’échantillonnage de notre étude est similaire aux résultats de Jacques (32) avec 54% des 

médecins qui avaient déjà pratiqué une sédation palliative à domicile. 

Mais nos résultats montrent que seulement 58,54% des médecins n’ayant jamais réalisé de 

soins palliatifs à domicile sont prêts à franchir le pas. Ces résultats sont étonnants mais 

montrent qu’il existe toujours une réticence à se lancer dans une telle prise en charge.  

Véronique Blanchet (35) explique dans l’étude française SEDADOM, que certains médecins 

généralistes ne veulent pas être associés à la prise en charge palliative de leurs patients et 

préfèrent « laisser leur place au spécialiste de soins palliatifs ». Une étude nationale alle-

mande de 2021 (36) montre que les médecins généralistes ne pratiquant pas ou peu les 

soins palliatifs à domicile initient plus facilement des soins par une équipe spécialisée en 

médecine palliative avec le risque d’une prise en charge substitutive au lieu d’être complé-

mentaire à la pratique des soins primaires.   

Par ailleurs, Sophie Pennec (6) a mis en évidence le retard de mise en place de la prise en 

charge palliative en France : « la visée des traitements au cours de la semaine précédant 

le décès restait curative dans 21 % des cas et aucun traitement à visée palliative n’était 

signalé, même dans les derniers jours, dans plus de 30% des cas. ». Dans une étude bor-

delaise de 2019 (37), l’appui des réseaux de soins palliatifs est rarement initié par les mé-

decins généralistes ou trop tardivement. Cela montre (37) « si ce n’est une certaine mécon-

naissance des structures existantes, au moins le manque de réflexe de sollicitation de ces 

structures par les médecins généralistes. » 

Les médecins doivent repérer plus précocement les besoins en soins palliatifs de leurs pa-

tients. Les soins palliatifs et curatifs doivent être complémentaires et ne doivent plus être 

consécutifs.  
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IV.2.3 La mauvaise image des soins palliatifs 

 

Les médecins libéraux peuvent émettre des réserves à prendre en charge un patient en 

soins palliatifs à domicile mais il existe également un tabou sociétal entourant le sujet à la 

fois pour les patients et le milieu médical, ce qui peut entraîner des conséquences sur la 

prise en charge. Dans son travail de thèse, Charlotte Seure-Pinson (38) décrit une vision 

péjorative de la médecine palliative et un clivage entre le curatif et le palliatif, souvent débuté 

à des stades très évolués des maladies. Comme le montre Tiphaine Dhaenens (39), le pro-

blème principal en France réside dans le manque de culture palliative, comparé à d’autres 

pays comme l’Angleterre.  

Certains médecins ont encore l’idée d’échec de la science médicale (40) malgré les progrès 

toujours plus innovants. Heureusement, cette idée de manque de culture est en train de se 

modifier avec la progression de la discipline palliative qui permet une meilleure anticipation 

des prises en charge. (38) 

Un index classant 80 pays sur les soins palliatifs (41) a été réalisé par l’Economist Intelli-

gence Unit en 2015 (« l’index de la qualité de la mort») avec une première édition établie en 

2010. Cet index compte cinq catégories comme le système de santé national, l’accessibilité 

aux soins palliatifs, la qualité et le coût des soins, la formation du personnel médical et 

l’implication des pouvoirs publics (politiques du pays concernant les soins palliatifs et le 

budget alloué à la santé). Le Royaume-Uni reste en première place, la France est dixième, 

anciennement douzième en 2010. On peut donc déduire que le problème est multifactoriel. 

 

Certains pays européens développent précocement la communication et surtout la planifi-

cation permettant d’améliorer la prise en charge et la qualité de la décision. 

L’ensemble de ces problématiques peut malheureusement conduire à un défaut de prise en 

charge à domicile allant d’un investissement insuffisant jusqu’au refus de réaliser des soins 
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palliatifs à domicile. Les raisons les plus citées sont la peur de l’épuisement professionnel 

et la priorisation de la vie personnelle surtout dans le cadre de la féminisation de la profes-

sion (42,43). 

Les facteurs contribuant à une rupture de prise en charge par le médecin traitant en fin de 

vie à domicile sont selon Marc Poterre (42) « le manque de médecins généralistes, les ab-

sences non remplacées, l’éloignement géographique, la non-réalisation de visite à domicile, 

le manque de confiance en ses compétences ou manque de formation, désengagement 

personnel, charge de travail excessive et manque de reconnaissance, ou conflit antérieur 

avec un des anciens intervenants ». 

