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1. Introduction

1.1. La fin de vie a domicile, un sujet qui mobilise les
Francais

Les questions sur la fin de vie préoccupent les acteurs de santé, la population générale
(1) ainsi que les autorités de I'Etat. C’est en ce sens qu’une convention citoyenne sur
la fin de vie a notamment eu lieu entre décembre 2022 et avril 2023 pour tenter de
répondre aux questions concernant le cadre actuel d’'accompagnement de la fin de vie
en France (2).

En 2016, un sondage IFOP concernant les attentes et les besoins des Francais vis-a-
vis de la fin de vie mettait en évidence que 85% des Francais souhaitaient mourir a
domicile (3). Or dans le méme temps, selon I'lnsee, en 2016 en France, seulement
26% des décés ont été recensés a domicile (4), tandis que la grande majorité des
déces avait lieu dans des établissements de santé.

Le nombre moyen de patients relevant de soins palliatifs pris en charge a domicile par
les médecins généralistes est de 2 a 4 patients par an (5)(6), ce qui représente une
infime part de la pratique d’'un médecin généraliste. Pour autant ces situations sont
souvent complexes médicalement et aussi émotionnellement, ce qui fait que, méme si
ces situations sont peu nombreuses, elles peuvent représenter une charge importante
pour les médecins qui s’en occupent (6)(7).

Selon un travail de recherche mené en 2017 portant sur les difficultés rencontrées par
les médecins généralistes dans le contexte de sédation palliative a domicile,
'impossibilité d’accés du Midazolam en ville était citée comme I'élément limitant le plus
important (8) puis suivait le manque de maitrise de la sédation par le médecin et la
difficulté a réaliser une procédure collégiale en ville.

Selon une autre étude réalisée en 2017 concernant la pratique de la sédation profonde
et continue jusqu’au décés a domicile par les médecins généralistes en France, 84%
des médecins généralistes interrogés évoquaient un acces difficile aux médicaments
pour pratiquer une sédation (5).

Plus largement, la difficulté d’accés en ville au Midazolam était citée dans un rapport
de I'lGAS évaluant le plan de soins palliatifs 2015-2018, comme étant un des freins a

'accompagnement des fins de vie a domicile (9).
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Jusqu’en décembre 2021, le Midazolam était une spécialité essentiellement utilisée a
I'népital, et trés exceptionnellement en ville car sous le régime de la rétrocession
hospitaliere (10)(11)(12).

Devant la difficulté d’obtenir le Midazolam en ville, I'nospitalisation a domicile (HAD)
était le moyen d’avoir acces au traitement (5)(6)(8). Selon un rapport de 2021, les soins
palliatifs représentaient d’ailleurs plus de 25% des journées d’hospitalisation en HAD
(13).

Paradoxalement, la loi du 2 février 2016 prévoyait déja que la sédation profonde et
continue pouvait étre mise en ceuvre a domicile (14).

Un arrété publié au « Journal officiel » du 15 décembre 2021 (15) rend accessible le
Midazolam en ville dans les contextes de sédations proportionnées et les sédations
profondes et continues. Depuis Mi-2022, en France, deux spécialités pharmaceutiques
contenant du Midazolam injectable (Midazolam Accord® et Midazolam Viatris®) sont

disponibles en officine de ville.

Notre étude a pour objectif principal d’explorer le point de vue des médecins
géneéralistes concernant la facilitation d’acces du Midazolam dans les contextes de fin
de vie a domicile, en s’intéressant particulierement a leurs représentations et a I'impact

pressenti sur leur pratique clinique.

1.2. Mise au point : Le Midazolam en soins palliatifs

1.2.1. Pharmacologie

Le Midazolam est une molécule utilisée en soins palliatifs pour ses effets d’anxiolyse
et de sédation notamment en phase terminale. |l est commercialisé sous le nom
d’Hypnovel® en France, recommandé en premiére intention dans les procédures de
sédations profondes et continues maintenues jusqu’au décés (10)(16)(17). C’est la
molécule la plus utilisée dans les contextes de sédation en soins palliatifs (18).

Cette molécule appartient a la classe des benzodiazépines dont elle partage plusieurs
effets qui sont notamment : Anxiolytique, sédatif, hypnotique, myorelaxant, amnésiant,
et anticonvulsivant. Elle a également un effet dépresseur respiratoire central.

Sa biodisponibilité intra-veineuse (IV) ou sous-cutanée (SC) est équivalente, autour de
96% (19). Elle est plus aléatoire en Per-os (PO) et moins efficace (35 a 70% du fait

d'un effet de premier passage hépatique) (20). En I'absence d’acceés a une voie
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veineuse, la voie sous cutanée est a privilégier. Cependant, le Midazolam est
également utilisable sous forme sublinguale, intranasale ou intramusculaire (IM) avec
un pic plasmatique inférieur a 30 minutes en moyenne. En France, le Midazolam Per-
os est disponible sous le nom de Buccolam®, il est indiqué dans le traitement des
crises convulsives en pédiatrie.

Il existe une grande variabilit¢ pharmacocinétique et pharmacodynamique du
Midazolam, une adaptation individualisée de la posologie est indispensable lors de
sédation au long cours (21). L’age modifie peu la pharmacocinétique, il n’y a pas d’effet
différent selon le sexe. Les personnes obéses nécessitent une augmentation de la
dose en induction mais il est constaté une augmentation de la demi-vie d’élimination,
cette derniére est également allongée chez les insuffisants hépatocellulaires et les
insuffisants cardiaques (21). L’élimination du Midazolam se fait par voie rénale
(21)(22).

Il est métabolisé par au moins trois cytochromes P450 différents : 3A4 principalement,
3A3 et 3A5 (23). Ainsi, les produits qui inhibent ou induisent le CYP450 (antifongiques
azolés, antibiotiques de la famille des macrolides, inhibiteurs spécifiques de la
recapture de la sérotonine, jus de pamplemousse, etc...) peuvent
modifier la métabolisation du Midazolam, et donc élever ou diminuer sa concentration
plasmatique. Comme les autres benzodiazépines, son antagoniste est le Flumazenil.
Dans une revue de littérature publiée dans le « Journal of clinical oncology » en 2012,
il ne semblait pas y avoir d’effet néfaste de I'utilisation du Midazolam sur la survie des
patients atteints de cancer en phase terminale. Cette étude n’a pas pu mettre en
évidence de différence en termes de survie entre les groupes de patients sédatés et
les groupes de patients non sédatés (24). Une autre étude a montré que, bien que
rare, la pratique de la sédation ne modifie pas la médiane de survie des patients
concernés (25).

Son délai d’action rapide par voie IV et SC permettant une titration rapide, sa durée
d’action courte permettant un ajustement rapide, sa bonne biodisponibilité par voie IV
et SC, en font la molécule utilisée en premiére intention dans les contextes de sédation
(10).

Cependant, il existe des situations ou le Midazolam est mis en échec, cela s’explique
notamment par son élimination variable qui ne permet pas de prédire la dose

d’entretien, la possible tolérance lors d’'une utilisation prolongée, des fluctuations avec
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possibles réveils intempestifs ou encore des effets paradoxaux comme avec les autres
benzodiazépines (26).

Il est important de préciser que le Midazolam ne dispose d’aucun effet antalgique qui
lui est propre, un traitement antalgique doit lui étre associé en cas de besoin.

Un arrété du 14 juin 2021 précise que la délivrance du Midazolam doit étre fractionnée

par durée de sept jours au maximum (27).

1.2.2 Usages et pratiques

Depuis le 2 février 2016, la loi dite Claeys-Leonnetti permet de
réaliser une sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déces (SPCMD)
provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au déces. Cette loi met
également en avant les directives anticipées et la désignation de la personne de
confiance. Ces directives anticipées deviennent I'expression privilégiée de la volonté
du patient ne pouvant plus s’exprimer par lui-méme et s'imposent désormais aux
médecins (28). Les directives anticipées prennent un caractére contraignant, un
meédecin ne peut refuser de les appliquer que dans deux situations : en cas d’'urgence
vitale, le temps d’évaluer la situation ou lorsque les directives anticipées lui
apparaissent inappropriées ou non conformes a la situation médicale. Dans ce cas, |l
ne peut toutefois refuser de les appliquer qu’aprés une discussion collégiale. Le
souhait de sédation peut étre exprimé par les directives anticipées ou rapporté par la
personne de confiance désignée au préalable pour nourrir la discussion collégiale.

Cette collégialité est définie dans I'article 37 du code de déontologie (article R.4127-
37 du code de la santé publique), il stipule que « la décision de limitation ou d'arrét de
traitement est prise par le médecin en charge du patient a l'issue de la procédure
collégiale. Cette procédure collégiale 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 meédecin, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien de nature
hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. L'avis motivé d'un

deuxieme consultant est recueilli par ces médecins si I'un d'eux l'estime utile » (29).

La sédation profonde et continue est définie comme un état de sommeil résistant aux
stimulations, persistante jusqu’au décés du patient. La sédation peut étre caractérisée

par sa durée et sa profondeur (10). Une confusion semble persister autour du concept
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de la sédation en phase palliative avec une disparité des termes utilisés et des

pratiques cliniques qui en découlent (30).

La typologie SEDAPALL [Annexe 1] est un outil, mis en place par la SFAP, permettant

de décrire précisément les pratiques sédatives a visée palliative en fin de vie (31).

L’intentionnalité de la sédation est décrite par SEDAPALL selon 3 axes :

- La durée de sédation prescrite qui doit étre classée sur une des 3 possibilités :
transitoire, indéterminée, ou maintenue jusqu’au déces.

- Le niveau de profondeur de la sédation doit étre classé sur une des 2 possibilités :
proportionnée ou d’emblée profonde.

- Le niveau de consentement ou la demande, doit étre classé sur une des 4
possibilités : demande exprimée par le patient, consentement non obtenu,
consentement obtenu de maniére anticipée, consentement obtenu au moment de
la mise en ceuvre de la sédation.

Chaque situation peut étre cotée selon chacun de ces 3 axes, ce qui représente 24

situations cliniques théoriques différentes.

Les deux grands types de catégories de pratiques sédatives frequemment retrouvées
en soins palliatifs sont les suivantes (32) :

- La sédation proportionnée, c’est-a-dire de profondeur et de durée
proportionnelles au soulagement du symptéme. Ces sédations peuvent étre
poursuivies jusqu’au déces, mais elles ne sont donc pas forcément profondes
et restent réversibles si elles ne sont plus nécessaires au soulagement.

- La sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience
maintenue jusqu’au décés (SPCMD). Dans ce contexte, les traitements
maintenant artificiellement en vie doivent étre arrétés, y compris I'hydratation et

la nutrition. La mise en place d’'une SPCMD nécessite une décision collégiale.

Par ailleurs, il est important de ne pas confondre les concepts de sédation et
d’anxiolyse (33). L'anxiété est définie par la Société francaise de soins palliatifs (SFAP)
comme « un état de désarroi psychique ressenti en face d’une situation et
s’accompagnant d’un sentiment d’insécurité » (34).

L’anxiolyse a pour but de faire disparaitre cet affect pour revenir a son contraire, un

état de sérénité et de tranquillité (35).
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Toujours selon la SFAP, la sédation est définie comme la recherche « par des moyens
meédicamenteux, d’une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’a la perte de
conscience, dans le but de diminuer ou de faire disparaitre la perception d’une situation
vécue comme insupportable par le patient, alors que tous les moyens disponibles et
adaptés a cette situation ont pu lui étre proposés et/ou mis en ceuvre sans permettre
d’obtenir le soulagement escompté » (34).

Selon ces mémes recommandations, la sédation est clairement définie comme n’étant
pas une anxiolyse (34). Le terme de pratiques sédatives exclut donc les pratiques
anxiolytiques n’entrainant pas d’altération significative de la vigilance (31).

La réduction de la vigilance chez ces patients serait ainsi, dans le cas d’'une anxiolyse
un effet secondaire, tandis que dans le cas d’une sédation serait I'effet recherché.

Il semble également important de rappeler la distinction entre sédation et analgésie.
Selon la Société frangaise d’anesthésie et de réanimation (SFAR), I'état d’analgésie
correspond a la réponse a un stimuli douloureux, tandis que l'état de sédation
correspond a la réponse a un stimuli d’éveil. Il faut donc utiliser des outils d’évaluation
distincts pour I'évaluation de la douleur et de la sédation (36). La profondeur de la
sédation doit étre évaluée et surveillée (37), le score de Rudkin [Annexe 2] ou I'échelle
de vigilance-agitation de Richmond [Annexe 3] sont recommandés en France (38). lls
permettent de limiter les interprétations liées a la subjectivité des soignants.

En ce qui concerne la douleur, plusieurs échelles d’hétéroévaluations telles que le
score Algoplus [Annexe 4], Doloplus [Annexe 5] (39) ou I'échelle BPS-NI (Behavior
Pain Scale-Non Intubated) [Annexe 6] (36) sont validées et peuvent étre utilisées chez

les patients inconscients.

Dans les contextes de sédation, la douleur doit systématiquement étre évaluée a l'aide
d’'une de ces échelles d’hétéroévaluations. Dans les sédations profondes et continues
maintenues jusqu’au décés (SPCMD), les antalgiques doivent étre utilisés de fagon
systématique, poursuivis ou renforcés selon les évaluations répétées de surveillance
de la douleur. En aucun cas, les antalgiques seuls ne peuvent étre utilisés comme
sédatifs (10).
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2. Matériel et méthode

Il s’agissait d’'une étude qualitative inspirée de la théorisation ancrée. La méthode de
recueil par entretien semi-dirigé a été choisie afin de répondre au mieux a la question
posée : Quels sont les avis des médecins généralistes concernant la facilitation

d’accessibilité du Midazolam en ville ?

2.1. Population et recueil des données

2.1.1. Critéres d’inclusion

Etaient inclus les docteurs en médecine générale exergant dans le département de la
Vienne et qui vérifiaient les critéres suivants :

~ Etre consentant pour la réalisation d’un entretien enregistré.

~ Etre spécialiste en médecine générale, exercant dans la Vienne.

Au sein de la population, les médecins ont été sélectionnés sur des critéres de
diversité. Dans le cadre d’'une étude qualitative, il n'y avait pas de nécessité de
représentativité de I'échantillon. L’objectif, lors du choix des médecins,

était de contraster au maximum les individus interrogés afin de pouvoir observer le
plus de diversité possible dans les réponses données par ceux-ci afin d’obtenir un
échantillon caractéristique de la population étudiée. Ne disposant pas de données
permettant de prédire les critéres impactant I'opinion sur le theme étudié, nous avons
retenus les items suivants :

» Sexe,

« Age,

» Année d’installation,

» Formation ou non aux soins palliatifs,

* Lieu d’exercice,

* Mode d’exercice,

» La distance séparant le lieu d’exercice du service d’HAD ou l'unité de soins palliatifs

la plus proche.
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2.1.2. Critéres d’exclusion

Etaient exclus du recrutement :
- Médecin non spécialiste en médecine générale
- Médecin n’exergant pas dans le département de la Vienne

- Médecin refusant I'entretien enregistré

2.2. Méthode

L'échantillon de médecins généralistes était sélectionné parmi des médecins
généralistes exercant dans la Vienne, initialement par connaissance directe des
meédecins puis sur recommandations des médecins généralistes déja interrogés. Dans
tous les cas, les médecins avaient donné leur accord au préalable par téléphone pour
la réalisation des entretiens.

