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Jean Leonetti et Alain Claeys lors du débat a ’Assemblée natjonale sur la‘loi sur la fin de vie (3 octobre 2015).

On meurt encore mal en France,
cela peut changer !

a société dans laquelle nous vivons repousse la finitude et promet presque I'immortalité. La médecine
propose des solutions techniques toujours plus sophistiquées revendiquant 'évitement de la souffrance.
Il est souvent plus facile de soutenir 'espoir du malade en lui proposant un dernier traitement, une
nouvelle technique. C'est alors le risque de I'acharnement avec son cortege de souffrances prolongées
et de conditions de vie parfois insensées.

Accompagner jusqu’au bout dans la dignité et assurer le respect des personnes est un chemin complexe
mais reste pourtant au cceur de 'humanité.

Le rapport de la commission Sicard a montré que, malgré les efforts entrepris depuis plusieurs années,
trop souvent encore, on meurt mal en France.

Cela doit et peut changer !

Aprés de nombreux débats et un long processus |égislatif, la loi n® 2016-87, dite loi Claeys-Leonetti, créant
des nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, a été rendue publique le 2 février
v

© P. 1131 Principes et enjeux de la loi ® P. 1134 Directives anticipées et personne de confiance
en pratique © P. 1139 Sédation a visée palliative en fin de vie ©® P. 1144 Mise en ceuvre de la sédation
a domicile ® P. 1147 Messages clés
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2016. Elle vient compléter la loi dite Leonetti de 2005. Les décrets d'application sont parus le 3 aodt 2016.
Cette loi renforce les droits des patients. Elle integre des évolutions pour que la personne malade soit mieux
entendue et pour que ses souffrances soient mieux prises en compte.

Comme les précédentes, cette loi ne sera utile que si elle est connue,
comprise et appliquée

Un travail d'information aupres des patients et de leurs proches ainsi qu'auprés de tous les soignants est donc
indispensable pour que les pratiques changent et que la complexité des situations de fin de vie soit mieux prise
en compte.

Qu'est-ce que la souffrance ?

Qu'est-ce qu'un symptdéme réfractaire ?

Qu'est-ce qu'un pronostic vital engagé a court terme ?

Quelle est la différence entre anxiolyse et sédation ?

Peut-on confondre sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déces et euthanasie ?

A quoi et jusqu'ols la demande d'un patient nous oblige-t-elle ?

Comment parler des sujets liés & la fin de vie a nos patients et a leurs proches ?

Quelles sont les conditions et les limites de I'accompagnement a domicile ?

Comment concilier les demandes des citoyens de mourir en dormant et le devoir déontologique des médecins
d’adapter leur pratique au jour le jour ?

Toutes ces questions interpellent directement le monde de la santé dans ses valeurs d’humanité, d'attention et
de sollicitude envers celui qui souffre, de respect du déroulement de la vie en en préservant la qualité jusqu'a
la fin.

Nous, les médecins, sommes bien sir particulierement concernés et impliqués qui devons :

— encourager les patients a exprimer leurs souhaits pour leur fin de vie, a choisir une personne de confiance
et a rédiger des directives anticipées ;

— étre capables de repérer les états de souffrance pour mieux les soulager ;

— veiller aux indispensables repéres cliniques et éthiques ;

— connaitre les circonstances précises dans lesquelles une « sédation profonde et continue maintenue jusqu'au
décés », nouveau concept introduit par la loi, peut étre mise en ceuvre ;

— utiliser les pratiques sédatives de maniere adaptée quand les situations I'exigent, y compris & domicile.

Informons-nous, formons-nous, ne restons pas seuls

Ces questions de fin de vie sont parfois d'une trés grande complexité et mettent & I'épreuve nos convictions
et nos compétences.

La Haute Autorité de santé (HAS) va diffuser un dossier sur la mise en ceuvre de la sédation profonde et conti-
nue maintenue jusqu'au déces. Les recommandations de la Société frangaise d'accompagnement et de soins
palliatifs (SFAP) ont fait I'objet d'une réactualisation a partir d'une bibliographie internationale et d'un long travail
multidisciplinaire.

La SFAP travaille sans relache, en lien avec la HAS, pour fournir & tous des repéres précis a la fois éthiques
et pratiques tout en développant I'accés aux soins palliatifs en France.

La loi Claeys-Leonetti est 'un des éléments qui peut nous y aider. Mieux la connaitre, dans son contenu comme
dans son esprit, est une occasion pour chacun de nous de remettre en question nos pratiques actuelles,
de mieux connaitre les dispositifs existants et parfois d'inventer de nouvelles fagons de travailler ensemble.
Ce dossier thématique est ambitieux : faire connaitre ce nouveau texte de loi et ses enjeux, savoir annoncer une
maladie grave et les étapes de son évolution, savoir quand et comment utiliser les différentes thérapeutiques
nécessaires a la sédation, mesurer les enjeux et les spécificités de 'accompagnement & domicile.

Sachons nous appuyer les uns sur les autres, équipes de soins primaires, équipes spécialisées, équipes de soins
palliatifs, pour améliorer les conditions de la mort en France et offrir & nos patients et & leurs proches un
accompagnement juste, respectueux et adapté. Anne de la Tour
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Principes et enjeux de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016
créant de nouveaux droits en faveur des malades et des

personnes en fin de vie

Des directives anticipees
devenues contraignantes et un

droit a la sedation profonde

aloidu2février2016 (loi Clayes-Leonetti) s’ins-

crit dans une certaine continuité par rapport

alaloi précédente de 2005 (loi Leonetti). Elle a

été précédée d’une réflexion de pres de quatre
ans, faite de débats publics et parlementaires.

Elle renforce les droits précédents

Ledroit defairerespecter ses volontés est ainsirenforce.
Les directives anticipées sont maintenant contrai-
gnantes. Le statut de la personne de confiance introduit
en 2002 et consacreé en 2005 est renforcé. Elle rend compte
delavolonté quela personne quil’a désignée ne peut plus
exprimer. Son témoignage prévaut sur tout autre témoi-
gnage. Le médecin traitant doit s’assurer que le patient
estinformé de la possibilité de désigner une personne de
confiance. Sa désignation est faite par écrit et cosignée
par la personne désignée. Le patient dispose de la durée
de validité de la personne de confiance qu’il a désignée.
Lapersonne faisant1’objet d’une tutelle peut rédiger des
directives anticipées.

Le droit de pouvoir finir son existence sans « obsti-
nation déraisonnable » (v. encadré) est confirmé.

Les personnes en fin de vie ont le droit de mourir sou-
lagées, quelles que soient les circonstances, mémeles plus
complexes. « Toute personnea ledroit d’avoir unefin devie
digne et accompagnée du meilleur apaisement possible de
la souffrance. Les professionnels de santé mettent en ceuvre
tous les moyens a leur disposition pour que ce droit soit
respecte. » « Le medecin met en place I’ensemble des traite-
ments analgésiques et sédatifs pour répondre a la souffrance
réfractaire du malade en phase avancée ou terminale,
meéme s’ils peuvent avoir comme effet d’abréger la vie. »

Deux nouveautés apparaissent
dans cette loi

Elles concernentles directives anticipées qui deviennent
contraignantes et un droit ala sédation profonde et conti-
nue dans certaines situations.

Directives anticipées : ce qui change

Plusieurs changements caractérisent les directives
anticipées issues de cette nouvelle loi : en particulier
leur validité, leur place dans la décision par le médecin,
leur contenu, leur portée et leur conservation.

Laloi Leonetti de 2005 ne leur reconnaissait qu'une
durée de validité de trois ans. Désormais, aucune durée
de validité n’est exigée.

Les directives anticipées s’imposent désormais au
meédecin comme expression de la volonté des patients
lorsqu’ils ne sont plus en mesure d’exprimer cette vo-
lonté. Elles étaient consultatives avant cette loi. Elles
deviennent contraignantes mais ne sont pas opposables,
c’est-a-dire qu’elles s’imposent, sauf avis médical motivé
dans trois cas : une urgence vitale, un caractére mani-
festement inapproprié ou une rédaction non conforme
a la situation médicale du patient. En dehors des situa-
tions d’urgence vitale, un décret! fixe les conditions dans
lesquelles le médecin peut refuser leur application : « Si
le médecin en charge du patient juge les directives antici-
Ppées manifestement inappropriées ou non conformes a la
situation médicale, le refus de les appliquer ne peut étre
décideé qu’a l’issuede la procédure collégiale prévuea l’ar-
ticleL. 1111-11. Pour cefaire, lemédecin recueille I’avis des
membres présents de l’équipe de soins, sielle existe, et celui
d’au moins un meédecin, appelé en qualiteé de consultant,
avec lequel il n’existe aucun lien de nature hiérarchique.
Il peut recueillir aupres de la personne de confiance ou,
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de Besangon,
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DEFINITION DE LA NOTION D'OBSTINATION

DERAISONNABLE

La loi fait référence au terme d'obstination déraisonnable en le définissant comme
suit : « i un acte est inutile, ou disproportionné, ou qu'il n'a pas dautre effet que
de maintenir artificiellement en vie, il peut étre suspendu ou ne pas étre entrepris,

conformément & la volonté du malade. »
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* Ce Plan qui couvre
les années 2016-2018
pour un montant

de 190 millions
d'euros a été annoncé
le 3 décembre 2015.
Ses objectifs sont

de renforcer 'offre

de structures

dédiées, de développer
les soins palliatifs

a domicile,

de développer la
formation, la recherche
et de créer une

filibre universitaire.

adéfaut, de la familleoude ’un des proches le témoignage
de la volonté exprimée par le patient. En cas de refus
d’application des directives anticipées, la décision est
motivée. Les témoignages et avis recueillis ainsi que
les motifs de la décision sont inscrits dans le dossier du
patient. La personne de confiance ou, a défaut, la famille
ou l'un des proches du patient est informé de la décision
derefus d’application des directives anticipées. »

Pour étre opérationnelles, ces directives doivent
étre précises : la nouvelle loi prévoit qu’elles puissent
étre rédigées conformément a un modeéle élaboreé par la
Haute Autorité de santé. Ce modeéle prévoit la situation
de la personne selon qu’elle se sait ou non atteinte d’'une
affection grave au moment ot elle les rédige.?