 

IV.2.4 Les difficultés rencontrées par le médecin généraliste 

 

Dans notre étude, les principales difficultés rencontrées par les médecins ayant déjà réalisé 

une prise en charge palliative sont le manque d’accès au midazolam en ville, le manque de 

temps ou de disponibilité, la responsabilité des décisions et ne vient qu’après l’utilisation 

des thérapeutiques spécifiques.  

Il est intéressant de notifier que les freins principaux sont liés à l’organisation et non aux 

difficultés personnelles du médecin, comparé à de nombreux articles de 2010 à 2018 

(44,45) retrouvant principalement le poids émotionnel et affectif des décisions éthiques, le 

manque de pratique et de connaissance en soins palliatifs, le manque de temps, les difficul-

tés liées à l’état du patient, l’omniprésence de la famille et le manque de coordination avec 

l’équipe soignante. 

Malheureusement, leurs faibles disponibilités et la difficulté de se déplacer à domicile ne 

permettent pas toujours aux médecins traitants d’accepter cette mission. Une étude fran-

çaise (46), sur la prise en charge des patients douloureux en soins palliatifs à domicile, 

montre que la majorité des praticiens sont en difficultés. 
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Ces situations peuvent conduire, faute d’alternative, à une hospitalisation. Lorsqu’il est né-

cessaire d’avoir une prise en charge en pleine nuit ou les week-ends, mais surtout elles 

peuvent devenir inévitables, si la situation médicale devient ingérable au domicile ou lorsque 

la famille est en demande de soins hospitaliers par répit (47). 

Une question organisationnelle revient souvent : le manque de coordination ville-hôpital. Il 

arrive que le médecin traitant intervienne après de longs mois de traitements hospitaliers et 

ne soit pas inclus dans la prise en charge curative (48). Cette absence de coordination place 

alors l’entourage dans la nécessité de remplir eux-mêmes cette mission. Ces remarques 

avaient déjà été notifiées dans la thèse d’Aurélie Nicourt (49) où 70% des médecins géné-

ralistes pensent que leur implication dans la prise en charge avec l’hôpital est inexistante. 

Les médecins traitants souhaiteraient être intégrés dans la collégialité, notamment par le 

biais des réunions de concertations pluridisciplinaires afin de donner leur point de vue et de 

participer de façon active au projet de soin.  

De plus, les résultats de l’étude de Pierre Robinet (50) montrent que 50% des médecins 

généralistes ont pris seul une décision de sédation au domicile, ce qui ne devrait pas être 

possible selon les textes de lois. 

En Allemagne, les médecins prêts à s’investir demandent aussi une complémentarité avec 

les autres professionnels de santé. Ils trouvent que leur travail est majoritairement  

administratif au lieu d’être un rôle indispensable dans la prise de décisions (36). 
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Une étude de 2018 (51) réalisée en Lorraine a demandé à des médecins traitants comment 

ils envisagent la discussion de fin de vie avec le patient. Les médecins généralistes trouvent 

difficile d’évaluer le bon moment pour évoquer une prise en charge palliative. Ils expliquent 

ne jamais trouver le moment propice et questionnent la stabilité des volontés dans le temps. 

En effet, le travail de Matthieu Stipon (52) montre que les directives anticipées sont propo-

sées dans moins de 10% des cas, possiblement en lien avec un manque de formation sur 

le sujet et sur comment en discuter avec le patient. 

Sur le plan personnel, « 76% des médecins généralistes souffrent du décès de leur patient, 

surtout les femmes. » (53) Il existe des structures d’aide pour les médecins généralistes, 

dont un numéro vert gratuit créé par le Conseil de l’ordre des médecins (54) à la disposition, 

en cas de souffrance au travail, mis en place depuis 2018. 

Néanmoins, les participants connaissant les recommandations ont moins de difficultés à 

pratiquer la sédation palliative par rapport à ceux ne les connaissant pas, ce guide semble 

apporter des informations utiles sur les thérapeutiques. 