Un premier contact téléphonique permettait de vérifier le profil du répondant, d’obtenir
'accord du médecin en question, et de fixer un rendez-vous pour un entretien
enregistré au cabinet médical.

Tous les entretiens étaient réalisés par le méme investigateur, sur la base d'une
grille d’entretien comprenant des questions principales ouvertes et des questions
secondaires dites de relance [Annexe 7].

Un entretien test a été réalisé, permettant de valider la grille d’entretien. La durée
d’entretien était estimée a une quinzaine de minutes environ. L'entretien test ayant
validé cette grille, et ayant été réalisé dans les mémes conditions que tous les autres

entretiens, il a été décidé d’inclure celui-ci dans I'analyse de cette étude.

Les entretiens ont été réalisés entre avril et novembre 2022, enregistrés a l'aide d'un
dictaphone numérique aprés accord verbal obtenu auprés des médecins généralistes
interrogés. lls étaient ensuite intégralement retranscrits mot a mot par I'investigateur.
Les retranscriptions notifiaient les émotions et les silences, et étaient anonymisées.

Il était précisé aux participants qu’ils pouvaient relire le verbatim les concernant sur
demande, aucun n’en a exprimé le souhait.

Les enregistrements ont été supprimés apres leur retranscription intégrale. L’ensemble
des entretiens retranscrits restent consultables sur demande aupres de l'investigateur.

Un exemple d’entretien retranscrit est mis en annexe n°8.
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Les entretiens étaient menés jusqu’a saturation des données. La saturation des
données était vérifiee par I'absence de données nouvelles au cours de deux

entretiens consécutifs.

2.3. Analyse qualitative

Une premiére analyse des données du verbatim était réalisée par I'investigateur ayant
assureé I'entretien, a I'aide du logiciel Nvivo®, selon une analyse sémantique axiale du
contenu entretien par entretien. Puis un regroupement par thématiques (analyse
horizontale entre les entretiens) a été effectué. Un croisement des données était
réalisé entre l'investigateur principal et le directeur de recherche. Cette triangulation
permettait de vérifier la cohérence de I'analyse proposée. Seuls les résultats répondant
a la question posée furent retenus dans le cadre de 'analyse, excluant les réponses

sortant du cadre de la recherche.

3. Résultats

3.1. Caractéristiques de la population étudiée

Douze entretiens ont été réalisés, tous aux cabinets des médecins interrogés et par le
méme investigateur avec comme trame la grille d'entretien disponible en annexe n°7.
La durée moyenne des entretiens était de 15 minutes avec un minimum de 12 minutes
et un maximum de 19 minutes. Les participants étaient &gés de 29 a 66 ans, avec une
moyenne d’age de 47ans, il y avait 6 femmes interrogées et 6 hommes.

Les caractéristiques des entretiens et des médecins interrogés sont présentées dans

le tableau n° 1.
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Tableau 1 : Caractéristiques de I’échantillon interrogé

Sexe Age Année Lieu Mode Formation  Distance
(En d’installation d’exercice d’exercice en SP cabinet de
années) 'unité de
SP/HAD
(en
minutes)

M1 F 48 2010 Semi-rural Cabinet Non 20
médical et
paramédical

M2 F 38 2013 Semi-rural Cabinet Oui 20
médical et
paramédical

M3 H 48 2002 Urbain Cabinet Non 10
médical de
groupe,
médecin
coordinateur
EHPAD

M4 H 51 2004 Semi-rural Maison de Non 25
santé
pluridisciplinaire

M5 H 51 2000 Semi-rural Cabinet Non 20
médical de
groupe

M6 F 30 Non NC NC Non NC
installée,
médecin
remplacante

M7 H 56 2000 Semi-rural Cabinet Non 30
médical de
groupe,
meédecin
coordinateur
d'EHPAD

M8 F 47 2003 Urbain Médecin Oui 5
coordinateur
d’EHPAD

M9 F 66 1988 Urbain Cabinet Non 10
médical de
groupe

M10 H 33 2021 Rural Cabinet Oui 30
médical et
paramédical

M11 F 29 2020 Urbain Cabinet Non 10
médical et
paramédical

M12 H 65 1987 Urbain Cabinet Non 10
médical et
paramédical

F= Féminin, M Masculin, SP = Soins palliatifs, NC = Non concerné
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Le médecin M6 exergait au moment de l'entretien en tant que remplacant, mais
uniqguement sur deux cabinets dans la Vienne. Le médecin M8 n’exercait plus en
cabinet de médecine générale libérale mais uniquement en tant que médecin
coordinateur d’EHPAD.

Un seul médecin appelé pour réalisation de I'entretien a refusé celui-ci, les douze

autres médecins ont accepté I'entretien et son enregistrement.

3.2. Analyse thématique du verbatim

Les axes retrouvés a la suite de I'analyse du verbatim sont présentés ici et classés par
théemes. Les exemples jugés les plus pertinents y sont associés, extraits des
retranscriptions intégrales mot a mot des entretiens. Certains extraits peuvent illustrer

plusieurs notions, il est donc possible qu'une citation soit retrouvée plusieurs fois.

3.21. Le Midazolam: une molécule qui met en jeu des
connaissances et des représentations

3.2.1.1. Connaissances du cadre réglementaire et législatif

L’arrété du 15 décembre 2021 permettant un accés facilité au Midazolam pour les
meédecins généralistes n’était pas connu unanimement par tous les participants.

Plusieurs médecins déclaraient avoir une bonne connaissance de cet arrété :

M8 : « J’en ai entendu parler, j’en ai méme plus qu’entendu parler puisque

je I'avais méme regardé donc j'étais bien au courant »

M11 : « J’y avais prété attention afin de connaitre un peu plus les tenants et

aboutissants »

Des participants affirmaient avoir entendu parler de ce projet de loi, mais n’étaient pas

au courant de sa parution ni de sa mise en application :

M2 : « J’en avais entendu parler mais je ne savais pas qu’il était passé aussi

récemment comme une loi »

M7 : « Oui, j’en ai entendu parler effectivement. Mais je ne savais pas que

c’était déja « actif » »
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Certains admettaient ne connaitre que partiellement ou pas du tout le contenu de celui-
Ci:
M6 : « Oui, j’en ai vaguement entendu parler, apreés savoir exactement toutes

les modalités... »

M3 : « Non, je n’en avais absolument pas entendu parler »

Le cadre législatif entourant la fin de vie et plus précisément les SPCMD n’était pas
parfaitement connu de tous.

En effet deux médecins évoquaient la mauvaise connaissance des SPCMD par le
grand public et par les médecins généralistes eux-mémes. lls évoquaient également
la nécessité de formation des médecins, ainsi que la nécessité d’informer le grand

public :

M7 : « Je pense surtout que la population générale, et méme nous en tant
que médecin, on est mal informé vis-a-vis de cette possibilité de sédation
profonde et continue » ou encore « il y a encore un travail d’information a

délivrer aupres du grand public et également des médecins eux-mémes »

M8 : «l'information de la population générale a été déformée en
conséquence de quoi je pense qu’elle est déformée également pour les

soignants »

En plus de cela, les changements réguliers de ce cadre législatif avaient tendance a
rendre les choses plus complexes. Un médecin se questionnait sur ces changements

et la perte de repére qu’ils pouvaient engendrer :

M5 : « quelle sera la régle Iégislative au moment ou 'on en aura besoin, ¢a
change tellement... » ou encore « il faudra voir au moment ot l'on en a

besoin, quelles seront les régles en application a ce moment-la ? »
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3.2.1.2. Connaissance et expérience pratique du Midazolam fondent le

sentiment de compétence

Tous les médecins interrogés n’avaient pas le méme degré de connaissance et
d’expérience de l'utilisation du Midazolam.
Une majorité des médecins interrogés disaient avoir de faibles connaissances du

Midazolam et de ses modalités de prescription :

M3 : « La seule expérience que j'ai eu avec le Midazolam c’est durant la
période COVID, au niveau de I'EHPAD car a un moment donné il a fallu faire
un protocole de prise en charge de fin de vie avec asphyxie. » et « je n’ai

jamais utilisé ’HYPNOVEL »
M12 : « je n’ai pas le souvenir d’avoir déja prescrit du Midazolam »
M7 : « je ne suis pas un habitué a la prescription du Midazolam, que ¢a soit

dans un contexte de fin de vie ou dans tout autres contextes d’ailleurs »

D’autres médecins rapportaient avoir de bonnes connaissances du Midazolam, ou au
moins les connaissances minimales requises a son utilisation, du fait de leurs

expériences pratiques pendant leurs études ou leurs activités antérieures :

M2 : « je n‘aurais aucune appréhension a le prescrire du fait de I'avoir utilisé
au cours de mes études » et « Apres sur la surveillance, sur les effets

attendus, ¢a je m’en rappelle bien donc je ne serais pas craintive la-dessus »
M10 : « gérer la dose de fond ou les bolus, ¢ca va »

M11 : « je pense connaitre le B.A.-BA »

Des médecins nous disaient également avoir de bonnes connaissances théoriques,

mais peu d’expérience de son d’utilisation en pratique :

M8 : « mon DU de soins palliatifs ne date pas d’hier, méme s’il n’est pas trés

loin et depuis ce DU je n‘ai pas eu l'occasion d’en prescrire moi-méme »
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M10 : « C’est une molécule que j’ai appris a connaitre lors de mon passage a
l'unité de soins palliatifs lors de mon internat, on l'utilisait trés souvent dans

mes souvenirs »

Parfois la connaissance du Midazolam se limitait a une application stéréotypée de

schémas déja vus :

M6 : « on avait un protocole qu’on appliquait peut-étre un peu « bétement »,
en tout cas pour ma part. » et « c’était un protocole bien ancré dans le service

dans les contextes de fin de vie »

Le manque d’expérience et de compétence ressentie pouvait étre a l'origine d’'une

certaine crainte a la prescription :

M4 : « Depuis que je suis installé, je n’en ai jamais prescrit, et je ne me
souviens pas en avoir utilisé au cours de mon internat » et « si j’en avais

besoin, je ne me sentirais pas du tout a l'aise avec ¢a ! »

M5 : « Je ne me sens pour le moment absolument pas compétent pour
réaliser ce genre de prescription. Je n’en ai jamais prescrit et donc je ne me

sens pas a l'aise »

La connaissance théorique et I'expérience pratique permettaient d’envisager la

prescription de Midazolam plus sereinement :

M2 : « je n‘aurais aucune appréhension a le prescrire du fait de I'avoir utilisé
au cours de mes études » et « Apres sur la surveillance, sur les effets

attendus, ¢a je m’en rappelle bien donc je ne serais pas craintive la-dessus »
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3.2.1.3. Manque de connaissance et intérét d’une formation

Plusieurs participants disaient devoir se former afin d’étre capables de gérer la

prescription du Midazolam :

M2 : « qu’il me faudrait juste une petite remise a niveau sur les posologies

qui ne me reviennent pas forcément tout de suite en mémoire »
M5 : « Lintérét d’une telle formation, clairement il existe »

M4 : « qu’il faudrait que je me forme probablement parce que le jour ou je

vais y étre confronté je serai bien embété »

Un participant expliquait qu'une formation pourrait permettre de gagner en autonomie

et en compétences vis-a-vis du Midazolam :

M4 : « comme on n’y connait pas grand-chose, en tout cas, c’est I'état actuel
de mes connaissances, et donc je ne peux pas avoir d’ceil « critique » sur la
prise en charge, et on ne peut plus interagir non plus sur le débit par exemple,

puisque les débits c’est plus nous non plus qui les changeons »

Un autre précisait que le décret d’application ne remplagait pas une formation sur

I'utilisation et la mise en ceuvre du Midazolam :

M4 : « qu’il faudrait que je me forme probablement parce que le jour ou je

vais y étre confronté je serai bien embété »

Certains médecins montraient un intérét pour une formation, si celle-ci n’était pas

uniquement centrée sur le Midazolam, mais plus globalement sur les prises en charge

des patients en fins de vie :

M3 : « avoir des retours d’expériences de médecins faisant des soins
palliatifs, mais plus dans le cadre de la prise en charge palliative a ce
moment-la. Je verrais plutét ¢a comme une soirée de formation sur
I'accompagnement de fin de vie dans laquelle il y aurait intégré une partie
sur ’'HYPNOVEL et sa maniabilité, mais faire une formation uniquement
acces sur I’HYPNOVEL, je n’en verrais pas grand intérét, car ca me semble

réducteur. »

27



M6 : « une formation sur quelques jours sur la prise en charge des patients

en fin de vie de facon plus générale méme »

D’autres participants cependant disaient ne pas étre intéressés par une formation

devant la faible fréquence des prises en charge de fins de vie a domicile :

M9 : « me former a quelque chose que je n'utiliserais probablement pas d’ici

la fin de ma carriére, je ne suis pas sir que ¢a soit le plus judicieux »

M12 : « En aucun cas il ne faut les rendre obligatoires, puisque beaucoup de
médecins généralistes n‘en aurait pas l'intérét ou le besoin » et « je n’y
participerais probablement pas puisque j'estime que l'intérét que j’en tirerais

serait assez limité. »

3.2.1.4. Les représentations du Midazolam
3.2.1.4.1. Une molécule maniable et efficace

Le Midazolam était vu comme une molécule facile d'utilisation et rapidement

réversible :
M1 : « je me sens tout a fait capable de le gérer a domicile. »

M8 : « L’Hypnovel c’est une molécule qui est en fait passionnante parce que
justement elle est réversible et posséde une grande flexibilité » « il suffit juste
de modifier les doses ou d’arréter le traitement pour avoir un retour rapide

a I’état antérieur »

M10 : « un souvenir d’un traitement assez « malléable » assez facile

d’utilisation et facilement réversible »

Il était considéreé par la plupart des médecins interrogés comme une molécule avec de

bonnes propriétés pharmacocinétiques :

M2 : « c’est quand méme un produit qui, je trouve, n‘a pas vraiment
d’équivalent aussi pratique dans sa facon de I'administrer et de sa rapidité

de réponse »

M3 : « le Midazolam a une demi-vie moins longue que le VALIUM et une

administration plus simple, par voie sous-cutanée notamment »
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M10 : « Sa réversibilité rapide du fait de sa demi-vie courte était méme un

critére important dans son choix. »

Le Midazolam était vu par certains médecins généralistes comme formant un binbme

avec les traitements morphiniques :

M11 : « toujours vu en association avec un morphinique »

M12 : « Souvent il était associé a d’autres traitements comme des

morphiniques »

Un médecin évoquait un effet antalgique propre au Midazolam en ayant un effet sur

la composante émotionnelle de la douleur :

M2 : « Et je pense méme qu’il a un effet quasiment antalgique finalement,
du fait de son anxiolyse, de sa relaxation musculaire, de I'‘apaisement qu’il
peut occasionner, en tout cas indirectement, en améliorant le bienétre et

donc du vécu de la douleur par le patient. »

3.2.1.4.2. Une molécule liée a la mort

Le Midazolam était vu assez largement comme un traitement spécifique de la fin de

vie imminente :
M3 : « un traitement de I'accompagnement de la fin de vie qui peut avoir son
utilité »

Me6 : « j'associe clairement le Midazolam a des contextes de fins de vie, de

par mon expérience personnelle. »

M8 : « C’est vraiment dans des situations avancées, souvent dans la phase

agonique ot on l'utilise, on l'utilise rarement en amont »