Le médecin peut aider le patient a la rédaction de
ces directives. Il semble que I’enjeu des directives anti-
cipéesn’est pastant qu’elles soient écrites par tous mais
qu’elles constituent un outil de dialogue favorisant le
cheminement de la personne atteinte d’une maladie
grave, et traduisant le plus fidéelement possible I’expres-
sion de son autonomie de décision.?

A I'instar des recommandations du Conseil de I'Eu-
rope,* de plusieurs jurisprudences européennes et de
la décision du Conseil d’Etat statuant au contentieux
sur lerapportdela2¢sous-section de la section du conten-
tieux dans I’affaire dite « Vincent Lambert » du 24 juin
2014,° le médecin, en I’absence de directives anticipées,
recueille le témoignage de la personne de confiance ou,
a défaut, tout autre témoignage de la famille ou des
proches (art.L.1111-12-article 12 delaloi Clayes-Leonetti).

Cesdirectives ont un champ d’application élargi: elles
expriment la volonté dela personnerelative asafinde vie
en ce qui concerne les conditions de la poursuite (ce qui
n’était pasinscritdanslaloiprécédente), delalimitation,
del’arrétou durefusde traitements ou d’actes médicaux.

Afin qu’elles soient directement accessibles, un dé-
cret précise les modalités selon lesquelles ces directives
anticipées sont conservées. Elles peuvent étre déposées
et conservées, sur décision de la personne qui les a rédi-
gées, dans son dossier médical partagé. La personne
peut également décider de n’y mentionner que 1’infor-
mation del’existence de tellesdirectives ainsiquelelieu
ou elles se trouvent conservées et les coordonnées de la
personne qui en est dépositaire. Elles peuvent également
étre conservées par un médecin de ville, dans le dossier
meédical en cas d’hospitalisation, dansle dossier de soins
en cas d’admission dans un établissement médico-social.

DEFINITION DE LA NOTION DE
« PRONOSTIC A COURT TERME »

Selon les recommandations de la Société frangaise d’accompagnement
et de soins palliatifs, « un pronostic vital engagé a court terme correspond
a une espérance de vie de quelques heures a quelques jours ».

Elles peuvent également étre conservées par leur auteur
ou confiées par celui-ci a la personne de confiance, a un
membre de la famille ou a un proche.

Le droit a une sédation profonde et continue
La loi précise trois circonstances exceptionnelles pour
lesquelles le médecin doit impérativement mettre en
ceuvre un type de sédation, elle aussi exceptionnelle,
la sédation profonde et continue jusqu’au déces :
—alademande du patient atteint d’une affection grave et
incurable, lorsque son pronostic vital est engagé a court
terme’ (v. encadré) et qu’il a un ou des symptomes ou une
souffrance dits réfractaires aux traitements? (v. encadré) ;
—alademande du patient atteint d’une affection grave et
incurable, lorsqu’ildemandel’arrét d’un traitement qui
le maintient en vie artificiellement, cet arrét engageant
donclepronostic vital a court terme et étant susceptible
d’entrainer une souffrance insupportable ;

—lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et
lorsquele médecin, au terme d’une procédure collégiale,
arréte un traitement de maintien en vie, au titre durefus
de ’obstination déraisonnable ; la sédation profonde
et continue s’impose lorsque le patient a des signes de
souffrance, ou que celle-ci ne peut étre évaluée du fait
de son état cérébral ou cognitif, cela concernant parti-
culierement les personnes cérébrolésées au stade de
la réanimation quel que soit leur age mais aussi les
personnes atteintes de troubles cognitifs trés évolués.

La loi précise que la sédation profonde et continue,
dans les cas ou elle constitue une obligation, doit étre
associée a une analgésie et a I’arrét de I’ensemble des
traitements de maintien en vie. La poursuite de la nutri-
tion et’hydratation artificielles apparaitrait bien comme
une obstination déraisonnable et ne saurait se justifier.

11 est évident que dans ces trois types de circons-
tances pour lesquelles la loi ouvre un droit a la sédation
profonde et continue jusqu’au déces, la mort est inéluc-
table a court terme avec ou sans sédation. La réflexion
doit étre tout autre dans les situations de personnes
atteintes de maladies graves et incurables lorsque
I’espérance de vie est de plusieurs semaines. Dans ce
cas, siune pratique sédative est nécessaire pour soulager
des symptomes réfractaires, il convient, selon les recom-
mandations professionnelles®, qu’elle ne soit pas forcé-
ment profonde et encore moins continue.

La loi prévoit que ces pratiques s’appliquent apres
un controle a priori. Celui-ci est réalisé dans le cadre
d’une procédure collégiale d'un nouveau genre,' chargée
de veérifier que les conditions d’application prévues par
laloisont bien remplies.

QUESTIONS EN SUSPENS

La bonne application de cette nouvelle loi dépendra
largement de la mise en ceuvre effective des mesures
du Plan* d’accompagnement des soins palliatifs. Son
bon usage dépendra également largement des recom-
mandations professionnelles qui seront réalisées.
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Le gouvernement devrarendre compte annuellement
devant le Parlement, a1’occasion du vote du projet de loi
definancement dela Sécurité sociale, delamise en ceuvre
de cetteloiet de ce plan. Cette disposition réglementaire
etfinanciere est essentielle pour garantir la bonne appli-
cation de la nouvelle loi.

Certaines questionsrestent en suspens et devront faire
1’objet de travaux d’approfondissement et de recherche.

Ainsi, concernant les directives anticipées : le man-
que de temps, le manque de disponibilité, le manque de
formation du médecin a la communication en situation
complexe, la non-reconnaissance et la non-valorisation
effective de I’acte de communication comme un acte
soignant a part entiére ne risquent-ils pas de conduire
a un dévoiement de ’outil potentiel que sont les direc-
tives anticipées, qui pourraient ne devenir alors qu'un
formulaire de nature administrative toujours proposé
mais renseigné de fagcon inadéquate ? Le résultat para-
doxal pourrait également étre que les directives antici-
péesdeviennent contraignantesalors qu’elles ne seraient
pas issues d’'un cheminement progressif et partagé.
Le résultat probable sera dans ces conditions que peu
de professionnels de santé soutiendront le dispositif et
peu de personnes écriront des directives anticipées.

Concernant la sédation, peut-on affirmer que la
sédation profonde et continue atténue ou annule les
symptomes réfractaires ou la souffrance existentielle ?
La sédation profonde et continue contribue-t-elle a
accélérerlasurvenue dudéces ? Cette sédation profonde
et continue jusqu’au déces peut étre mise en ceuvre au
domicile du patient (v. p. 1144), dans un établissement de

DEFINITION DE LA NOTION
DE SOUFFRANCE REFRACTAIRE

Selon les recommandations de la Société frangaise
d'accompagnement et de soins palliatifs : « La souffrance est
définie comme réfractaire si tous les moyens thérapeutiques
et d'accompagnement disponibles et adaptés ont té proposés
et/ou mis en euvre sans obtenir le soulagement escompté
par le patient, ou qu'ils entrainent des effets indésirables
inacceptables ou que leurs effets thérapeutiques ne sont

pas susceptibles d'agir dans un délai acceptable. Le patient
est e seul a pouvoir apprécier le caractere insupportable de
la souffrance, du délai ou des effets indésirables ».

santé ou dans un établissement d’hébergement pour
personnes agées dépendantes (EHPAD), ce qui souléve
plusieurs questions sur la faisabilité, la surveillance et
le suivi du patient.

Enfin, s’il est essentiel de bien différencier ces pra-
tiques sédatives de I’euthanasie - 1’euthanasie est, selon
toutes les définitions communément admises**, un acte
destiné a mettre délibérément fin ala vie d’une personne
atteinte d’une maladie grave et incurable, a sa demande,
afin de faire cesser une situation qu’elle juge insuppor-
table -, il faudra étre vigilant a I'usage qui sera fait de
cedroitalasédation. Comme nous pouvons le constater
dans certains pays voisins, lerisque d’une dérive versla
sédation euthanasique est loin d’étre théorique.! @

RESUME PRINCIPES ET ENJEUX

Il est
communément
admis, en particulier
dans les pays ayant
adopté une Iégislation
favorable a
['euthanasie,

que ce terme

doit étre réservé
aux situations

ol il existe une
demande formulée
par la personne
malade.

Cela permet

de distinguer
'euthanasie

de I'homicide,

qui caractérise

le fait de donner

la mort & une
personne qui

ne l'a pas demandée.

