
 
 

 
UNIVERSITÉ TOULOUSE III – Paul SABATIER  

FACULTÉ DE SANTE 
 

 
 
Année 2023         2023 TOU3 1049 
 
 

THÈSE 
 

POUR LE DIPLÔME D'ÉTAT DE DOCTEUR EN MÉDECINE 
SPECIALITÉ MÉDECINE GÉNÉRALE 

 
 

Présentée et soutenue publiquement 
par 

 
Ludivine CASALE 

 
Le 05 juin 2023 

 
 
 
 
 

SEDATION PROFONDE ET CONTINUE A DOMICILE : 
EVALUATION DES PRATIQUES  

 
 

Directeur de thèse : Docteur Vladimir DRUEL 
 
 
 
 

JURY : 
 

 
Madame le Professeur Marie Eve ROUGE BUGAT   Président 

Madame le Docteur Odile BOURGEOIS     Assesseur 

Monsieur le Docteur Bruno CHICOULAA   Assesseur 

Monsieur le Docteur Vladimir DRUEL     Assesseur 

 
 
 
 
 
 

 
             

 

 
 



 
 

 



 
 

 



 
 



 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

REMERCIEMENTS 
 
 
 
Aux membres du jury : 
 
A ma Présidente de jury, Madame le Professeur Marie Eve ROUGE BUGAT 

Vous me faites l’honneur de présider le jury de ma thèse. 

Je vous remercie de l’intérêt porté à ce travail. 

Veuillez trouver ici l’expression de ma reconnaissance et de mon profond respect. 

 

 

 

A Madame le Docteur Odile BOURGEOIS 

Vous me faites l’honneur de siéger à ma thèse et je vous en suis très reconnaissante.  

Je vous remercie de l’intérêt porté à ce travail. 

Je vous adresse mon profond respect et ma sincère gratitude. 

 

 

 

A Monsieur le Docteur Bruno CHICOULAA 

Je vous remercie d’avoir accepté de juger ce travail. 

Vous me faites l’honneur de siéger à ma thèse et je vous en suis très reconnaissante. 

Recevez le témoignage de ma gratitude et de mon profond respect. 

 

 

 

A mon Directeur de thèse, Monsieur le Docteur Vladimir DRUEL 

Je te suis reconnaissante de m’avoir proposé ce passionnant sujet et de m’avoir 

accompagnée ces deux dernières années. Je te remercie pour ta rigueur, ta patience et ta 

bienveillance. J’espère que ce travail sera à la hauteur de tes espérances. 

Sois assuré de ma profonde reconnaissance et sincère gratitude. 

(Et maintenant, ton petit « schtroumpf » peut pointer le bout de son nez en toute sérénité). 

 

 



 
 

Je souhaite remercier toutes les infirmières et les médecins qui ont pris le temps de 

répondre au questionnaire et qui m’ont permis de finaliser ce travail. 

Je remercie également Madame Françoise HAUDRY pour sa réactivité lors de mes 

multiples demandes.  

 

Au terme de ce parcours, je souhaite témoigner ma gratitude envers tous les médecins qui 

m’ont accompagnée et transmis leur savoir avec bienveillance. Je tiens à remercier tout 

particulièrement Monsieur le Professeur Franck ACCADBLED. Vous nous avez 

accompagnés tout au long de ces années, notre combat est devenu le vôtre et vous avez su 

le mener de front, même lorsque nous avions perdu tout espoir. Vous êtes un modèle de 

rigueur, de dévouement, de professionnalisme. Veuillez trouver ici l’expression de notre 

profonde estime et sincère reconnaissance. 

 

A ma famille : 

Mes plus profonds remerciements vont à mes parents, sans lesquels je ne serais jamais 

allée aussi loin. Je vous remercie pour votre soutien indéfectible et votre amour 

inconditionnel.  

A mes frères, Florian et Cyril, à qui tout est possible. Vous êtes doués d’une admirable 

ingéniosité et votre persévérance est exemplaire. Je suis si fière de vous. Cyril, tu es un 

modèle de résilience pour nous tous ici, tu peux être fier du chemin accompli. 

A mes belles-sœurs, Méline et Manon, je vous remercie de prendre soin de mes petits 

frères. 

A mes amis : 

Alexiel, Charlotte, Elise et Lucie pour votre constance, 

Manuelo, pour avoir fait que ces années soient plus légères, 

Amanie pour ton écoute bienveillante. 

 

« A tous ceux qui liront ces pages et à tous ceux qui ne les verront jamais, à ceux que j’ai 

cités et à ceux que j’ai pu oublier, merci d’avoir été là » (1). 