Mais une médecin évoquait son utilisation en dehors de la phase agonique, avec une

mise en place du traitement en amont :
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M2 : « dans des contextes de fin vie, mais pas forcément de fins de vie
immeédiates, jai eu une personne qui I'a eu a domicile pendant prés de 3
semaines-1mois avant le déces donc ¢a n’était pas les tout derniers

moments. »

Le Midazolam était vu, par la plupart des participants, comme un traitement pour

apaiser, et non pas pour accélérer le déces :

M1 : « ce n’est pas cette idée de « on va faire mourir quelqu’un », non

certainement pas, mais on va l'accompagner et apaiser les souffrances »

M8 : « cette molécule, ce n’est pas elle qui va le tuer, c’est sa maladie mais

pas nous, et que la molécule ¢a va le soulager. »

M11 : « Je le vois comme un soin de confort »

Mais un participant voyait le Midazolam comme un traitement pouvant entrainer le
déceés :
M7 : « ¢a peut donner un peu I'impression d’un traitement qui « abrége les

souffrances » » et « ¢a peut parfois les tuer pour dire les choses plus

clairement. »

3.2.2. Accessibilité facilitée au Midazolam en ville: des
perspectives positives mises en avant par les médecins
généralistes

3.2.2.1. Un moyen supplémentaire dans les prises en charge des fins de
vie a domicile

La plupart des médecins voyaient cette facilitation d’accés comme une arme
supplémentaire de l'arsenal thérapeutique des prises en charge des fins de vie a

domicile :

M3 : « savoir qu’on pourra l'utiliser en cas de besoin et d’en avoir l'acces plus

facilement, c’est @ mon sens une arme de plus a mettre dans notre arsenal. »

M5 : « c’est bien d’avoir des alternatives, parce qu’il y a certaines choses qui

manquent dans le domaine de la médecine donc ¢a s’en est une. »
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M6 : « En tout cas, en cas de situations de fins de vie complexes a domicile,

ca restera une corde de plus a notre arc, ce qui n’est pas négligeable »

Certaines propriétés propres au Midazolam, comme sa voie d’administration ou sa

demi-vie courte pourraient étre utiles :

M4 : « avant on en était limité a des traitements avec des demi-vie parfois
tres aléatoires, et possibilité de prise de médicaments souvent limité par voie

per-os ou sous-cutanée. »

Il y avait un quasi-consensus en faveur de la facilitation d’accés au Midazolam par tous

les médecins généralistes interrogés :

M6 : « je pense que c’est toujours intéressant d’avoir des possibilités de

prescription qui s’élargissent »

M9 : « C’est toujours une bonne chose de rendre accessible des choses pour

faciliter le travail de certains médecins. »

M10 : « c’était quelque chose qui était demandé par des médecins depuis

longtemps, alors je reste convaincu que c’est une bonne chose »

Quelques médecins imaginaient une possible aide du Midazolam dans les maintiens

a domicile ou en EHPADs des patients en fins de vie :

M1 : « Pour accompagner des fins de vie a domicile ou en EHPAD, ce serait
quelque chose qui pour moi, serait trés facilitant » et « pourrait permettre de
maintenir les patients dans leur lieu d’habitat ou dans leur structure. » « Je
pense que c¢a simplifierait la vie de certaines familles qui sont capables

d’accompagner leurs proches malades a la maison »

M8 : « en ville ¢ca peut étre parfaitement intéressant puisqu'on a beaucoup

de maintien a domicile difficile »
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3.2.2.2. Plus-value dans la prise en charge de I’anxiolyse
Une plus-value dans la prise en charge de I'anxiété des patients en fins de vie était

attendue par la plupart des participants :

M1 : « pouvoir apaiser des patients dgés, qui ne seront pas hospitalisés de

toute facon, pour leur fin de vie. »

M2 : « pour avoir eu I'expérience de I’Hypnovel dans des contextes de fins de

vie, les patients sont beaucoup plus sereins tout simplement. »

M6 : « Ca permettait quand méme dans la plupart des cas d’apaiser les

patients et de les sédater facilement si besoin »

M8 : « C’est canaliser cette angoisse sans I'anesthésier »

Un médecin expliquait que le Midazolam pouvait aussi avoir un intérét lors des

soins afin de gérer I'anxiété qui peut leur étre associée :

M2 : « un autre domaine ol la prescription du Midazolam pourrait nous
aider, c’est lors de certains soins » « en association avec un traitement
antalgique la possibilité de faire des bolus lors de ces soins pourrait nous

permettre de rendre les patients plus confortables lors de ces soins »

3.2.2.3. Rapidité de la prise en charge et indépendance des médecins
généralistes

Le principal intérét de I'accessibilité facilitte au Midazolam qui était avanceé par la
plupart des médecins interrogés, était la rapidité de mise en place du traitement afin

de soulager le patient, sans devoir attendre la mise en place de I'HAD :

M2 : « pour une question de rapidité de mise en place, ¢a peut étre tres
intéressant » et « La ou cette facilitation d’acces au Midazolam nous
permettrait d’étre un peu plus efficace, c’est dans sa mise en place, dans des

moments ol I'on n’a pas encore accés a I’HAD »

M4 : « Dans l'attente d’une HAD, ¢a peut étre intéressant d’avoir le produit »
« ¢a permettrait également une instauration plus rapide, sans attendre

I'HAD »
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M9 : « au moment de la demande de I’'HAD, je pourrais commencer les

prescriptions directement, sans attendre toute la mise en place »

D’autant plus que certains affirmaient que la mise en place de 'HAD pouvait parfois

étre complexe et demandait un certain temps :
M7 : « les mises en place d’HAD ne sont pas immédiates »

M10 : « méme pour mettre en place I’HAD ¢a a été la croix et la banniéere »

Selon plusieurs participants, son accessibilité pouvait, dans certaines situations, éviter
le recours a 'HAD et donc rendre le médecin traitant plus indépendant vis-a-vis de

celle-ci :

M1 : « je suis persuadée que je peux faciliter la fin de vie de certains de mes

patients qui ne nécessiteraient pas I’instauration d’'une HAD »

M2 : « ¢a m’est déja arrivé de me retrouver dans des situations ou jaurais

aimé le prescrire et ou j’étais dépendante de la mise en place d’une HAD »

M12 : «je trouve ¢a toujours dommage d’étre dépendant d’une

hospitalisation ou d’une structure pour en avoir I'accés »

Beaucoup considéraient qu’il ne fallait pas infantiliser les médecins généralistes, en

effet, ils étaient responsables de leurs prescriptions :
M3 : « Il faut faire confiance aux médecins. »

M6 : « lorsqu’on prescrit un traitement, on est responsable de notre

prescription. »

M9 : « On est capable de se « brider » soi-méme dans nos prescriptions si
on ne pense pas étre légitime a le prescrire. » et « Chaque médecin est

responsable de sa prescription non ? Alors pourquoi les restreindre ? »
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3.2.3. Accessibilité du Midazolam en ville : des limites qui mettent
en avant la complexité des accompagnements de fins de vie a
domicile

3.2.3.1. Place du médecin généraliste dans 'accompagnement de la fin
de vie

La possibilité de pouvoir prescrire le Midazolam, pour les médecins généralistes,
mettait en évidence un sentiment contradictoire concernant la place du médecin dans
les accompagnements de fins de vie. D’'un c6té, ils insistaient sur 'importance du réle
central du médecin généraliste dans ces accompagnements, tandis que d’un autre
c6té beaucoup exprimaient un soulagement lors de ces prises en charge par 'HAD.

Pour beaucoup de participants interrogés, le médecin généraliste restait au coeur de
la prise en charge des fins de vie a domicile, il était la piece centrale, avec un réle dans

la coordination entre les différents acteurs de santé :

M1 : « le médecin traitant reste le chef d’orchestre et le coordinateur »

M4 : « Et on est souvent le médecin de premiers recours des équipes, les
infirmiéres des EHPADs vont d’abord chercher a nous joindre nous avant de

consulter I’HAD »

M10 : « c’était quand méme moi le médecin référent en lien avec I’HAD »

- Le binbme formé par le médecin généraliste et l'infirmiére a domicile pour la

mise en place du Midazolam était également mis en avant :

M1 : « Organiser une discussion avec l'infirmiére, afin de lui fournir les
prescriptions et qu’elle puisse récupérer le matériel nécessaire en pharmacie
de ville sans difficulté et le médecin peut également l'assister si besoin le

temps de mettre le protocole en place »

Pour autant, certains médecins préféraient se mettre en retrait et laissaient ’HAD gérer

ces situations complexes ; avec un sentiment de soulagement :

M5 : « ce n‘était pas moi qui étais a I'initiative et ce n’était pas moi qui le

gérais. » et « La actuellement j'ai une patiente en fin de vie a domicile dont
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c’était le choix, elle est en HAD, je crois qu’il y a du Midazolam, mais je ne

m’en occupe absolument pas. C’est I’HAD qui gere. »
M6 : « je les laisse gérer leur prescription »

M12 : « je contactais directement le médecin référent de I’HAD et lui laissais
le soin de gérer au mieux ce genre de traitement puisqu’ils le font

probablement bien mieux que moi. »
Souvent, 'HAD et le médecin traitant travaillaient en collaboration. L’'HAD permettait
de faciliter le travail du médecin généraliste :

M11 : « on peut travailler en collaboration » « On ne peut pas remplacer, se
passer de structure comme I’HAD en médecine de ville » « c’est ¢a le réle de

I’HAD : la continuité de soins lourds qui demande du temps »

M3 : « c’est vrai que I’HAD nous aide énormément »

Il y avait également de la satisfaction dans les prises en charge de 'HAD :

M4 : « c’est vrai que le confort apporté par I’HAD, quelque chose de structuré

comme ¢a, est indéniable »
M8 : « les 2 a 3 fois maximum par an ou on utilise le Midazolam, ¢a se passe
trés bien avec I’HAD »
A contrario, dans certaines situations, le médecin généraliste n’était méme pas sollicité
dans les prises en charge de fins de vie a domicile :
M4 : « ils ont échappé au « parcours médecine générale » avant que je n‘aie

pu mettre les choses en place »

La gestion des fins de vie a domicile par le médecin traitant demandait beaucoup
d’'investissement, et de temps. Ces situations pouvaient étre éprouvantes pour le

meédecin généraliste :
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M9 : « Ca demande de pouvoir réévaluer le patient trés régulierement, d’étre
disponible pour les infirmiéres a domicile si elles ont la moindre question,

notamment le weekend » et « ¢ca demande un investissement important »

M4 : « on faisait nous-méme, je me souviens étre passé trois fois par jour,

avant de commencer la consultation le matin, j’y retournais le midi et le soir »

Un médecin généraliste parlait également de la mauvaise rémunération du suivi des
patients en fins de vie par rapport a I'implication nécessaire pour les prendre en charge
a domicile :

M6 : « Ca demande beaucoup d’organisation, de temps, pour une

rémunération assez faible au final »

Cela mettait en évidence un manque de reconnaissance ressenti par les médecins
généralistes, en effet un autre médecin évoquait €également un manque de

reconnaissance des patients, des familles ou de I'hépital :

M9 : « Le pire de tout, c’est quand on donne le maximum pour une situation
tres compliquée et qu’au bout de tout ¢a on a aucune reconnaissance du
patient, de sa famille ou du service hospitalier qui prend le relais.
Evidemment on ne fait pas tout ¢a pour avoir de la reconnaissance, mais ¢a
peut étre frustrant. On se dit parfois « tout ¢a pour ¢a ! » »

3.2.3.2. Place du Midazolam dans le maintien a domicile des patients en
fins de vie

La plupart des médecins évoquaient la rareté des situations ou I'acces au Midazolam

aurait pu avoir un intérét :

M4 : « Je n’ai pas beaucoup de fin de vie dans ma patientéle. J'ai un biais de

recrutement »

M5 : « ce n’est pas non plus légion, la plupart des prises en charge des

patients en soins palliatifs sont généralement hospitaliére »

M6 : « Dans mon cas, jusqu’a présent je ne me souviens pas avoir eu des

situations qui auraient nécessité I'introduction de Midazolam rapidement »
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Par ailleurs, avant I'accés au Midazolam en médecine de ville, il existait déja d’autres
alternatives médicamenteuses accessibles pour les prises en charge de fins de vie a

domicile :

M3 : « d’autres molécules, moi il m’est arrivé d’utiliser le LEXOMIL, le VALIUM

ou finalement on apporte quand méme une anxiolyse »

M6 : « jai pu suivre des patients en fin de vie qui n’étaient pas sous
Midazolam mais qui étaient sédatés par d’autres molécules comme le Valium

ou le Tranxéne parfois a des doses trés fortes méme... »

M10 : « j’ai eu I'occasion de gérer des fins de vie, quand c’était en EHPAD on
arrivait a se débrouiller, et on faisait sans Midazolam, on faisait avec d’autres
choses... » « On faisait avec le Valium en sous-cutané essentiellement quand

nécessaire »

Pour un médecin, cette évolution reglementaire ne semblait pas bouleverser la

pratique en ville :

M5 : « Le cadre législatif semble logique pour avoir une alternative en

pratique de ville, mais de la a dire que ¢a sera la regle... »

Beaucoup de participants rappelaient que les maintiens a domicile n’étaient pas
uniquement dépendant de I'accessibilité au Midazolam :

M3 : « ce n’est pas le Midazolam qui va, enfin, peut étre que je me trompe,
mais qui va changer la donne concernant le pourcentage de déces a
domicile » et « 'accompagnement de la fin de vie c’est plein de paramétres
qui font que soit on peut avoir du soutien a domicile avec des équipes qui
passent réguliéerement soit avec I’HAD si la situation est plus complexe, mais

ce n’est pas juste le Midazolam qui va changer ¢a »

M12 : « Mais en pratique, les fins de vie a domicile ne sont pas uniquement

lies a la possibilité d’avoir accés a tel ou tel traitement »
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- La soutenabilité de 'accompagnement des patients par les familles était un

facteur dépassant les ressources thérapeutiques a domicile :

M1 : « il ne faut pas que ¢a soit une solution pour leur imposer le déces a

domicile pour ceux qui ne sont pas capables de le gérer »

M12 : « et toutes les familles ne sont pas prétes a assumer des fins de vie a

domicile méme avec tous les moyens possibles a disposition »

- Certains pensaient que le Midazolam ne permettrait pas a lui seul de

généraliser les décés a domicile :

M4 : « il y plusieurs critéeres qui permettent la possibilité d’une fin de vie a
domicile. Ce n’est pas uniquement parce qu’on a l‘acces au Midazolam que

les fins de vie a domicile vont devenir la norme. »

- L’accés au Midazolam serait accessoire par rapport aux problématiques

humaines :

M3 : « C'est aussi le probléeme de tous les acteurs de la santé en
libéral. Savoir se coordonner... C'est plus ¢a qui va selon moi qui va jouer sur

¢a, apres l'acces au traitement... (souffle) »

Mais il existait des intéréts personnels variés quant a [l'utilisation potentielle du
Midazolam :

- Certains s’imaginaient potentiellement y avoir recours :

M5 : « On n’est concerné qu’a partir du moment ot 'on en a besoin et ol

I'on en a l'acces »

M6 : « ¢a pourrait me permettre de le prescrire plus facilement si j'en ai

besoin un jour. »

M11 : « j'ai eu quelques situations ou j'aurai aimé pouvoir y avoir recours

simplement »