 

IV.2.5  Le rôle clé du médecin généraliste dans l’accompagnement des patients en 

fin de vie 

 

Malgré les difficultés, le médecin généraliste est reconnu, dans le dernier rapport de 

l’Inspection Générale des Affaires Sociales de 2017 (55) , comme le professionnel de santé 

le plus adapté pour permettre la coordination des soins de fin de vie. Par sa connaissance 

du malade et de son entourage, de la relation de confiance et la continuité de la prise en 

charge, il va pouvoir suivre régulièrement le patient et s’adapter à l’évolution de la maladie 

et aux souhaits du patient.  
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Cette image du médecin de famille s’est fortement modifiée, avec la modernisation et la 

féminisation de la profession. Cela a un impact sur l’exercice au quotidien et surtout sur le 

rôle qu’accepte d’endosser le médecin traitant. Les jeunes médecins ont une meilleure 

formation en soins palliatifs au cours de leurs études médicales mais la complexité de la 

pratique contraint à s’éloigner du rôle attitré de pivot. Ces derniers doivent alors mettre en 

place une vraie coordination à domicile afin d’être épaulé dans leurs prises en charge et 

éviter que ce rôle ne revienne aux aidants. 

Il est nécessaire d’anticiper le maintien à domicile (15) en préparant en amont la transition 

souvent hospitalière vers le domicile, de discuter et décider ensemble de la suite, comme 

l’organisation en cas de problèmes le week-end et la nuit. Il s’agit donc d’une protocolisation 

des soins dont les médecins généralistes n’ont pas toujours l’habitude et le temps avec une 

anticipation importante.  

Plusieurs études (48,56) ont montré que les visites régulières à domicile du médecin 

généraliste augmentent les chances pour les patients de mourir à domicile et réduisent 

significativement les temps d’hospitalisation. 

Une méta-analyse résumant les études de 1966 à 2000 (57) expliquait déjà l’importance 

pour les patients d’avoir leur médecin traitant disponible pour eux en situation de fin de vie . 

C’est un devoir moral (58) en tant que médecin et personne de ne plus se centrer sur la 

pathologie mais sur l’être humain. 

Dans les prises en charge palliatives, les malades trouvent le praticien accessible, à 

l’écoute, prenant son temps et engagé dans la prise en charge (59). 
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IV.2.6  Quelles sont les ressources et les améliorations possibles ? 

 

IV.2.6.1 Les attentes pour une optimisation de la prise en charge 

 

Les praticiens interrogés ne pratiquant pas la sédation palliative à domicile ont plus d’at-

tentes par rapport à ceux qui en pratiquent. Les médecins ayant déjà réalisé ce genre de 

prise en charge sont peut-être plus à l’aise avec plus d’expérience et connaissent mieux les 

réseaux de spécialistes pouvant les aider.  

Les médecins qui n’en ont jamais pratiqué, décidés ou non à se lancer plus tard, ont tous le 

même nombre d’attentes. Il peut y avoir plusieurs explications comme la peur de se lancer 

seul dans une expérience éprouvante ou encore le manque de formations. 

Les attentes sont de nouveau organisationnelles avec une forte prédominance pour l’amé-

lioration de la coordination ville-hôpital. La solitude des médecins généralistes et leur 

impuissance dans la prise en charge de patients sont des explications régulièrement évo-

quées par les études. Viennent ensuite les formations médicales continues qui semblent 

plus adaptées à la médecine générale et préférées aux groupes d’échanges de pratiques 

ou de paroles comme les groupes Balint. 

Plusieurs commentaires optionnels ont été ajoutés pour cette question. Ce sont souvent des 

gens qui ont de fortes opinions, pas toujours représentatives du groupe mais il s’agit d’une 

aide pour l’interprétation des résultats, donc importants à publier. Ce sont surtout des opi-

nions par rapport à leurs pratiques personnelles mais en ressort le caractère chronophage 

et les difficultés organisationnelles que vivent les médecins généralistes.  

Des attentes similaires sont retrouvées dans le travail de Bertrand Fougère (46) avec prin-

cipalement la coordination ville-hôpital et l’augmentation des formations.  

On retrouve ensuite la valorisation tarifaire dans le cadre de la prise en charge au  

domicile avec le problème de la rémunération du temps passé au domicile.  
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Les médecins généralistes peuvent appliquer la cotation VL pour les « visites longues », à 

soixante-dix euros, trois fois par an depuis 2019, mais il n’existe pas de cotations spéci-

fiques. Au printemps 2022, à la suite de l’avenant 9 de la convention médicale (60) signé le 

30 juillet 2021, la cotation VL pourra passer à 4 visites par an dans la limite d’une visite 

longue par trimestre. 

Une permanence téléphonique existe dans le Nord avec « Hop’line CHRU » (61) avec des 

avis spécialisés dédiés aux médecins libéraux, disponible du lundi au vendredi de 9h à 19h. 