            A mes  grands parents d’en Marc,  

Je ne pouvais réaliser cette thèse sans penser à vous.  

Je vous remercie pour tout ce que vous nous avez transmis. 

En espérant que vous soyez fiers de nous. 

Je vous dédie ce travail.  



 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

Il est apparu 

un sale jaune sur la figure 

le contraire du printemps qui inonde 

les vêtements un peu trop amples 

dans ce qu’il restait de sa chair 

 

il a souri 

m’a simplement dit 

qu’il voulait rester chez lui 

ne pas franchir les portes de l’ombre 

où se dérobe la présence 

 

maintenant 

la douleur en ligne de mire 

le cœur entouré de soie 

l’aider à se défaire des liens 

qui le retiennent encore 

 

à l’ultime souffle 

le laisser partir 

nous savons si peu du ciel 
 
 
 
 
 
 

Extrait de Chaque jour ausculter de Jean Luc Catoir aux éditions La Boucherie Littéraire, avec l’aimable autorisation 

du Docteur Jean-Luc Catoir (2). 



 

1 
 

TABLE DES MATIERES  

 

Liste des abréviations .....................................................................................................................2 

I. INTRODUCTION..................................................................................................................3 

II. MATERIELS ET METHODES..............................................................................................5 

A. Population de l’étude ..........................................................................................................5 

B. Création du questionnaire ...................................................................................................5 

C. Recueil  et protection des données ......................................................................................6 

D. Evaluation du critère principal ............................................................................................7 

III. RESULTATS .....................................................................................................................9 

A. Caractéristiques des professionnels de santé...................................................................... 10 

B. Modalités de mise en œuvre de la sédation........................................................................ 11 

C. Respect des recommandations et difficultés rencontrées lors de la mise en œuvre de la 

sédation à domicile................................................................................................................... 14 

IV. DISCUSSION .................................................................................................................. 16 

A. Forces de l’étude .............................................................................................................. 16 

B. Limites de l’étude ............................................................................................................. 17 

C. Planification anticipée des soins ....................................................................................... 17 

D. L’implication des proches ................................................................................................. 19 

E. Un défi pour les professionnels de santé libéraux .............................................................. 20 

V.     CONCLUSION ................................................................................................................ 24 

VI. BIBLIOGRAPHIE ........................................................................................................... 25 

VII. TABLE DES ANNEXES ................................................................................................. 31 

Annexe 1 : Loi du 2 février 2016 et recommandations de bonnes pratiques professionnelles 

d’intérêt pour notre étude. ........................................................................................................ 31 

Annexe 2 : Le questionnaire ..................................................................................................... 33 

Annexe 3 : Déclaration de conformité ...................................................................................... 35 

 



 

2 
 

 

Liste des abréviations 
 

 

 

CCNE   Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la  

  santé 

DA  Directives Anticipées 

DAC  Dispositifs d’Appui à la Coordination  

DIU  Diplôme Inter-Universitaire 

DU   Diplôme Universitaire  

HAD  Hospitalisation à Domicile  

HAS  Haute Autorité de Santé 

IDE   Infirmier(e) Diplomé(e) d’Etat  

JORF  Journal Officiel de la République Française 

MG   Médecin Généraliste  

SFAP   Société Française d’Accompagnement et de Soins Palliatifs  

VAD   Visite à Domicile  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

3 
 

I. INTRODUCTION 
 
 
 
 En France, jusqu’au XXIème siècle, il n’y avait pas de législation encadrant la fin 

de vie. « Les médecins de famille étaient appelés au chevet de ceux qui sentaient leur mort 

prochaine afin d’assister et de soulager l’angoisse du mourant et de ses proches […]. La 

mort était un rite social fondateur : moment particulier au cours duquel les vivants, dans 

un élan de solidarité s’associaient et oubliaient, au moins un temps, les maux qui les 

divisaient, se rappelant leurs conditions de mortels et la futilité de leurs différents » 

(Zucman, 2016)(3). 

 

 Dans les années 1970, avec le développement d’une médecine curative, technico-

scientifique ayant permis l’accroissement de l’espérance de vie, la guérison de certaines 

pathologies et l’éradication d’infections, la fin de vie n’est plus perçue comme un temps 

essentiel de l’expérience humaine, tend à s’hyper-médicaliser (4–6) et est progressivement 

confiée aux professionnels de santé (5). Face à ce constat, les pouvoirs publics réagissent et 

dès 1986, le législateur introduit les soins palliatifs (5) qu’il définit comme des soins 

cherchant à « soulager la douleur, apaiser la souffrance physique, psychique, sociale et 

spirituelle, sauvegarder la dignité de la personne malade et soutenir son entourage » (7). 