- Tandis que d’autres ne se sentaient pas du tout concernés par sa possible

utilisation :

38



M4 : « jai pensé que, n’étant pas formé sur le sujet, ¢a n’allait pas

m’apporter grand-chose »

M7 : « j’ai fait pendant plus de 20 ans sans, je ne suis pas certain que ¢a va

révolutionner ma pratique. »

M9 : « ¢a ne va probablement rien changer a ma pratique d’ici la fin de mon

activité »

3.2.3.3. Une mise en place complexe du Midazolam a domicile

nécessitant différentes ressources

Presque tous les participants s’accordaient a dire que la mise en place du Midazolam

a domicile était complexe en dehors d’'une HAD :

M3 : « C’est forcément des traitements assez lourds a mettre en place, hors
cadre de ’'HAD » et « ¢ca ne me parait pas insurmontable mais forcément ¢ca

complique un peu les choses »

M6 : « qu’en dehors des hospitalisations a domicile, ca me semble quand

méme assez contraignant et difficile a mettre en place »

lls rappelaient que l'instauration du Midazolam nécessitait du matériel, pas toujours

facilement accessible en médecine générale :

M5 : « le Midazolam généralement on [l'utilise avec une pompe, donc la
question est aussi de savoir si ces pompes sont aussi disponibles. Le produit

c’est une chose, la mise en ceuvre en est une autre »

M10 : « c’est quand méme assez lourd a mettre en place, ¢ca demande

beaucoup d’énergie pour un trés court laps de temps »

En plus de matériel, il fallait également des moyens humains pour pouvoir mettre en
place le traitement, que ¢a soit un prestataire pour fournir le matériel, la pharmacie

pour la délivrance du traitement ainsi que I'infirmier a domicile :

M6 : « ca demande beaucoup de moyens humains tout de méme »
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M10 : « la difficulté reste la mise en ceuvre pratique, puisqu’avoir le produit
c’est bien mais apres il faut avoir le personnel a coté pour pouvoir le

dispenser »

M9 : « en plus d’avoir acces a la molécule, il nous faut un prestataire pour
introduire une pompe pour la délivrance du traitement, et une infirmiere a

domicile pour s’occuper du traitement »

Beaucoup expliquaient que les prises en charge a domicile étaient
chronophages pour tous les soignants, en effet les patients en fins de vie a

domicile devaient étre réévalués régulierement :

M7 : « Ce genre de traitement demande beaucoup d’investissements dans sa
mise en place et dans sa surveillance. Il faut donc pouvoir se dégager du

temps pour réévaluer fréquemment le patient. »

M3 : « Ca dépend surtout de I'implication des familles, des infirmiéres, du

médecin généraliste »

Plusieurs participants pensaient que I'accés au Midazolam ne devrait pas dispenser
d’avoir recours a I'HAD ou a 'USP en cas de besoin. La complexité des fins de vie a
domicile est dépendante des symptomes avec parfois la nécessité de mise en place

de I'HAD ou d’un avis auprés de 'USP indépendamment de I'accés au Midazolam :

M1 : « Mais ¢ca ne m’empécherait pas pour autant de faire intervenir ’lHAD
ou I'équipe de soins palliatifs si besoin » et « Pas a chaque fois non, pour
certains, nous avons géré seuls en coordination avec des IDE libéraux ou
I'équipe de I'EHPAD (...) effectivement fait appel a chaque fois a I'équipe de
soins palliatifs ambulatoire et a une mise en place des produits par I’HAD.
Leurs réponses m’ont apporté des conseils, puisque les produits utilisés ne

sont pas ceux qu’on utilise habituellement en médecine générale. »

M2 : «la limite étant que [l'unité de soins palliatifs, en dehors de
I’hospitalisation n’a qu’un avis « consultatif », du coup derriére si I'on n’a pas
les moyens techniques de mettre en place ce qu’ils proposent on n‘a pas

d’autre choix que de repasser soit par I’HAD soit par une hospitalisation. »
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M12 : « la plupart du temps on met ’HAD dans la boucle quand on prescrit

des traitements qui nécessitent une réévaluation fréquente. »

La plupart des participants disaient ne pas avoir de difficultés pour accéder a un avis

en cas de besoin par un médecin de 'HAD ou de I'unité de soins palliatifs (USP) :

M1 : « je peux m’appuyer de facon orale, par voie téléphonique avec le

service de soins palliatifs »

M2 : « je n’hésiterais pas a faire appel aux équipes de soins palliatifs pour

avoir un peu d’aide »

M4 : « C’est d’ailleurs trés simple de solliciter ’HAD ou les soins palliatifs »

La collégialité semblait un point essentiel pour de nombreux médecins dans

I'accessibilité au Midazolam :

M1 : « méme des décisions de concertations avec la famille a domicile voire

I'équipe soignante en EHPAD »

M4 : « je pense qu’il est essentiel de garder une forme de collégialité dans

ces contextes concernant l'utilisation de ce type de molécule. »

M5 : « je pense que 'aspect collégial est a mon sens essentiel »

- Cette collégialité était parfois vue comme une fagon de limiter le risque de

dérives, en agissant comme un « garde-fou » :

M1 : « probablement qu’il y aura quelques médecins qui vont abuser de ce
pouvoir la, mais ¢a reste quand méme des décisions de concertation avec la

famille a domicile voire I'équipe soignante en EHPAD »

M5 : « Non, mais je pense que l‘aspect collégial est a mon sens essentiel, ce
n’est pas quelque chose qui doit étre utilisé « Larga manu » aussitot qu’on ait
un petit souci de prise en charge et je pense qu’il est essentiel de garder une
forme de collégialité dans ces contextes concernant l'utilisation de ce type de

molécule. »
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- Elle était également vue comme un frein a I'accés au Midazolam, puisqu’elle

pouvait étre difficile a obtenir :

M5 : « Il faut la concertation, méme si ce n’est pas toujours simple de I'avoir

cette concertation. »

- Cette prise de décision collégiale était méme vue comme plus importante que
la facilitation d’acces au Midazolam :

M5 : « La difficulté réside plus selon moi sur le positionnement, les
indications et I'acceptation collégiale plutét que sur le fait qu’il soit accessible

dorénavant. »

3.2.3.4. Le Midazolam : un risque de dérives théorique qui n’inquiéte pas

les généralistes en pratique

Tous les médecins interrogés estimaient qu’il existait toujours un risque de dérives

dans la prescription de ce type de traitement :

M5 : « bien sdr que ¢a va entrainer des dérives, je ne vois pas pourquoi ¢a ne

les entrainerait pas »
M6 : « Des possibilités de dérives ? Evidemment »

M7 : « Bien entendu qu’il existe un risque de dérives »

- lls alertaient sur un potentiel risque de mésusage du Midazolam par des

professionnels de santé :

M9 : « Je pense en tout cas qu’il faut y penser, qu’il faut envisager que ¢ca

puisse arriver et rester vigilant »

M11 : « oui, il existe un risque de mésusage qui incite a contréler son

utilisation a former les médecins, a les informer »

M12 : « Le mésusage, la « surprescription », l'utilisation dans le but de

toxicomanie, ... »

- Un médecin évoquait méme un risque de dérives euthanasiques :
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M7 : « Dérives euthanasiques préexistantes a la facilitation d’acces du
Midazolam » et (en parlant des patients sous Midazolam) « ¢a peut parfois
les tuer pour dire les choses plus clairement. »

Pour autant, beaucoup de médecins ne semblaient pas inquiets par ces dérives

potentielles :
M4 : « Je n’ai pas d’inquiétudes particuliéres. »

M6 : « Je n’imagine pas un afflux massif d’euthanasies réalisées par les

médecins de ville dans leur coin »

M9 : « est ce que ¢a m’inquiéte ? Non pas du tout, si dérives il y a, ¢a restera

des faits divers. »

lls avancgaient que le Midazolam n’était pas plus a risque que d’autres médicaments

déja accessibles :

M2 : « Il n’y a pas plus de dérives que ¢a avec la morphine, je ne vois pas

pourquoi il y en aurait plus avec le Midazolam »

M6 : « plus qu’avec d’autres traitements sédatifs, anesthésiants ou

antalgiques ? Non je ne pense pas »

M12 : « Pourquoi y aurait-il plus de dérives que sur les traitements

morphiniques ou que sur la méthadone ? »

Certains médecins insistaient sur le fait que le risque théorique de dérives ne devait

pas remettre en question I'accés au Midazolam :

M3 :«ce n’est pas pour autant qu’il ne faut pas faire évoluer la

prescription. »

M11 : « Mais en aucun cas ¢a doit étre un argument, pour limiter son

utilisation. »
lls rappelaient cependant la nécessité d’encadrer la prescription du Midazolam :

M6 : « Il faut que sa prescription reste bien encadrée, évidemment »
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M10 : « la plupart du temps on passe par un avis HAD, oncologique, ou des

soins palliatifs, donc je pense que ¢a sécurise grandement les choses. »

La plupart des médecins considéraient les autres médecins comme responsables de

leurs prescriptions et avaient confiance en eux :

M6 : « lorsqu’on prescrit un traitement, on est responsable de notre

prescription. »

MO : « j’ai confiance en mes confreres, en leur responsabilité »

4. Discussion

4.1. Discussion de la méthode

4.1.1. Choix d’une étude qualitative par entretiens

Le choix d'une méthode qualitative par analyse d'entretiens semi-dirigés était pertinent
compte tenu de la question de recherche posée. En effet, 'objectif de cette étude
résidait dans I'analyse des points de vue des médecins généralistes concernant la
facilitation d’accés au Midazolam ainsi que sur les prises en charge des fins de vie a
domicile. Les entretiens semi-dirigés permettaient d’avoir une richesse dans les
réponses beaucoup plus importante que par simple questionnaire. L’échantillon des
médecins sélectionnés avait pour but non pas d’étre représentatif de la population
étudiée mais au contraire d’étre le plus contrasté possible afin d’obtenir une diversité
de réponses plus importantes.

Les études qualitatives se montrent particulierement intéressantes et adaptées pour
produire des connaissances propres aux situations de soins palliatifs, souvent
confrontées a des problématiques sociales ou expérientielles qui interrogent I'éthique
(40). Elles présentent une capacité importante a analyser en profondeur ce qui reléve
des croyances, des valeurs ou des représentations.

Dans ce contexte, le choix de la méthode qualitative était adapté et justifié du fait de
I'objectif de I'étude, en effet chaque médecin a son propre avis concernant l'intérét

d’accés a un traitement ainsi que sur la prise en charge adaptée dans ces situations.
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4.1.2. Forces de I’étude

Cette étude s’inscrit dans le contexte actuel de mise a disposition des médecins
généralistes d’'une molécule jusqu’alors peu accessible. La pertinence clinique
représente la principale force de ce travail d’autant que le sujet n’a été que peu étudié
pour le moment.

La demande de déceés a domicile par les patients est importante (2), et de plus en plus
de moyens sont mis en place pour répondre a cette demande avec notamment le
développement des structures d’HAD, en effet, il y avait 293 établissements d’HAD en
2019 (41) pouvant accueillir simultanément 19 300 patients contre 10 000 patients en
2011 (37). Il y a également la possibilité, a présent, de prescription du Midazolam en
médecine générale.

Cette étude présente un intérét pratique, en effet les médecins généralistes seront
amenés a suivre de plus en plus de situations de fins de vie a domicile.

Par ailleurs en cherchant a recueillir 'avis des médecins généralistes dans leurs
exercices quotidiens, nous avons pu également mettre en lumiére leurs difficultés

rencontrées dans le cadre des fins de vie a domicile au sens large.

La scientificité de I'analyse qualitative est évaluée notamment par la grille COREQ
(COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) qui remplissait 30 critéres
sur 32 [Annexe 9].

Tous les entretiens ont éteé réalisés et retranscrits par le chercheur principal. Une autre
force de I'étude réside dans la triangulation des données lors de l'analyse des
entretiens par un deuxiéme chercheur, limitant ainsi le facteur de subjectivité de la
recherche qualitative.

Les médecins interrogés étaient libres dans leurs réponses, ils ont pu se livrer sans
jugement de la part du chercheur qui a adopté une attitude neutre. Les entretiens ont
été anonymisés entierement. Les entretiens ont pu étre menés jusqu’a saturation des

données recueillies.
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4.1.3. Limites de I’étude
4.1.3.1. Biais de recrutement

Concernant la population étudiée, le recrutement des médecins généralistes a été
réalisé, dans un premier temps, par connaissance directe du chercheur principal ou
du directeur de recherche, puis dans un second temps, sur recommandations des
meédecins interrogés. Le but de ce type de recrutement était double, le premier était de
favoriser au maximum la participation, le second était de varier au maximum les profils

des médecins interrogés selon leurs données démographiques.

La relation antérieure entre l'interrogateur et certains des meédecins interrogés était le

seul point non respecté de la grille COREQ [annexe 9].

4.1.3.2. Biais d’information

La durée relativement courte des entretiens (en moyenne 15 minutes) pouvait faire
craindre une perte d’informations. Le guide d’entretien, réalisé au préalable, avait été
concgu essentiellement par des questions ouvertes pour laisser au maximum l'occasion
aux meédecins interrogés de s’exprimer. Cependant, lors des entretiens, il est arrivé
que le chercheur pose des questions de relances fermées, ou orientées, par manque
d’expérience. Le nombre de questions fermées ou orientées a diminué au fur et a
mesure des entretiens.

Le guide d’entretien avait également été réalisé afin d’obtenir des entretiens durant
approximativement le temps d’'une consultation. En effet, le manque de temps, était
I'un des freins régulierement rapporté par les médecins limitant leur participation aux
études (42).

La grille d’entretien [Annexe 7] a pu orienter certaines réponses et amplifier certains
résultats. En effet dans notre étude, une question faisait référence a des risques de
dérives potentiels. || nous semble important de préciser qu’aucun meédecin n’'a
spontanément évoqué ces risques lors des entretiens. Cette question a pu créer un
biais et hypertrophier 'importance de ces risques de dérives dans les réponses des
participants et par conséquent dans nos résultats.

Il en est de méme concernant un lien entre le Midazolam et la fin de vie, une question
de la grille faisait cette association. Notons tout de méme que les médecins interrogés

ont conforté cette idée, qui n’a été contredite par aucun répondant.
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Lors du premier contact téléphonique avec les participants, le temps annoncé était
celui d’'une consultation environ, avec en moyenne 15 minutes par entretien, alors que
la durée moyenne des consultations de médecine générale, en France, est estimée a

16 minutes (43), I'objectif annoncé était donc respecte.

Ces choix ont permis un bon taux de participation, avec 1 seul refus aprés premier
contact téléphonique sur les 13 médecins contactés, limitant ainsi le biais de sélection.

L’argument du refus avancé par le médecin contacté était un manque de temps.

L’ensemble des entretiens ont pu étre menés a leurs termes, sans interruption

prématurée par I'interrogateur ou les participants, limitant ainsi le biais d’information.

4.1.3.3. Biais d’analyse

Dans la recherche qualitative, I'analyse des résultats est souvent sujette a
interprétation (42). Le codage axial, lors de I'analyse verticale a tenté de rester le plus
neutre possible, le classement thématique lors de I'analyse horizontale peut faire
survenir de l'interprétation et donc de la subjectivité de la part de l'investigateur.

C’est dans l'objectif de limiter le biais d’analyse que la triangulation du classement
thématique avec le directeur de recherche a été réalisée.