DE LA LOI N° 2016-87 DU 2 FEVRIER
2016 CREANT DE NOUVEAUX

DROITS EN FAVEUR DES MALADES

ET DES PERSONNES EN FIN DE VIE
Cette loi renforce et modifie les droits des personnes
malades sur deux points principaux : les directives anti-
cipées, le droit & une sédation profonde. Les directives
anticipées deviennent contraignantes. Il existe deux types
de directives selon que la personne est ou n'est pas at-
teinte d'une maladie grave au moment de leur rédaction.
Elles s'imposent au médecin sauf dans trois cas : une
urgence vitale, un caractere manifestement inapproprié
ou une rédaction non conforme a la situation médicale du
patient. Aucune durée de validité n'est exigée. Elles
peuvent étre rédigées selon un modsle élaboré par la
Haute Autorité de santé. Elles doivent figurer dans le
dossier médical partagé. Le médecin est incité a aider le
patient a la rédaction de ses directives. La loi introduit un
droit & une sédation profonde et continue jusqu'au déces
dans trois circonstances précises : a la demande du pa-
tient lorsque son pronostic vital est engagé a court terme
et qu'il a une souffrance réfractaire aux traitements ; a la
demande du patient lorsqu'il choisit I'arrét d'un traitement

qui le maintient en vie artificiellement, cet arrét devant
engager son pronostic vital a court terme et &tre suscep-
tible d'entrainer une souffrance insupportable ; enfin
lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et
lorsque le médecin, au terme d'une procédure collégiale,
arréte un traitement de maintien en vie, au titre du refus
de I'obstination déraisonnable.

SUMMARY PRINCIPLES AND
CHALLENGES OF LAW N° 2016-87

OF 2 FEBRUARY 2016 CREATING

NEW RIGHTS FOR THE SICK AND

THE END-OF-LIFE

This law reinforces and modifies the rights of patient. Ad-
vance directives become binding but are not unenforceable.
There are two types of directives depending on whether the
person s or is not suffering from a serious illness at the
time of writing. Medical doctor has to respect them except
three situations: a vital emergency, an unappropriated cha-
racter or a redaction which is not conform to the patient's
medical situation. Advance directives have no limited dura-
tion. They can be written in concordance with a model
elaborated by the French high health authority. They should
be included in the shared medical record. Medical doctors

are encouraged to help the patient in the writing of his
advance directives. The law introduces the right to a deep
and continuous sedation maintained until the death in 3
specific situations: at the patient's request when his vital
prognostic is engaged in a brief term, and when he presents
a suffering refractory to treatments; at the patient's request
when he chooses to withdraw a treatment which maintain
him artificially in life, this withdrawing would lead to his
vital prognostic in a short time and susceptible to involve
an unbearable suffering; when the patient is unable to ex-
press his wishes and when the practitioner, after a collegiate
procedure, withdraws a treatment which maintains the pa-
tient in life, resulting refusal an unreasonable obstinacy.

MOTS-CLES
droit des malades, fin de vie, directives anticipées,
sédation profonde et continue jusqu'au déces.

KEY-WORDS

rights in favor of the sick persons, end of life,
advance directives, continuous deep sedation
until death.
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voquer avec un patientlamaladie grave, lame-

nace potentielle surla vie ouun futur incertain

est souvent un moment compliqué pour le pra-

ticien. Dans un contexte ou la finitude de la
vie, méme non formulée précisément, est souvent en
arriere-plan, la nécessité de construire des repéres
avec le patient autour de ses souhaits ou d’'une fin de vie
potentielle est vécue de maniére inconfortable par un
grand nombre de médecins.! Pourtant, les patients
sont largement désireux de dialoguer avec leur médecin
traitant sur ces sujets,? et la loi invite expressément les
meédecins a le faire.?

Si I’exercice peut paraitre difficile, la qualité des
échanges entre le médecin et la personne malade, la
construction d’une relation authentique entre ces deux
acteurs, I'importance des repéres élaboreés pour le futur
sontautant d’éléments dont1’impact sera positif pourla
suite du projet médical, de soins et d’accompagnement.

Ce court article se propose de donner au praticien
quelques repéres pratiques simples pour aborder ces
sujets délicats.

Nous ne traiterons pas de la problématique parti-
culiére del’annonce de lamaladie grave, qui, a elle seule,
demanderait un exposé spécifique a part entiére. Sur
ce sujet, nous renvoyons vers les excellentes recomman-
dations élaborées par la Haute Autorité de santé (HAS).*

Connaitre les dispositifs réglementaires

Ilestindispensable, pour pouvoir aborder ces sujets avec
lapersonne malade, que le médecin ait une connaissance
correcte des dispositifs réglementaires, qui ont été créés
et détaillés par voie législative ; les principaux repéres,
directives anticipées et désignation d’une personne de
confiance, sont rappelés briévement dans les encadrés ci-
contre. Mais la connaissance théorique de ces mesures
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réglementaires évoluant depuis une dizaine d’années,
si elle est nécessaire, n’est peut-étre pas suffisante.®
Le médecin aurait tout intérét a se questionner sur ce
qu’il pense de ces dispositifs, leur pertinence a ses yeux,
leur intérét pour le patient mais aussi pour toute per-
sonne. Tous ces sujets renvoyant beaucoup a la subjec-
tivité de chacun, il pourrait étre pertinent que chaque
praticien, s’il ne I’a pas déja fait, essaye de rédiger ses
propres directives anticipées. Un autre moyen de mieux
cerner les enjeux, I’intérét mais aussi les possibles am-
biguités de ces dispositifs, est de simplement en parler
avec des collégues ou des membres de sa propre famille.
Peut-étre que de cette maniére le médecin pourra éprou-
ver combien cet exercice, malgreé une certaine difficulté,
est aussi porteur de sens.

Etre attentif a son propre vécu

Les questions concernant la finitude de la vie, méme
potentielle, les souhaits concernant la fin de la vie ou
les orientations des traitements dans cette période ne
peuvent pas étre appréhendés comme de simples don-
nées biomédicales. La part de subjectivité du médecin,
son propre vécu, ses représentations, ses craintes ou
ses expériences antérieures d’accompagnements
complexes de fin de vie sont autant d’échos qui viennent
résonner intérieurementlorsque ces sujets sont abordeés.
De maniére consciente ou non, les affects du médecin
peuvent venir interférer avecla perception qu’il éprouve
du vécu du patient ou dans I’abord du dialogue.®

I1 est probablement bénéfique de maintenir une
certaine attention mais aussi une relative humilité face
a ses propres ressentis et aux émotions parfois tres
présentes lors de ces échanges avec la personne malade.
Cette posture de réflexivité permet probablement au
praticien d’étre dans de meilleures dispositions d’accueil
et d’écoute de la parole du patient.”

Chercher a créer une relation marquée
par Pauthenticité

Sur ces questions, le médecin a tout intérét a se démar-
quer d’'une posture de savoir. Bien entendu, lors des
échanges, il doit délivrer au patient de nombreuses
informations a caractére médical concernantlamaladie,
les différentes options thérapeutiques, les scénarios pos-
sibles... Il doit occuper pleinement sa fonction de
responsabilité de médecin. Mais ces questions dépassent
largement le cadre des seules données de la médecine.
Elles touchent aussi pour une grande part au sens
que chacun souhaite apporter a sa vie, aux capacités
de continuer a vivre avec une dimension d’incertitude,
aux possibilités d’élaborer et de construire lorsque la
vie est menacée a court, moyen ou long terme.

Pour toutes ces raisons, le praticien tirera bénéfice
de se placer dans une posture d’authenticité et de se
départir d’une position de maitrise qui, méme si elle

LES DIRECTIVES ANTICIPEES

@ |es directives anticipées peuvent Btre rédigées

par toute personne majeure.

@ Elles expriment la volonté de la personne relative

a sa fin de vie en ce qui concerne les conditions

de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus

de traitement ou d'actes médicaux.

@ Flles sont révisables et révocables a tout moment

et par tout moyen et n'ont pas de durée de validité.

@ Elles s'imposent au médecin pour toute décision
d'investigation, d'intervention ou de traitement, sauf en cas
d'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation
complete de la situation ou lorsque les directives anticipées
apparaissent manifestement inappropriées ou non conformes
a la situation médicale actuelle.

@ Dans ces cas, si le médecin décide de ne pas appliquer
les directives anticipées, il doit solliciter un avis collégial.

@ e médecin traitant informe ses patients de la possibilité
et des conditions de rédaction des directives anticipées.

LA PERSONNE DE CONFIANCE

@ Toute personne majeure peut désigner une personne

de confiance, qui peut étre un parent, un proche ou le
médecin traitant.

@ (ette désignation se fait par écrit, la personne

de confiance devant signer le document.

@ La personne de confiance rend compte de la volonté

de la personne si celle-ci ne peut plus S'exprimer, et son
témoignage prévaut sur tout autre témoignage.

@ La personne de confiance peut, si le malade le souhaite,
I'accompagner dans cette démarche et assister aux entretiens
médicaux afin de I'aider dans ses décisions.

@ e médecin traitant s'assure, dans le cadre du suivi

de son patient, que celui-ci est informé de la possibilité

de désigner une personne de confiance et, le cas échéant,
[invite & le faire.

est pensée pour le bien du malade, peut entraver la
construction d’'une authentique relation de confiance.