 Il s’ensuit une succession de différents textes législatifs visant à développer et enrichir la 

culture palliative : en premier lieu, la Loi du 9 juin 1999 qui garantit le droit à l’accès aux 

soins palliatifs (7), vient ensuite, la Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à 

la qualité du système de santé (8) puis, la Loi du 22 avril 2005, Loi dite Leonetti (9).  

 

Malgré l’instauration de soins palliatifs de qualité, plusieurs évènements dont l’affaire 

Vincent Lambert, conduisent à une véritable prise de conscience des dilemmes posés par 

une fin de vie médicalisée (3). En découle une réflexion approfondie qui aboutit à la Loi du 

2 février 2016, Loi dite Claeys-Leonetti (10). L’un des principaux apport de cette loi est la 

possibilité pour le patient de demander une sédation profonde et continue maintenue 

jusqu’au décès afin de le préserver de toute souffrance attribuable à la maladie et de lui 

garantir une fin de vie digne (18). Elle consacre le caractère contraignant des directives 

anticipées, renforce le rôle de la personne de confiance et réaffirme le refus de 

l’obstination déraisonnable (11). La sédation apparait comme l’ultime recours lorsque tous 
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les autres moyens disponibles ont été mis en œuvre sans permettre d’apporter le 

soulagement escompté (12).  

  

 La majorité des français souhaitent mourir à leur domicile (13–15). Ce souhait est 

animé par une aspiration à la quiétude et à l’intimité propre du chez soi (14). La maison est 

un lieu unique, source de souvenirs et d’émotions qui éloigne un instant la maladie (14). 

Imaginer sa fin de vie à l’hôpital, c’est accepter de se soumettre à un règlement : respecter 

des horaires de visites définis, rencontrer différents membres d’une équipe soignante, 

séjourner dans une chambre impersonnelle où une simple frappe sur la porte autorise 

l’entrée (14). L’irruption de la maladie dans le foyer familial bouleverse les habitudes de 

vie. La maison doit être réaménagée pour accueillir les soignants, les bénévoles et le 

matériel médical mais ce lieu reste un refuge apaisant et protecteur. Près de 90% des 

Français aspirent à mourir chez eux, entourés des leurs, mais seulement 25% d’entre eux 

accèderont à ce souhait. Les autorités publiques ont conscience de ce désir et souhaitent 

aujourd’hui privilégier la mort à domicile (16). 

 

 Mais lorsque se pose la question de la mise en œuvre d’une sédation à domicile, la 

théorie se heurte à la pratique clinique. Comment allier respect de la loi, de l’éthique et de 

la morale ? Afin de répondre à ces impératifs, les sociétés savantes ont émis des 

recommandations de bonnes pratiques professionnelles (17,18) en s’appuyant sur la Loi du 

2 février 2016 (10). Par le biais de cette étude, nous avons cherché à déterminer si ces 

recommandations avaient été appliquées lors de la mise en œuvre de sédations profondes et 

continues maintenues jusqu’au décès à domicile. Nous avons essayé d’identifier les 

obstacles auxquels les professionnels de santé intervenants auprès du patient avaient été 

confrontés. Pour cela, nous avons recueilli le témoignage de médecins généralistes et 

d’infirmières ayant participé à la mise en œuvre de sédations profondes et continues à 

domicile avec le concours d’un réseau de soins palliatifs, le Réseau ARPEGE. 
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II. MATERIELS ET METHODES 
 
 
 
 Nous avons réalisé une enquête observationnelle, descriptive, par questionnaire 

dirigé, auprès de médecins généralistes et d’infirmières libérales ayant contribué à la mise 

en œuvre d’une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès à domicile, entre 

2016 et 2019 et soutenus par le Réseau de soins palliatifs ARPEGE (réseau territorial de 

soins palliatif du Gers). 

 

A. Population de l’étude 

 

 Ont été inclus dans l’étude l’ensemble des professionnels de santé (médecins 

généralistes et infirmières) de patients ayant relevé d’une sédation profonde et continue 

maintenue jusqu’au décès mise en œuvre à domicile entre 2016 et 2019, dans le 

département du Gers ; sédation réalisée grâce à l’investissement des médecins généralistes 

et infirmières libérales et à l’accompagnement du Réseau de soins palliatifs ARPEGE.  