Le manque de formation en recherche qualitative du chercheur principal a également
été une limite dans cette étude. Pour y pallier celui-ci a pu s’aider de son directeur de
recherche et de ses travaux antérieurs (44) ainsi que sur d’autres études qualitatives
déja publiées (42)(45). Le chercheur principal s’est également formé a la recherche
qualitative via la littérature, notamment a travers un ouvrage intitulé « la recherche

qualitative en santé » écrit par F. Balard, C. Fournier, J. Kivits et M. Winance.
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4.2. Discussion des résultats

4.21. L’accés facilité au Midazolam pour les médecins
généralistes : une avancée qui ne répond par a toutes les
problématiques

Une étude réalisée en 2021 montrait I'intérét des médecins généralistes pour un accés
au Midazolam en pharmacie de ville. En effet ils étaient en grande maijorité favorables
pour 78.6% et voyaient ce dispositif comme un progrés dans une meilleure prise en
charge par eux-mémes des patients en fin de vie a domicile (46). Au cours de notre
étude, nous avons également pu mettre en évidence un enthousiasme de la plupart
des médecins quant a cette mise a disposition du Midazolam en pharmacie de ville.
Pour autant, certains médecins se montraient moins enthousiastes a cette idée et

plusieurs freins semblent persister.

Parmi les freins pouvant étre évoqués, il figure la crainte de responsabilités trop
importantes du médecin généraliste dans les prises en charge de fins de vie a domicile
(46). En effet dans notre enquéte, certains médecins semblaient éprouver un
soulagement lors de linstauration de I'HAD, qui pourrait étre interprété comme une
crainte de responsabilités trop importantes dans ces contextes. Un travail de
recherche effectué de fagon concomitante au notre, mettait également en évidence
une peur d’éventuelles conséquences judiciaires (47), cette crainte n'a jamais été

évoquée par les participants de notre étude.

De plus nous avons mis en évidence que le manque de connaissances de la plupart
des médecins généralistes concernant la prescription du Midazolam pouvait
également étre un frein vis-a-vis de ['utilisation de celui-ci. Nous reviendrons sur ce

point plus loin dans la discussion.

Le manque de temps, pour ces prises en charge de fin de vie souvent chronophages,
était également un frein évoqué. La rémunération des médecins généralistes et de
'ensemble de I'équipe soignante était jugée insuffisante a la vue de I'investissement
engagé. Concernant cette reconnaissance financiére, il existe depuis janvier 2021 la
possibilité de coter trois fois par an une « visite longue » (VL) notamment dans les

contextes de suivi a domicile des patients en soins palliatifs, permettant une meilleure
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reconnaissance financiere du travail nécessaire a ces prises en charge. Malgré tout,
plusieurs bémols peuvent étre évoqués ; 'impossibilité de coter plus de trois fois par
an semble étre une limite, en effet, certaines situations nécessitent des réévaluations
quotidiennes ou pluri-hebdomadaires. Cette faible fréquence de cotation (une cotation
possible tous les quatre mois) peut paraitre insuffisante a la vue de I'investissement
accordé a certaines prises en charge. De plus, cette cotation ne semble reconnaitre
que le travail du médecin traitant « titulaire ». En effet dans le cas ou un médecin
remplagant prend en charge le patient pendant plusieurs semaines, il semble injuste
de ne pas avoir accés a cette reconnaissance financiére. Cette situation pourrait étre
corrigée par une augmentation de la fréquence de possibilité de cotation ou la création
d’un « forfait » pour les prises en charge palliative.

D’autre part, au-dela de I'aspect financier, nous avons pu mettre en évidence dans nos
entretiens, un sentiment de reconnaissance insuffisante de la part des patients et des
familles a la vue de I'engagement investi par le médecin, allant parfois jusqu’a un
sentiment d’infantilisation vis-a-vis des pairs hospitaliers. Ce sentiment pourrait
diminuer grace a I'accessibilité du Midazolam aux médecins généralistes. En effet cet
acces a un outil thérapeutique supplémentaire offre une forme de reconnaissance de
leurs compétences dans un contexte de tendance a la mise en opposition de la

médecine de ville par rapport a 'activité hospitaliére.

Nous avons également pu mettre en avant que les contextes de fins de vie a domicile
dépassaient le cadre thérapeutique. En effet pour qu’elles puissent se passer dans les
meilleures conditions, il est nécessaire d’avoir une bonne collaboration entre le
meédecin généraliste, l'infirmier a domicile mais également avec la famille du patient.
Une fin de vie a domicile ne peut étre possible qu’avec la compliance du patient et de
sa famille. Il serait d’ailleurs intéressant d’étudier la question de I'impact sur les familles
et leurs ressentis concernant les sédations (proportionnées, ou profondes et continues
maintenues jusqu'au décés) a domicile. En effet, celles-ci peuvent parfois durer
plusieurs jours voire semaines et avoir un réel impact sur les proches, notamment avec

les personnes partageant le domicile du patient.

Par ailleurs malgré sa facilité d’accessibilité et son obtention possible par le biais des
pharmacies de ville, la mise en place du traitement demande des moyens matériels

(pompe PCA pour I'administration du traitement) et humains (prestataire pour le
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matériel, et personnels soignants pour la délivrance du traitement et sa surveillance),

ce qui rend cette mise en place complexe en pratique.

Malgré tout, I'acceés facilité au Midazolam semble pouvoir étre utile dans plusieurs
situations. En effet plusieurs médecins ont évoqué une possibilité de mise en place
rapide du traitement, malgré les moyens logistiques nécessaires a son introduction.
Certains trouvaient que le recours a un prestataire et a une équipe d’infirmiers a
domicile était parfois plus rapide que I'obtention d’'une place en HAD. Un médecin
rappelait également qu’il n’était pas nécessaire de médicaliser toutes les fins de vie,
lorsque celles-ci se passaient paisiblement.

Dans le cas ou 'HAD peut étre mise rapidement en place, nous pourrions nous poser
la question de I'intérét de 'accés au Midazolam par les médecins généralistes. En effet
celle-ci avait de toute fagon accés au Midazolam par rétrocession hospitaliere ainsi
gu’aux matériels et aux personnels nécessaires a sa mise en place. L'HAD facilite
également I'obtention d’'une décision collégiale.

Or la collégialité semble utile a lintroduction du Midazolam, et représente une
obligation légale dans les décisions de sédation profonde. Cependant nous avons
retrouvé que son obtention pouvait étre compliqué. Nous y reviendrons dans la partie

suivante.

4.2.2. Midazolam a domicile : indications d’utilisation et collégialité

L’arrété du 15 décembre 2021 stipulait la facilitation de 'accés au Midazolam en ville
ainsi que son extension d’indications, en élargissant son autorisation de mise sur le
marché (AMM) (39). Comme vu précédemment, les deux indications permettant la
prescription du Midazolam en ville sont la sédation proportionnée et la SPCMD.

Il n’existe a ce jour pas d’AMM pour la prescription du Midazolam a domicile a visée
anxiolytique (50). Une extension d’indications de son utilisation a visée anxiolytique
semblerait intéressante notamment chez les patients rencontrant des difficultés a la
prise des traitements per-os. Au cours de nos entretiens, un médecin évoquait cette
utilisation a visée anxiolytique, en précisant notamment une potentielle utilité du
Midazolam lors des soins a l'aide de bolus, en association avec des traitements
antalgiques. Cette utilisation du Midazolam en tant qu’anxiolytique pourrait rendre
'accessibilité du Midazolam aux meédecins généralistes d’autant plus intéressante
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qgu’elle ne nécessiterait pas la mise en place d’'une HAD systématique. Elle serait une
arme de plus dans l'arsenal thérapeutique du médecin généraliste. Comme plusieurs
médecins I'ont rapporté, cela pourrait également permettre aux médecins généralistes
de gagner en indépendance vis-a-vis de 'HAD. Cet élargissement de l'indication de
prescription pourrait aussi s’interpréter comme une nouvelle reconnaissance des

compétences des médecins généralistes.

Dans le cas des SPCMD, il est recommandé par la Haute autorité de santé (HAS) que
infirmiére administre le médicament en présence du médecin qui a prescrit la
sédation. Une fois le niveau de sédation souhaité atteint et le patient stabilisé,
une surveillance des effets est préconisée au moins deux fois par jour par l'infirmiére,
et une fois par jour par le médecin. Un médecin et une infirmiére « doivent étre
Joignables 24h/24 ». Le soutien des proches en contact permanent avec le patient est
a prévoir, et I'aide de bénévoles d’accompagnement ou d’auxiliaires de vie peut leur
étre proposée (27).

Cela demande un investissement conséquent de la part du médecin s’occupant de la
sédation ainsi qu’a I'équipe paramédicale. Cela responsabilise également le médecin
en charge de cette SPCMD. La plupart des médecins interrogés estimaient que cela
restait possible sur un court laps de temps, mais difficilement tenable sur le long terme.

La mise en place d’'une HAD leur semblait indispensable dans le cas des SPCMD.

Dans les recommandations de la HAS (27), il existe une obligation de collégialité (48)
pour l'instauration d’'une SPCMD uniquement. Aucune précision n’est faite concernant
les sédations proportionnées. Or, en pratique les sédations proportionnées peuvent
entrainer une perte de la vigilance et étre maintenues jusqu’au décés en I'absence de
soulagement du patient. La HAS recommande malgré tout, pour ces prises en charge
a domicile, de s’entourer d'une équipe mobile de soins palliatifs (EMSP)
extrahospitaliere ou d’'une HAD, et évoque la possibilité d’'une hospitalisation de
recours en cas de besoin (49).

A contrario, si nous nous référons maintenant aux recommandations de la SFAP (50),
un processus décisionnel est recommandé avant la mise en ceuvre de toutes pratiques
sédatives (proportionnées et SPCMD). Ce processus décisionnel comprend dans tous

les cas une procédure collégiale.
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Cette derniére nécessite une réunion, qui peut étre réalisée en visioconférence si
besoin, notamment dans le cadre des prises en charge a domicile. Cette concertation
implique tous les professionnels engagés dans la prise en charge du patient et dans
la mise en ceuvre de la sédation. Elle doit inclure au minimum un médecin extérieur a
'équipe sans lien hiérarchique avec le médecin prenant en charge le patient,
intervenant en qualité de consultant. A Iissue de la procédure collégiale, c’est le
meédecin en charge du patient qui prend la décision de réaliser ou non la pratique
sédative et en inscrit les motifs dans le dossier du patient, ainsi que I'ensemble de la
procédure (50).

Cette collégialité est réglementaire dans les contextes de SPCMD et semble utile dans
les sédations proportionnées. Mais la difficulté a mettre en place cette collégialité a été
évoquée comme étant un frein a l'utilisation du Midazolam. En effet, cela nécessite de
prendre du temps dans des journées déja bien occupées par leur activité. L'isolement
de certains médecins généralistes pourrait étre un obstacle supplémentaire. L’absence
de rémunération de ces réunions collégiales n’a pas été évoqué par les médecins
interrogés, mais pourrait également étre un élément a prendre en compte.

La possibilité de réaliser ces réunions par visioconférence pourrait faciliter le travail du
meédecin généraliste et aider a lever ces freins.

D’autant que la plupart des médecins interrogés trouvaient cette collégialité essentielle
a obtenir, qu’elle pourrait ainsi agir comme un « garde-fou » aux risques de dérives.
De plus, cette collégialité pourrait s’avérer utile dans leurs pratiques, pour la gestion
de situations complexes, ne relevant pas d’'une sédation.

Etudier I'extension de ces procédures collégiales dans les situations complexes en

dehors de toute sédation pourrait étre intéressante a explorer a I'avenir.

Nous pouvons nous poser la question des participants a cette procédure collégiale,
dans ces situations de prises en charge a domicile. Qui est le référent de cette
collégialité ?
Pour répondre a cette question la SFAP conseille de se poser plusieurs autres
questions au préalable (50) :

-« Un membre de I'équipe médicale et soignante a-t-il une formation diplémante

en soins palliatifs et une expérience clinique des sédations ? »
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-« Une équipe ressource en soins palliatifs accompagne-t-elle I'équipe médicale
et soignante dans le processus décisionnel ? »
-« Le médecin responsable du patient a-t-il une connaissance et une expérience
des médicaments sédatifs utilisés ? »
A condition gqu’ils n’aient pas de lien hiérarchique entre eux, cette procédure collégiale
devrait pouvoir se faire entre médecins exercant en ville uniquement, s’ils disposent
d’'une formation en soins palliatifs et d’'une expérience en pratiques sédatives. Cela
permettrait de faciliter le travail du médecin généraliste.

Dans le cas contraire, le recours a une équipe ressource compétente est nécessaire.

4.2.3. Lien entre le profil des participants et avis sur la facilitation
d’accés au Midazolam en médecine générale

Au cours de nos entretiens, nous avons pu mettre en évidence un panel de réponses
variées. Il semble intéressant de se poser la question d’'un potentiel lien entre le profil
des médecins interrogés et leurs avis. Lors de la constitution des échantillons, nous
avons essayé d’obtenir les profils de participants les plus contrastés possibles. Nous
avons pu constater au cours des entretiens que certaines réponses variaient d’'un profil
a un autre. Les critéres les plus discriminants semblaient étre 'dge du médecin, son

type d’activité ainsi que sa formation ou non aux soins palliatifs.

4.2.3.1. Avis des participants selon leur age

Les médecins les plus agés, semblaient étre les moins intéressés a l'idée d’'une
formation, par exemple, un médecin de 66 ans mettait en avant son age et une fin de
carriere proche pour justifier son absence d’intéréts a se former a l'utilisation du
Midazolam ; « me former a quelque chose que je n'utiliserais probablement pas d’ici
la fin de ma carriére, je ne suis pas sir que ¢a soit le plus judicieux. ». Ce médecin
évoquait une probable inutilité, pour lui, du changement I|égislatif concernant le
Midazolam « ¢a ne va probablement rien changer a ma pratique d’ici la fin de mon
activité, puisque je prendrai ma retraite dans les 2 ans ».

Un second médecin agé de 65 ans avait un discours similaire concernant l'intérét d’'une
potentielle formation : « je n’y participerais probablement pas puisque jestime que
l'intérét que j’en tirerais serait assez limité. Si j'ajoute a ¢a que je prendrai ma retraite

dans quelques anneées... ». En plus de son age, son type d’activité, avec des prises
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en charge de patients en fins de vie peu nombreuses était également un facteur
limitant I'intérét de [l'accessibilité au Midazolam: « jai surtout une activité
d’addictologie, et de pédiatrie, ¢a ne rentre pas vraiment dans mon champ de
compétence. ».

En revanche, ce médecin avancait I'idée que cela pouvait étre plus intéressant pour
les jeunes médecins qui ont probablement plus d’habitude, de connaissances et
d’expérience du Midazolam : « une jeune consceur qui maitrise probablement bien

mieux ce traitement que moi-méme ».

