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LISTE DES ABREVIATIONS

CNSPFV Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie

DPI Dossier Patient Informatisé

EHPAD Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
HAD Hospitalisation a domicile

RCP Réunion de Concertation Pluridisciplinaire

RSP Réseau de Soins Palliatifs

SFAP Société Frangaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs
SPCMJD Sédation Profonde et Continue Maintenue Jusqu’au Déces

SRD Santé Relais Domicile

USP

Unité de Soins Palliatifs




INTRODUCTION

La pratique sédative dans le cadre des soins palliatifs est rapportée dans la littérature des
les années 1990(1). Elle est depuis en constante eévolution, et source de nombreux travaux

et débats dans les milieux scientifiques, juridiques et sociopolitiques.

En 2009, la Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) propose
une definition de la sédation dans la pratique palliative, afin de limiter la confusion
provenant de la profusion de termes différents utilisés dans les études(2). La sédation dans
la pratique palliative est définie comme «la recherche, par des 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
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. La sédation (...) peut étre appliquée de facon intermittente,

transitoire ou continue. »

Dans ce méme document, des recommandations de bonnes pratiques sont proposées pour

des situations spécifiques, notamment celle de la pratique sédative au domicile (3).

Etre en capacité de réaliser une sédation & visée palliative au domicile du patient semble
primordial, puisque la grande majorité des francais semble souhaiter finir sa vie a
domicile(4). Cette volonté n’est actuellement pas suivie en pratique, puisque seuls 25% des
déceés surviennent a domicile(5). Ce fait participe probablement au sentiment de « mal
mourir » exprimé par les citoyens frangais lors du dernier rapport de réflexion sur la fin de

vie(6), egalement exacerbé par la médiatisation de certaines fins de vie.

C’est dans cette optique que la loi Claeys-Leonetti est promulguée le 2 février 2016(7),
avec pour objectif de renforcer le droit des patients a une fin de vie soulagée, avec, parmi
d’autres mesures, 1’introduction du droit a la sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déces (SPCMJD) dans certaines circonstances. 11 est explicitement notifié qu’elle
doit pouvoir étre réalisée dans tous les lieux de fin de vie, y compris ’EHPAD et le

domicile.

Cette loi impose la mise en ceuvre de tous les moyens disponibles pour obtenir le meilleur
apaisement possible, et ce nouveau droit a la sédation profonde et continue maintenue

jusqu’au déces s’intégre donc a I’ensemble des pratiques sédatives déja existantes.



L’Hospitalisation A Domicile (HAD), grace a une équipe de coordination
pluridisciplinaire et médicalisée, permet une prise en charge globale continue pour assurer
des soins complexes au domicile. 25% de ces interventions concernent les soins
palliatifs(8). Elle a donc pour role majeur de permettre a la population d’accéder a une fin
de vie soulagée a domicile, notamment en proposant et réalisant le type de sédation le plus

adapté a la souffrance du patient, quand cela est nécessaire.

Depuis 2016, si plusieurs documents ont été produits, afin de guider la mise en ceuvre de la
SPCMJD au domicile des patients (9) (10) (11), peu d’études concernent les pratiques
sédatives a domicile en France. Les plus notables concernent un travail du Centre National
des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV), deux ans aprés ’adoption de la loi
Claeys-Leonetti(12), dont les résultats de I’enquéte nationale quantitative sont peu
exploitables suite a un taux de réponse trés bas et une imprécision dans les termes utilisés
dans le questionnaire. Dans ce méme document, une enquéte réalisée au sein de I’'HAD de
L’ Assistance Publique-Hopitaux de Paris a indiquée qu’il y avait trés peu de demandes de

SPCMJD, et qu’aucune n’avait été réalisée en 2 ans.

A D’occasion d’un stage au sein de 1’établissement d’HAD Santé Relais Domicile (SRD) en
Haute-Garonne, il nous a semblé pertinent de nous pencher sur I’ensemble des pratiques
sédatives a visees palliatives rencontrées, dans le cadre de la récente modification

législative.

Premier constat, si la question de la sédation entraine de nombreuses discussions avec le
patient, son entourage et au sein de 1’équipe de soins, ces discussions n’aboutissent pas
forcément a une mise en ceuvre en pratique. Le terme « sédation » englobe donc plusieurs
étapes, décrites dans 1I’étude SEDADOM(13), qui divise la pratique de la sédation en 5
étapes : I’initialisation du processus, la proposition de sédation, la décision, la rédaction de

la prescription et la mise en ceuvre.

Autre constat, il existe différents types de pratiques sédatives a visée palliative en fin de
vie. La typologie SEDAPALL(14), produite par un groupe de travail de la SFAP, permet
de définir précisément ces pratiques, en portant sur I’intentionnalité de la décision. Cette
intentionnalité se caractérise par 3 axes : la durée prescrite, le niveau de consentement ou

la demande du patient, le niveau de profondeur (cf ANNEXE 1)



OBJECTIFS

L’objectif principal de cette étude était de déterminer le nombre de demandes (émanant du
patient ou de son entourage) ou de propositions (faites par 1’équipe médicale) des
différents types de sédations a visée palliative en fin de vie rencontrées au sein de ’'HAD
SRD pendant la période de recherche, ainsi que le nombre de sédations effectivement

mises en ceuvre.
Les objectifs secondaires étaient :

- de déterminer les facteurs ayant conduit a I’absence de mise en ceuvre d’une
sédation apres discussion.

- de décrire les caractéristiques des sedations demandées ou proposeées, et celles des
sédations réalisées. Ces caractéristiques portaient sur 1’indication de la sédation et
1’état de consentement du patient.

- concernant la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés, de
rechercher si les conditions de mise en ceuvre respectaient celles définies par le

cadre légal et les recommandations de bonne pratique.



PRESENTATION DE L’HAD SANTE RELAIS DOMICILE

Santé Relai 31 est une association loi 1901, & but non lucratif.

Elle a été fondée en 2009, par le CHU de Toulouse, I’Institut Claudius Rigaud, la
Mutualité Francaise Haute-Garonne et 1’Association de Gestion d’Etablissements pour
personnes atteintes de Sclérose En Plaque 31.

L’HAD SRD résulte d’un regroupement en 2010 des services d’HAD du CHU de
Toulouse et de Santé Relai 31.

Son siége est basé a Toulouse, avec des antennes a Léguevin, Montastruc et Saint-
Gaudens. Elle intervient dans la moitié nord de la Haute-Garonne et le Gers, ainsi que dans
le Saint-Gaudinois depuis janvier 20109.

Il s’agit d’une HAD polyvalente et généraliste, avec des spécialités de périnatalité et
chimiothérapie anticancéreuse injectable.

Elle est composée d’une équipe pluridisciplinaire comprenant médecins coordonnateurs,
infirmiers, aides-soignants, sages-femmes, psychologue, assistante sociale ainsi qu’une
équipe administrative et logistique.

Elle permet de coordonner les soins en coopération avec les professionnels de santé de
proximité. La continuité des soins est assurée 24h/24 et 7j/7 grace a une astreinte médicale

téléphonique et un déplacement infirmier si nécessaire.

L’HAD SRD bénéficie de 120 places quotidiennes en moyenne.

Selon les chiffres de 2018, elle est parmi les 10% des établissements ayant le plus grand
nombre de journées d’hospitalisation par an a 1’échelle nationale (8).

En 2018, elle a assuré 36 616 journées d’hospitalisation, lors de 1843 séjours pour 922
patients.

Parmi les 922 patients pris en charge, 208 patients 1’ont été dans le cadre de soins palliatifs,

soit 22%.



MATERIELS ET METHODES

1. Type d’étude

Il s’agissait d’une étude observationnelle descriptive rétrospective.
2. Population étudiee

Les dossiers des patients pris en charge par ’HAD SRD de Haute-Garonne, entre octobre
2017 et decembre 2018, ont éte étudiés.

Les criteres d’inclusion étaient les patients identifiés « soins palliatifs » par leur mode de
prise en charge principal ou secondaire, pour lesquels une sédation a visée palliative dans
un contexte de fin de vie avait été discutée et inscrite dans le dossier patient informatisé
(DPI), sans restriction d’age ou de sexe.

La définition retenue d’une pratique sédative a visée palliative en fin de vie correspondait a
celle donnée par I’outil typologique SEDAPALL(14) (cf ANNEXE 2). Ainsi, les
demandes ou propositions de sédation peuvent se définir par : toutes les situations, inscrites
dans le DPI, dans lesquelles une discussion autour d’une volonté d’altération significative
de la vigilance (score Richmond < —1 ou score de Rudkin <2, cf ANNEXE 3) pour
soulager des souffrances réfractaires a eu lieu.

Ont été exclues les discussions concernant I’anxiolyse uniquement, ainsi que les situations

d’information du patient autour de la sédation sans volonté de mise en ceuvre.

3. Elaboration du formulaire

Une recherche bibliographique a été menée afin de guider la réalisation du formulaire de
recueil de données. Les bases de données francaises ont été interrogées (Cairn.info,
Banque de Données de Santé Publique, EM Premium) avec les mots-clés suivants :
sédation palliative, domicile, hospitalisation a domicile, sédation profonde continue
maintenue jusqu’au décés, Loi Claeys-Leonetti, médecin géneraliste. Pour les bases de
données internationales (PubMed, Cochrane Library), les termes MeSH eétaient : palliative

care, sedation, deep continuous sedation, home care, general practitioner.

Une recherche dans la littérature grise (GoogleScholar, Sudoc) a permis de retrouver les
textes de loi, rapports institutionnels et les théses se rapportant au sujet. D’autres
publications ont été trouvées a partir des références des articles retenus.