Les enquétes auprés des personnes malades le
montrent bien : ce que souhaitent les patients c’est de
pouvoir s’adresser a un professionnel compétent mais
qui soit, d’abord et avant tout, a leur écoute.®

Oser saisir le moment opportun

De I’avis méme des médecins, il n’existe pas de temps
prédéfini comme pouvant étre le bon moment pour abor-
der ces questions. Tout I’enjeu est au contraire de saisir
les moments opportunslorsqu’ils se présentent. Dansla
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pratique, ceux-ci peuvent reveétir des aspects tres diver-
sifiés. Le moment de ’annonce de la maladie grave n’est
probablement pas, dans une trés grande majorité des
cas, le moment opportun. La personne malade est géné-
ralement dans une situation de choc ou de sidération
cognitive, ce quil’empéche d’intégrer les éléments infor-
matifs apportés par le médecin.

Mais a de multiples autres occasions, le médecin
traitant peut aborder ces problématiques : période
d’aggravation delamaladie, discussion autour d’un trai-
tement, évocation de I’accompagnement ou de la fin de
vie d’'un proche, a ’occasion d’une affaire médiatique
de fin de vie, voire de la création d’un dossier ou des
échangessurledond’organes... Il y aintérét a saisir tout
élément qui peut ouvrir la discussion autour des souhaits
de la personne concernantla fin de vie. Il peut aussi étre
pertinent de s’appuyer sur des documents officiels d’in-
formation ou sur les campagnes d’information grand
public concernant les droits de 1a personne malade.

Lorsque la personne est atteinte d’'une maladie grave
évolutive, les informations concernant la personne de
confiance et les directives anticipées sont amenées au sein
d’une véritable démarche d’accompagnement du patient.

Les praticiensne devraient pas étre frileux quant aux
échanges autour de ces questions : plusieurs travaux
montrent que les patients attendent plutot une initiative
de la part de leur médecin traitant pour aborder ces
sujets. Le paradoxe est que les médecins ont tendance a
préférer que ce soit les personnes malades qui en parlent
lespremiers !*'° Tout cela invite a ne pas hésiter aaborder
ces questions, d’autant que ces sujets apparaissent main-
tenant moins tabous au sein de notre société.

Ilfaut garder al’esprit que les médecins surévaluent
l’anxiété qui pourrait naitre chez leur patient quand
cessujetssont évoqués. De maniére générale, les patients
sont beaucoup moins anxieux que ne le pensent les mé-
decins sur ces questions.!

En tout état de cause, les médecins doivent se faire
confiance et utiliser touteslesmodalités d’échange et de
relation qu’ils ont su construire au fil des ans dans leur
expérience professionnelle.

Chercher une coconstruction
avec la personne malade

11 s’agit de privilégier un chemin d’élaboration pouvant
s’inscrire dans le temps et nécessitant souvent plusieurs
échanges entre le médecin et la personne." Cette
construction commune est facilitée par une relation
de confiance préexistante.

Divers points peuvent aider dans cette élaboration :

— inscrire ces nouveaux dispositifs comme relevant
d’une démarche d’attention a la personne, de sa dignité
et de respect de ses souhaits;

—donner des informations médicales précises, adaptées
alasituation, mais sans omettre les dimensions d’incer-
titude ou de doute ;

—s’appuyer sur le vécu et le ressenti du patient ;
—favoriser ’expression des repéres d’existence, de tout
ce quiapparait important pour la personne, notamment
autour du sens delavie;

—accueillirles craintes et lesreprésentations éventuelles
concernant ’aggravation de la maladie ou la fin de vie ;
—respecter lesrésistances, lesrefus d’évoquer des points
potentiellement douloureux ou difficiles a formuler ;
—accepterlesallers-retours,les hésitations, les paradoxes
ou les changements de point de vue ;

—ne pas renforcer les positionnements figés mais cher-
cher plutot des mises en perspective.

Prendre en compte la temporalité
nécessaire

Parfois, les échanges concernant ces principaux repéres
s’effectuent dans un temps assez court, le patient préci-
santrapidementleslimites importantes a ses yeux. Mais
dans la plupart des cas, il faut du temps pour que cette
élaboration murisse et prenne forme. Le cheminement
peut parfois s’étaler dans la durée et se préciser au fur et
a mesure des consultations successives. Si le médecin
percoit une réticence de la personne malade a échanger
sur ces points, il peut inviter a une reprise ultérieure ou
indiquer sa disponibilité et son ouverture pour reprendre
les discussions, au moment souhaité par le patient :
« Nous pourrons toujours, si vous le désirez, en reparler
plus tard », « Je suis toujours a votre disposition pour
échanger avec vous sur ces sujets importants ».

Une inscription dans une démarche
d’attention a la personne et de refus
de Pobstination déraisonnable

La crainte de subir une obstination déraisonnable,
de devenir « objet » et non plus sujet de la médecine, est
un sentiment largement répandu chez nos concitoyens.?
Tenter de préciser avec le patient ce que, pour lui,
recouvre cette notion d’obstination déraisonnable
peut étre une porte d’entrée judicieuse. Le médecin
traitant a toute la légitimité pour venir questionner
ces points avec le malade : « En fin de vie, y aurait-il
des situations que vous ne souhaiteriez pas vivre ? ».
Ce qui est amené peut alors servir de base a I’échange
et ala construction de repéres en commun.

Dans ces échanges avec la personne, il est pertinent :
—d’écouter et accueillir les craintes, les angoisses, sans
chercher d’emblée a y porter réponse ;

—d’essayer de définir ensemble le « bien faire » : pouvoir
parler delavisée des traitements (qualité de vie), de’ob-
jectif de confort, del’attention enversles proches. Il faut
éviter unefocalisation excessive surle mourir, de vouloir
entrer trop précisément dans’opérationnel, de chercher
a tout définir. L’enjeu essentiel est que le médecin et
le malade construisent ensemble, pas a pas, un certain
rapport aux limites.
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Utiliser les outils d’aide
disponibles

Ala demande des autorités de tutelle, la Haute Autorité
de santé a élaboré des documents d’aide pouvant étre
précieux dans I’échange avec la personne malade. Il est
donc possible d’utiliser :
—lesguidesetlesfichesd’information dela Haute Autorité
de santé destinés au grand public concernant les situa-
tions de fin de vie, Pourquoi et comment rédiger mes direc-
tives anticipées ? La personne de confiance ;'>'?

— le formulaire type pour la rédaction des directives
anticipées.’ Il faut rappeler que ce formulaire n’est
pas obligatoire mais qu’il peut constituer un bon sup-
port a la discussion ou a la rédaction des directives
anticipées.

Les modalités d’utilisation de tels outils sont, bien
entendu, laissées au libre choix des médecins. Certains
envisagent de les laisser a libre disposition dans la salle
d’attente. D’autres estiment qu’ils doivent étre remis a
la personne en main propre lors d’une consultation.
Quelles que soient les différentes modalités envisagées,
c’est ’accompagnement par le médecin traitant qui
permettra d’enrichir le questionnement, de préciser
certains points techniques ou médicaux (réanimation,
support aux fonctions vitales...), d’adapter ces outils
alapersonne et a sa situation singuliére.

I1 est aussi possible de s’appuyer sur les autres
supports de la campagne d’information grand public
mis en place depuis peu, comme les affiches, le dépliants
ou les DVD explicatifs pour aborder ces sujets avec la
personne malade.'® D’autres professionnels de santé,
comme les infirmiéres, les pharmaciens, peuvent s’as-
socier a cette démarche d’information des personnes
sur leurs droits.'

Intégrer la personne de confiance
et les proches

Ilest de laresponsabilité du médecin traitant de rappe-
ler aux malades la possibilité quilui est offerte de dési-
gner une personne de confiance mais surtout de bien
préciser sonroéle exact. En effet, de trés nombreux conci-
toyens pensent que la personne de confiance a un role
décisionnel autour de la fin de vie alors qu’elle est seu-
lement le porte-parole du malade s’il ne peut plus s’ex-
primer. Il faut aussi inviter a ce que le malade puisse
véritablement échanger avec sa personne de confiance,
I’informer de ses souhaits, des grandes orientations,
des limites... En pratique, le fait d’expliciter ses
souhaits a un tiers (la personne de confiance) permet
a chaque personne de mieux préciser sa pensée et
ses repéeres.

De la méme facon, le praticien peut encourager a
ce que le malade échange aussi, s’il le souhaite, avec
ses proches sur ces sujets. Cette possible triangulation
dans les échanges peut s’avérer bénéfique.

Garder a Pesprit des points de vigilance

Etre attentif aux vécus psychiques différents
Pour de nombreux patients, élaborer et rédiger leurs di-
rectives anticipées peut avoir un effet tout a fait apaisant
et sécurisant. Cette démarche d’élaboration, qui atteste
delacontinuité de la volonté de la personne, constitue un
point d’ancrage et de réassurance important. Mais pour
d’autres, aborder ces sujets ou mettre des mots sur cette
phase de la vie est difficile, voire impossible. Une telle
attitude doit étre respectée, et le praticien trouvera les
mots qui auront une fonction de réassurance.

Eviter les dérives possibles

Larédaction des directives anticipées ou la désignation
de la personne de confiance ne doivent pas étre réduites
aune simple formalité administrative.

De méme, il est probablement important de ne
pas réduire la personne et son avenir a ce qui a pu étre
élaboré ou fixé dans les directives anticipées. Celles-ci
ne sont qu’une étape dans la construction d’un rapport
alafinitude de la vie. A ce titre, elles doivent étre consi-
dérées avec sérieux mais ne doivent pas figer I’élabora-
tion d’un parcours de soins et d’accompagnement adapté
alapersonne malade.

Parfois, la rédaction des directives anticipées vient
clore tout échange sur la question de la fin de vie. Les di-
rectives anticipées auraient alors une fonction de ferme-
ture qui viendrait empécher toute élaboration ultérieure.