A l'opposé, si nous nous intéressons aux points de vue des médecins les plus jeunes
interrogés, ils se sentaient plus concernés par cette facilitation d’accés au Midazolam
et avaient pour la plupart déja eu recours au Midazolam. Un médecin de 29 ans nous
disait d’ailleurs : « Beaucoup de jeunes médecins ont déja manipuler le Midazolam,
que ¢a soit pendant leur formation ou dans un autre contexte », ajoutant « Apres je
pense que c’est une mesure qui va plus bénéficier aux jeunes médecins qu’aux
médecins plus « aguerris ». » Cela semblait se confirmer avec des médecins de
respectivement 30 ans et 33 ans qui nous disaient avoir utilisé le Midazolam au cours
de leurs études et notamment pendant leurs internats: « Jai eu affaire au

MIDAZOLAM au cours de mon internat qui n’est pas si loin que ¢a pour le moment... »

4.2.3.2. Avis des participants selon leurs connaissances en soins
palliatifs

Indépendamment de I'dge des médecins, leur type d’activité et leurs connaissances
en soins palliatifs avaient également un impact sur leurs avis. Un médecin de 51 ans,
sans formation en soins palliatif et ayant une activité orientée vers la pédiatrie, nous
disait qu’il se sentait peu concerné par les prises en charge de fins de vie puisque
celles-ci restaient peu fréquentes : « Je n’ai pas beaucoup de fin de vie dans ma
patientele. J’ai un biais de recrutement qui fait que jai peu de patients dgés donc je
n’ai pas souvent besoin de gérer des fins de vie. »

Les médecins ayant eu une formation aux soins palliatifs au cours de leurs études ou
durant leurs pratiques se montraient logiquement plus enclins a utiliser le Midazolam.
Un médecin ayant travaillé en soins palliatifs nous disait se sentir capable de gérer le
traitement et I'avoir déja utilisé en ville : « Oui, ca m’est déja arrivé d’'un utiliser en

ville ». Un autre médecin ayant un dipléme universitaire (DU) en soins palliatifs
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abondait également en ce sens : « Je n’ai aucun probleme avec cette molécule, c’est-
a-dire qu’avec mes petites expériences, c’est une molécule qui rend vraiment des
services ». Cela semble logique et confirme que la connaissance théorique et
'expérience pratique permettent d’envisager la prescription de Midazolam plus
sereinement et donc entrainer son utilisation.

Concernant une formation a l'utilisation du Midazolam, paradoxalement, les médecins
qui semblaient avoir les meilleures connaissances du Midazolam étaient également
ceux qui semblaient les plus demandeurs de ce type de formation. La plupart
souhaitaient une formation rapide afin de réactualiser leurs connaissances, se
remettre a jour : « pour me remettre a jour » « Oui bien évidemment, a la condition que

¢a soit une formation assez courte pour revoir les bases d'utilisation de la molécule ».

Bien que I'échantillon soit limité en taille (ndIr : 12 participants) et nous limite dans
I'extrapolation de cette hypothése, il semble émerger deux profils distincts ; d’'un coté
des médecins sensibilisés, plus concernés par les problématiques de fins de vie et de
'autre des médecins plus en retrait par rapport a celles-ci. Nous pouvons constater
que I'age jeune et 'acces a une formation antérieure aux soins palliatifs semblent étre
des critéres pouvant engendrer un intérét quant a la facilitation de l'accés au
Midazolam en médecine de ville. A contrario, un &ge avance, I'absence de formation
en soins palliatifs ou encore la pratique d’une activité avec peu de gestion de fins de

vie, paraissent étre des critéres de mises en retrait par rapport a ces problématiques.

4.2.4. Midazolam et démarche palliative : intéréts d’une formation

Au cours des entretiens, plusieurs médecins se montraient intéressés par la possibilité
de se former a l'utilisation du Midazolam, ou méme a une démarche palliative plus
globale.

Ce n’était cependant pas le cas de tous les médecins interrogés, comme nous avons
pu le voir, certains estimaient ne pas en avoir besoin devant des prises en charge de
fins de vie a domicile rares dans leur activité, ou devant la probable inutilité pratique
de cette formation avant la retraite chez des médecins en fin de carriere.

D’autres médecins, en revanche, désiraient une formation qui ne soit pas uniquement
centrée sur le Midazolam, mais plus globalement sur les prises en charge des patients
en fins de vie. Ces médecins étaient majoritairement ceux n’ayant pas de formation

spécifique en soins palliatifs ni d’expérience de I'utilisation du Midazolam.
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Un médecin évoquait la nécessité de se former non pas nécessairement pour la
gestion seul du traitement, mais pour pouvoir travailler en collaboration avec I'HAD,
comprendre les prises en charge et pouvoir répondre aux questions des patients ou
des familles: « Ca pourrait également permettre de répondre aux questions
éventuelles des familles » « on peut tres bien passer a domicile ou a 'lEHPAD a un
moment ou 'HAD n’est pas encore passé et ou on peut avoir besoin de faire un
ajustement thérapeutique ».

La plupart des médecins semblaient imaginer une formation rapide centrée sur le
Midazolam ou plus largement sur les prises en charge palliatives, s’étendant sur une

durée de quelques heures a quelques jours selon les participants.

En France, en ce qui concerne la formation aux soins palliatifs, il existe différents
diplémes reconnus par I'état : un dipléme universitaire (DU) en soins palliatifs qui prend
un an de formation, et un dipléme inter-universitaire (DIU) qui est la prolongation du
DU et qui se compléte, au total, en deux ans. Ces formations complétes sont longues
et laborieuses. Par conséquent, peu de médecins possédent ce type de formation.
Selon un rapport de 2021 (51), les médecins disposant d'une compétence et d’'une
expérience en soins palliatifs représentaient moins de 2% des praticiens hospitaliers.
En EHPAD, seul 15% de médecins coordonnateurs étaient titulaires d'un DU ou DIU
« soins palliatifs » selon ce méme rapport.

Il ne s’agissait évidemment pas de ces types de formations dipldmantes qui étaient
envisagées par les médecins interrogés, qui pensaient plutét a des formations ciblées
sur les besoins spécifiques des médecins généralistes. Dans l'idéal, ces formations
s’adapteraient en fonction du lieu d’exercice et des ressources possibles sur le
territoire spécifique. A noter qu’il serait également intéressant que ces formations
puissent s’ancrer dans le cadre de la formation médicale continue (FMC), obligatoire

pour les médecins généralistes.
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4.2.5. Une législation en constante évolution
4.2.5.1. Cadre législatif actuel

En France, la législation concernant la fin de vie, est en constante évolution. Les plus
grandes évolutions récentes ont été celles apportées par plusieurs lois successives.
La loi du 4 mars 2002 (52) dite loi « Kouchner » qui recentrait le patient au coeur des
décisions le concernant avec notamment I'introduction du droit de refus de
'acharnement thérapeutique, c’est aussi cette loi qui définit la notion de « personne
de confiance ». Vient ensuite la loi du 22 avril 2005 (53) dite « Loi Leonetti » qui
introduit l'interdiction de I'obstination déraisonnable pour tous les malades ainsi que
la notion de « directives anticipées ». Puis la loi du 2 février 2016 (54) dite « Claeys-
Leonetti » instaure un droit a la SPCMD dans certaines circonstances, renforce les
directives anticipées, en les rendant contraignantes, c’est-a-dire que le médecin a
obligation de suivre ces directives anticipées, hormis exceptions (28). Globalement,
toutes ces modifications de la législation en matiére de santé et de fin de vie tendent
vers une affirmation du principe d’autonomie du patient.

Au-dela de ces grandes modifications législatives, différents ajustements de la loi ont
été apportés, c’est le cas de l'arrété du 15 décembre 2021, venant confirmer l'idée
que la législation concernant la fin de vie n’est pas figée dans le temps.

4.2.5.2 Sédation : un avenir incertain

Un rapport du comité consultatif national d’éthique (CCNE) de 2022 (55), insistait sur
les situations des personnes souffrant de maladies graves et incurables, provoquant
des souffrances réfractaires, dont le pronostic vital n’était pas engagé a court terme,
mais a moyen terme. En effet, pour le CCNE, s’il apparait que le cadre juridique actuel
semble satisfaisant lorsqu’un pronostic vital était engageé a court terme, des patients
souffrant de « maladies graves et incurables, provoquant des souffrances réfractaires,
dont le pronostic vital n’était pas engagé a court terme, mais a moyen terme ne
rencontraient pas de solution a leur détresse dans le champ des dispositions
législatives ». Ces limites temporelles de stratégie de sédation profonde et continue
invitaient a ouvrir la réflexion sur l'aide active a mourir. Le CCNE considére qu'il
« existe une voie pour une application éthique d’une aide active a mourir, a certaines

conditions ».
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L’aide active a mourir peut se manifester principalement sous deux formes distinctes :
'euthanasie et le suicide assisté. Dans tous les cas, il est nécessaire de s’assurer de
la fermeté et de la constance d’'une demande d’aide active a mourir. Les demandes
d’aide active a mourir évoluent dans le temps et se transforment, voire, parfois,

s’estompent ou disparaissent (56).

Comme évoqué en introduction, une convention citoyenne sur la fin de vie a eu lieu
entre décembre 2022 et avril 2023 pour tenter de répondre aux questions concernant
le cadre actuel d’accompagnement de la fin de vie (2). 184 citoyennes et citoyens
illustrant la diversité de la société francaise, ont été tirés au sort dans I'objectif de
répondre a la question posée par la Premiéere Ministre : « Le cadre d’accompagnement
de la fin de vie est-il adapté aux difféerentes situations rencontrées ou d’éventuels
changements devraient-ils étre introduits ? ». Les citoyens interrogés s’accordaient sur
deux constats : le cadre actuel de 'accompagnement de la fin de vie n’était pas adapté
a toutes les situations et 'accés a 'aide active a mourir devait étre ouvert.

La grande majorité des participants a la convention citoyenne souhaitaient limiter les
situations donnant acces a cette aide active a mourir en prenant notamment en compte
le discernement du patient, son age ainsi que les conditions médicales (criteres
d’incurabilité de la maladie, de souffrance réfractaire ou de pronostic vital engagé).
Tout comme le CCNE, ils souhaitaient majoritairement également mettre en place des
conditions d’accés a cette aide active a mourir parmi lesquelles figuraient: une
garantie que la volonté exprimée soit libre et éclairée, un suivi médical et
psychologique avec évaluation de la capacité de discernement de la personne, une
validation par procédure collégiale, que la réalisation de la procédure d’aide active a
mourir soit encadrée par le corps médical (méme dans le cas du suicide assisté) ainsi
gu’une commission de suivi et de contrdle pour s’assurer du respect de la procédure
définie.

En s’attardant sur ces conditions, nous pouvons remarquer qu’elles ressemblent
fortement a celles nécessaires a la mise en place d’'un SPCMD. Dans le cadre de la
loi Claeys-Leonetti, elles précisent que la maladie doit étre grave et incurable, que le
risque de décés soit engagé « a court terme ». Cette notion d'imminence n’était pas
précisée dans la conclusion des débats de cette conciliation. Cela peut donc poser la
qguestion de la connaissance des termes actuels de la loi qui semblent étre limitée par

une grande partie de la population et parfois méme des médecins eux-mémes, comme
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nous avons pule mettre en évidence au cours de nos entretiens. Cette

méconnaissance limite par conséquent I'application de cette loi.

Aux regards des conclusions de la convention citoyenne sur la fin de vie ainsi qu'au
récent rapport du CCNE, l'ouverture vers une aide active a mourir semble
sérieusement envisagée. Dans ce contexte qu’elle serait la place de la SPCMD qu’elle
soit a domicile ou hospitaliere ? En effet, en cas de possibilité d’aide active a mourir,
dans des conditions semble-t-il similaires, persisterait-il un intérét de la SPCMD ?

Dans tous les cas, avant d’attendre un quelconque changement législatif, il parait dans
un premier temps essentiel d’'informer la population générale et les médecins sur les
possibilités qu'offre la loi actuellement en vigueur afin de pouvoir I'appliquer
correctement. Au-dela des questions d’aides actives a mourir, plusieurs solutions
étaient envisagées, afin d’améliorer les accompagnements de fin de vie. Parmi celles-
ci, nous retrouvions la nécessité de développer les accompagnements a domicile, le
soutient d’'une meilleure formation des étudiants et des professionnels de santé sur les
prises en charge palliatives, un renforcement de I'accés aux soins palliatifs pour tous

et également en informant au mieux les citoyens.

Un projet de loi, basé sur les conclusions de cette convention citoyenne sur la fin de

vie et du rapport du CCNE devrait étre étudié par le parlement en début d’année 2024.
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5. Conclusion

Notre étude s'est penchée sur le point de vue des médecins généralistes concernant
la facilitation d'accés au Midazolam en médecine de ville. A travers une approche
qualitative utilisant des entretiens semi-dirigés, nous avons cherché a comprendre les
représentations et les perspectives des médecins généralistes sur cette question

cruciale.

Nos résultats ont mis en évidence une diversité de connaissances et de
représentations parmi les médecins interrogés en ce qui concerne le Midazolam. Cette
variabilité témoigne de la complexité de la question et de la nécessité d'une
sensibilisation continue sur l'utilisation appropriée de ce traitement. De plus, il est
devenu évident que l'accés au Midazolam, bien que potentiellement bénéfique, ne
constitue pas une solution unique pour 'accompagnement des fins de vie et le maintien

a domicile des patients.

L'étude a également révélé que les médecins généralistes sont confrontés a de
nombreux défis lorsqu'ils prennent en charge ces patients en fin de vie, allant du
manque de temps a la complexité de collaboration interprofessionnelle, en passant par
les besoins en ressources matérielles et humaines pour assurer un traitement a
domicile de qualité. Ces obstacles potentiels soulignent l'importance d'une approche
multidisciplinaire et d'une formation continue pour les professionnels de santé

impliqués dans les soins palliatifs a domicile.

L'amélioration de la prise en charge des patients en fin de vie a domicile nécessite
une réflexion plus large sur les politiques de santé, la formation des professionnels
de santé et la collaboration interdisciplinaire dans les décisions collégiales. Les
meédecins généralistes ont un réle essentiel a jouer dans cette démarche, et notre

étude met en lumiére les défis et les opportunités qui les attendent dans ce contexte.

En somme, ce travail contribue a éclairer les enjeux entourant I'accés au Midazolam
en médecine de ville et souligne la nécessité d'une approche holistique pour améliorer
les soins palliatifs a domicile. Elle invite également a poursuivre la réflexion et I'action
visant a mieux soutenir les médecins généralistes dans leur réle crucial de soins de

qualité aux patients en fin de vie.
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Annexes

Annexe 1 : Typologie SEDAPALL simplifiée

Axe D Durée prescrite Type
Sédation transitoire (réversible*) D1
Sédation de durée indéterminée (potentiellement réversible*) D2
Sédation maintenue jusqu’au déces (irréversible*) D3
Axe P Profondeur Type
Sédation proportionnée* P1
Sédation profonde* d’emblée P2
Axe C Consentement*- Demande* Type
Absence de consentement COo
Consentement donné par anticipation Cl1
Consentement C2
Demande de sédation C3
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Annexe 2 : Score de Rudkin

ECHELLE DE SEDATION DE RUDKIN

Score Etat du patient

1 Eveillé, orienté

2 Somnolent

3 Yeux fermés, répondant a 'appel

4 Yeux fermés, répondant a une stimulation tactile l1égere*

5 Yeux fermés, ne répondant pas a une stimulation tactile 1égere*

*Pincement ferme, mais non douloureux, du lobe de I'oreille

O 0O 0O O O
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Annexe 3 : I’échelle de vigilance-agitation de Richmond

Echelle de vigilance-agitation de Richmond (Richmond agitation sedation scale RASS)
[1,2] ; validation francaise par Chanques et coll [3]

+4 combatif combatif, danger immédiat envers 1’équipe.
+3 trés agité tire, arrache tuyaux et cathéters et/ou agressif envers
I’équipe
+2 agité mouvements fréquents sans but précis et/ou
désadaptation au respirateur
+1 ne tient pas en place anxieux ou craintif, mais mouvements orientés, peu
fréquents, non vigoureux, non agressifs
0 éveillé et calme
-1 somnolent Pas completement éveillé, mais reste éveillé avec
contact visuel a I’appel (> 10 sec)
-2 diminution légere de | Reste éveillé brievement avec contact visuel a
la vigilance ’appel (< 10sec)
-3 diminution modérée N’importe quel mouvement a 1’appel (ex : ouverture
de la vigilance des yeux) mais pas de contact visuel
-4 diminution profonde | Aucun mouvement a I’appel, n’importe quel
de la vigilance mouvement a la stimulation physique (friction non
nociceptive de 1’épaule ou du sternum)
-5 non réveillable Aucun mouvement, ni a ’appel, ni a la stimulation

physique (friction non nociceptive de I’épaule ou du
sternum)




Annexe 4 : Echelle ALGOPLUS

ECHELLE

Lus

Evaluation de la douleur

présentant des troubles
de la communication verbale

Echelle d’évaluation comportementale
de la douleur aigué chez la personne agée

Identification du patient

Date de I’évaluation de la doul

Heure

1 ¢ Visage
Froncement des sourcils, grimaces, crispation,
machoires serrées, visage figé.