Les critères de non inclusion sont : les patients n’ayant pas relevé d’une prise en charge 

palliative à domicile, ceux n’ayant pas bénéficié d’une sédation au domicile, les patients 

pour lesquels la sédation a été mise en œuvre par une hospitalisation à domicile (HAD). 

 

B. Création du questionnaire 

 

 Pour construire le questionnaire, nous nous sommes appuyés sur les travaux publiés 

par la Société Française d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) (18), le guide 

proposé par la Haute Autorité de Santé (HAS) (17) et la Loi Claeys-Leonetti du 2 février 

2016 (10) (Annexe 1). 

Le questionnaire a été testé auprès de médecins généralistes et d’internes en médecine 

générale afin de vérifier la facilité de compréhension et le degré d’acceptation des 

questions, puis optimisé afin d’éviter une perte d’information. Il comporte quatre parties 

(Annexe 2).  

La première partie, composée de quatre questions fermées, s’intéresse aux caractéristiques 

sociodémographiques des médecins et infirmières ainsi qu’à leur formation et expérience 

antérieure en soins palliatifs. La deuxième partie, en cinq questions fermées, est centrée sur 
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le patient : information reçue, recueil du consentement, désignation d’une personne de 

confiance et rédaction des directives anticipées. La troisième partie comporte neuf 

questions fermées et concerne les modalités pratiques de mise en œuvre de la 

sédation profonde et continue : réalisation d’une procédure collégiale, présence des 

professionnels de santé lors de l’initiation de la sédation, surveillance du patient, 

association de la sédation à un traitement analgésique et à l’arrêt de l’hydratation et de la 

nutrition artificielle, disponibilité des soignants et des aidants. Enfin, la dernière partie se 

compose de deux questions fermées qui clôturent notre enquête en explorant le ressenti et 

les difficultés rencontrées par les professionnels de santé dans les suites de la mise en 

œuvre de la sédation à domicile. 

 

 Le questionnaire a été soumis aux médecins généralistes et infirmières libérales de 

juin à octobre 2022 par hétéro-passation téléphonique. En cas de défaut de réponse et après 

deux relances téléphoniques, il leur a été envoyé par courrier électronique. La liste des 

médecins généralistes et cabinets infirmiers ainsi que le nom et l’âge du (ou des) patient(s) 

dont ils étaient référents ont été récupérés dans la base de données du Réseau ARPEGE. 

Les coordonnées manquantes ont été complétées grâce à Internet et les adresses de courrier 

électronique, lorsqu’elles ont été nécessaires, ont été renseignées après appel téléphonique. 

Nous avons recueilli le témoignage du praticien s’étant le plus investi auprès du patient et 

notamment celui qui était présent lors de la mise en œuvre de la sédation. 

 

C. Recueil  et protection des données  

 

 Les réponses obtenues ont été directement anonymisées et retranscrites dans un 

tableur Microsoft office Excel. Concernant les difficultés rencontrées lors de la mise en 

œuvre de la sédation, les différentes réponses obtenues ont été classées par mot-clé.  

 

Cette thèse répond à une recherche « Hors Loi Jardé ». Une déclaration de conformité a été 

effectuée auprès du délégué à la protection des données du Département Universitaire de 

Médecine Générale de Toulouse dans le cadre de la méthodologie de référence MR-004 

(Annexe 3). 
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D. Evaluation du critère principal  

 

 Afin de déterminer si la mise en œuvre de la sédation à domicile était conforme aux 

recommandations françaises en vigueur, nous nous sommes basés sur la Loi Claeys-

Leonetti (10), sur le guide d’application publié par la Haute Autorité de Santé (HAS) en 

février 2018 et actualisé en janvier 2020 (17) et sur les recommandations de bonnes 

pratiques professionnelles émises par la Société Française d’Accompagnement et de Soins 

palliatifs (SFAP) publiées en 2009 (19) (Annexe 1). 

Après avoir compilé et recherché les points les plus pertinents, nous avons choisi d’étudier 

l’application des dix recommandations suivantes : 

- désignation d’une personne de confiance ; 

- rédaction de directives anticipées ; 

- participation à une procédure collégiale pour le médecin généraliste et l’infirmière 

impliqués dans la prise en charge du patient ; 

- information du patient ;  

- disponibilité d’un médecin et d’une infirmière après la mise en œuvre de la 

sédation (la disponibilité du médecin sera appréciée par l’infirmière et 

inversement) ;   

- disponibilité des aidants après l’instauration de la sédation ; 

- initiation de la sédation par l’infirmière en présence d’un médecin ; 

- surveillance du patient : évaluation par l’infirmière au moins deux fois par jour au 

domicile et évaluation quotidienne par le médecin ; 

- l’instauration ou la poursuite d’un traitement antalgique lors de la mise en œuvre de 

la sédation ; 

- l’arrêt de l’hydratation et de la nutrition artificielle. 