Du fait du caractére contraignant des directives
anticipées, certains patients pourraient les inscrire
dans un certain rapport de force avec les médecins
ou comme un objet de renforcement de I’illusion d’une
maitrise compléte de la fin de vie.

DES DISPOSTIONS NECESSAIRES

MAIS NON SUFFISANTES

De I’avis méme des personnes malades, la place du
meédecin traitant est primordiale dans ces nouveaux
dispositifs que sont les directives anticipées et la dési-
gnation de la personne de confiance.!”

Malgreé tout leur intérét, ces dispositifs n’ont cepen-
dant pas prétention a pouvoir répondre a tout. Ils sont
nécessaires mais non suffisants. Le praticien doit étre
conscient des différentes fonctions que peuvent revétir
les directives anticipées : a 1a fois préserver ’autodéter-
mination de la personne malade a travers ’expression
de ses souhaits et soutenir I’échange et la construction
d’un projet de soin et d’accompagnement tenant compte
des limites.

Les directives anticipées ne sont pas tant une fin en
s0i qu'un moyen de pouvoir dialoguer avec la personne
malade sur ce qui est important a ses yeux.

Car, en pratique, maintenir et enrichir la relation
constitue le repére majeur lorsque la maladie grave
et son évolution potentielle viennent percuter le cours
dela vie d’une personne. @
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RESUME ECHANGER AVEC LE PATIENT
SUR LA MALADIE GRAVE,

LES DIRECTIVES ANTICIPEES

ET LA PERSONNE DE CONFIANCE :

EN PRATIQUE, COMMENT FAIRE ?

Le réle et implication du médecin traitant sont capitaux
pour que les nouveaux dispositifs que sont les directives
anticipées et la désignation de la personne de confiance
prennent totalement leur essor. Dans sa pratique profes-
sionnelle habituelle, le médecin traitant a déja les outils
relationels pour aborder ces questions avec ses patients.
Ceux-ci sont d'ailleurs en attente d'une initiative de leur
médecin sur ces sujets. Il peut tre bénéfique de s'appuyer
sur les outils d'aide existants. Le médecin doit se faire
confiance et susciter ou saisir les moments opportuns
pour dialoguer avec le malade et accueillir les paroles de

celui-ci. Le praticien doit étre attentif & préserver l'auto-
détermination de la personne malade a travers 'expression
de ses souhaits mais aussi soutenir I'échange et la
construction d'un projet de soins et d'accompagnement
tenant compte des limites.

SUMMARY ILLNESS PROGRESSION,
ADVANCE DIRECTIVES, SUPPORT
PERSON: HOW AND WHEN TO
COMMUNICATE WITH THE PATIENT?
The role of the referring physician and his implication are
pivotal for the rise of new medical settings, such as advance
directives and the designation of a support person. In his
daily professional practice, the family doctor already has the
relationship tools to ask the patients those questions. The
patients are actually waiting for the physician's initiative on

those topics.It can be quite benficial to use the already
existing helpful tools. The doctor must trust himself and find
the right moment to converse with the patient and welcome
his words. The practicioner shall preserve the self-determi-
nation of the patient through the expresion of his wishes,
but also support discussion and the building of a care and
support project, which includes limits.

MOTS-CLES
directives anticipées, personne de confiance,
relation médecin-malade.

KEY WORDS
advance directives, support person, doctor patient
relationship.
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Quand et comment mettre en place une sédation
a visée palliative en fin de vie ?

Ne pas manquer les indications,
respecter les bonnes pratiques
et eviter les derives

esnouveaux droits en faveur des malades et des

personnes en fin de vie (loi du 2 février 2016)

obligent les professionnels de santé a étudier

defagon plus méthodique et objective les condi-
tions relatives au soulagement des patients.! La respon-
sabilité des décisions et des prescriptions conduit a une
évolution des pratiques médicales, requérant un affine-
ment des compétences, dans le respect des expertises
pluriprofessionnelles. La visée essentielle de cette exper-
tise concerne les pratiques sédatives dont la sédation
profonde et continue maintenue jusqu’au déces : quand
et comment les mettre en ceuvre, et avec quels outils et
compétences ?

Unesédation se définit commel’utilisation de moyens
meédicamenteux provoquant une diminution de la vigi-
lance 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 tousles moyens disponibles et adaptés
a cette situation ont pu lui étre proposés et/ou mis en
ceuvre sans permettre le soulagement escompté. Elle
peut étre intermittente, transitoire ou continue.?

Différencier les pratiques sédatives a
visée palliative : typologie SEDAPALL

Laloidu2février 2016 rappelle ’obligation de mettre en
placel’ensemble des traitements analgésiques et sédatifs
pour répondre a la souffrance réfractaire du malade ; en
T’absence de précision dans laloi, les recommandations
de bonne pratique s’appliquent dans ces situations.?
En complément de ce devoir du médecin, la loi crée un
droit pour les patients et précise les conditions dans
lesquelles une sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déces peut étre mise en ceuvre a la demande
du patient (v. p. 1131). Trois éléments caractérisent une
pratique sédative : 1a réversibilité, la profondeur (pro-
portionnée ou non) et le consentement du patient. La
réversibilité se définit comme la possibilité de retour a
un étatde vigilance normale al’arrét des agents sédatifs.
Ellejustifielerecours a desmédicaments de courte durée
d’action pour des sédations dites transitoires. Une séda-
tion est dite « proportionnée » sil’objectif de profondeur

est le niveau nécessaire et suffisant pour soulager le pa-
tient ; la profondeur peut varier d’une sédation légére
(échelle de Richmond -2 ou -3 (tahleau 1) ; score de Rudkin
a3 ou4)aune sédation profonde si nécessaire (niveau -4
a -5 surl’échelle de Richmond ; score de Rudkin a 5).°
Latypologie SEDAPALL permet de clarifier le voca-
bulaire, de différencier les pratiques sédatives et de vé-
rifierla concordance entrel’intention, la mise en ceuvre
etlerésultat (tableau 2).* Une classification plus détaillée*
différencieles indications: complicationsaiguésarisque
vital immeédiat (détresse respiratoire asphyxique, hé-
morragie cataclysmique, agitation terminale) ; sédation
transitoire pour un geste douloureux ; sédations inter-
mittentes nocturnes pour insomnie réfractaire ; autres
situations de souffrances réfractaires. La typologie
SEDAPALL fait apparaitre les trois circonstances parti-
culiéres de sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déces prévues parlaloi:
- deux situations ou le patient atteint d’une affection
grave et incurable la demande : le patient a une souf-
france réfractaire au traitement et son pronostic vital
est engagé a court terme ; le patient décide d’arréter un
traitement et cette décision engage son pronostic vitala
court terme et est susceptible d’entrainer une souffrance
insupportable ; cette seconde situation se référe essen-
tiellement aux demandes d’arrét de ventilation chez un
patient qui en serait devenu totalement dépendant ;
— une situation ou le patient est hors d’état d’exprimer
sa volonté lorsque le médecin, aI’issue d’'une procédure
collégiale, arréte un traitement de maintien en vie au
titre du refus de 1’obstination déraisonnable ; une
sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces
est alors mise en ceuvre sauf sile patient s’y est opposé
dans ses directives anticipées.

Ecouter, comprendre et analyser la
souffrance et la demande du patient

L’analyse de ces situations, avec leur spécificité, montre
lanécessité pourl’équipe pluriprofessionnelle et en par-
ticulier le médecin de chercher a comprendre par une
écoute attentive, dans le respect de la personne malade
etde sesvaleurs, ce qu’elleressent et ce qu’elle souhaite.

AUDE LE DIVENAH,
FREDERIC GUIRIMAND
Pole recherche

et enseignement
universitaire,

maison médicale
Jeanne-Garnier,
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+4  Combatif
+3  Trés agité
+2  Agité
+1  Ne tient pas en place
0 Eveillé et calme
-1 Somnolent
-2  Diminution Iégére de la vigilance
-3 Diminution modérée de la vigilance

-4 Diminution profonde de la vigilance

ECHELLE DE VIGILANCE-AGITATION DE RICHMOND*

Combatif, danger immédiat envers I'équipe

Tire, arrache tuyaux et cathéters et/ou agressif envers I'équipe
Mouvements fréquents sans but précis et/ou désadaptation au respirateur

Anxieux ou craintif, mais mouvements orientés, peu fréquents, non vigoureux, non agressifs

Pas completement éveillé, mais reste éveillé avec contact visuel a I'appel (> 10 sec)
Reste éveillé brievement avec contact visuel a I'appel (< 10 sec)
Nimporte quel mouvement a I'appel (par ex. ouverture des yeux) mais pas de contact visuel

Aucun mouvement a I'appel, n'importe quel mouvement a la stimulation physique (friction

non nociceptive de I'épaule ou du sternum)

-5  Non réveillable

Guide de passation
* Observer le patient sans faire de bruit

Aucun mouvement, ni & 'appel ni a la stimulation physique (friction non nociceptive de
I'épaule ou du sternum)

* §'il manifeste une activité motrice spontanée : quantifier le niveau d’agitation :

- si les mouvements sont plutdt orientés, non vigoureux, non agressifs, peu fréquents : coter +1

— si les mouvements sont plutdt peu orientés, assez vigoureux, fréquents (ou que le patient est désadapté du respirateur) : coter +2
- si le patient tire sur un cathéter, tente de quitter le lit, et/ou qu'il est agressif envers I'équipe : coter +3