Le formulaire a été élaboré a partir des données de la littérature abordant les pratiques de
sédation a visée palliative en fin de vie, notamment celles réalisées a domicile. Les
différents types de sédations existants ont pu étre caractérisés grace a I’outil typologique
SEDAPALL(14) (cf ANNEXE 1)

Le formulaire a été modifié aprés une premiere phase test de 3 mois, en collaboration avec
le directeur de these, en fonction des données réellement disponibles dans les dossiers. Les
dossiers des 4 patients concernés ont été inclus, les modifications apportées étant minimes.
Il a permis le recueil de différentes variables quantitatives et qualitatives, a travers les
quatre catégories suivantes : (cf ANNEXE 4)

A/ Le patient

- Données sociodémographiques

- Contexte médical
B / La demande ou proposition de sédation

- Auteur
Type de sédation sollicité et indication principale
Etat de consentement du patient
Procédure collégiale

- Décision de mise en ceuvre de la sédation a domicile
C/ Motifs de non mise en ceuvre d’une sédation apres discussion
D / Caractéristiques de mise en ceuvre de la sédation

Il s’agissait de questions fermées a choix multiples, des commentaires libres pouvaient étre
ajoutés.

Concernant la partie B, lors de la réalisation du tableau des types de sédations et de leurs
motifs, les sédations transitoires (axe D1 de la typologie SEDAPALL, cf ANNEXE 1)
n’ont pas été incluses. En effet, elles correspondent a des situations trés spécifiques, de
type sédation pour insomnie, ou sédation de courte durée avant un soin, qui, apres

discussion avec le directeur de thése, ne reflétent pas la pratique de ’THAD SRD.

4. Recueil de données

Entre octobre 2017 et décembre 2018, les patients pour lesquels une demande ou une
proposition de sédation avait pu étre entreprise étaient préselectionnés par le directeur de
thése, en collaboration avec 1’ensemble des médecins de ’HAD SRD, en se basant sur la
liste des patients ayant comme mode de prise en charge principal ou secondaire le motif

« soins palliatifs ».



Les données ont ensuite été recueillies a partir du DPI des patients (Athome® et MH
Portal®), par la thésarde.

A la fin du recueil, tous les dossiers ont été revus conjointement avec le directeur de thése
afin de confirmer le type de demande ou de proposition de sédation retenu. Le nombre total
de patients admis avec un mode de prise en charge principal ou secondaire identifié « soins
palliatifs », ainsi que le nombre de déces au sein de ce groupe ont également été recueillis,
sur cette méme période. Les données ont été retranscrites manuellement dans un fichier
Excel®, comportant une ligne par patient et une colonne par variable.

La durée de recueil de 14 mois a été fixée de maniere arbitraire, afin de réunir le plus de
demandes ou de propositions de sédations possibles, situations relativement peu

fréguentes, tout en restant compatible avec un travail de thése.

5. Critere de jugement principal

Le critere de jugement principal est le nombre des différents types de sedations a visée
palliative en fin de vie ayant fait I’objet d’une demande de patient, de son entourage, ou
d’une proposition médicale, ainsi que le nombre des différents types de sédations mis en
ceuvre. Afin de refléter au mieux la pratique clinique, toute forme d’expression implicite
d’une volonté de sédation par le patient, tracée dans le dossier, était considérées comme
demande de sédation, par exemple « volonté d’étre endormi », « ne pas mourir étouffé »,...
Les criteres de jugement secondaires étaient les motifs d’absence de mise en ceuvre d’une
sédation, les caractéristiques des sédations demandées, proposées ou réalisées, ainsi que les

modalités de mise en ccuvre des SPCMJD.

6. Analyse des données

Il s’agissait d’une analyse descriptive. Les données ont été analysées avec les outils du
logiciel Excel®, a partir de tableaux croisés dynamiques. Nous avons décrit la population
en termes de moyennes et d’écart-types pour les variables quantitatives, et en termes

d’effectifs et de pourcentages pour les variables qualitatives.

7. Ethique

Les données ont été anonymisees a partir des numéros de séjour des patients, et reportées

sur une base de données avec le logiciel Excel®.



RESULTATS

Au total, 261 patients ont été hospitalisés au sein de ’HAD SRD sous le mode de prise en
charge principal ou secondaire « soins palliatifs », sur la période d’étude. 235 de ces
patients sont décédés pendant cette méme période.
30 patients ont été présélectionnés par le directeur de thése.
Apres étude des dossiers medicaux, 8 patients ont été exclus, dont :

- 5 patients pour lesquels la situation discutée était une anxiolyse.

- 1 patient qui avait bénéficié d’une simple information sur les différentes pratiques

sédatives.

- 2 patients dont les dossiers médicaux informatiques étaient fortement lacunaires.

22 patients ayant €té I’objet d’une demande ou d’une proposition de sédation a visée

palliative en fin de vie ont donc été inclus.

1. Caractéristiques de la population

1.1 Données sociodémographiques

Dans la population incluse, la moyenne d’age était de 67,4 ans, avec des ages extrémes de
32 ans a 92 ans. L’écart-type était de 13,5 ans, I’age médian était de 67,5 ans.

Les femmes représentaient 59 %, soitn =13

La moyenne d’age des femmes était de 66 ans, avec un écart-type de 13,6 ans

Les hommes représentaient 41 %, soitn =9

La moyenne d’age des hommes était de 69,4 ans, avec un écart-type de 13,8 ans

Le tableau 1 décrit I’environnement au domicile de la population.

Tableau 1 : Environnement au domicile de la population

Statut marital n (%)
- célibataire/veuf(ve) 7(32)
- marié(e)/pacsé(e)/concubinage 12 (54)
- données manquantes 3(14)
Lieu de vie n (%)
- domicile du patient 13 (59)
- domicile de I’entourage 5(23)
- EHPAD 4 (18)
Présence d’un aidant principal n (%)
- oui 17 (77)
- non 2(9)
- données manguantes 3(14)
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Nature de 1’aidant principal n (%)
- conjoint 11 (65)
- enfant 4 (23)
- autre 2 (12)
Mesures de protection identifiées* n (%)
- oui 2(9)
- non 20 (91)

* Mesures de protection identifiées dans le dossier médical telles que : sauvegardes de justice, curatelles,
tutelles

Les données manquantes provenaient principalement (83% des cas) des dossiers médicaux
de patients vivants en EHPAD.
1.2 Données médicales

Les pathologies principales de prise en charge par ’'HAD dans le contexte des soins
palliatifs sont décrites dans le tableau 2. Les cancers solides d’étiologie gynécologique,

digestive et la maladie d’ Alzheimer représentent plus de 2/3 des situations (n=15).

Tableau 2: Pathologies principales responsables de la situation palliative de la
population

Pathologie principale n (%)
Cancer solide 14 (64)
- Gynécologique 6 (27)
- Digestif 5 (23)
- ORL 2(9)
- Broncho-pulmonaire 1 (5)
Hématologique 1(5)
Neurologique 7 (31)
- Pathologie neurodégénérative 5(23)
o Maladie d’Alzheimer 4 (18)

o Autre 1(5)

- Vasculaire aigué 2 (9)

2. Réponse au critére de jugement principal

2.1 Les différents types de sédations a visée palliative demandés par le patient, son
entourage ou proposés par I’équipe médicale

Les demandes ou propositions de sédations a visée palliative ont concerné 22 patients, soit
8,4% des patients pris en charge en soins palliatifs sur la période d’étude.
Les différents types de sédations a visée palliative ont été regroupés en 3 catégories : la

sédation en situation d’urgence palliative, la sédation proportionnée et la SPCMJD. Les
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deux premiéres correspondent a des sédations a durée indéterminée, potentiellement
réversibles, contrairement a la SPCMJD, qui est irréversible.

La figure 1 représente la répartition de I’ensemble des demandes ou propositions selon ces
3 catégories.

Les demandes ou propositions de SPCMJD étaient les plus fréquentes, elles représentaient
59% des cas (n=13)

Figure 1 : Les différents types de sédations a visée palliative demandés par le patient,
son entourage ou proposés par 1’équipe médicale, selon 3 catégories (n), entre octobre
2017 et décembre 2018, au sein de ’HAD SRD

Types de sédations discutés

H SPCMID

M situation d'urgence
vitale

sédation
proportionnée

La figure 2 présente la proportion de demandes de sédation émanant du patient ou de son
entourage, et celle provenant de propositions de 1’équipe médicale, en fonction des 3
catégories de sédations.

La sédation dans un contexte d’urgence vitale, ainsi que la sédation proportionnée en
réponse a une souffrance réfractaire, ont été proposées dans 100% des cas par 1’équipe
médicale (respectivement n=7 et n=2).

La SPCMJD a été majoritairement demandée par le patient ou son entourage (69%, n=9)
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Figure 2 : Répartition de la part de demandes provenant du patient ou de son
entourage et de la part de propositions de I’équipe médicale, en fonction des

différents types de sédations palliatives (n).

Répartition demandes/propositions

15
10
5
0
SPCMJD situation d'urgence sédation
vitale proportionnée

B demande patient ou entourage M proposition équipe médicale

2.2 Les sédations a visée palliative mises en ceuvre

Les différentes sédations discutées n’ont pas toutes été suivies d’une mise en ceuvre en

pratique.

55% (n=12) d’entre elles ont amené a la réalisation d’une sédation par la suite, ce qui

correspondait a 4,6% des patients pris en charge en soins palliatifs sur la période d’étude.

La figure 3 représente le nombre de sédations mises en ceuvre, par rapport au nombre de

sédations discutées, en fonction des 3 catégories de sédation palliative.

Seulement 36% (n=8) ont vu leur type de sedation a visée palliative initialement discuté
aboutir a la réalisation de ce méme type de sédation. En effet, parmi les 12 sédations
réalisées, un tiers (n=4) differe du type de sédation initialement discuté, puisque 2
pratiques de sédations en situation d’urgence vitale et 2 pratiques de sédations

proportionnées étaient initialement des demandes ou propositions de SPCMJD.

Ainsi, la SPCMJD a été le type de sédation le moins souvent mis en ceuvre aprés
discussion, puisque seulement 30% (n=4) des sédations discutées ont été réalisées, dont
22% (n=2) de celles faisant suite a une demande du patient ou de son entourage, et 50%

(n=2) de celles proposées par I’équipe médicale.