 

 Notre choix s’est porté sur l’analyse de ces dix recommandations car il a été 

démontré que les principaux défis à la mise en œuvre d’une sédation au domicile résident 

dans la spécificité même du domicile, à savoir la difficulté pour les professionnels de santé 

à se rendre disponibles, la nécessité de coopérer avec les proches et les obstacles à 

l’accomplissement d’un travail d'équipe et multidisciplinaire (20–22).  

La Loi du 2 février 2016 (10) a modifié quelques aspects de la Loi du 22 avril 2005 (9) que 

nous nous sommes attachés à évaluer. Tout d’abord, l’ordre des personnes à informer 

quand le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté (10). Dans ce cas, le témoignage de 
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la personne de confiance prévaut sur tout autre témoignage de proches. Les directives 

anticipées deviennent contraignantes pour les médecins, sauf en cas d’urgence vitale ou 

dans le cas où elles seraient inappropriées à la situation médicale (10). La Loi Claeys-

Leonetti, prévoit qu’une sédation provoquant une altération de la conscience maintenue 

jusqu’au décès peut être mise en œuvre, à domicile, à la demande du patient (10). La 

France est le seul pays au niveau international à prévoir un statut légal de la pratique de la 

sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès et à affirmer le droit du patient à y 

recourir (11). L’accès à la sédation profonde et continue est conditionné par la réalisation 

d’une procédure collégiale qui permet à l’équipe soignante de vérifier que la situation du 

patient entre bien dans le cadre des conditions d’applications prévues par la loi (10). La 

nutrition artificielle et l’hydratation sont désormais considérées comme des traitements et à 

ce titre, devraient être suspendues lors de la mise en œuvre de la sédation. Enfin, la 

sédation doit s’accompagner de traitements analgésiques (Annexe 1). 

 

 Le suivi des recommandations a été obtenu par le rapport du « nombre de 

recommandations totales suivies » sur le « nombre de recommandations totales étudiées » 

pour chacune des sédations. 

Pour un même patient, les réponses au questionnaire du médecin ont été étudiées 

indépendamment de celles de l’infirmière afin de gommer les possibles divergences.  
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III. RESULTATS 
 

 Entre 2016 et 2019, 17 sédations profondes et continues maintenues jusqu’au décès 

ont été réalisées avec le soutien du Réseau ARPEGE à domicile. Au total, nous avons 

recueilli les réponses au questionnaire des médecins pour 12 sédations et des infirmières 

pour 14 sédations (Figure 1). Le taux de réponse au questionnaire est de 76%. 

 
Figure 1. Diagramme de flux des patients ayant bénéficié d’une sédation profonde et 

continue à domicile entre 2016 et 2019 dans le Gers avec le Réseau ARPEGE. 
* Un médecin et une infirmière ont pris en charge respectivement deux patients et donc ont été interrogés à 

deux reprises.  

913 patients pris en charge 

304 patients dans le cadre de soins palliatifs 

17 sédations à domicile  
→ 32 professionnels de santé  

17 infirmières* 

14 réponses  
par téléphone 

2 retraitées 
1 non réponse  

17 médecins*  

12 réponses 

4 par téléphone  8 par mail  

1 retraité 
4 non réponse 
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 Pour l’un des patients, nous n’avons réussi à obtenir aucune réponse au 

questionnaire : ni celle du médecin généraliste, ni celle des infirmières l’ayant pris en 

charge. A noter, un médecin et une infirmière ont pris en charge respectivement deux 

patients distincts.   

A. Caractéristiques des professionnels de santé (Tableau 1) 
 

Caractéristiques 

 

Médecins Infirmières Total 

n = 11 n = 13 n = 24 

Genre 
Femmes 2 13 15 (62%) 

Hommes 9 0 9 (37%) 

Milieu d'exercice 
Rural 3 4 7 (29%) 

Semi rural 8 9 17 (71%) 

Urbain 0 0 0  

Mode d’exercice  
seul 3 2 5 (21%) 

en groupe  8 11 19 (79%) 

Expérience antérieure   
oui  10 12 22 (92%) 

non 1 1 2 (8%) 

Connaissance de la 

Loi Leonetti 

oui 9 11 20 (83%) 

si oui, 

application ?  

oui 9 9 18  

non 0 2 2  

non 2 2 4 (17%) 

Formation en soins palliatifs :  7 8 15 (62%) 

- Formation initiale 3 2 5  

- Formation continue 3 6 9  

- DIU DU 1 0 1  

Tableau 1. Caractéristiques des médecins et infirmières ayant contribué à la mise en 

œuvre de la sédation à domicile. 