- si le patient présente un danger immédiat pour I'équipe, coter +4

« Si le patient est calme, les yeux ouverts : coter RASS 0. S'il répond aux ordres simples, en plus d’étre évalué RASS 0,

il peut étre estimé comme conscient

* Si le patient est calme, les yeux fermés : quantifier le niveau d’hypovigilance (ou d’endormissement)

« S'adresser au patient par son nom sans le toucher, en utilisant une voix de plus en plus forte et d’autant plus forte que le patient est
susceptible d’étre sourd (sujet 4gé, séjour prolongé en réanimation : bouchon de cérumen, toxicité des antibiotiques et du furosémide) :
- si le patient ouvre les yeux et vous regarde (contact pupilles a pupilles) de maniére soutenue (> 10 sec) lorsque vous continuez a lui

parler : coter -1

— si le patient ouvre les yeux et vous regarde (contact pupilles a pupilles) de maniére non soutenue (< 10 sec) lorsque vous continuez

a lui parler : coter -2

- si le patient fait un mouvement, y compris une ouverture des yeux mais qu'il n’existe pas de contact visuel (contact pupilles a pupilles) :

coter -3

- si le patient ne fait aucun mouvement, y compris en I'appelant avec une voix forte : frictionner d’abord I'épaule puis le sternum

sans étre nociceptif

* si e patient fait un mouvement, y compris une ouverture des yeux, qu'il vous regarde ou non, coter -4

* si e patient ne fait aucun mouvement : coter -5

Tableau 1. * Richmond agitation-sedation scale (RASS). Validation francaise de Chanques et al. (réf. 3).

Les souhaits dumalade, concernant son propre chef, vont
pouvoir s’exprimer;ils sontlerésultat d'une maturation
de sa pensée, souvent lente ou parfois brutale du fait de
sasituation clinique qui peut étre aigué, voire soudaine.
Soignants et médecins doivent étreles messagers de cette
parole exprimée, dansle respect dela volonté d’un projet
qui est singulier, propre au malade lui-méme. C’est pour
chaque expérience unerencontre particuliére. L’expres-
sion de la volonté des patients peut étre transmise aux

meédecins mais pas uniquement ; ce point est majeur
car le patient peut avoir choisi un autre interlocuteur.
Le médecin peut étre celui qui recueille les souhaits et
désirs du patient, mais cela peut étre un autre profession-
nel de santé, un proche du malade, sa personne de
confiance, un ami, une psychologue, une assistante
sociale ouun bénévole d’accompagnement par exemple,
et quel que soit le lieu de vie, a domicile ou en établis-
sement de santé.
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Dans une démarche palliative, le médecin avance
dans le projet thérapeutique en interdisciplinarité et
pluriprofessionnalité, a I’écoute des retours d’informa-
tion des acteurs impliqués dans la prise en charge du
malade, témoignant de I'incertitude de ce qui se vit au
chevet du patient : des évolutions parfois rapides im-
posent des réévaluations de la souffrance dans toutes
sesdimensions physique, psychique, sociale, spirituelle
(existentielle ou religieuse). Cette évaluation globale
est incontournable et peut requérir ’aide d’un psycho-
logue clinicien ou psychiatre ou d’équipes compétentes
en douleur, soins palliatifs.

Questions incontournables

Les questions incontournables pour analyserla situation
dumalade sont les suivantes :

— que sait le patient de sa maladie, de son évolution et
de son pronostic ? que sait-il des traitements proposés
etqu’en attend-il ?;

— quel est son contexte psychologique (anxiété, dépres-
sion), socio-familial et culturel, spirituel (existentiel et
religieux) et dans quelle histoire de vie s’inscrit-il ? quel
sens met-il a sa vie, et quelles sont ses valeurs ? quelle
représentation a-t-il de sa fin de vie ?;

—a-t-il une autre demande que celle de soulager sa souf-
france : écourter sa fin de vie ou la maitriser, la peur de
souffrir par anticipation, une alternative a I’euthanasie
ou au suicide assisté ?;

—qu’a-t-il compris des sédations ? En cas de demande
de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
déces, est-il informé des autres pratiques sédatives a
visée sédative (proportionnées, réversibles...) ?

Une demande de sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces peut étre exprimée par une
personne mineure selon sa maturité et sa capacité de
discernement;elle nécessite un échange et uneréflexion
fondée a partir d’un dialogue impliquant les parents et
toute I’équipe pluriprofessionnelle. La perception par
les parents de la souffrance de leur enfant sera enten-
due ; I’équipe veillera a faciliter la communication pa-
rents-enfant en proposant, si besoin, la présence d’un
professionnel. Avant la mise en ceuvre, le consentement
des titulaires de I’autorité parentérale est requis.

Une procédure collégiale

Avant de mettre en ceuvre une sédation profonde et conti-
nuemaintenuejusqu’audéces, laloioblige latenue d'une
procédure collégiale qui prend la forme d’un processus
dedélibération collective, réunissant tous les profession-
nels impliqués dans la prise en charge du patient et un
meédecin extérieur appelé comme consultant. Pour toutes
les autres pratiques sédatives, il s’agit d'une recomman-
dation de bonne pratique.? L’objectif est d’abord de
partager entre professionnels les informations sur le
patient, d’apprécier de fagcon globale sa situation médico-
psycho-sociale et de répondre aux questions posées, qui

TYPOLOGIE SEDAPALL SIMPLIFIEE
Axe D durée prescrite

Sédation transitoire (réversible)
Sédation de durée indéterminée (potentiellement réversible)

Sédation maintenue jusqu’au déces (irréversible)

Axe P profondeur

Sédation proportionnée

Sédation profonde d’emblée

Axe C consentement-demande

Absence de consentement
Consentement donné par anticipation
Consentement

Demande de sédation

D1
D2
D3

P1
P2

(K]
C1
C2
C3

Tableau 2. D'aprés la réf. 4. http:/ /bit.ly/2iUnANY

different selon les cas. En I’'absence de demande de séda-
tion profonde et continue maintenue jusqu’au déces,
les questions portent sur I’affirmation du caractere ré-
fractaire de la souffrance, le type de sédation a proposer
(quelle profondeur ? quelle durée ?) et ce qu’il en est du
consentement du patient ; le consentement nécessite
qu’une information claire surles bénéfices et lesrisques
aitétédelivrée. Sile patient demande cette sedation parce
qu’il souffre, la collégialité doit répondre successivement
a quatre questions : la souffrance est-elle réfractaire ?
son pronostic est-il engagé a court terme ? sa capacité de
discernement lui permet-elle de prendre des décisions
concernant ses soins ? sa demande est-elle libre et éclai-
rée ? En cas de demande d’arrét de ventilation, le débat
porte essentiellement sur les deux derniéres questions.
Enfin,la procédure collégiale peut délibérer sur un arrét
des traitements de maintien en vie au titre du refus de
T’obstination déraisonnable chez un patient qui ne peut
exprimer sa volonté ; il est aussi vérifié en collégialité
quelepatient ne s’est pas opposé a une sédation profonde
et continue maintenue jusqu’au décés dans ses directives
anticipées. Enleur absence, la personne de confiance ou,
a défaut, la famille ou un proche est consulté.

Les modalités de la procédure collégiale devraient
étre décrites prochainement dans le guide de la Haute
Autorité de santé consacré a la mise en ceuvre d’'une
sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces.
Le processus suit trois étapes décrites dans le guide
sur le processus décisionnel émanant du Conseil de
I’Europe : individuelle, collective puis conclusive.’ Il se
déroule selon les régles éthiques de la délibération,
encourageant ’expression libre de chacun, respectant
laparole del’autre sans émettre de jugement.Iln’y a pas
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lieu de porter de jugement de valeur sur la demande
dupatient. Lesraisons qui seraient non pertinentes sont
identifiées:fatigue del’équipe, émotions envahissantes,
manque de moyens en personnel... Les arguments sont
développés, afin de s’assurer du bien-fondé dela décision
finale, méme si un consensus n’est pas toujours obtenu.
Ces échanges peuvent aussi faire envisager d’autres
projets de soins, conscients des incertitudes et des dou-
tes qui peuvent exister, mais en respectant au mieux
la volonté du malade. Un compte-rendu est tracé dans
le dossier, rapportant le nom des intervenants, la
demande du patient, les étapes suivies et les éléments
retenus par le médecin pour fonder sa décision.

Comment apprécier le caractére
réfractaire de la souffrance
et le court terme d’un pronostic

Une souffrance est dite réfractaire si tous les moyens
thérapeutiques et d'accompagnement disponibles et
adaptés ont été proposés et/ou mis en ceuvre :

—sans obtenir le soulagement escompté par le patient ;
—ou qu’ils entrainent des effets indésirables inacceptables ;
—ou que leurs effets thérapeutiques ne sont pas suscep-
tibles d’agir dans un délai acceptable pour le patient.®

Le patient estle seul a pouvoir apprécier le caractére
insupportable de sa souffrance, des effets indésirables
oududélaid’action du traitement. Devant une souffrance
globale, I’évaluation est multidimensionnelle et pluri-
professionnelle ; elle est autant que possible répétée
au décours des approches thérapeutiques sans retarder
une mise en ceuvre urgente des moyens adaptés pour
soulager le patient. Cette définition prend en compte le
fait de respecter le droit du patient de refuser les alter-
natives thérapeutiques proposées.