De méme, respectivement 43% (n=3) et 50% (n=1) des sédations en situations d’urgence

vitale et des sédations proportionnées initialement discutées ont éte réalisées.
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Figure 3 : Représentation des sédations discutées et réalisees en fonction des 3
catégories de sédations palliatives (n)

Répartition sédations discutées/sédations
réalisées
14 13

B sédations discutées

M sédations réalisées

SPCMID situation sédation
d'urgence proportionnée
vitale

3. Réponse aux criteres de jugement secondaires

3.1 Les motifs d’absence de réalisation d’une sédation a visée palliative initialement
demandée ou proposée

45% (n=10) des sédations a visée palliative discutées n’ont pas été réalisées par la suite.

18% (n=4) d’entre elles, soit quatre demandes ou propositions de SPCMJD, ont abouti a la

mise en ceuvre d’un autre type de sédation a visée palliative.

Les principaux motifs entrainant 1’absence de mise en ceuvre d’une sédation a visée
palliative préalablement proposée par 1’équipe médicale ou demandée par le patient ou son
entourage ont été classés en 4 grandes catégories : décés du patient intervenant avant la
mise en ceuvre, problémes socio-environnementaux rendant impossible la mise en pratique,
changement d’avis du patient, et conditions prévues par la loi concernant la sédation

profonde et continue maintenue jusqu’au déces non remplies.

La figure 4 présente la répartition des 4 catégories de motifs ayant entrainé une absence de
réalisation de sédation, ou la mise en ceuvre d’une sédation de type différent de celui

initialement discuté.
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Figure 4 : Les motifs de non réalisation d’une sédation préalablement demandée ou
proposee, en fonction des 3 catégories de sédations a visée palliative (n)

Motifs de non réalisation

conditions légales SPCMJD non remplies
changement d'avis du patient

problémes socio-environnementaux

déces avant mise en ceuvre

B SPCMID  msituation d'urgence vitale sédation proportionnée

Concernant les demandes ou propositions de SPCMJD non réalisées :

- Le motif principal retrouve était une absence de respect des conditions prévues par la loi
Claeys-Leonetti. Il s’agissait, pour I’ensemble de ces situations (n=4) d’une demande du
patient ou de son entourage pour laquelle la souffrance n’a pas été caractérisée comme

réfractaire par 1I’équipe médicale.

- Les motifs secondaires correspondaient a :
e un changement d’avis du patient dans deux situations, soit suite a sa propre
demande (n=1) ou suite a une proposition de I’équipe médicale (n=1).
e des problemes socio-environnementaux dans deux situations, aprés demande du
patient, de type conflit familial (n=1) et domicile inadapté (n=1).
e un décés avant la mise en ceuvre éventuelle, aprés une proposition de 1’équipe

médicale.

Concernant I’ensemble des propositions de sédations en situation d’urgence vitale (n=4)
non réalisées, elles correspondaient a des situations de prescriptions anticipées, n’ayant pas

nécessité de mise en ceuvre au moment du déces du patient.

Une sédation proportionnée n’a pu étre realisee suite a une situation de conflit familial.
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3.2 Les caractéristiques des demandes ou propositions de sédations a visée palliative
et les caractéristiques des sédations réalisées

3.2.1 Lesindications

Le tableau 3 détaille les indications principales ayant motivées la demande ou la
proposition de sédation a visée palliative.

Tableau 3: Détails des indications principales des demandes ou propositions de
sédations a visée palliative, selon leurs types

Indications principales n(%)
SPCMID 13 (59)
A la demande du patient ou entourage 9 (40)

- souffrances réfractaires aux traitements, pronostic vital
engagé a court terme :

o algie réfractaire 4 (18)

o souffrance psychologique réfractaire 3(13)

o dyspnée réfractaire 2 (9)
Proposition médicale 4 (18)

- refus ou décision d’arrét d’un traitement de maintien artificiel | 2 (9)
de la vie : arrét d’hydratation

- algie réfractaire 1(4,5)
- agitation sévere 1(4,5)
SITUATION D’URGENCE VITALE 7 (32)
- détresse asphyxique 4 (18)
- agitation terminale 2 (9)
- détresse hémorragique 1(4,5)
SEDATION PROPORTIONNEE 2(9)
- dyspnée réfractaire 2 (9)

Au sein des demandes de SPCMJD, I’algie réfractaire était 1’indication la plus fréquente
(n=4, 18%), suivie par la souffrance psychologique réfractaire (n=3, 13%) puis de dyspnée
réfractaire (n=2, 9%).

Aucune demande ne faisait suite a un arrét de traitement décidé par le patient.

Concernant les propositions médicales de SPCMJD, la décision d’arrét d’un traitement de
maintien artificiel de la vie de type arrét de I’hydratation était 1’indication principale (n=2,
9%).

Dans les situations d’urgence vitale, I’indication pour détresse asphyxique était la plus
fréquente (n=4, 18%)
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L’ensemble des propositions de seédations proportionnées avait pour indication la dyspnée

réfractaire (n=2, 9%).

Le tableau 4 détaille les indications principales des sédations finalement mises en ceuvre.

Tableau 4 : Détails des indications principales des sédations a visée palliative réalisées,
selon leurs types

Indications principales n(%)
SPCMID 4 (33%)
A la demande du patient ou entourage 2(17)

- souffrances réfractaires aux traitements, pronostic vital
engagé a court terme :

o algie réfractaire 1(8)
o souffrance psychologique réfractaire 1(8)
Proposition médicale 2(17)

- refus ou décision d’arrét d’un traitement de maintien artificiel | 2 (17)
de la vie : arrét d’hydratation

SITUATION D’URGENCE VITALE 5 (42)

- agitation terminale 2(17)
- détresse asphyxique 1(8)
- détresse hémorragique 1(8)
- sepsis sévere 1(8)
SEDATION PROPORTIONNEE 3 (25)
- algie réfractaire 2(17)
- dyspnée réfractaire 1(8)

Concernant les SPCMJD réalisées (n=4), deux 1’ont été a la demande du patient, une avec
une indication d’algie réfractaire, 1’autre dans un contexte de souffrance psychologique
réfractaire. Deux propositions medicales de SPCMJD dans un contexte d’arrét de
I’hydratation ont également été mises en ceuvre, chez des patients présentant une
pathologie neurodégénérative.

Concernant les sédations en situation d’urgence vitale réalisées (n=5), 1’indication
principale a finalement été 1’agitation terminale (n=2).

Les sédations proportionnées réalisées (n=3) 1’ont principalement été pour algie réfractaire
(n=2), elles faisaient suite a une demande initiale du patient ou son entourage de sédation

profonde et continue maintenue jusqu’au déces pour ce méme motif.

3.2.2 L’état de consentement du patient

L’état de consentement du patient lors de la demande ou proposition de sédation a visée

palliative a également été recherché.
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Lors de ces discussions, le patient était en capacité d’exprimer sa volonté dans 50% des cas
(n=11).

Lorsque le patient ne pouvait pas s’exprimer, il a €té recherché dans les dossiers médicaux
si son consentement avait pu étre donné par anticipation, a 1’oral, ou grace a des directives
anticipées, ou s’il n’avait pas été recueilli.

Aucune notion de consentement donné préalablement a I’oral n’a été retrouvée.

Ainsi I’état de consentement du patient a été classé en 3 catégories : patient capable
d’exprimer sa volonté, consentement donné dans des directives anticipées, consentement
non recueilli.

La figure 5 présente 1’état de consentement des patients lors des demandes ou propositions
de sédations, en fonction des 3 catégories de sédations a visée palliative.

Dans prés d’un tiers des situations (n=7, 32%), le consentement du patient n’a pu étre
recueilli. Le patient présentait alors soit un état comateux (n=4), soit une démence

secondaire a la maladie d’ Alzheimer (n=3).

Figure 5 : Etat de consentement des patients lors des demandes ou propositions de
sédations, en fonction des 3 catégories de sédations a visée palliative (n)

Etat de consentement lors des demandes ou
propositions de sédations

12
10
8 sédation proportionnée
6
4
2 M situation d'urgence
0 vitale

capable consentementconsentement @ SPCMID
d'exprimer sa recueilli dans non recueilli
volonté directives
anticipées

Concernant les sédations réalisées, le détail de 1’état de consentement du patient est illustre
par la figure 6. Dans plus de la moitié des sédations réalisées, le consentement du patient
n’a pas été recueilli (n=7, 58%)

Ainsi, sur les 4 SPCMJD réalisées, 2 ont fait suite a une demande directe du patient. Les
directives anticipées ont été recueillies dans une situation, la derniére a été réalisée sans
recueil de consentement du patient. Il s’agissait d’une démence secondaire a la pathologie

d’Alzheimer.
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Les sédations en situation d’urgence vitale ont été réalisées principalement chez un patient
dans I’incapacité d’exprimer sa volonté (n=4), n’ayant pas rédigé de directives anticipées
(n=3).

Les sédations proportionnelles ont toutes été réalisées chez un patient incapable d’exprimer

sa volonté, n’ayant pas rédigé de directives anticipées (n=3)

Figure 6 : Etat de consentement des patients pour les sédations réalisées, en fonction
des 3 catégories de sédations a visée palliative (n)
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3.3 La sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déceés

3.3.1 Modalités décisionnelles

e L’auteur:
Concernant les demandes de SPCMJD, elles avaient pour auteur le patient lui-méme dans
la majorité des cas (n=7, 78%). 2 demandes (22%) ont été formulées par 1’entourage du
patient, alors que celui-ci était en incapacité d’exprimer sa volonté. 28% (n=2) des
demandes du patient ont abouti a la réalisation d’'une SPCMJD. Aucune des demandes de

sédation par I’entourage n’a abouti a la réalisation d’'une SPCMJD.

Concernant les propositions de SPCMJD, elles émanaient dans la moitié des cas (n=2,
50%) du médecin traitant du patient. Le médecin coordinateur de I’HAD était a I’origine
de la proposition dans une situation, et la derniére proposition a été formulée a I’occasion
d’une RCP en présence, entre autre, du médecin coordinateur de I’'HAD et du médecin
oncologue du patient. Une proposition émanant du medecin traitant a abouti a la réalisation
d’une SPCMJD, de méme qu’une proposition du médecin coordinateur de ’HAD.
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e Le recours a la personne de confiance et aux directives anticipées :

Sur I’ensemble des demandes ou propositions de SPCMJD, la personne de confiance était
tracée dans le dossier dans 77% des cas (n=10). La présence de directives anticipées était
tracée dans 31% des cas (n=4). Parmi les directives anticipées recueillies dans le dossier, 3

n’ont pas €té prises en compte, puisque le patient était capable d’exprimer sa volonté.