2 * Regard

Regard inattentif, fixe, lointain ou suppliant,
pleurs, yeux fermés.

3 ¢ Plaintes

« Aie », « Ouille », « J'ai mal », gémissements,
cris.

4 * Corps
Retrait ou protection d'une zone,
refus de mobilisation, attitudes figées.

5 ¢ Comportements

Agitation ou agressivité, agrippement.

Total OUI | VS H/s /s H/s M/
Professionnel de santé ayant réalisé 1 Médecin 0 Médecin 1 Médecin 0 Médecin 0 Médecin 0 Médecin
I’évaluation QIDE QIbE QIDE Q IDE QIDE Q0 IDE
QAs QAS QAs QAS QAS QAS
Q Autre Q Autre Q Autre Q Autre Q Autre Q Autre
Paraphe Paraphe Paraphe Paraphe Paraphe Paraphe
COPYRIGHT
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Annexe 5 : Echelle DOLOPLUS
ECHELLE DOLOPLUS

EVALUATION COMPORTEMENTALE DE LA DOULEUR CHEZ LA PERSONNE AGEE

NOM : Prénom : DATES
Service :
Observation comportementale
RETENTISSEMENT SOMATIQUE
1e Plaintes o DASIdO PO . ooosimmsmmu s s s s £ s R S 5 5 § SEEEG 8§ ST o|lofofoO
somatiques « plaintes uniquement & la sollicitation . .. .. ... ... IR RER
o plaintes Sponiandes 0coasionBNes . . ... cuvss oo cmmacmie is s s semmimese o s s & BEe s 21222
* plaintes spontanées CoNtiNUEs . . .. .. .........c.oiiuuinnneiineininenneanneannanns 313|133
2e Positions o paside posionionlalgique. .- s s s snssmees s s saEREsaaE s S 5 DRSS £ 5 RERETS o|lofofo
antalgiques o le sujet évite certaines positions de facon occasionnelle . .... ... ... .. ... .. . o oL N1 3
aurepos * position antalgique permanente et efficace . ......... ... . .. il 2|21 2] 2
* position antalgique permanente inefficace . . .......... .. ... i 31333
3e Protection e pasde Profection . . . . ... ... o|o|O0]|O
de zones « protection & la sollicitation n’empéchant pas la poursuite de I'examen ou des soins . .. ......... T 1]
douloureuses protection & la sollicitation empéchant tout examen ousoins .. ..............oiiiiiia.... 2|1 2|22
* protection au repos, en |'absence de toute sollicitation .. ........... ... ... ... .. ........ 313(3]3
4e Mimique » mimique habituelle .. ... . ... ... o|lofofoO
 mimique semblant exprimer la douleur & la sollicitation . . .......... ... ... ... .. ... ... 111
 mimique semblant exprimer la douleur en I'absence de toute sollicitation .. ................. 2 |22 2
« mimique inexpressive en permanence et de maniére inhabituelle (atone, figée, regard vide) . . . . . . 3(3[3(3
5 Sommeil o sommelll habltbell: - = oevmmmm s 55 5 srommmmien em s B RS ERE EE § 5 SRS 9195 DR o|0|O0]|O
« difficultés d'endormissement . ... ... ... 11 ]
o révells fréquents (agitation MOITICE) . . . . ... ...ttt 2| 2|21 2
* insomnie avec refentissement sur les phases d'éveil ........... ... ... ... ool 3|3]3]3
RETENTISSEMENT PSYCHOMOTEUR
ée Toilette « possibilités habituelles inchangées ... ... ... ... ... . i o|lofofoO
et/ou « possibilités habituelles peu diminuées (précautionneux mais complet) ... ................... T[] 1]
habillage « possibilités habituelles trés diminuées, toilette et/ou habillage étant difficiles et partiels ......... 2 (222
* toilette et/ou habillage impossibles, le malade exprimant son opposition & toute tentative . .. .. .. 3(3[3(3
7 Mouvements o possibilités habituelles inchangées ... ... ... ... .. ...l o|o|O0]|O
« possibilités habituelles actives limitées (le malade évite certains mouvements, diminue son périmeire de marche) 1|1 ]
« possibilités habituelles actives et passives limitées (méme aidé, le malade diminue ses mouvements) 2|1 2|22
» mouvement impossible, toute mobilisation entrainant une opposition . . . .................... 3|13|3]3
RETENTISSEMENT PSYCHOSOCIAL
8% Communicalion’ ® INChonges - - . . i .vmrwrmssssssmammainas s s iumaueaisse s dnamaaaas § 2 2 2B ofojofo
« intensifiée (la personne attire I'attention de manigre inhabituelle) .. ....................... 111
% diminvée{la:personine $1s0la) ;s s sssvsmas s R TR IR S RRRETSE §5E 65 R 21212]| 2
» ‘abiéance ovirefiis.deé/lovle COMMURICONION .-..c.c.cin summmmmmn s s s wm assammes s s s 3(3|3(3
Qe Vie sociale * participation habituelle aux différentes activités (repas, animations, ateliers thérapeutiques,...) .... | 0 | 0 [ 0 | O
« participation aux différentes activités uniquement & la sollicitation . ....................... 1111 ]
« refus partiel de participation aux différentes activités ... .. ... ... . ... ... 22|22
o refusdetoutevie s0ciale - ¢ - s cumrsniees § - b S SEEEERTS S ¢ ¢ 2 PSR § & § §BEREEE 3(3|3(3
10 Troubles du  ® comportement habituel . ......... ... . .. . .. . . ofofo|oO
comportement e troubles du comportement & la sollicitation et itératif . . . ... ... ... ... . ... T
« troubles du comportement & la sollicitation et permanent . ... ... ...... ... ... ... 2 | 2"l 2| 2
« troubles du comportement permanent (en dehors de toute sollicitation) ..................... 313|133
SCORE
COPYRIGHT




Annexe 6 : Echelle BPS-NI

Behavioral Pain Scale-Non Intubated l |

— élaborée et validée pour évaluer la douleur en réanimation et soins intensifs —

chez le patient non intubé non communiquant
score de 3 a 12 - seuil de traitement 6.

JOUR
HEURE
EXPRESSION DU VISAGE
1: Détendue

2 : Partiellement tendue
(plissement du front)

3 : Trés tendue (paupiéres
crispées)

4 : Grimace (joues crispées)
MOUVEMENT DES MEMBRES
SUPERIEURS

1: Aucun mouvement

2 : Membres supérieurs
partiellement pliés

3 : Membres supérieurs trés
pliés avec flexion des doigts
4 : Rétraction compléte
(opposition aux soins)
VOCALISATION

1: Absence de vocalisation
de la douleur

2 : Geignements brefs < 3
sec. et peu fréquents < 3/min
3 : Geignements prolongés >
3 sec. ou fréquents >3/min

4 : Hurlements ou plaintes
verbales incluant "Aie, Ah"ou
blocage respiratoire

SCORE TOTAL

Professionnel ayant réalisé
I'évaluation
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Annexe 7 : Grille d’entretien semi-dirigé

Un projet de loi visant a faciliter 'accés au Midazolam par les médecins généralistes

par sa possibilité de prescription ainsi que sa rétrocession par les pharmacies de vil
est en cours de discussion.
1/ Avez-vous entendu parler de ce projet de loi et qu’en pensez-vous ?
2/ Quel avis avez-vous sur la facilitation d’accés du Midazolam pour les
médecins généralistes ?
2 bis / Quels impacts la facilitation d’accés au Midazolam pourrait avoir sur
votre prise en charge de patients en fin de vie ?
3/ Comment abordez-vous la prescription de Midazolam ? Vous sentez vous a
I’aise avec la prescription du midazolam dans un contexte de fin de vie ?
3 bis/ Pourquoi ?
4/ Quelles représentations avez-vous du Midazolam ?
- Que pensez-vous de son utilisation dans les contextes de fin de vie ?
- Dans quels contextes en avez-vous déja eu recours ?
- Sinon, pensez-vous que son accessibilité pourrait vous amener a I'utiliser ?
- Pensez-vous que son accessibilité puisse entrainer des dérives ? si oui,

lesquelles ?

5/ Comment imaginez-vous la mise en ceuvre de la prescription du Midazolam

par les IDE a domicile ?

le
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Annexe 8 : Exemple de verbatim collecté

Investigateur : « L'entretien commence donc par le rappel du texte de loi paru au
journal officiel du 17 décembre 2021 visant a faciliter 'accés au Midazolam par les
meédecins généralistes par sa possibilité de prescription ainsi que sa rétrocession par
les pharmacies de ville. Premiére question : avez-vous entendu parler de ce texte de
loi et qu’en pensez-vous ? »

Médecin n°2 : « Alors, entendu parler ? J'en avais entendu parler mais je ne savais
pas qu’il était passé aussi récemment comme une loi, et je pense que c’est une trés
bonne chose puisque ¢a m’est déja arrivé de me retrouver dans des situations ou
jaurais aimé le prescrire et ou jétais dépendante de la mise en place d’'une HAD
(hospitalisation a domicile) et que ¢a nous avait bloqué puisque ¢a avait été difficile de
la mettre en place rapidement. Donc pour une question de rapidité de mise en place,
ca peut étre trés intéressant.

Investigateur : Quel avis avez-vous sur cette facilitation d’acceés au Midazolam par les
meédecins généralistes ?

Médecin n°2 : Et bien je pense que c’est une bonne chose, parce qu’a mon avis il faut
arréter de materner les médecins généralistes (rire), on est responsable de nos
prescriptions, si tu ne sais pas t'en servir, tu ne t'en sers pas, si tu sais t’en servir, tu
t'en sers. Moi je sais que ma formation commence maintenant a étre un petit peu loin,
donc si javais besoin de m’en resservir, par exemple au niveau des posologies, etc.
je n’hésiterais pas a faire appel aux équipes de soins palliatifs pour avoir un peu
d’aide... Mais je n’aurais aucune appréhension a le prescrire du fait de I'avoir utilisé
au cours de mes études, et c’est surtout que c’est quand méme un produit qui, je
trouve, n’a pas vraiment d’équivalent aussi pratique dans sa fagon de I'administrer et
de sa rapidité de réponse.

Investigateur : Tout a fait, et justement si vous aviez la possibilité d’avoir une formation
rapide cela vous intéresserait il ?

Médecin n°2 : Oui, clairement. Je le referais je pense, pour me remettre a jour.
Investigateur : Au niveau des impacts sur votre pratique, qu’est-ce que cette facilitation
d’acceés pourrait changer sur vos prises en charge des patients en fin de vie ?
Médecin n°2 : Ca me permettrait, je pense, de le commencer sur des journées ou
justement je n'aurais pas spécialement tout de suite accés a une HAD par exemple a

la maison de retraite, commencer un samedi matin pour un patient en souffrance... Ca
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pourrait étre une bonne chose. Apres, c¢a reste un produit qui va étre dépendant en
général d’'une, enfin, trés souvent d’'une pompe et qu’il faut bien sar avoir les conditions
possibles. C’est-a-dire une infirmiére disponible H24 quoi (rire), ce qui n'est pas
toujours le cas dans nos EHPAD...

Investigateur : Comment abordez-vous la prescription de Midazolam ? Vous sentez
vous a l'aise avec celle-ci dans les contextes de fins de vie ? Ou est-ce que...
Médecin n°2 : (me coupe) Oui! Disons qu’il me faudrait juste une petite remise a
niveau sur les posologies qui ne me reviennent pas forcément tout de suite en
meémoire, mais ga méme en recherchant assez facilement, je pourrais le retrouver.
Aprés sur la surveillance, sur les effets attendus, ¢a je m’en rappelle bien donc je ne
serais pas craintive la-dessus. Sachant que je I'ai utilisé aussi bien pour situation de
« détente », « d’anxiolyse » que pour des sédations quand je travaillais en soins
palliatifs, donc oui, je pense que je serais assez a l'aise la-dessus.

Investigateur : Quelles représentations avez-vous du Midazolam ? Que pensez-vous

de son utilisation dans les contextes de fin de vie ?

Médecin n°2 : Je pense que le Midazolam est une tres bonne molécule parce que
justement dans les fins de vie en ville, on a tendance a beaucoup acces sur le
soulagement de la douleur et beaucoup moins sur le soulagement de I'anxiété qui peut
y avoir autour d’une fin de vie et qui n’est pas toujours facile a évaluer sur des patients
qui ne parlent plus par exemple, mais qui clairement, pour avoir eu I'expérience de
I'Hypnovel dans des contextes de fin de vie, les patients sont beaucoup plus sereins
tout simplement. Et je pense méme qu’il a un effet quasiment antalgique finalement,
du fait de son anxiolyse, de sa relaxation musculaire, de I'apaisement qu’il peut
occasionner, en tout cas indirectement, en améliorant le bienétre et donc du vécu de
la douleur par le patient. Il peut aussi occasionner un apaisement sur les troubles
respiratoires aussi, je pense que la sensation d’étouffement qu’on peut avoir sur un
encombrement de fin de vie doit étre terriblement anxiogéne et clairement la seule
facon de I'apaiser, puisque les antalgiques ne jouent pas la-dessus, c’est I'Hypnovel.
Investigateur : Dans quel contexte en avez-vous déja utilisé ? En avez-vous déja utilisé
lors de votre pratique en médecine générale ?