 

 Les médecins ayant répondu au questionnaire se composaient à 81% d’hommes 

alors que les infirmiers étaient représentés exclusivement par des femmes. Soixante-dix-

neuf pour cent des répondants avaient déjà accompagné un patient en fin de vie et 62% des 

professionnels de santé se considéraient formés ; seulement un médecin disposait d’un 

diplôme universitaire validant en soins palliatifs. Parmi les 83% des soignants estimant 
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connaitre la Loi Leonetti, 10% des infirmières ont considéré que le cadre législatif n’avait 

pas été respecté lors de la mise en œuvre de la sédation étudiée. 

 

B. Modalités de mise en œuvre de la sédation 
 

 Nous observons que pour plus de 80% des sédations étudiées, une information a été 

délivrée au patient, un consentement recueilli et une personne de confiance désignée. Les 

directives anticipées ont été rédigées une fois sur deux (Tableau 2). Une procédure 

collégiale associant le Réseau de soins palliatifs aux professionnels de santé libéraux a été 

réalisée pour l’ensemble des sédations étudiées et a fait intervenir dans plus de la moitié 

des cas le binôme médecin généraliste-infirmière libérale du patient. L’initiation de la 

sédation par l’infirmière a été réalisée en présence d’un médecin dans plus de 85% des 

situations. Enfin, après l’instauration de la sédation, 92% des médecins ont estimé que leur 

binôme infirmier était facilement joignable et disponible contre  seulement 79% des 

infirmières. 

 Les professionnels de santé étaient 23% à penser que l’arrêt de l’hydratation 

précipitait le décès tout comme la mise en œuvre de la sédation pour 46% d’entre eux.  

 Vingt-trois pour cent des répondants ont spontanément évoqué le soutien du Réseau 

de soins palliatifs comme élément facilitant la mise en œuvre de la sédation à domicile. Les 

soignants ont apprécié la multidisciplinarité, le travail en équipe et le soutien qu’apporte le 

Réseau dans la prise en charge. 
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Tableau 2. Déroulement des sédations à domicile selon les soignants et les difficultés 

rencontrées.  
En gras : les dix critères évalués pour la validation des recommandations sur la sédation. 

 

 
Avis des soignants 

Médecins 
n = 12 

Infirmières 
n = 14 

Total 
n = 26 

Information délivrée au patient  11 (92%) 11 (79%) 22 (85%) 

Consentement recueilli 12 (100%) 14 (100%) 26 (100%) 

Personne de confiance 

absente 1 (8%) 4 (29%) 5 (19%) 

par oral  7 (58%) 4 (29%) 11 (42%) 

par écrit  4 (34%) 6 (42%) 10 (39%) 

Directives anticipées rédigées 7 (58%) 6 (43%) 13 (50%) 

Annonce d’entrée en soins palliatifs faite 11 (92%) 12 (86%) 23 (88%) 

Procédure collégiale réalisée  12 (100%) 14 (100%) 26 (100%) 

Présence à la procédure collégiale  

MG + IDE 8 (66%) 7 (50%) 15 (58%) 

MG seul 2 (17%) 3 (21%) 5 (19%) 

IDE seule  2 (17%) 3 (21%) 5 (19%) 

ni le MG ni l’IDE  0  1 (8%) 1 (4%) 

Présence lors de la mise en œuvre de 

la sédation 

Réseau, MG et 

IDE 
3 (25%) 3 (21%) 6 (24%) 

MG et IDE 8 (66%) 8 (58%) 16 (61%) 

IDE seule 1 (9%) 3 (21%) 4 (15%) 

Présence des aidants après l’initiation de la sédation 11 (92%) 13 (93%) 24 (92%) 

Présence d’une analgésie 11 (92%) 11 (79%) 22 (85%) 

Arrêt de l'hydratation et de la nutrition 10 (83%) 10 (71%) 20 (77%) 

Avis sur la précipitation du décès lors 

de : 

l’arrêt de 

l’hydratation 
1 (8%) 5 (36%) 6 (23%) 

l’arrêt de la 

nutrition  
0  0  0  

l’instauration de 

la sédation 
5 (42%) 7 (50%) 12 (46%) 