Concernant les 4 SPCMIJD réalisées, 2 1’ont été chez un patient dans 1’incapacité
d’exprimer sa volonté, dont 1 pour laquelle la personne de confiance et d’éventuelles
directives anticipées sont absentes du dossier médical. Cette situation correspondait a un

patient suivi en EHPAD présentant une pathologie d’ Alzheimer.

e La procédure collégiale :

Le recours a une procédure collégiale est inscrit dans le dossier médical dans 70% des cas
(n=9) des demandes ou propositions de SPCMJD, et dans 100% (n=4) des SPCMJD
réalisées. Concernant les intervenants : le médecin coordinateur de ’'HAD et le médecin
traitant du patient sont présents dans 100% des procédures collégiales réalisées. La
présence d’un médecin consultant n’est notifiée que dans 2 procédures collégiales, soit
22%. 11 s’agissait du médecin oncologue du patient dans une situation, et d’un médecin du
réseau de soins palliatifs. La participation des membres de 1’équipe paramédicale est

notifiée dans les deux tiers des procédures collégiales realisees (n=6).

e Avenir des patients pour lesquels la SPCMJD n’est pas réalisée :

Parmi les 5 SPCMJD demandées par le patient qui n’ont pas été réalisées, une anxiolyse a
été mise en place ou majorée dans 3 situations. Le déceés est alors intervenu apres
respectivement : 4 jours, 10 jours et plusieurs semaines d'anxiolyse. Un patient a été sedaté

dans un contexte d’urgence vitale, un autre a été transféré en USP.

Les 2 demandes de SPCMJD provenant de 1’entourage du patient ont abouti a la mise en
place d’une sédation proportionnée. Un déces est intervenu dans les 48h, 1’autre apreés 7

jours de sedation.

Parmi les 2 propositions médicales de SPCMJD non réalisées, une s’est soldée par une
sédation dans un contexte d’urgence vitale, ’autre ne s’est suivie d’aucune mesure de
sédation ou d’anxiolyse. Les deux décés sont intervenus dans les 24h suivant la

proposition.
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3.3.2 Modalités de réalisation des sédations profondes et continues maintenue
jusqu’au décés

Le tableau 3 présente les caractéristiques de la méthode et des produits utilisés lors de la
réalisation des quatre SPCMJD.

Conformément aux recommandations (9) (15), la molécule utilisée pour réaliser la sédation
¢tait le Midazolam, principalement par voie intraveineuse. L’ensemble des traitements
maintenant artificiellement la vie était arrété, et un traitement antalgique était
systématiquement associé a la sédation. Dans la majorité des dossiers, il n’a pas été
possible de déterminer le mode d’initiation (titration ou augmentation progressive) de la
sédation par 1I’étude des dossiers médicaux. Les résultats concernant la posologie du
Midazolam au moment du déces du patient montraient une grande variabilité
interindividuelle.

Tableau 5 : Produits et méthode utilisés dans les quatre SPDCMJ réalisées (n)

Utilisation du MIDAZOLAM pour réaliser la sédation ‘ 4
Voie d’administration
-V 3
- SC 1

Description du protocole d’initiation de la sédation (titration ou | 1
augmentation progressive)

Posologie au moment du déces

Dose de fond en mg/h : moyenne (écart-type) 11,6 (8,9)
Bolus en mg: moyenne (écart-type) 3,75 (1,5)
Traitement antalgique associé 4
Arrét des traitements de maintenant artificiellement la vie

- Alimentation 4

- Hydratation 4

La surveillance pendant la sédation a été systématiquement réalisée a 1’aide du score de
Rudkin (cf ANNEXE 3).

Des complications ont été rencontrées dans la moitié des SPCMJD pratiquées (n=2). Dans
un cas il s’est agi de réveils multiples, dans I’autre d’une résistance au traitement chez un
patient toxicomane, ayant entrainée une augmentation majeure de la dose de fond
nécessaire a la sédation profonde.

Le délai entre le début de la sédation et le décées du patient était de 6 jours en moyenne,
avec un écart-type de 3.

Le lieu du déces correspondait toujours a celui du début de la prise en charge, a savoir le

domicile dans 3 situations, ’EHPAD dans une situation.
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DISCUSSION

1. Forces et faiblesses de I’étude

1.1 Faiblesses de I’étude

Nous avons choisi d’inclure les patients pour lesquels une demande ou une proposition de
sédation a visee palliative avait été initiée et tracée dans le DPI. Cela peut constituer un
biais de sélection, puisqu’il est raisonnable de penser que toutes les demandes de sédation
formulées par les patients, selon I’intervenant qui recoit la demande et le contexte
entourant la demande, ne sont pas toujours notées dans le DPI. De méme, des discussions
informelles ont pu étre engagées entre les différents membres de 1I’équipe médicale et
paramédicale de ’HAD au sujet de I’indication d’une sédation, sans que cela soit rapporté
au dossier medical. Ainsi, 2 patients initialement présélectionnés par le directeur de these

ont été exclus, par manque d’informations dans le dossier.

La difficulté principale de cette étude a résidé dans le fait d’établir une définition précise
de ce qu’est une sédation a visée palliative, ainsi que la distinction entre les différents types
de sédations a visée palliative.

Une profusion de termes : « sédation palliative », « sédation terminale », « sédation pour
détresse terminale », « sédation légere »... se retrouve dans différents textes médicaux,
juridiques ou sociopolitiques, entrainant une confusion sémantique, aussi bien chez les
professionnels de santé que pour le grand public(20) (21).

Ceci constitue également un biais de sélection. En effet, les patients étaient présélectionnés
par le directeur de theése, en collaboration avec I’ensemble des médecins de ’'HAD, en
s’appuyant sur la liste des patients ayant pour mode de prise en charge principal ou
secondaire identifié « soins palliatifs ». Apres analyse des dossiers médicaux par la
thésarde, 5 patients furent exclus car le questionnement entrepris correspondait a une
discussion autour d’une anxiolyse. Ceci illustre la confusion fréquente entre ces différents
concepts. Il est donc possible que certaines situations n’aient pas été présélectionnées et
donc incluses, suite a cette absence de consensus clair autour de la définition d’une

sédation a visée palliative.

Les critéres de jugement secondaires ont pu étre sources de biais de classement. Les
données telles que l’indication retenue d’une sédation a visée palliative, et le motif

d’absence de réalisation d’une sédation, restent subjectives. La souffrance d’un patient est
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trés souvent plurifactorielle (physique, psychique, socio-environnementale), plusieurs
motifs peuvent donc coexister, de méme pour les obstacles a la réalisation d’une sédation.

La tragabilité¢ de ces données dépend de I’intervenant.

Enfin, la petite taille de I’échantillon ne permettait pas la réalisation de tests statistiques.
Une comparaison entre les groupes « demandes ou propositions » et les groupes « sédation
réalisée » des différents types de sédation a visée palliative, sur différents critéres
(age/sexe/pathologie/indications...) pourrait &tre intéressante sur un échantillon plus

important.

1.2 Forces de I’étude

La sédation a visée palliative en fin de vie est un sujet d’actualité, source de nombreux
débats et campagnes de communication(16). Cependant, plusieurs rapports institutionnels
pointent le manque d’informations concernant les pratiques sédatives a visée palliative (12)

(17) a domicile ou dans les structures de soins.

La principale force de 1’étude est donc son originalité. Depuis la loi de février 2016, des
études francaises ont été réalisées sur la SPCMJD pratiquée en HAD (18) ou par les
médecins généralistes (19), mais rares sont celles qui prennent en compte 1’ensemble des

pratiques sédatives a visée palliative en fin de vie.

L’utilisation de la typologie SEPADALL pour la conception du questionnaire est
également une force. En effet, cet outil produit par la SFAP dans le but de décrire et
analyser précisément ces pratiques sédatives permet d’utiliser un langage commun, et donc
de limiter les biais de classement au moment de 1’analyse des dossiers médicaux. De plus,
une révision systématique de chaque dossier inclus avec le directeur de these a été réalisée.
Cette double lecture a permis de confirmer que I’interprétation faite par la thésarde, a partir
de I’étude du dossier médical, du type de sédation discuté et/ou réalisé correspondait a

I’intentionnalité en pratique.

Enfin, ce travail d’analyse des pratiques sédatives et les résultats qui en découlent ont
permis d’éclairer ’HAD sur la réalité des situations rencontrées. Cette étude a aussi permis
a I’équipe une reconnaissance plus aisée des pratiques sédatives, grace a la caractérisation
de I’intentionnalité lors d’une décision de sédation.

D’un point de vue médico-légal, la tragabilité de I’ensemble des paramétres étudiés dans

les dossiers médicaux a pu étre renforcée, suite a la mise en évidence de certaines lacunes
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lors du recueil de données. Une « check-list » entourant la réflexion nécessaire autour
d’une SPCMIJD a été creée (cf ANNEXE 5), et une réunion des membres de 1’équipe a été

instaurée apres chaque sédation réalisée afin d’en vérifier la conformité.

2. Interprétation des résultats et comparaison avec la littérature
existante

2.1 Concernant le critere de jugement principal

Dans notre étude, une des premieres constatations faites concernait le faible nombre de cas
retrouvés. Les demandes ou propositions, et a fortiori les mises en ceuvre de sédations a
visée palliative, tous types confondus, ont été relativement rares. Les demandes ou
propositions de sédation ont concerné 22 patients, soit 8,4% des patients admis en mode de
prise en charge « soins palliatifs » sur la période d’étude. Les sédations ont été réalisees

chez 12 patients, soit chez 4,6% de cette méme population.

Certaines études établissent leurs chiffres a partir du nombre de patients admis en soins
palliatifs décédés pendant la période d’étude. Rapporté a cette méme population, les
demandes ou propositions de sédation ont concerné 9,3% des patients décédés, et les

sédations réalisées ont concerné 5,1% des patients décedes.