Répondre a une demande de sédation profonde
et continue maintenue jusqu’au déces requiert que le
pronostic soit engagé a court terme, c’est-a-dire dans
les quelques heures ou quelques jours.” C’est a la collé-
gialité de se prononcer et non au seul médecin, s’ap-
puyant sur un faisceau d’arguments cliniques reposant
sur une aggravation rapide en quelques jours. Sile déces
est attendu dans un délai supérieur a quelques jours
et que les symptomes sont réfractaires, une sédation
réversible de profondeur proportionnée au besoin de
soulagement est discutée avec le patient.

Les exigences organisationnelles

Les professionnels ayant peu ou pas I’expérience des
pratiques sédatives doivent prendre contact avec une
équipe spécialisée en soins palliatifs pour avoir un me-
decin compétent, prévenu et joignable : médecin d’une
équipe mobile de soins palliatifs, d’une hospitalisation
a domicile ayant les compétences requises, d’'une unité
de soins palliatifs proche... A domicile et en établisse-
ment d’hébergement pour personnes agées dépendantes

(EHPAD), un médecin et une infirmiére doivent étre
joignables 24 h/24 ; un lit de repli en hopital doit étre
prévusilasituation se complique. C’estle médecin ayant
pris la décision de sédation qui rédige la prescription
(avec les conseils du médecin compétent en soins pallia-
tifs) et est présent avec I'infirmier(ére) pour I’adminis-
tration des sédatifs jusqu’a stabilisation. Les consignes
de surveillance et de modifications de posologie sont
laissées par écrit.

Mise en ceuvre pharmacologique
et surveillance

Aucun médicament n’ayant I’autorisation de mise sur
le marché dans cette indication, des recommandations
surles traitements sédatifs sont attendues en 2018. A titre
indicatif, le médicament de premiere intention reste
lemidazolam, utilisable par voie intraveineuse (IV) ou a
défaut par voie sous-cutanée.® A domicile ou en EHPAD,
il est obtenu par rétrocession via une pharmacie hospi-
taliere. La fiche repére de la Société francaise d’accom-
pagnement et de soins palliatifs précise son mode
d’administration.®’ Pour une sédation proportionnée,
on recherche la dose minimale qui permet le soula-
gement du patient, c’est-a-dire pour qu’il ne percoive
plus la situation comme insupportable ; pour une séda-
tion profonde d’emblée, 1’objectif est une perte de
conscience prolongée (score de Richmond a -4 ou -5). La
trés grande variabilité interindividuelle du midazolam
ne permet pasde prédire ladose requise, sibien que seule
une réévaluation pluriquotidienne permet d’adapter la
posologie.’ La survenue d’une tachyphylaxie peut néces-
siter d’augmenter les doses pour maintenir la profondeur
de la sédation. En urgence, une titration est nécessaire
(résumeé des caractéristiques du produit [RCP]: 1 mgIV
en 30 secondes toutes les 2 minutes jusqu’a obtention
de I’effet souhaité) ; par voie sous-cutanée, une dose
de charge habituelle est de 0,1 mg/kg.

En dehors de I'urgence, une perfusion continue
est débutée (RCP : 0,03 mg/kg/h). Ces posologies sont
réduites chez le sujet agé ou fragilisé. En deuxieme
intention, un neuroleptique sédatif (chlorpromazine,
1évopromazine) est associé, notamment en situation de
confusion ou d’agitation. La prescription des autres
molécules (phénobarbital, propofol, oxybate de sodium)
releve des compétences d’un spécialiste, comme les
situations pédiatriques.

Le patient est surveillé toutes les 15 minutes jusqu’a
stabilisation, puis au minimum 2 fois par jour. Les
traitements participant au maintien du confort sont
continués : les opioides sont poursuivis ou renforcés
pour controélerla douleur, facteur de réveil, oula dyspnée.
Pour éviter un réveil, les mobilisations pour nursing
sont précédées de doses complémentaires d’antalgiques
et de sédatifs. L’hydratation et la nutrition artificielles
sont des traitements quin’ont paslieu d’étre poursuivis
lors d’une sédation instaurée lorsque le pronostic est
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engagé a court terme (sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déceés ou autre) ; leur poursuite est
discutée dans les autres situations en fonction des
contextes. Une attention toute particuliere doit étre
portée au soutien des proches et des professionnels,
tout spécialement lors d’une sédation a domicile. Ce
soutien doit se poursuivre apres le déces.

DES REGLES PRECISES DE BONNE PRATIQUE

Pour s’approprier la loi de 2016, les professionnels de
santé ont di édicter desrégles de bonne pratique sédative
pourrépondre al’impératif de tout mettre en ceuvre pour

le meilleur soulagement du patient tout en évitant les
dérives quiseraient: de banaliser les pratiques sédatives
et endormir un patient sans évaluation pluriprofes-
sionnelle du caractére réfractaire de sa souffrance ; de
confondre sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déces et pratique euthanasique, résultat d'un
maniement inapproprié des médicaments sédatifs, soit
intentionnellement, soit par manque de compétence ;
d’encadrer de fagon trop stricte la pratique sédative, au
risque denégliger des indicationslaissant le patient dans
une souffrance insupportable. Le recours a des profes-
sionnels compétents permet d’éviter de tels écueils. @

RESUME QUAND ET COMMENT
METTRE EN PLACE UNE SEDATION

A VISEE PALLIATIVE EN FIN DE VIE ?
Lintroduction dans la loi des pratiques sédatives a obligé
|es professionnels de soins palliatifs a définir les concepts,
nommer les différentes formes de sédations, élaborer des
quides de bonne pratique. La Société frangaise d'accom-
pagnement et de soins palliatifs s'est efforcée de clarifier
e vocabulaire et de différencier les pratiques sédatives a
visée palliative selon leur durée, leur profondeur et le
consentement du patient (typologie SEDAPALL). Elle a
actualisé ses recommandations de 2010 sous forme de
trois fiches reperes en lien avec une sédation profonde et
continue maintenue jusqu'au déces : Comment apprécier
qu'un pronostic vital est engagé & court terme ? Comment
évaluer le caractére réfractaire d'une souffrance ? Quels
reperes pour une mise en @uvre médicamenteuse ? La
Haute Autorité de santé élabore un guide intitulé Comment
mettre en euvre une Sédation profonde et continue
Jjusqu'au déces ? Le présent article reprend quelques

points fondamentaux des étapes incontournables :
I'6coute, la compréhension et I'analyse de la souffrance,
la procédure collégiale - processus délibératif pluripro-
fessionnel, la mise en ceuvre pharmacologique.

SUMMARY WHEN AND HOW TO
PROVIDE A PALLIATIVE SEDATION

IN TERMINALLY ILL PATIENTS?

With the introduction in the French law of sedatives prac-
tices, the professionals in palliative care are obliged to define
the concepts, to name the difference kinds of sedations, to
elaborate guidelines for good practice. French society of
palliative care has worked to clarify the vocabulary, and to
differentiate palliative sedations to their duration, their depth
and the patient’s consent (typology SEDAPALL). Its guide-
lines of 2010 have been updated in the form of three refe-
rence sheets in conjunction with a continuous deep sedation
until death: how to estimate that the vital prognosis is short
term? How to evaluate the refractory suffering? What are
the guidelines for the pharmacological administration? The

French National Authority for Health has produced a guide
titled “How to realise a continuous deep sedation until
death?" The present paper highlights some fundamental
points of necessary steps: listening, understanding and
analysing the suffering; the collegiate procedure - multi
professional deliberative process, the pharmacological ad-
ministration.

MOTS-CLES

sédation terminale, sédation profonde et continue
maintenue jusqu'au déces, souffrance réfractaire,
court terme, sédation palliative, soins palliatifs.

KEY-WORDS

palliative sedation, continuous deep sedation until
death, refractory suffering, palliative sedation, short
term, palliative care.
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a sédation est la recherche, par
Ldes moyens médicamenteux,

d’une diminution de la vigilance
pouvant aller jusqu'a la perte de
conscience. Son but est de diminuer
ou de faire disparaitre la perception
d'une situation vécue comme insuppor-
table 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.

Cette pratique de soins, com-
plexe, est indiquée dans des situations
précises, nécessitant le respect d'un
protocole médicamenteux, un accom-
pagnement du patient et des proches
et une organisation d'équipe (v. figure).!

Dans la mesure du possible, il est
souhaitable que le patient et son en-
tourage soientinformés en anticipation
de la possibilité d'une sédation si la
situation clinique laisse & penser que
cela pourrait étre nécessaire a un mo-
ment (risque d’asphyxie, de saignement
massif...).

La sédation n'est pas une pratique
systématique en fin de vie.

Place du médecin traitant

En lien avec I'équipe de soins primaires,
le médecin traitant apporte sa grande
connaissance du patient et identifie
précocement les personnes ressources
dans I'entourage.

Il informe le patient au cours de
I'évolution de la maladie : diagnostic,
pronostic, possibilités thérapeutiques,
droits (personne de confiance, direc-
tives anticipées, interdiction de I'obs-
tination déraisonnable) et, le cas
échéant, les conditions de réalisation
d’'une éventuelle sédation.

Il recueille et transmet le résultat
des décisions du patient, adapte le
plan de soins, accompagne et soulage
le patient et son entourage dans toutes

les étapes de la maladie. Cet accom-
pagnement est adaptatif et concerne
la sphere médicale, administrative et
psychologique.

Il coordonne I'équipe soignante et
sollicite les équipes tierces : réseau
ou équipe mobile de soins palliatifs,
plateforme territoriale d'appui, service
d'hospitalisation a domicile (HAD).