Visite quotidienne (≥ 2 pour les IDE, ≥ 1 pour les MG) 5 (42%) 14 (100%) 19 (73%) 

Surveillance des paramètres physiologiques (hors éveil et 

fréquence respiratoire) 
4 (34%) 8 (58%) 12 (46%) 

Disponibilité estimée des professionnels de santé 
(IDE selon MG et inversement) 

11 (92%) 11 (79%) 22 (85%) 

Difficultés rencontrées  2 (17%) 9 (64 %) 11 (42%) 

Appréhensions à la mise en œuvre d’une nouvelle sédation 2 (17%) 6 (43%) 8 (31%) 
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 Seulement 17% des médecins déclaraient avoir été confrontés à des difficultés lors 

de cette prise en charge palliative à domicile contre 64% des infirmières (Tableau 2). Pour 

expliquer leur mise en difficulté, les médecins ont cité essentiellement un manque de 

formation ou d’expérience, une prise en charge chronophage et un délai d’obtention du 

Midazolam trop long (Tableau 3). Les infirmières, quant à elles, déplorent un manque 

d’anticipation pouvant conduire à des situations imprévues : source d’anxiété et venant 

renforcer le sentiment de solitude décrit par certaines. Elles regrettent le manque de 

disponibilité de certains médecins généralistes qui entrave, selon elles, l’accompagnement 

du patient mais également de ses proches. La charge émotionnelle a été citée comme 

source de mise en difficulté aussi bien par les médecins que par les infirmières.  

 

 Difficultés rencontrées Nombre d'occurrences 

Manque d'anticipation / gestion des imprévus  n = 5 

Manque de disponibilité des professionnels de santé  n = 5 

Coopération avec les proches : famille oppressante 

poussant à la sédation / famille dépassée 
n = 4 

Charge émotionnelle lourde  n = 3 

Première expérience de prise en charge d'une 

sédation / manque de formation  
n = 2 

Patient(e) dans le refus de soins n = 2 

Peur de la sédation  n = 2 

Sentiment de solitude  n = 1 

Tableau 3. Eléments rapportés concernant les difficultés rencontrées lors de la mise en 

œuvre de la sédation à domicile. 

 

Enfin, 31% des professionnels de santé disent appréhender mettre en œuvre une nouvelle 

sédation à domicile (Tableau 2). Les causes évoquées sont :  

- un manque de disponibilité du médecin généraliste (n = 3) ; 

- un manque d’anticipation (n = 3) ; 

- un délai d’obtention du Midazolam trop long (n = 2) ; 

- une surveillance du patient plus difficile qu’en milieu hospitalier (n = 1) ;  

- une prise en charge chronophage (n = 1).  
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C. Respect des recommandations et difficultés rencontrées lors de la mise en 

œuvre de la sédation à domicile 

 

 Concernant les recommandations d’intérêt, nous observons qu’en moyenne 7,6 

critères ont été suivis sur les dix étudiés. Aucune sédation n’a respecté l’ensemble des dix 

recommandations mais un minimum de cinq critères a été suivi pour chacune des 

sédations. L’évaluation quotidienne du patient par le médecin généraliste, la rédaction des 

directives anticipées et la participation du médecin et de l’infirmière à la procédure 

collégiale sont les principaux critères ayant fait défaut. Malgré cela, cinquante quatre pour 

cent des sédations ont suivi au moins huit des dix recommandations étudiées (Figure 2). 

 

 
Figure 2. Nombre de critères validés par sédation [moyenne : 7,6 – médiane : 8]. 

 

 Les recommandations les mieux suivies sont celles concernant la disponibilité des 

infirmières (92%) et des aidants (92%), l’association de la sédation à un traitement 

analgésique (85%) et son initiation par une infirmière en présence d’un médecin (85%).  

 

 Les réponses données par les médecins se rapprochaient davantage des 

recommandations (Tableau 2). Selon eux, 92% des patients en soins palliatifs avaient reçu 

une information et désigné une personne de confiance. Les infirmières ont estimé qu’une 

information avait été délivrée aux patients pour 79% des sédations étudiées et que 
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seulement 71% d’entre eux avaient choisi une personne de confiance. Lors de la mise en 

œuvre de la sédation, l’hydratation et la nutrition artificielle avaient été suspendues pour 

83% des sédations selon les médecins contre 71% selon les infirmières. De même, la 

sédation profonde et continue avait été associée à une analgésie pour 92% des cas selon les 

médecins contre 79% selon les infirmières. Les réponses des médecins semblent corrélées 

à leur niveau de difficulté lors de la prise en charge puisque seulement 17% d’entre eux 

estiment avoir éprouvé des difficultés contre 64% des infirmières. 