La comparaison de ces chiffres avec ceux retrouvés dans d’autres études est délicate, sur
plusieurs points. La confusion entourant le terme « sédation » dans son usage en soins
palliatifs, relevée dans plusieurs travaux fait que ce méme terme est souvent utilisé pour
traduire des concepts et pratiques différentes selon les études, notamment en fonction des
époques et des pays desquelles elles sont issues (20) (22). Les études francaises concernant
les pratiques de sédation a visée palliative au domicile sont peu nombreuses, plutdt de type
qualitatif ou centrées sur la pratique du médecin généraliste. L’évolution du cadre 1égislatif
depuis la loi de février 2016 a fait que les études récentes se consacrent principalement a la
SPCMJD, sans prendre en compte la globalité des différentes pratiques existantes. De plus,
le recensement des demandes ou propositions de sédations n’ayant pas été mises en ceuvre

est quasi inexistant dans la littérature.

Une thése réalisée par Aatti N. en 2011 étudie 22 dossiers de patients ayant bénéficié d’une
sédation pour détresse terminale a domicile(23) , dans le cadre d’une prise en charge en

HAD ou par un réseau de soins palliatifs (RSP), en Lorraine. La fréguence retrouvée pour
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cette pratique, au sein de I’ensemble des patients décédés relevant des soins palliatifs a été
de 15% en moyenne (3% au sein du réseau, 28% pour I’HAD). L’auteur fait I’hypothese
que la différence retrouvée entre les 2 structures serait secondaire au caractére spécialisé en
soins palliatifs et douleur du RSP, contrairement a ’HAD, structure plus polyvalente. Ce
chiffre de 28% pour I’HAD est bien supérieur a celui de 5,1% retrouvé dans notre étude.
L’évaluation de la vigilance du patient par des scores dédiés n’était pas disponible dans ces
dossiers, certaines situations correspondant a des anxiolyses ont donc pu étre assimilées a

des sédations, ce qui est une confusion fréquente dans les études.

A I’étranger, les données concernant les sédations a visée palliatives chez les patients en
fin de vie a domicile sont également rares. Une revue systématique de la littérature de
2011, retrouve une incidence de 5% a 36% de ses pratiques, aprés analyse de 6 études
rétrospectives quantitatives(24) (25). Ces données sont proches de celles retrouvées dans
notre étude, malgré ’importante disparité constatée dans les résultats. Celle-ci peut étre
liée a différents facteurs, tels que la définition donnée a la sédation, le modele d’étude, la
population étudiée... Une récente étude multicentrique prospective italienne retrouve un
taux de 15% de sédations palliatives réalisées au domicile, sur I’ensemble des patients

décédés suite a une prise en charge palliative sur la période d’étude (26).

Un autre constat peut ensuite porter sur la répartition des différents types de sédations.
Ainsi, les demandes de SPCMJD faites par le patient ou son entourage étaient les plus
freqguemment rencontrées, alors que les sédations potentiellement réversibles (en situation
urgence vitale ou proportionnée), toujours proposées par 1’équipe médicale, étaient

finalement le type de sédation le plus souvent mis en ceuvre en pratique.

Cette sollicitation des patients ou de 1’entourage pour une SPCMJD qui sera rarement mise
en ceuvre pourrait traduire une connaissance incompléte de ce dispositif. Un sondage pour
évaluer I’impact sur le grand public de la campagne « La fin de vie, et si on en parlait » a
I’initiative du CNSPFV, a été réalisé en 2018 (27). Il rapporte que, sur la population
interrogée comprenant des francgais de 50 ans ou plus, 60% des participants connaissaient
I’existence d’une loi sur la fin de vie, mais que Seulement 19% estimaient savoir
précisément de quoi il s’agissait. De plus, peu d’éléments concernant I’information
délivrée au patient et a son entourage autour de la sédation ont pu étre retrouvés dans les

dossiers. Les propos exacts des patients ou de I’entourage étaient trés rarement rapportés.
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Une these qualitative réalisée en 2016 par Debieuvre(28), retrouve que la sédation a
domicile chez des patients en fin de vie est une pratique peu connue des proches du patient,
et qu’il est souvent difficile pour eux de la distinguer de I’euthanasie. Ainsi, il ne peut pas
étre exclus que ces demandes, percues comme relevant d’une demande de SPCMJD et
identifiées comme telles dans les dossiers par 1’équipe, aient pu étre des demandes

d’euthanasie « implicites ».

Dans une thése de 2018, Pardenaud étudie le recours a la SPCMJD a partir des dossiers de
2 HAD du Maine et Loire, recueillis sur I’année 2017(18). La population étudiée est
semblable & celle de notre étude, puisqu’elle correspond a 1’ensemble des patients
identifiés par le codage « soins palliatifs » des HAD, avec une moyenne d’age autour de 70
ans, ayant pour pathologie principale une pathologie oncologique. Sur les 402 patients
inclus, il retrouve 7 demandes de patients et 2 propositions médicales, pour 4 SPCMJD
effectivement mises en ceuvre, dont 2 faisant suite a la demande du patient. Ces chiffres
semblent cohérents avec ceux de notre étude, notamment par la proportion plus importante
de demandes de patient que de propositions médicales, et par le faible nombre de SPCMJD
demandées par le patient ayant été réalisées. Il compare également ces résultats avec
I’enquéte du CNSPFV réalisée en 2018 dans le but de faire un état des lieux de la pratique
de la SPCMJD. Malgré les problemes méthodologiques ayant rendu non exploitable cette
enquéte, elle semble retrouver un ratio annuel de 3,5 a 4 SPCMJD réalisées au sein des

HAD recenseées.
2.2 Concernant les critéres de jugement secondaires

2.2.1 Motifs d’absence de réalisation d’une sédation initialement demandée
Ou proposée
Dans notre étude, prés de la moitié des sédations demandées ou proposées n’ont pas été

suivies d’une mise en ccuvre de sédation au domicile.

Concernant les situations de propositions de sédations en situation d’urgence vitale (n=7)
par I’équipe médicale, 4 n’ont pas ¢été réalisées. Il s’agissait toujours de prescriptions
anticipées, en prévision d’une détresse asphyxique (n=3) ou hémorragique (n=1), pour
lesquelles le décés du patient n’a finalement pas nécessité de sédation. Cette pratique
d’anticipation correspond aux recommandations de la SFAP (29). Un article sur le
questionnement éthique qu’entraine cette pratique a été publié par Emmerich et Gordijn en

2019 (30), plutdt centré sur la sédation en situation d’urgence hémorragique. Il souléve que
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si seulement une faible proportion de patients ayant une prescription de sédation anticipée
la recoit, avec parfois un doute sur I’efficacité clinique de ce traitement, le bénéfice
principal semble étre la réassurance qu’entraine cette pratique d’anticipation chez le

patient, la famille et les professionnels de santé.

Autre motif retrouveé, la prise en compte de I’environnement socio-familial du patient est
un enjeu tout particulier au domicile, ou I’environnement matériel, I’accord et la
coopération de I’entourage sont primordiaux au bon déroulement de la sédation.

Dans notre étude, secondairement a un probléme matériel inhérent au domicile du patient
(logement inadapté + absence de voie 1V), une SPCMID n’a pu étre réalisée, et le patient a
été transféré en USP. Nous avons également retrouvé 2 situations dans lesquelles les
conjoints des patients se sont opposeés a la réalisation d’une sédation au domicile. Une
demande de SPCMJD initiée par le patient, acceptée aprés évaluation par procédure
collégiale, a finalement donné lieu a une anxiolyse devant I’opposition de son épouse. Une
proposition de sédation proportionnée, acceptée par la patiente, a nécessité un transfert en
USP devant le refus de son époux de la mettre en ceuvre au domicile.

Une étude quantitative sur la sédation au domicile révele que dans 45% des cas la décision
de sédation en phase terminale est prise uniquement par la famille (31). A I’inverse, dans
notre étude, il est possible de constater qu’un refus de I’aidant principal, malgré le
consentement du patient, peut €tre un motif d’absence de réalisation d’une sédation au
domicile. Ceci refléte I'importance du contexte familial, et celle de I’information et du

dialogue a engager avec I’entourage du patient.

Des motifs spécifiques de refus de la SPCMJD ont été retrouvés. Le principal
correspondait a un refus d’instauration d’une SPCMJD par 1’équipe médicale, apres
¢évaluation de la souffrance du patient comme non réfractaire. Il s’agissait principalement
de demande pour algie réfractaire (n=3) ou de souffrance psychologique (n=1). Une des
craintes aprés promulgation de la loi de février 2016 était de transformer le médecin en
simple exécutant de la loi, de « court-circuter » la relation soignant-soigné » (32). Il est
possible de constater qu’ici, I’analyse globale (médicale/sociale/psychologique) de la
situation a permis a 1’équipe soignante de donner une réponse différente de la demande

initiale, mais jugée plus adaptée, telle qu’une anxiolyse ou une sédation proportionnée.

Des patients ont également changés d’avis apres leur demande initiale, parfois apres que

I’accord pour la réalisation de la SPCMJD ait été donné, suite a une procédure collégiale.
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Ceci montre le caractére évolutif, dynamique de la demande, et I’'importance de réaliser
des entretiens répétés, dans un délai approprié, afin de respecter I’ambivalence du patient.
Parfois, I’expression d’une souffrance « insupportable » et la demande d’une sédation
peuvent au contraire étre compris comme une demande d’attention, d’écoute, de

poursuivre le dialogue, comme le souligne un article de Rochas (33).

2.2.2 Indications des sédations a visée palliative et état de consentement du
patient
Dans notre étude, les indications des différents types de sédations a visée palliative ont pu

étre étudiées.

Dans les propositions de sedations de durée indéterminée, I’indication principale était la
dyspnée réfractaire, ou ’anticipation d’une détresse asphyxique. Elle différait de celle des
sédations finalement réalisées, ou le motif d’agitation terminale était finalement le plus
fréquent dans les situations d’urgence vitale, et celui d’algie réfractaire dans les sédations
proportionnées réalisées.