Il peut débuter seul des traitements
avisée anxiolytique, permettant parfois
d'obtenir un niveau de sédation modé-
ré. Concernant la mise en ceuvre d'une
sédation profonde et continue mainte-
nue jusqu’au déceés, il doit initier une
procédure collégiale? et il est conseillé
qu'il se fasse alors aider par une équipe
expérimentée, les professionnels libé-
raux étant le plus souvent peu ou pas
habitués ni formés a ce genre de
pratique.

Méme si le passage de relais a
une structure de soins palliatifs et/ou
a une HAD est rendu nécessaire par
les contraintes de I'exercice libéral (pro-
blemes de temps et de rémunération),
il est essentiel que le médecin traitant
et les autres membres de I'équipe
de soins primaires restent impliqués
jusqu’au terme de la situation (réle
propre infirmier majeur).®*

Conditions de réalisation d’'une
sédation profonde et continue

La réalisation d'une sédation profonde
et continue jusqu'au décés a domi-

cile est rare et toujours complexe’ La
collaboration entre I'équipe de soins
primaires, I'équipe spécialisée en soins
palliatifs et 'HAD permet de garantir
une grande compétence, un support
technique sécurisant et la disponibilité
des thérapeutiques, du matériel et des
professionnels (24 h/24, 7 j/7). Tout
cela permet d’obtenir la confiance
du patient et de son entourage, dont
I'assentiment pour que I'acte ait lieu
au domicile est primordial.

La sédation est envisagée

Face a une telle demande, I'équipe
soignante ainsi constituée va confir-
mer |'aspect palliatif de la situation
puis identifier la nature de la souffrance
et, avant de la considérer comme
réfractaire, s'assurer que tous les
traitements et/ou toutes les aides
(matérielles ou humaines) envisa-
geables ont bien été mis en ceuvre.

Les temps d’échanges néces-
saires peuvent étre organisés sous
forme de réunions de coordination,
réalisées au domicile du patient ou
au cabinet du médecin traitant et si
possible rémunérées par les struc-
tures tierces (réseau ou HAD) ou par
les nouveaux modes de rémunération
en cas d’exercice regroupé.

Si une sédation profonde et conti-
nue maintenue jusqu’au déces est
effectivement envisagée, une procé-
dure collégiale doit vérifier la légalité

ATTENTION AUX PROCHES !

['accompagnement a domicile d'un patient sédaté est souvent trés lourd pour

les proches, en particulier dans la durée. Il existe un risque important d'épuisement
physique et psychologique qui imposera parfois I'hospitalisation du patient.

Une vigilance particuliere est requise de la part des soignants pour prévenir

la survenue de deuils pathologiques.
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Figure. Sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces a domicile : une situation rare et complexe nécessitant
un travail d’équipe. PTA : plateforme territoriale d'appui ; HAD : hospitalisation a domicile. Dr Olivier Mermet, RASP 03.

des conditions d'application du recours
a la sédation. Le médecin traitant doit
solliciter I'avis motivé d'un deuxiéme
médecin, appelé en qualité de consul-
tant, sans lien hiérarchique avec lui,
qui peut étre par exemple le médecin
de I'équipe mobile de soins palliatifs,
du réseau de soins palliatifs ou de
I'HAD. L'avis d'un deuxiéme consultant
peut étre demandé, par exemple celui
d'un médecin spécialiste hospitalier.

L'accord préalable du patient, s'il
apu étre recueilli, celui de sa personne
de confiance et/ou a défaut celui des
proches ainsi que les avis et les déci-
sions prises par I'équipe sont notés
dans le dossier médical.

Si la prescription de sédation
est anticipée, elle doit étre person-
nalisée, nominative et réévaluée
systématiquement.

Il est conseillé de rédiger une fiche
Urgence Pallia** pour prévenir les
services d'urgence de I'aspect palliatif
de la situation et du projet de sédation.

Mise en ceuvre de la sédation
Le moment pour réaliser une sédation
doit correspondre au bon moment pour
le patient (derniers échanges, prépara-
tion de la chambre), pour ses proches
(derniéere visite), pour les soignants
(disponibilité permanente nécessaire),
pour que le matériel et les thérapeu-
tiques soient rassemblés et pour que
|'accompagnement psychologique,
social et spirituel de tous soit assuré.

Les médicaments a utiliser dé-
pendent du but recherché.®®

Si I'objectif visé est une séda-
tion profonde et continue (stade 5
de Rudkin), le produit sédatif recom-
mandé est une benzodiazépine, le
midazolam, non disponible en officine
de ville, mais rétrocédable en pharma-
cie hospitaliére,” avec lamention « soins
palliatifs » sur I'ordonnance, administré
au pousse-seringue électrique intravei-
neux ou sous-cutané (souvent la seule
voie disponible & domicile). La titration
initiale intraveineuse, utile dans les

situations d'urgence, n'est pas toujours
indispensable dans les situations ren-
contrées au domicile.

Des neuroleptiques peuvent étre
utilisés en association si nécessaire,
tels que I'halopéridol, la chlorpromazine
ou la lévomépromazine.

Un médecin doit étre présent au
moins lors de I'induction, puis rester
joignable. Une surveillance infirmiéere
est recommandée toutes les 15 mi-
nutes pendant 1 heure puis au moins
2 fois par jour.

Les traitements antalgiques sont
poursuivis et adaptés (utiliser les
échelles d’hétéro-évaluation de la dou-
leur type Algoplus, Doloplus ou échelle
comportementale pour personnes
agees), de méme que les soins de
confort [nursing, soins de bouche...].

Une sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces s’accom-
pagne de |'arrét de I'ensemble des trai-
tements de maintien en vie (dont I'hy-
dratation et I'alimentation artificielle).

** www.sfap.org ou
http:/ /bit.ly/2yfcOt4
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Lintentionnalité de I'acte aura préala-
blement été précisée au patient, a son
entourage et a I'équipe soignante :
la sédation n'est pas responsable du
déces mais vise a soulager le patient.

Des consignes écrites précises
doivent étre laissées au domicile
concernant le protocole d'adminis-
tration, I'adaptation des doses, la
surveillance du traitement et la conduite
atenir en cas d'urgence.

Un contact préalable avec un ser-

vice hospitalier aura été pris, en cas
de nécessité d'un avis anesthésiste
ou d'un lit de repli (souffrance réfrac-
taire, difficultés pour la sédation avec
les produits usuels).

Il faut s’assurer qu'un médecin
pourra se déplacer pour signer le certi-
ficat de décés au domicile dans un délai
raisonnable et anticiper des pratiques
particulieres concernant la toilette
mortuaire, d'éventuels soins du corps
(selon la culture ou la religion) ou un

transfert du corps apres le déces.

La réussite d'une sédation pro-
fonde au domicile dépend de la ca-
pacité des équipes a collaborer afin
de garantir au patient le droit de finir
savie avec le meilleur confort possible.

Une formation des médecins gé-
néralistes semble nécessaire dans ce
domaine. La Société francaise d'ac-
compagnement et de soins palliatifs
travaille actuellement a la création de
moyens d’e-learning. @
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Laloi Claeys-Leonetti de 2016 apporte plusieurs éléments essentiels dont deux principaux:
les directives anticipées sont devenues contraignantes etlaloi donne au patient un droit dans certaines
conditions a la sédation profonde continue maintenue jusqu’au déces.

E La typologie SEDAPALL permet de différencier les pratiques sédatives a visée palliative
qui ne sont pas exclusivement reliées a une sédation profonde continue maintenue jusqu’au déces et
de vérifier la concordance entre I’intention, la mise en ceuvre et le résultat. Une classification plus
détaillée (http://www.sfap.org/system/files/sedapall_vfl_0.pdf) précise toutes les indications.

La loi fait apparaitre les trois circonstances particuliéres de sédation profonde continue
maintenue jusqu’au déces :

—deux situations ot le patient atteint d’une affection grave et incurable demande une sédation profonde
continue maintenue jusqu’au déceés : 1) il a une souffrance réfractaire au traitement et son pronostic
vital est engagé a court terme ; 2) il décide d’arréter un traitement et cette décision engage son pronos-
tic vital a court terme et est susceptible d’entrainer une souffrance insupportable ; cette situation
se réfere essentiellement aux demandes d’arrét de ventilation chez un patient qui en serait devenu
totalement dépendant ;

—lepatient est hors d’état d’exprimer sa volonté lorsque le médecin, aI’issue d’une procédure collégiale,
arréte un traitement de maintien en vie au titre du refus de 1’obstination déraisonnable ; une sédation
profonde continue maintenue jusqu’au déces est alors mise en ceuvre sauf si le patient s’y est opposé
dans ses directives anticipées.

E Les pratiques sédatives a visée palliative en fin de vie nécessitent de respecter les bonnes
pratiques ; voir le site de la Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs et les recomman-
dations de la Haute Autorité de santé pour éviter des dérives.

La réalisation d’une sédation profonde et continue jusqu’au déces maintenue a domicile est
une situation rare et complexe dont la réussite dépend de la capacité des équipes a collaborer afin de
garantir au patient le droit de finir sa vie avec le meilleur confort possible. La collégialité entre profes-
sionnels sur tous les lieux de prise en charge est nécessaire en lien avec une équipe de soins palliatifs.

E Pour que cette législation soit appliquée et notamment les directives anticipées, les praticiens
doivent oser en parler avec leurs patients car ces derniers sont en attente d'échanges avec leur médecin
traitant et d’autres professionnels.

Les proches des malades sont a soutenir en facilitant des solutions de répit.
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