Il est également possible de se faire un réseau avec des intervenants locaux. Le site  

Palliaclic (62) créé dans le cadre d’une thèse de médecine générale regroupe un guide 

pratique régional des ressources existantes en Isère et des fiches pratiques sur la sé-

dation palliative. Le site de la SFAP (63) propose également un annuaire national des struc-

tures de soins palliatifs et des associations de bénévoles. 

 

IV.2.6.2 Les ressources 

 

Les médecins généralistes qui n’ont pas connaissance des RBP s’appuient sur moins de 

ressources mais le résultat n’est pas significatif. La principale explication pourrait être qu’ils 

ne souhaitent pas ou ne pratiquent pas de médecine palliative à domicile donc seraient 

moins enclins à se créer un réseau et à effectuer des recherches documentaires. 

 

IV.2.6.2.1 Aide à la décision 

 

Plusieurs études (64,65) se sont intéressées à l’efficacité d’une formation sur la détection 

des patients pouvant nécessiter prochainement une prise en charge palliative. Il n’y a pas 

d’efficacité prouvée sur la détection en elle-même, mais on note une amélioration sur la 

qualité de vie pendant le dernier mois au domicile avec deux fois plus de possibilités de 

mourir au domicile. 
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Quatre outils diagnostics sont retrouvés dans la littérature pour identifier les patients à 

risque : the Gold Standards Framework Prognostic Indicator Guidance (PiG); the Supportive 

and Palliative care Indicators Tool (SPict); the Palliative necessities ccOMSicO (necPAL) 

and the rADboud indicators for PAlliative care needs (rADPAc). 

 Seul le SPICT est validé en France et est utilisable à l’hôpital comme au domicile.(66) L’outil 

Pallia 10 est aussi très utile, ainsi que la question «serais-je surpris(e) si ce patient décédait 

au cours des 12 prochains mois ? ». Ces outils peuvent aider les médecins à évaluer un 

pronostic aisément et communiquer avec le patient sur la probable évolution palliative sans 

que son état se dégrade. 

Une revue de la littérature de 2000 à 2017 (67,68) montre l’avancée de l’Advance care 

planning (ACP) dans les pays anglo-saxons. Peu utilisé en France, ressemblant aux 

directives anticipées, il permet de planifier avec le malade ses souhaits de prise en charge, 

pour anticiper et faire face aux situations d’urgence. Il permet également d’intégrer les 

préférences sur le lieu de fin de vie et l’accompagnement par l’entourage. 

Certains outils d’aide (69) existent en France et mériteraient d’être plus largement diffusés : 

- Les prescriptions anticipées afin d’être rapidement efficace dans l’urgence en cas de 

symptômes d’inconfort. Elles sont utilisables surtout pour les prises en charge au 

domicile pour faciliter la coordination avec la pharmacie et les infirmiers.  

- L’utilisation plus répandue du Dossier Médical Partagé (DMP) permettant le partage 

des informations pour l’ensemble de l’équipe participant aux soins du patient. 

- Les fiches spécifiques pour le Service d'aide médicale urgente (SAMU) afin d’orienter 

la prise en charge selon les directives du patient.  

- Le développement des astreintes téléphoniques des structures de soins palliatifs et 

des contacts hospitaliers pour pouvoir répondre aux demandes des médecins 

libéraux et des patients et ainsi pouvoir solliciter les différentes structures si 

nécessaire (37). 
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- Le développement de supports (70) d’informations auprès de la population avec une 

sensibilisation du public à la fin de vie comme la campagne du centre national de fin 

de vie « La fin de vie et si on en parlait ? ». 

Depuis 2001, les soins palliatifs sont enseignés en quatrième et cinquième année de 

médecine et une formation concernant la relation médecin-malade et l’annonce d’une 

maladie grave a lieu en sixième année. Il reste évident que les médecins traitants doivent 

continuer leur formation en soins palliatifs, qui reste de nos jours insuffisante.(40,71) Il existe 

également un diplôme universitaire et un diplôme inter-universitaire de Soins Palliatifs (72). 

Ce point a aussi été abordé par Bertrand Fougère (46) qui propose des stages pratiques 

pour les médecins traitants auprès des équipes mobiles ou des unités de soins palliatifs. 

Les médecins semblent enclins à ce type de formations afin de tisser des liens et acquérir 

des connaissances pour améliorer leurs approches palliatives. 