Dans la littérature, la fréquence des différentes indications est trés variable selon les
études. Si plusieurs études multicentriques internationales retrouvent I’agitation terminale
(delirium) comme indication principale des sédations palliatives réalisées a domicile, suivi
de la dyspnée réfractaire (34) (25), d’autres études francaises, a plus petite échelle, placent
’algie réfractaire et la souffrance existentielle comme motifs principaux des sedations a
domicile (23) (35). La encore, ’ambiguité autour du terme sédation, et I’évolution des

pratiques dans le temps et selon les pays compliquent I’interprétation de ces résultats.

Quant aux SPCMJD discutees et réalisées, elles avaient comme motifs : principalement le
symptbme réfractaire de type algie réfractaire ou souffrance psychologique dans les
demandes de patients ou de ’entourage, et I’arrét d’un traitement de maintien artificiel en
vie lors des propositions médicales. Dans son étude de dossiers de 2 HAD, Pardenaud
retrouve des indications similaires (18).

Cependant, a la lecture des dossiers, il est tres difficile de juger du caractere réfractaire des
symptdmes, et de la facon dont la souffrance, souvent multifactorielle, a été évaluée. Dans
notre étude, une SPCMJD aurait donc été réalisée dans un contexte de souffrance psycho-
existentielle exclusive, de méme que dans 1’é¢tude de Pardenaud. Cette indication fait
I’objet d’une attention particuliére, aussi bien dans les recommandations internationales

(36) que francaises (37), I’objectif étant de ne pas proposer une réponse technique face a
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un enjeu qui serait principalement d’ordre relationnel (38), comme semble le démontrer
une grande étude de cohorte japonaise (39). La nécessité de [1’évaluation
multidimensionnelle et pluri-professionnelle de la souffrance, notamment avec la

participation d’un professionnel en soins psychiques, prend ici tout son sens.

Apres recueil de I’état de consentement du patient, nous avons pu constater que celui-ci
était incapable d’exprimer sa volonté dans un cas sur deux au moment de la discussion. Les
sédations réalisées ont finalement été pratiquées principalement chez des patients pour
lesquels un consentement oral ou écrit n’avait pu étre recueilli. Si cette absence de
consentement est compréhensible dans les situations d’urgence vitale, elle peut sembler
peu satisfaisante dans les autres situations. Du point de vue médico-légal, un certain défaut
de tracabilité a pu étre noté. Dans les dossiers étudiés, I’information délivrée aux patients
concernant 1’existence des directives anticipées et leurs recueils éventuels était souvent

absente, ou peu visible au sein de multiples notes médicales.

Depuis la loi Claeys-Leonetti, les directives anticipées s’imposent aux soignants, sauf
exceptions précises (7). L’objectif de cette modification 1égislative est de renforcer le droit
du patient dans le respect de sa volonté en situation de fin de vie. Un récent sondage
montrait que si 40% des frangais de plus de 50 ans interrogés connaissaient 1’existence des
directives anticipées, seulement 11% les avaient rédigées (40). Cette faible adhésion peut
s’expliquer par les nombreux questionnements existentiels, éthiques et techniques
qu’améne cette réflexion : la difficulté a se confronter a sa propre mort, a se projeter au
moment de sa fin de vie, avec le risque de changer d’avis, la mauvaise compréhension du
vocabulaire et des pratiques médicales...(41). Ces réticences sont présentes aussi bien chez
les patients qu’au sein de I’équipe médicale (42). Malgré ces difficultés, d’autres études
mettent en évidence que pour beaucoup de patients, I’intérét de cette discussion n’est pas
tant de rédiger « sur papier » des directives concernant les conditions de leur mort, mais
plutot de dialoguer autour de la qualité de vie du temps qu’ils leur restent a vivre (43), ce

qui en ferait un moment privilégié de la relation soignant-soigné.

2.2.3 Mise en ceuvre des SPCMJD

La SPCMJD est une exception frangaise, puisqu’elle correspond a une procédure encadrée

par la loi du 2 février 2016. Pour aider les professionnels a sa réalisation, plusieurs
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documents ont été produits (9) (15). Au regard de ces outils, les SPCMJD realisées dans

notre étude semblent étre en conformité avec la loi.

La procédure collégiale a pu étre realisée et inscrite au DPI dans une majorité des
demandes et propositions, et pour la totalité des SPDCMJD réalisées. Cependant, le déces
du patient est parfois intervenu avant sa tenue. Ceci pourrait interroger sur la pertinence de
la proposition de SPCMJD, qui ne correspond pas & une situation d’urgence. Le délai entre
la demande ou proposition et la tenue de cette procédure pourrait aussi étre questionné,
bien qu’il n’ait pas été recueilli dans notre étude.

Les modalités de sa réalisation différaient parfois des recommandations. Celles-ci
conseillent la tenue d’une réunion avec les différents intervenants, présents physiquement
ou grace a d’autres moyens de type visioconférence.

Dans notre étude, si la concertation interdisciplinaire et pluri-professionnelle avait bien
lieu, elle se faisait parfois en plusieurs temps.

Des staffs pluri-hebdomadaires étaient organisés au sein de I'HAD, réunissant les
différents professionnels de santé de I’équipe de I’HAD (médecins coordinateurs,
infirmiers(eres), psychologue...).

Le médecin traitant du patient était systématiquement impliqué dans la procédure, mais
rarement au méme moment. Il était contacté en amont et/ou en aval, par téléphone le plus
souvent, ou lors de rencontre au domicile du patient. Ces rencontres au domicile étaient
également 1’occasion d’une discussion avec le patient et son entourage, ainsi qu’avec les
autres intervenants libéraux.

La consultation d’un médecin extérieur a I’équipe était souvent réalisée a un autre moment,
par téléphone ou a I’occasion de RCP organisée a I’TUCT- Oncopdle.

Cette difficulté¢ d’organisation de la procédure collégiale dans le respect strict des
recommandations a été soulevée dans plusieurs études (13) (44) (45), et ’'HAD y semble

parfois confrontée, malgré le facteur facilitant que constitue sa nature interdisciplinaire.

Dans les SPCMJD réalisées, la mise en ceuvre thérapeutique était également conforme aux
recommandations. Le Midazolam, molécule de 1°® intention, était utilisé
systématiquement, par voie IV principalement. Les traitements antalgiques y étaient
toujours associés, et I’hydratation et 1’alimentation artificielle étaient absentes. La
surveillance de la profondeur de la sedation était réalisée et notée dans les DPI grace a une
échelle de vigilance dédiée, ici Rudkin (ANNEXE 3).
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A posteriori, 1’évaluation du pronostic vital engagé a court terme semblait correcte,
puisque le déces intervenait en moyenne 6 jours, avec un écart-type de 3 jours, apres le
début des SPCMJD. Ce délai correspond a celui défini par la SFAP(46).

Nous avons constaté une grande variabilité inter-individuelle dans les posologies utilisées,
ainsi que des complications fréquentes, car rencontrées dans deux cas sur quatre.

L’étude de Pardenaud retrouve également des situations de complications a type de réveils
multiples, chez au moins un patient sur les quatre ayant bénéficiés d’une SPCMID (18).

La fréquence de ces complications est une des difficultés rencontrée dans la pratique de la
SPCMJD au domicile. Elles peuvent étre sources d’une grande anxiété¢, d’un sentiment
d’impuissance, pouvant aller jusqu’a 1’épuisement, pour les aidants seuls au domicile (28)
(38). Si ces complications ne peuvent toujours étre évitées, il est important d’informer le
patient et I’entourage de la possibilité de leurs survenues, afin qu’ils puissent s’y préparer
et connaitre la conduite a tenir.

La gestion de ces situations, enjeu décisif au bon déroulement de la sédation au domicile,
peut étre source d’une grande sollicitation de 1’équipe soignante. La structure de I’HAD, en
permettant un avis médical et un passage infirmier pluriquotidien, ainsi qu’une astreinte
téléphonique 24h/24 avec possibilité de déplacement nocturne au domicile du patient si
besoin, semble garantir la disponibilité et la réactivité nécessaires a cette pratique. Malgré
les complications rencontrées, aucun patient n’a di étre transféré dans une autre structure

pour poursuivre la sédation.

3. Place du médecin généraliste

Notre étude n’avait pas pour objectif d’observer le role du médecin traitant dans les
pratiques de sédation a domicile. Cependant il est important d’aborder ce sujet, le médecin
traitant étant considéré comme un acteur central des pratiques sédatives a domicile. Le
guide de I’HAS (9), concernant la SPCMJD au domicile, précise méme en introduction
qu’« elle doit pouvoir étre réalisée par le médecin de premier recours, y compris s'il se

sent isolé sur son territoire ».

Si notre travail montre que ces pratiques sont rares a I’HAD SRD, elles semblent 1’&tre
d’autant plus pour les médecins généralistes.
Dans la littérature, les chiffres concernant le pourcentage de médecins généralistes ayant

déja pratiqué une sédation palliative a domicile sont relativement homogénes : 54% des
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médecins répondants dans une étude d’A. Jacques en 2013 (47), 53% chez F. Vivinus en
2018 (48), 62% pour E. Louvet en 2017 (35) dont la population répondante comprenait une
forte proportion de médecins de structures, constituant un possible biais de sélection. La
these de J. Urbain en 2017 (19), se concentrant sur la SPCMJD, retrouvait 18% des
médecins généralistes interrogés 1’ayant déja pratiquée.

Peu de données sont disponibles sur la fréquence de ces pratiques. Les chiffres retrouvés
varient entre 0,7 (19) et 1,4 (35) sédations palliatives réalisées au domicile, par an et par
medecin.

Dans son enquéte descriptive auprés des praticiens de Midi-Pyrénées, en 2017, G. Raskopf
retrouve que 59% des sédations palliatives a domicile réalisées ’ont été dans le cadre
d’une HAD (49).