Médecin n°2 : « Oui, ga m’est déja arrivé d’un utiliser en ville, c’était sur des prises en
charge en HAD, dans des contextes de fin vie, mais pas forcément de fins de vie

immédiates, j'ai eu une personne qui I'a eu a domicile pendant prés de 3semaines-
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1mois avant le décés donc ¢a n’était pas les tout derniers moments. Et ¢ca a permis de
réguler 'anxiété qui était liée a son état. »

Investigateur : « Pensez-vous que son accessibilité puisse entrainer des dérives ? si
oui, lesquelles ? »

Médecin n°2 : « Non je ne pense pas. Il n'y a pas plus de dérives que ¢a avec la
morphine, je ne vois pas pourquoi il y en aurait plus avec le Midazolam. Parce que...
(hésite, ne finit pas sa phrase) non je ne pense pas qu’il y a plus, on va dire
« d’euthanasie sauvage » (rire) actuellement avec tous les produits dont on a déja
acces, donc ¢a ne changerait pas grand-chose. lls y auraient déja eu des dérives avec
d’autres molécules déja accessibles auparavant. En soi, on sait trés bien que le
Midazolam est la pour apaiser, et une fois que les personnes sont apaisées, souvent
elles « partent » plus facilement, donc je ne pense pas que ¢a soit le traitement qui
accelére le décés de la personne, mais il y a des patients qui ont du mal a lacher prise
en quelque sorte, et que c’est une réelle souffrance dans les derniers moments lorsque
c’est comme ¢a... Ces derniéres heures qui ne servent parfois pas a grand-chose a
part laisser la personne souffrir vraiment, la je parle vraiment dans les tous derniers
moments. Alors qu’on a les moyens d’apaiser et c’est parfois ce qui leur permet de
lacher prise, mais en soi ¢a n’accélére pas le décés si c’'est au bon dosage, donc...
(ne finit pas sa phrase) Aprés pour avoir suivi des fins de vie sur des maladies comme
la SLA (sclérose latérale amyotrophique), je ne sais pas comment on aurait fait sans
Midazolam, parce que ¢a fait partie des maladies qui, pour moi, il faut absolument avoir
recours a ce genre de thérapeutique a disposition. »

Investigateur : « En pratique, comment imaginez-vous la mise en ceuvre de la
prescription du Midazolam par les IDE au domicile du patient ? »

Médecin n°2 : Alors, en pratique, je ne vois pas trop comment ¢a peut étre mis en
place sans un relai par un organisme qui permet de gérer a temps plein la prescription,
donc de toute fagon, pour moi, il y a besoin d’'un recours a un moment donné soit d’'un
personnel ’EHPAD avec des IDE disponibles jours et nuits soit d’'un service d’'HAD
(hospitalisation a domicile). La ou cette facilitation d’accés au Midazolam nous
permettrait d’étre un peu plus efficace, c’est dans sa mise en place, dans des moments
ou I'on n’a pas encore acces a ’'HAD par exemple. Les quarante-huit premiéres heures
on n‘a pas acces a I'HAD et bien « paf », on arrive a le mettre en place assez
facilement avec un IDE libéral, voir un IDE qui accepte d'étre dérangé

exceptionnellement la nuit s’il y a un probléme avec la pompe. Mais en général, aprés
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la mise en place, il y a assez peu de probléme avec les pompes, avec la possibilité de
bloquer les bolus en laissant une période réfractaire définie au préalable. Et ¢a je
pense qu’on peut le faire sur un ou deux jours, mais je ne me verrais pas le gérer seule
de A a Z si ¢a doit durer un mois parce qu’on n’est pas la les weekends, parce qu’un
IDE libéral a aussi le droit de ne pas travailler la nuit (rire). Donc je pense qu’il faut
quand méme a un moment donné avoir recours a un organisme autre pour la prise en
charge, sauf dans le contexte de bolus uniquement, sans dose de fond, mais c’est
assez rare comme mode d’utilisation.

Investigateur : « Auriez-vous la possibilité, lors de lintroduction du traitement, de
réévaluer le patient tous les jours, voire plusieurs fois par jour ? »

Médecin n°2 : « Alors, c’est toujours a pondérer la possibilité « pratique » de le faire,
mais par exemple, pour des patients qui sont en HAD, ¢a nous arrive au début d’y aller
tous les jours pendant la premiére semaine le temps que tout se mette en place. C’est
pareil pour les patients qui sont en fin de vie et que I'on va voir tous les jours pendant
4,5 jours consécutifs parce qu’il y a besoin de les réévaluer tous les jours. Donc oui,
réévaluer tous les jours sur un court laps de temps, c’est tout a fait envisageable.
Investigateur : « Donc si je résume le fond de votre pensée, vous pensez que l'intérét
principal de cette facilitation d’accés du Midazolam réside dans lintroduction du
traitement, dans I'attente d’'une prise en charge par un structure type HAD ? »
Médecin n°2 : « C’est tout a fait ¢a. Il m’est arrivé d’avoir des patients qui sont décédés
en 2 jours, et malheureusement, sur un laps de temps aussi court, je n'ai pas eu le
temps d’avoir la mise en place de 'HAD. Et pour ces derniéres quarante-huit heures,
ils auraient probablement été beaucoup mieux sous Midazolam. Je pense également
a un autre domaine ou la prescription du Midazolam pourrait nous aider, c’est lors de
certains soins, comme des pansements douloureux des choses comme ¢a, ou en
association avec un traitement antalgique la possibilité de faire des bolus lors de ces
soins pourrait nous permettre de rendre les patients plus confortables lors de ces
soins. Et dans ce contexte, il n'y aura pas de nécessité de réévaluation a distance du
traitement, puisque le bolus est éliminé rapidement contrairement a une pompe. Et je
pense que dans ces indications la, ¢a aurait une utilité que I'on puisse le prescrire,
puisqu’au-dela de la douleur, il y a aussi beaucoup d’anxiété chez beaucoup de
patients, associée a ce type de soins. Et je pense que ¢a serait plus facile d’utilisation
gu’une prémeédication par Benzodiazépines per-os qui resterait de nombreuses heures

dans le sang.
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Investigateur : « Avez-vous déja eu recours a l'unité de soins palliatifs ? »

Médecin n°2 : « Oui, ca m’est arrivé. Alors, la limite étant que 'unité de soins palliatifs,
en dehors de I'hospitalisation n’a qu’un avis « consultatif », du coup derriére sil'on n’a
pas les moyens techniques de mettre en place ce qu’ils proposent on n’a pas d’autre

choix que de repasser soit par ’'HAD soit par une hospitalisation.
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Annexe 9 : Grille COREQ

Domaine 1 : équipe de recherche et de réflexion

Caractéristiques personnelles :

Numéro Item Question Réponse

1 Enquéteur Quel auteur a Bastien Wouts
mené I'entretien
individuel ?

2 Titres Quels étaient les Troisieme cycle

. titres des études
académiques _ g
académiques du médicale
chercheur ? spécialisé en
médecine générale
3 Activité Quelle était son Médecin
activité au généraliste
moment de I'étude | remplagant
o
4 Genre Le chercheur était- | Homme
il un homme
ou une femme ?
5 Expérience et Quelle était Premiere
. 'expérience ou la | expérience en
formation .
formation du recherche
chercheur ? qualitative
Relations avec les participants :
Numéro Item Question Réponse
6 Relation antérieure | Enquéteur et Oui pour certains
participants se
connaissaient-ils
avant le début
de I'étude ?

7 Connaissances Que savaient les Thématique portée
des participants participants sur I'accessibilité
au sujet de au sujet du du Midazolam en
'enquéteur chercheur ? médecine générale

dans les contextes
de fins de vie

8 Caractéristiques Quelles Absence de conflit
de I'enquéteur caractéristiques d’intérét

ont été signalées
au sujet de
'enquéteur ?

Domaine 2 : Conception de I’étude
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Cadre théorique

Numéro Item Question Réponse
9 Orientation Quelle orientation | Théorisation
méthodologique méthodologique a | ancrée
et théorie été déclarée
pour étayer I'étude
.
Sélection des participants

Numéro Item Question Réponse

10 Echantillonnage Comment ont été | Echantillonnage
sélectionnés théorique
les participants ?

11 Prise de contact Commentont été | Appels
contactés les téléphoniques pour
participants ? présentations du

projet

12 Taille de Combien de 12 participants

I'échantillon participants ont été
inclus dans
I'étude ?

13 Non-participation Combien de 1 refus avant
personnes ont entretiens
refusé de
participer ou ont
abandonné ?

Contexte
Numéro Item Question Réponse
14 Cadre de la Ou les données Cabinet médical
collecte des ont-elles été des médecins
données recueillies ? interrogés
15 Présence de Y avait-il d’autres Non
non- personnes
participants présentes, outre
les participants
et les chercheurs ?
16 Description Quelles sont les Répertoriées dans
de caractéristiques le tableau 1
I'échantillon principales de
I'échantillon ?
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Recueil des données

retournées aux
participants pour
commentaire
et/ou correction ?

Numéro Item Question Réponse
17 Guide Les questions, les | Guide d’entretien
d’entretien amorces, les fourni, testé au
guidages étaient- | préalable, validé
ils fournis par par le directeur de
les auteurs ? Le recherche
guide d’entretien
avait-il été testé au
préalable ?
18 Entretiens Les entretiens Un seul entretien
repétés etaient-ils répétés | par participant
? Si oui, combien
de fois ?
19 Enregistrement Le chercheur Enregistrement
audio/visuel utilisait-il un audio aprés accord
enregistrement des participants, et
audio ou visuel retranscription
pour recueillir les par le chercheur
données ?
20 Cahier de Des notes de Oui
terrain terrain ont-elles
été prises pendant
et/ou apres
I'entretien
individuel ?
21 Durée Combien de temps | Durée moyenne :
ont duré les 15min
entretiens
individuels ?
22 Seuil de Le seuil de La saturation des
saturation saturation a-t-il été | données était
discuté ? vérifiée par
I'absence de
données nouvelles
au cours de deux
entretiens
consécutifs
23 Retour des Les Non, méme si les
retranscriptions retranscriptions participants en
d’entretien avaient la
ont-elles été possibilité, aucun

ne s’est
manifesté
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Domaine 3 : Analyse et résultats
Analyse des données

Numéro Item Question Réponse

24 Nombre de Combien de 2, I'investigateur
personnes personnes ont codé | et le directeur de
codant les les données ? recherche
données

25 Description Les auteurs ont-ils Oui
de I'arbre de fourni une
codage description de

I'arbre de codage ?
26 Détermination Les thémes étaient- | Identification des
des thémes ils identifiés thémes a partir

a 'avance ou des
déterminés a partir | données
des données ?

27 Logiciel Quel logiciel, le cas | Nvivo®
échéant, a
été utilisé pour gérer
les
données ?

28 Vérification Les participants ont- | Oui, mais il n’y a
par les ils pu eu aucune
participants exprimer des demande a ce

retours sur les sujet
résultats ?
Rédaction

Numeéro Item Question Réponse

29 Citations Des citations de Oui,
présentées participants ont- présentation

elles été utilisées des verbatims
pour illustrer

les thémes et

résultats ? Chaque

citation était-elle

identifiée ?

30 Cohérence Y avait-il une Oui
des données cohérence entre
et des les données
résultats présentées et les

résultats ?

31 Clarté des Les thémes Oui
thémes principaux ont-ils
principaux été présentés

clairement dans
les résultats ?
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32

Clarté des
thémes
secondaires

Y a-t-il une
description des cas
particuliers ou une
discussion

des thémes
secondaires ?

Oui
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Résumeé

Introduction : Un arrété publié au journal officiel du 15 décembre 2021 rend
accessible le Midazolam en ville dans les contextes de sédations proportionnées et
les sédations profondes et continues. L’objectif principal était d’explorer le point de vue
des médecins généralistes concernant cette facilitation d’accés du Midazolam dans
les contextes de fin de vie a domicile, en s’intéressant particulierement a leurs
représentations et a l'impact pressenti sur leur pratique clinique. Matériel et
méthode : il s'agit d’'une étude qualitative avec analyse sémantique thématique du
discours, sur la base d’entretiens semi-dirigés. L’inclusion visant des médecins
géneéralistes travaillant dans le département de la Vienne ayant les profils les plus
contrastés possibles. Une triangulation du classement axial puis thématique était
réalisée. Résultats : 12 médecins généralistes ont été inclus. Les médecins étaient
favorables a I'accessibilité au Midazolam en ville dans le but d’améliorer les prises en
charge des fins de vie a domicile, de gagner en indépendance et en autonomie vis-a-
vis des services hospitaliers. Cependant, bien que nécessaire, cette mesure leur
semblait insuffisante devant la complexité de 'accompagnement des fins de vie par le
meédecin généraliste et la persistance de freins dans ces prises en charge palliatives a
domicile. Les principaux obstacles identifiés étaient le manque de temps et de
connaissances pour geérer ces situations a domicile, la complexité de I'administration
du Midazolam a domicile, dépendant de ressources matérielles et humaines
importantes, ainsi que la difficulté a obtenir une collégialité. Conclusion : La facilitation
d’accés au Midazolam est une avancée qui ne répond pas a toutes les problématiques
de la complexité des accompagnements des fins de vie par le médecin généraliste.
Néanmoins, elle pourrait ouvrir la voie a d'autres améliorations visant a faciliter

I'accompagnement des patients en fin de vie a domicile.

Mots clés : Soins palliatifs ; Midazolam ; médecine générale ; sédation ; Ville ;
fin de vie
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Serment

(< UNIVERSITE DE POITIERS

Faculté de Médecine et de
Pharmacie

SERMENT

V7SN HNF

En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et
devant l'effigie d'Hippocrate, je promets et je jure d'étre fidele aux lois de
I'honneur et de la probité dans l'exercice de la médecine. Je donnerai mes
soins gratuits a l'indigent et n'exigerai jamais un salaire au-dessus de mon
travail. Admis dans l'intérieur des maisons mes yeux ne verront pas ce qui s'y
passe ; ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne
servira pas a corrompre les meeurs ni a favoriser le crime. Respectueux et
reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants 'instruction que
j'ai reque de leurs peres.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes

promesses ! Que je sois couvert d'opprobre et méprisé de mes confréres si j'y
manque !

VWS VZSN7
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Résumeé

Introduction : Un arrété publié au journal officiel du 15 décembre 2021 rend
accessible le Midazolam en ville dans les contextes de sédations proportionnées et
les sédations profondes et continues. L’objectif principal était d’explorer le point de vue
des médecins généralistes concernant cette facilitation d’accés du Midazolam dans
les contextes de fin de vie a domicile, en s’intéressant particulierement a leurs
représentations et a l'impact pressenti sur leur pratique clinique. Matériel et
méthode : il s'agit d'une étude qualitative avec analyse sémantique thématique du
discours, sur la base d’entretiens semi-dirigés. L'’inclusion visant des médecins
généralistes travaillant dans le département de la Vienne ayant les profils les plus
contrastés possibles. Une triangulation du classement axial puis thématique était
réalisée. Résultats : 12 médecins généralistes ont été inclus. Les médecins étaient
favorables a I'accessibilité au Midazolam en ville dans le but d’améliorer les prises en
charge des fins de vie a domicile, de gagner en indépendance et en autonomie vis-a-
vis des services hospitaliers. Cependant, bien que nécessaire, cette mesure leur
semblait insuffisante devant la complexité de 'accompagnement des fins de vie par le
meédecin généraliste et la persistance de freins dans ces prises en charge palliatives a
domicile. Les principaux obstacles identifiés étaient le manque de temps et de
connaissances pour geérer ces situations a domicile, la complexité de I'administration
du Midazolam a domicile, dépendant de ressources matérielles et humaines
importantes, ainsi que la difficulté a obtenir une collégialité. Conclusion : La facilitation
d’accés au Midazolam est une avancée qui ne répond pas a toutes les problématiques
de la complexité des accompagnements des fins de vie par le médecin généraliste.
Néanmoins, elle pourrait ouvrir la voie a d'autres améliorations visant a faciliter

I'accompagnement des patients en fin de vie a domicile.

Mots clés : Soins palliatifs ; Midazolam ; médecine générale ; sédation ; Ville ;
fin de vie
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