On retrouve toujours une minorité de participants qui citent une fiche technique sur la 

sédation en ressources, ce qui renforce l’intérêt de la création de nos recommandations de 

bonnes pratiques. Une fiche clé de la Haute Autorité de Santé créée en 2016 (73) permet 

de synthétiser l’ensemble des démarches possibles en ville pour maintenir un patient en 

prise en charge palliative avec des conseils simples mais rassurants quand elle est peu 

pratiquée au quotidien. 

IV.2.6.2.2 Les ressources humaines indispensables à la prise en charge palliative 

 

Comme abordé par Godefroy Hirsch (69), nos résultats montrent qu’une ressource indis-

pensable est surtout de solliciter un autre intervenant ou une équipe multidisciplinaire.  Dans 

la thèse lilloise de Charlotte Dissaux (74), le choix des ressources humaines pour le méde-

cin généraliste était souvent guidé par des connaissances antérieures avec des prises en 

charge déjà réalisées ou par la proximité géographique. 
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Dans notre étude, l’accès aux prises en charge paramédicales et à une procédure collégiale 

n’était pas dans les difficultés prépondérantes, on peut déduire que les médecins ont des 

ressources extérieures facilitatrices. Il ressort un manque de coordination et d’organisation 

avec les spécialistes hospitaliers plutôt qu’un manque de soutien apporté par l’HAD ou les 

équipes spécialisées en soins palliatifs. 

En effet, la thèse de Raskopf (33) explique que la moitié des médecins généralistes hésitent 

à initier une prise en charge palliative, en revanche une grande majorité est motivée à la 

débuter avec l’aide d’une EMSP. Ils sont aussi conscients de développer une approche de 

confort et d’accompagnement qui n’est pas synonyme d’abandon.  

Les ressources identifiées comme disponibles lors d’une prise en charge palliative sont très 

majoritairement l’HAD puis l’EMSP, un confrère spécialiste ou un réseau de soins palliatifs. 

Une réponse libre « Rien » peut supposer que le médecin ne cherche pas à se faire aider 

ou qu’il pense savoir gérer seul.  

L’hospitalisation à domicile est souvent le soutien prépondérant car il permet à la fois une 

coordination des soins et l’accès facilité au midazolam en ville actuellement obtenu par ré-

trocession d'une pharmacie hospitalière. 

Un état des lieux national de 2008 à 2014 (75)  affirme que la proportion de séjours unique-

ment en prise en charge palliative est passée de 12,8% en 2008 à 43% en 2014. 

Damien Tomasso (76) souligne qu’un patient pris en charge par une équipe spécialisée en 

soins palliatifs a plus de chance de retourner au domicile et d’y mourir. Il met également en 

avant le fait que les unités de soins palliatifs ne sont pas que des lieux où mourir et davan-

tage un appui pour organiser la gestion du devenir au domicile grâce à une expertise adap-

tée à chaque situation.  

En France, la gestion des soins palliatifs n’a pas de parcours prédéfini et il est indispen-

sable pour le médecin généraliste d’avoir un soutien, à la fois dans la décision collégiale 

de sédation mais aussi dans la prise en charge du patient dans sa globalité. 
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De plus, l’alternative de la sédation palliative à domicile permet d’améliorer la qualité des 

soins et de réduire le coût de la fin de vie. En Belgique, les soins palliatifs à domicile (77) 

ont fait diminuer le coût total dans les deux dernières semaines de vie de 1617 euros par 

personne. 

Il est donc essentiel de pouvoir développer ces structures, d’un point de vue organisation-

nel pour la coordination de la prise en charge mais aussi économique. 

 

IV.2.6.2.3 La question de l’accès au midazolam 

 

Cette problématique reste prédominante depuis de nombreuses années, aggravée pendant 

la pandémie mondiale, cependant elle tend à se résoudre. Dans le cadre de nos recomman-

dations de bonnes pratiques de février 2020, la Haute Autorité de santé demande (10) aux 

pouvoirs publics de permettre la dispensation en ville des médicaments cités notamment le 

principal concerné, le midazolam.  

En automne 2021, le cinquième plan national de développement des soins palliatifs (78) a 

été annoncé. Il est orienté sur l’accessibilité sur le territoire français d’une prise en charge 

palliative dont le recours au midazolam pour la médecine de ville « d’ici la fin d’année ».  Ce 

dernier plan national lancé par le Ministère de la santé regroupe les mêmes axes que son 

prédécesseur en 2015-2018 avec une meilleure information des patients sur la fin de vie, 

des enseignements sur les soins palliatifs pour tous les professionnels de santé, le déve-

loppement de la recherche et de l’offre en soins palliatifs. 