Lors de I’étude de nos dossiers, nous avons constaté que le médecin traitant du patient était
I’initiateur de la demande dans un tiers des propositions de sédations formulées par
I’équipe médicale. Lorsqu’il n’était pas initiateur, il a systématiquement été associ¢ a la
prise de décision. En revanche, il n’était jamais le prescripteur de la sédation. Nos résultats
semblent différer de ceux de I’étude SEDADOM (13), qui notait que les médecins traitants
étaient peu associés a la prise de décision. Cependant une étude qualitative serait plus
adaptée pour analyser la place du médecin généraliste dans le processus décisionnel des

sédations réalisées par ’'HAD.

Les freins a la pratique de la sédation a visée palliative a domicile du point de vue des
médecins généralistes ont fait 1’objet de plusieurs travaux, aux résultats concordants (19)
(48) (49). Les médecins interrogés mettaient principalement en avant les difficultés
organisationnelles, notamment dans la délivrance du Midazolam et la réalisation de la
procédure collégiale.

Une these récente de Le Gall-Grimaud met en évidence que dans plus de la moitié des
SPCMJD réalisées a domicile par des médecins genéralistes, les procédures collégiales
pouvaient étre considéréees comme « informelles », par manque d’intervenants ou par
assimilation des entretiens « medecins-famille » & une décision collégiale (50).

Un autre frein important rapporté était un déficit dans les connaissances théoriques et

pratiques.
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Pour répondre en partie a ces problématiques, un nouveau guide HAS a I’intention des
médecins généraliste a été produit en 2020 (11). Son objectif était de mieux définir le choix
et les modalités d’utilisation des médicaments de la sédation a visée palliative. Une
modification de 1’autorisation de mise sur le marché du Midazolam a également été

décidée, afin de permettre la délivrance du produit dans les pharmacies de ville.

Malgré cette avancée, le soutien de structures comme I'HAD ou les RSP semble
indispensable pour répondre aux problématiques rencontrées par les médecins généralistes.
Celles-ci permettent d’amener la collégialité indispensable a la pratique, de conseiller et
guider I’ensemble du processus décisionnel, la mise en ceuvre technique et de garantir la

continuité des soins.

33



CONCLUSION

La sédation a visée palliative, au domicile des patients en fin de vie, est une pratique peu
fréquente et peu étudiée. Si sa définition reste sujette a de nombreuses confusions et
interprétations, pour le public comme pour les professionnels de santé, elle revét pourtant

une importance majeure dans la possibilité d’accéder a une fin de vie apaisée au domicile.

L’HAD, par ses compétences organisationnelles et techniques, est un des acteurs majeurs
permettant sa réalisation.

Nous avons étudié le nombre des demandes et propositions des différents types de
sédations a visée palliative formulées au sein de I’HAD, ainsi que le nombre des sédations

ayant été réalisées.

Les demandes ou propositions sont rares, elles concernent 8,4% des patients ayant comme
mode de prise en charge principal ou secondaire le motif « soins palliatifs ». Les demandes
de Sédation Profonde et Continue Maintenue Jusqu’au Déces (SPCMJID) faites par le
patient ou son entourage a 1’équipe médicale sont prédominantes. 55% des demandes ou
proposition de sédations a visée palliative ont été suivies d’une mise en ceuvre, ce qui
représente 4,6% de ces patients. La répartition des différents types de sédations realisés est
plutdt homogene entre les sédations en situation d’urgence vitale, les sédations
proportionnées et les SPCMJD. En proportion, les SPCMJD demandees par le patient ou

son entourage sont les moins mises en ceuvre en pratique.

Par I’analyse des objectifs secondaires, notre étude a permis d’identifier certaines pistes
d’amélioration pour ’HAD SRD.

L’évaluation précoce de I’environnement socio-familial du patient, ainsi que son
accompagnement psychologique dynamique et répété permettraient de repérer les
situations pour lesquelles une sédation discutée ne sera probablement pas réalisée.

La tragabilité de I’information délivrée au patient et a son entourage sur les pratiques
sédatives doit étre renforcée, afin de mieux répondre aux exigences médico-légales.
L’amélioration de I’information et du recueil des directives anticipées est également
nécessaire, au vue du grand nombre de patients se trouvant dans 1’incapacité d’exprimer
leur volont¢é au moment de la discussion et de la réalisation d’une sédation a visée

palliative.
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Le medecin traitant, en apportant la connaissance du patient et en coordonnant 1’équipe
soignante dans son ensemble, doit étre intégré a chacune des étapes du processus

décisionnel.

La pratique spécifique de la SPCMJ est globalement conforme aux recommandations.
Cependant, la mise en ceuvre de la procédure collégiale est parfois « morcelée » en
plusieurs réunions et entretiens informels. Cette difficulté organisationnelle a réunir
I’ensemble des acteurs autour d’une discussion commune a-t-elle des conséquences dans la
prise en charge du patient ? D’autres études centrées sur les modalités de réalisation de
cette procédure, ainsi que sur les différents intervenants présents, selon les structures,
semblent nécessaires.

Des complications lors de la réalisation des SPCMJD ont été rapportées dans la moitié des
cas. Evaluer leurs natures, la réponse donnée par 1’équipe et le retentissement qu’elles ont

pu avoir sur les différents acteurs parait également pertinent, afin de tenter de les anticiper.

Depuis le 2 février 2016, la loi Claeys-Leonetti a intégré la SPCMJD aux pratiques
sédatives a visée palliative préexistantes. L’identification de ces différentes pratiques est
indispensable afin de délivrer une information claire au patient, qui en a souvent une vision
confuse, ainsi que pour répondre de la fagon la plus adaptée possible a chaque contexte de
fin de vie.

Chague situation de fin de vie est singuliere. Réaliser une sédation a visée palliative a
domicile, selon le souhait du patient, est un défi pour les équipes soignantes, qui nécessite

une grande communication et coordination entre les différents acteurs.
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ANNEXES

ANNEXE 1 : Typologie SEDAPALL

Typologie SEDAPALLdétaillée

Axe D Duréeprescrite détaillé Contexte Tvpe
détaillé
D1 Sédation transitoire (réversible®)
Sédation de trés courte durée pour soms ou actes entrainant un Dla
inconfort réfractaire®
Sédation nocturne pour insomnie réfractaire® D1b
Autres situations Dilc
D2 Sédation de durée indéterminée
(potentiellement réversible®)
Situations d urgences palliatives anticipées® (détresse asphyxique, D2a
hémorragique ou agitation terminale)
Autres situations D2b
D3 Sédation maintenue jusqu’au décés
(irréversible®)
Dans le cadre du droit & la SPCMJID#* s1 souffrances réfractaires aux D3a
trartements ET d’un pronostic engagé a court terme* pour un patient
exprimant une demande* de SPCMID
Dans le cadre du droit & la SPCMJID#* s1 refus par un patient d’un D3b
traitement de maintien artificiel en vie et qui exprime une demande*
de SPCMID afin de prévenir une souffrance msupportable
Dans le cadre du droit & la SPCMJID#* s1 une décision d’arrét de D3c
traitements de maintien artificiel en vie chez un patient hors d’état
d’exprimer sa volonté
Hors du cadre du droit 4 la SPCMJD* D3d
Axe C Consentement™ détaillé Contexte Type détaillé
CO Absence de consentement
Patient dans I'incapacité d’exprimer sa volonté Coa
Consentement non recueilli (avec argumentation) CO0b
C1 Consentement donné par anticipation
Consentement anticipé recueilli oralement Cla
Consentement exprime dans les directives anticipées du patient C1b
C2 Consentement C2
C3 Demande de sédation
Demande spontanée du patient C3a
Demande du droit a la sédation dans le cadre légal de la SPCMID* C3b

Typologie SEDAPALL simplifiée

Axe D Durée prescrite Type
Sédation transitoire (réversible*) D1
Sédation de durée indéterminée (potentiellement réversible¥®) D2
Sédation maintenue jusqu’au décés (irréversible*) D3
Axe P Profondeur Type
Sédation proportionnée* Pl
Sédation profonde* d’emblée P2
Axe C Consentement™- Demande* Type
Absence de consentement Co
Consentement donné par anticipation Cl1
Consentement C2
Demande de sédation C3




ANNEXE 2 : Définition des pratiques sedatives selon la typologie SEDAPALL

Pratiques sédatives : pratiques visant a altérer significativement la vigilance d’un patient.
Cela correspond sur I’échelle de Richmond* (RASS) a un niveau -2 a -5 (sur I’échelle de
Rudkin a un score > 3). Cela exclut les pratiques anxiolytiques méme si elles ont recours a
des agents potentiellement sédatifs (comme le midazolam) mais a des doses n’entrainant
pas d’altération significative de la vigilance (Richmond -1 ou Rudkin < 2). Cela exclut
aussi les effets sedatifs iatrogénes, effets indésirables ou surdosage, de traitements autres
que sédatifs. L utilisation de traitements dont 1’effet normalement recherché n’est pas
I’altération de la vigilance n’est pas une bonne pratique. C’est le cas par exemple du
mésusage des morphiniques en surdosage pour obtenir une altération de la vigilance.
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ANNEXE 3 : Echelle et score d’évaluation de la profondeur de la sédation

Echelle de Richmond (traduction validée en francais) Cf. Fiche repére SFAP

Niveau | Description Définition

+4 Combatif Combatif, danger immédiat envers l'éguipe.

+3 Tres agits Tire, arrache tuyaus ou cathelers etfou agressif envers I'équipe.

+2 Agité Mouvements réquents sans but précis elfou désadaptalion au respirateur

+1 Ne tient pas en place Anxieux ou craintif, mais mouvements crientés, peu fréquents, non vigoureux, non
agressifs

0 Eveilé st calme

-1 Somnolent Pas complétement évells, mais resle éveillé avec conlact visuel & lappel (>10s).

-2 Diminution legere de |a vigilance Reste eveille brigvement avec contact visuel a 'appel (<10s).

-3 Diminution mcdéree de la vigilance Nimporte quel mouvement a l'appel (ex : ocuverture des yeux), ma's pas de contact
viguel.