Chaque médecin généraliste est libre de juger s’il souhaite prendre place dans la prise en 

charge palliative de ses patients. Cependant au vu du vieillissement de la population, ils 

seront nécessairement confrontés à pareilles situations au cours de leur pratique. 

  

 



   53 

V. CONCLUSION 

 

Nous avons réalisé un travail sur l’impact des recommandations de bonnes pratiques sur 

les pratiques de sédation palliative en médecine générale et de l’adhésion des médecins 

généralistes à ces recommandations, afin de comprendre les principales difficultés 

ressenties dans leur mise en place et les efforts à apporter dans le futur. 

Nous avons pu nous rendre compte que la majorité des médecins généralistes ne connait 

pas les dernières recommandations mais qu’ils en avaient été les principaux demandeurs. 

Ils semblent avoir un œil critique sur la pertinence de ce guide, cependant il leur parait utile 

et adapté pour la prise en charge thérapeutique. 

Les recommandations peuvent être un repère à appliquer pour un patient donné et il est 

impossible de suivre une simple conduite à tenir, en revanche elles doivent permettre de 

faciliter la prise en charge. 

Il est nécessaire d’apporter un soutien aux médecins généralistes qui n’ont pas débuté de 

prises en charge en soins palliatifs ou qui semblent réticents, et leur montrer qu’avec de 

l’expérience et des ressources cette pratique peut être gratifiante et organisée. Le médecin 

généraliste pourrait jouer un rôle différent de celui qu’il occupe actuellement : un rôle 

essentiel mais dans lequel tout ne reposerait pas sur ses épaules. 

L’accompagnement de la fin de vie à domicile reste rare dans la pratique d’un médecin 

généraliste pourtant cela semble inévitable, important à gérer et qui ne va cesser de se 

développer à l’avenir. 

 

Il ne suffit pas de suivre des fiches théoriques si les médecins généralistes ne semblent pas 

prêts à en pratiquer au domicile et il reste indispensable de les aider à se former avec des 

supports tels que les recommandations de bonnes pratiques, des formations pratiques dans 
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les services, des formations médicales continues qui conduiront à une meilleure 

coordination et cohésion avec les autres intervenants. 

Nous espérons promouvoir le développement des soins palliatifs à domicile avec cette étude 

et informer les médecins généralistes des aides pouvant leur être apportées. Un espoir est 

également suscité par le cinquième plan national des soins palliatifs qui a pour but 

d’améliorer la prise en charge palliative à domicile. 
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Annexe 1 

Annexe 1 : fiche outil récapitulative détaillant les pratiques sédatives pour le médecin 

généraliste 
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Annexe 2 

Annexe 2 : Nouvelles recommandations de bonnes pratiques 
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Annexe 3 

Annexe 3 : Lettre explicative adressée par courrier électronique 

 

Cher(e) …………, 

 

Étudiante en Médecine générale à la faculté de médecine de Lille Henri Warembourg, je 

me permets de vous solliciter afin de répondre à mon questionnaire de thèse portant 

sur l’impact des nouvelles recommandations de bonnes pratiques de la Haute 

Autorité de Santé (HAS) sur la pratique des médecins généralistes du Nord-Pas-de-

Calais dans la mise en œuvre d’une sédation en situation palliative à domicile. 

 

Afin d’aider les médecins généralistes, la Haute Autorité de Santé a publié en février 2020 

plusieurs documents dont : 

- Une nouvelle recommandation de bonnes pratiques :« Antalgie des douleurs 

rebelles et pratiques sédatives chez l’adulte : prise en charge médicamenteuse en 

situations palliatives jusqu’en fin de vie ». 

- Une fiche outil récapitulative détaillant la prise en charge thérapeutique pour les 

sédations proportionnées et les sédations profondes et continues maintenues 

jusqu’au décès :  Fiche sédation pour le médecin généraliste. 

 

Si vous le souhaitez, je vous propose de participer à l’étude. Pour y répondre, vous devez 

être un médecin généraliste avec une activité libérale dans le Nord-Pas-de-Calais. 

Ce questionnaire ne vous prendra que 2 minutes seulement ! 

Je vous serai très reconnaissante de prendre quelques minutes pour répondre à ce 

questionnaire dont voici le lien :  La sédation palliative à domicile : Impact des nouvelles 

recommandations de bonnes pratiques de la Haute Autorité de Santé chez les médecins 

généralistes dans le Nord-Pas-de-Calais (univ-lille.fr)  

 

Les réponses sont complètement anonymes. 

 

Les résultats de l’étude pourront vous être envoyé, il vous suffira de me prévenir à cette 

adresse électronique. 

Vous remerciant par avance,  

--  

Try Laura 

DES Médecine Générale 

Faculté de médecine de Lille 
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Annexe 4 

Annexe 4 : Lettre informative de relance adressée par courrier électronique 

 

Chères consoeurs, Chers confrères,  

 

Je me permets de vous envoyer une dernière fois mon questionnaire et remercie 

infiniment les médecins généralistes qui ont déjà répondus pour votre temps 

consacré et votre gentillesse. 

Étudiante en Médecine générale à la faculté de médecine de Lille Henri Warembourg, je me 

permets de vous solliciter afin de répondre à mon questionnaire de thèse portant 

sur l’impact des nouvelles recommandations de bonnes pratiques de la Haute 

Autorité de Santé (HAS) sur la pratique des médecins généralistes du Nord-Pas-de-

Calais dans la mise en œuvre d’une sédation en situation palliative à domicile. 

Si vous le souhaitez, je vous propose de participer à l’étude. Pour y répondre, vous devez 

être un médecin généraliste avec une activité libérale dans le Nord-Pas-de-Calais. 

Ce questionnaire ne vous prendra que 2 minutes seulement ! 

Je vous serai très reconnaissante de prendre quelques minutes pour répondre à ce 

questionnaire dont voici le lien:  La sédation palliative à domicile : Impact des nouvelles 

recommandations de bonnes pratiques de la Haute Autorité de Santé chez les médecins 

généralistes dans le Nord-Pas-de-Calais (univ-lille.fr)  

Les réponses sont complètement anonymes. 

Les résultats de l’étude pourront vous être envoyé, il vous suffira de me prévenir à cette 

adresse email. 

Vous remerciant par avance,  

--  

Try Laura 

DES Médecine Générale 

Faculté de médecine de Lille 
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Annexe 5 

Annexe 5 : Questionnaire utilisé pour cette étude 

 

Bonjour, je suis TRY Laura, étudiante en 3ème année d’internat de médecine générale.  

 

Dans le cadre de ma thèse, je réalise un questionnaire afin de définir l’impact des nouvelles 

recommandations de bonnes pratiques de la Haute Autorité de Santé (HAS) sur la pratique 

des médecins généralistes du Nord-Pas-de-Calais dans la mise en œuvre d’une sédation 

en situation palliative à domicile (directeur de thèse : Dr Dassaud, référent de l’unité de 

soins palliatifs du groupe hospitalier Loos Haubourdin).   

 

Afin d’aider les médecins généralistes, la Haute Autorité de Santé a publié en février 2020 

plusieurs documents dont : 

- Une nouvelle recommandation de bonnes pratiques :« Antalgie des douleurs rebelles 

et pratiques sédatives chez l’adulte : prise en charge médicamenteuse en situations 

palliatives jusqu’en fin de vie ». 

- Une fiche outil récapitulative détaillant la prise en charge thérapeutique pour les 

sédations proportionnées et les sédations profondes et continues maintenues 

jusqu’au décès :  Fiche sédation pour le médecin généraliste. 

 

Si vous le souhaitez, je vous propose de participer à l’étude. Pour y répondre, vous devez 

être un médecin généraliste avec une activité libérale et être un maitre de stage dans le 

Nord-Pas-de-Calais. 

 

Ce questionnaire est facultatif, confidentiel et il ne vous prendra que 5 minutes seulement ! 

Ce questionnaire n’étant pas identifiant, il ne sera donc pas possible d’exercer ses droits 

d’accès aux données, droit de retrait ou de modification. 

Aussi pour assurer une sécurité optimale vos réponses ne seront pas conservées au-delà 

de la soutenance du mémoire/thèse. 

Ce questionnaire fait l’objet d’une déclaration portant le n°2020251 au registre des 

traitements de l’Université de Lille.  

Pour toute demande, vous pouvez contacter le délégué à la protection des données à 

l'adresse suivante : dpo@univ-lille.fr. 

 

Vous pouvez également formuler une réclamation auprès de la CNIL.  

Merci à vous ! 