-4 Diminution profonde de la vigilance Aucun mouvement 3 Iappel, nimporte quel mouvement 4 la stimulation physique
(fricfion non nocicaptive de I'épaule ou du sternum) "

-5 Mon réveillable Aucun mouvement, ni a 'appel. ni a la sfimulation physique (friction non nociceptive de
I'épaule ou du sternum)

Score de Rudkin (VO et traduction GT SFAP)

s de e b =

Fully awake
Drowsy
Eyes closed but rousable to command

1 complétement réveille

2 somnolent

3 veux fermésmais réveillable a la demande
4 veux fermés mais réveillable avec une
stimulation physique légére

Eyes closed but rousable to mild physical stimulation 5 yeux fermsés et non réveillable avec une
Eyes closed and unrousable 1o mild physical stimulation | (mulation physique légére
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ANNEXE 4 : Questionnaire

SEDATIONS A VISEE PALLIATIVE CHEZ LES PATIENTS EN FIN DE VIE DE
L’HAD SANTE RELAIS DOMICILE A TOULOUSE : DEMANDES,
PROPOSITIONS ET MISES EN (EUVRE

LE PATIENT

Données sociodémographiques :

e Genre:oMoF Age: ...
e Statut marital : o Célibataire 0 Marié(e)/Pacsé(e)/Concubinage 0 Divorcé(e) o Veuf(ve)
e Hébergement : o Domicile du patient 0 Domicile de son entourage o EHPAD

Si a domicile, aidant principal présent :
o Oui : O conjoint O enfant O autre... oNon (seul)

e Mesures de protection en place : o Oui o Non

Contexte médical :

e Date de début de séjour : ...../...../ .......

e Pathologie principale :

e Personne de confiance tracée dans le dossier : o Oui o Non

e Directives anticipées tracées dans le dossier : o Oui o0 Non
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LA DEMANDE OU PROPOSITION DE SEDATION

e Auteur:

o Patient

O Médecin coordonnateur

o Médecin traitant

oAutre: .........

o Entourage : ......

e Type de sédation sollicité et indication principale (1 seule réponse)

Sédation de
durée
indéterminée
(D2)

O en situation d’urgence
palliative (D2a P2)

o détresse asphyxique

o détresse hémorragique

O agitation terminale

oautre : ...

O proportionnée (D2b P1)

Préciser indication

SPCMJD (D3)

o souffrances réfractaires
aux traitements (D3a P2)

O algie réfractaire
o souffrance psychologique

(210 15 (N

o refus ou arrét d’un
traitement de maintien
artificiel en vie (D3b ou D3c
P2)

Préciser indication

e Etat de consentement du patient :

Patient capable d’exprimer sa volonté au moment de la discussion : o Oui o Non

Sioui:

Sinon:

o Demande spontanée (C3)

o Consentement donné par anticipation (C1)
o Oral (Cla)
0 Directives anticipées (C1b)

o Consentement a une proposition (C2)

o Consentement non recueilli (CO)
Préciser @ ....cooovveiiiiiiiiiiiiinea.

e Procédure collégiale réalisée: o Oui o Non

Si oui, qualité des 2 médecins intervenants :

o Médecin traitant o Médecin coordonnateur ’HAD o Autres : ....

e Décision de mise en place de la sédation a domicile : © Oui o Non
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MOTIFS DE NON MISE EN (EUVRE D’UNE SEDATION APRES
DISCUSSION (plusieurs réponses possibles)

o Déces intervenant avant la mise en ceuvre
o Changement d’avis du patient

Problemes sociaux-environnementaux rendant impossible la mise en pratigue :

o Domicile inadapté

O Isolement, absence d’aidant

o Conflit familial

m AN 13 (P

Particularité de la SPCMJD : Conditions prévues par la loi non remplies :

o Pronostic vital non engagé a court terme

o Souffrance non caractérisée comme réfractaire (tous les moyens thérapeutiques

n’ont pas ét€¢ mis en ceuvre pour obtenir le soulagement du patient)

o Absence de demande du patient si celui-ci est en capacité d’exprimer sa volonté
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CARACTERISTIQUES DE MISE EN (EUVRE D’UNE SEDATION

Instauration de la sédation:

o MIDAZOLAM : oSC olV

Titration : o Oui o Non

Posologie/ Débit initial = ...............c.ooiiii

Posologie au moment du déCES : .........oiiriniii i

AN 1 (S RPN

Traitement antalgique associé : o Oui o Non

Maintien d'une alimentation artificielle :
0oOui oNon, siouipréciser : O Entérale o Parentérale

Maintien d’une hydratation : © Oui o Non
Sioui:voie oIV oSC Posologie : ..o

Surveillance sédation : utilisation de scores dédiés (Richmond, Rudkin) : o Oui o Non

Complications éventuelles / effets secondaires :

DéElai JuSqU’au dECES : oottt ettt

Lieu du décés correspondant a celui de la prise en charge initiale : @ Oui o0 Non
Sinon : préciser............coeeeenann.....
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ANNEXE 5 :

Check-list sédation profonde continue

Mom du patient ... Prenom

Date de naissance - ... i S P — MNumi&ro de dossier: . [ T — i F e

Dizgnostic principal : ..

Presence de symptdmes refracisires intolerables ?
Description

Les traitements generalement indiques omt-ils ete tentes ? Ort-ils ete efficaces ?
Enumération :

5i le patient a decide o arréter un traiternent enzageant be pronastic 3 cowrt terme,
existe-t-il un risque de souffrance insupporizble ?
Commentaires eventuels

Pronostic vital engage 3 court terme 7 (= 15 jours)

Le patiertt a-t-il redige des directives anticipees ¥

Le patiertt a-t-il designe une personne de confiance 7

L= patient, ses proches sont-ils inform&s du disgnostic, du pronostic, de I"evolution
attendue ?

Le patiertt, ses proches sont-ils inform &s du principe de |3 sedation profonde continue ¥
|Objectif, nature des traitements, bénefices et risques)

L= patient a t-il donne son consentement pour beneficier d'une sedation profonde
continue ?

Lez proches sont-ils &n acoord avec ka procedure 7

Un consensus d"equipe a-t-l &te trovee ?

Une reevaluation reguliére du patient est-elle possible 3 onganiser ?

Un sccompagnement des proches a-t-il ete mis en place ?

La 5PC sera-t-elle entreprize ?

5i la decision de SPC 2 ete prise, 's-t-elle ete en collegizfite ? (sccord de 2 mededing sans
lien de subordination, recherche d'un consensus en équipe pluridiscplinaire)
Commentaires eventuels :
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Claire NICOL

SEDATIONS A VISEE PALLIATIVE CHEZ LES PATIENTS EN FIN DE VIE DE L’HAD SANTE
RELAIS DOMICILE A TOULOUSE : DEMANDES, PROPOSITIONS ET MISES EN (EUVRE
ETUDE OBSERVATIONNELLE ENTRE OCTOBRE 2017 ET DECEMBRE 2018

DIRECTEUR DE THESE : DOCTEUR PHILIPPE BOULANGER

RESUME

INTRODUCTION : L’HAD est un acteur majeur dans la réalisation des sédations a visée palliative au domicile
des patients. La loi du 2 février 2016, en créant de nouveaux droits aux patients, modifie les pratiques établies.
OBJECTIFS : Déterminer le nombre des demandes et propositions des différents types de sédations a visée
palliative formulées au sein de I’HAD, ainsi que le nombre des sédations ayant été réalisées. Secondairement,
analyser les caractéristiques de ces sédations et rechercher les motifs de non réalisation d’une sédation discutée.
METHODES : Etude observationnelle avec I’HAD Santé Relais Domicile & Toulouse d’octobre 2017 a
décembre 2018, a partir des dossiers de patients en soins palliatifs.

RESULTATS : Les demandes et propositions de sédations a visée palliative ont concerné 8,4% (n=22) des
patients ayant comme motif de prise en charge « soins palliatifs ». Les demandes de SPCMJD provenant du
patient ou de son entourage étaient prédominantes (n=9). Les sédations ont été réalisées dans 55% des cas
(n=12), soit pour 4,6% des patients, avec 5 sédations en situation d’urgence palliative, 4 SPCMJD et 3 sédations
proportionnées.

CONCLUSION : Les sédations a visée palliatives sont des situations rares et souvent complexes. Les défis de
I’HAD pourraient étre de renforcer la tragabilité des dossiers concernant 1’information délivrée au patient et a
I’entourage, d’améliorer le recueil des directives anticipées, et d’analyser les facteurs de complications lors des
sédations réalisées afin de les anticiper par la suite.

Mots-clés : hospitalisation a domicile, sédation palliative, sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
décés, médecins généralistes

PALLIATIVE SEDATION ON DYING PATIENTS FROM THE HOMECARE PROVIDER SANTE
RELAIS DOMICILE IN TOULOUSE : DEMANDS, PROPOSALS AND IMPLEMENTATIONS
AN OBSERVATIONAL STUDY BETWEEN OCTOBER 2017 AND DECEMRE 2018

ABSTRACT

BACKGROUND : Homecare services are major players in the implementation of palliative sedations at home.
The February 2" 2016 law changed established practices by creating new rights for patients.

OBJECTIVES : First, to determine how many demands and proposals of different kinds of palliative sedations
have been made within the homecare provider, and how many sedations have been performed. Second, to
analyse the characteristics of these sedations, and examine why some sedations were discussed but not executed.
METHODS : Observational study carried out with the homecare provider Santé Relais Domicile in Toulouse
from October 2017 to December 2018, using palliative care patients records.

RESULTS : Demands and proposals have been made for 8,4% (n=22) of palliative care patients. Demands for
deep and continuous sedation until death requested by the patients or their relatives were most common (n=9).
Sedations have been performed in 55% of cases (h=12), which corresponds to 4,6% of palliative care patients,
with 5 sedations for acute distress emergency, 4 deep and continuous sedations until death, and 3 proportionate
sedations.

CONCLUSION : Palliative sedations are rare and often complex situations. To improve, homecare services
should reinforce the traceability of information delivered to patients and relatives in records, improve the
collection of advance directives and analyse the causes of complications in performed sedations in order to
anticipate them in the future.

Key words : homecare services, palliative sedation, deep and continuous sedation until death, general
practitioners

Discipline administrative : MEDECINE GENERALE

Faculté de médecine Rangueil — 133 route de Narbonne- 31062 TOULOUSE Cedex 4 - FRANCE
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