Try Laura 
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Identification du médecin généraliste :  

Sexe :   

 Féminin                                        

 Masculin     

        

Age :  

 26-35 ans 

 36-45 ans 

 46-55 ans 

 56-65 ans 

 66-75 ans 

 

Travaillez-vous :  

 En ville 

 En semi-rural  

 En rural  

 Seul  

 En groupe  

 Libéral exclusif 

 Exercice mixte 

 

Définition de la sédation palliative selon la HAS : 

La sédation palliative est définie comme l’utilisation de médicaments sédatifs pour soulager 

des symptômes réfractaires en abaissant le niveau de conscience. Selon le niveau de 

conscience obtenu, on distingue la sédation légère, modérée ou profonde. Selon la durée, 

la sédation est qualifiée d’intermittente ou de continue. La pratique de la sédation palliative 

est considérée comme un geste médical légitime, qui est exceptionnellement indiqué chez 

des patients parvenus à la phase toute terminale de leur maladie.  

 

Avez-vous déjà réalisé une sédation palliative à domicile ? 

 Oui 

 Non 
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Si oui : 

Quelles sont les principales difficultés rencontrées dans la prise en charge de vos 

patients en soins palliatifs à domicile ? 

 

 L’utilisation des thérapeutiques spécifiques (Midazolam, morphiniques...) 

 Le poids psychologique de la prise en charge du patient et de son entourage 

 La prise en charge des symptômes pénibles ou réfractaires (syndrome d’asphyxie, 

angoisse...) 

 Le manque de temps ou de disponibilité à consacrer aux patients en prise en charge 

palliative à domicile 

 L’accès aux prises en charge paramédicales (soins IDE à domicile...) 

 Le manque de communication avec les spécialistes et les référents 

 Les difficultés d’accès au midazolam en ville 

 La difficulté à réaliser une procédure collégiale 

 La responsabilité des décisions 

 Autre : ……………………………………………………………………. 

 

Si non : 

Seriez-vous prêt à débuter une sédation palliative à domicile dans votre pratique ? 

 Oui  

 Non 

Quelles sont vos ressources face à ces difficultés ?  

 Un appel à un confrère médecin généraliste  

 Un appel à un confrère référent en soins palliatifs ou travaillant en unité de soins 

palliatifs 

 Un appel à un réseau de soins palliatifs 

 Un appel à une équipe mobile de soins palliatifs 

 Une demande d’hospitalisation à domicile (HAD) 

 Une demande d’hospitalisation  

 La réalisation de prescriptions anticipées détaillées 

 La présence d’une fiche technique sur la sédation au domicile 

 Un soutien via un groupe d’échanges de pratique 

 Autre : …………………………………………………………………… 
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Avez-vous déjà effectué une recherche documentaire ou de recommandations 

concernant la prise en charge palliative à domicile ? 

 Oui 

 Non 

 

Avez-vous lu les nouvelles recommandations de bonne pratique de février 2020 sur 

la mise en œuvre thérapeutique de la sédation à domicile ?  

 Oui  

 Non 

Si non : 

 Je n’étais pas informé(e) de ces nouvelles recommandations 

 Ces nouvelles recommandations ne m’ont pas parues prioritaires 

 Autre: …………………………………………………………. 

 

A l’affirmation, « cet outil est pertinent pour ma pratique », vous seriez : (une seule 

réponse) 

 Tout à fait d’accord 

 D’accord 

 Ni en accord ni en désaccord 

 Pas d’accord 

 Pas du tout d’accord 

 

En cas de désaccord avec cette affirmation (« Pas d’accord » ou « Pas du tout d’accord »), 

veuillez justifier votre réponse : ......….…..…..……………………….…..… 

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

………………………………………………………………………………………… 
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Quels sont vos attentes pour une optimisation de la prise en charge malgré ces 

nouvelles recommandations ? 

 Des formations médicales continues 

 Une valorisation tarifaire dans le cadre de la prise en charge au domicile 

 Une permanence téléphonique 7j/7 24h/24 

 Un groupe d’échange de pratiques et des groupes de paroles  

 Des cellules de coordination entre les différents intervenants avec des réunions de 

synthèse  

 Le développement d’autres fiches de recommandations de bonnes pratiques (guide 

pratique régional des ressources existantes...) 

 Une amélioration de la coordination ville-hôpital avec une anticipation en cas de 

recours à l’hospitalisation et une organisation en cas de retour à domicile 

 

Merci beaucoup pour votre participation ! Pour accéder aux résultats scientifiques de l'étude, 

vous pouvez me contacter à cette adresse : laura.try.etu@univ-lille.fr (Adresse 

universitaire). 
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