 

.  
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IV. DISCUSSION 
 

  

 L’analyse de ces vingt-six témoignages de sédations nous montre un bon suivi des 

recommandations avec une moyenne de 7,6 critères validés sur les dix étudiés. Certaines 

ont été très bien suivies telles que la désignation d’une personne de confiance, 

l’information délivrée au patient, l’association de la sédation à un traitement analgésique et 

à l’arrêt de l’hydratation et de la nutrition artificielle. Une procédure collégiale a été 

réalisée pour l’ensemble des sédations étudiées et l’initiation de la sédation par l’infirmière 

a été effectuée en présence d’un médecin dans 85% des cas. Certaines recommandations 

apparaissent cependant plus délicates à respecter telles que la rédaction des directives 

anticipées (formulées seulement par un patient sur deux), l’évaluation quotidienne du 

patient par le médecin généraliste et la participation conjointe à la procédure collégiale du 

médecin et de l’infirmière impliqués dans la prise en charge du patient. Les répondants 

reconnaissent, à 42%, avoir éprouvé des difficultés lors de la mise en œuvre de la sédation, 

particulièrement les infirmières (64%). 

 

A. Forces de l’étude 
 

 La principale force de ce travail est l’exhaustivité de l’échantillonnage des 

sédations profondes et continues maintenues jusqu’au décès réalisées au domicile au 

niveau du Réseau ARPEGE et la participation effective des vingt-six professionnels de 

santé sur les trente-quatre intervenus (76%). Nous avons eu la chance de pouvoir interroger 

des soignants exerçant aussi bien en cabinet de groupe que seuls, formés ou non formés et 

ayant ou non déjà été confrontés à la mise en œuvre d’une sédation à domicile. Notre étude 

a évalué l’approche des médecins généralistes et celle des infirmières libérales, 

comparaison peu réalisée jusqu’à présent.  

La diffusion du questionnaire par appels téléphoniques et le fait d’avoir pu échanger 

directement avec les médecins généralistes et les infirmières ont favorisé la participation à 

cette étude. Enfin, le respect des recommandations lors de la mise en œuvre d’une sédation 

à domicile est un sujet très peu abordé dans la littérature aussi bien francophone 

qu’internationale (23).  
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B. Limites de l’étude 
 

 Notre étude présente un biais de recrutement puisque nous avons interrogé les 

professionnels de santé ayant sollicité un réseau de soins palliatifs : le Réseau ARPEGE. Il 

aurait été intéressant de comparer leurs réponses à celles de soignants n’ayant pas fait 

intervenir un réseau de soins palliatifs, afin d’évaluer la faisabilité de la sédation en dehors 

de ce contexte aidant. Aucun des professionnels de santé interrogés ne considéraient 

exercer en milieu urbain alors que certains pratiquaient à la préfecture du Gers. 

Il existe également un biais méthodologique comme pour toute étude par questionnaire. La 

rédaction des questions et les propositions de réponse ont pu influencer les résultats. Afin 

de minimiser ce biais, le questionnaire a été relu par un médecin et une interne en 

médecine générale mais non testé auprès d’infirmières. 

D’autres biais existent : certaines questions sont soumises au biais de mémorisation. En 

effet, il était demandé aux répondants d’évoquer une prise en charge palliative remontant 

jusqu’à sept ans en arrière, ce qui pouvait parfois compliquer certaines réponses. 

Cependant, la prise en charge de patients en fin de vie à domicile est un événement 

marquant avec une charge émotionnelle forte et dont nous pouvons considérer qui laisse 

des « souvenirs ». Un biais de désirabilité doit également être considéré avec une tendance 

à donner les réponses « attendues » ou recommandées malgré leurs anonymisations. 

 

C. Planification anticipée des soins 

 

 Un des principaux obstacles décrit à l’application des recommandations lors de la 

mise en œuvre de la sédation profonde et continue à domicile est le manque d’anticipation 

(Tableau 3). Il est considéré à la fois comme source d’échec du maintien à domicile et 

cause de souffrance pour les professionnels de santé (13,24). « Anticiper semble être le 

meilleur moyen de respecter au mieux l’autonomie et la dignité du patient » (25), et à ce 

propos, le Comité Consultatif National d'Ethique (CCNE) souhaiterait s’appuyer sur le 

modèle anglo-saxon, l’« advance care planning » ou « planification anticipée des soins » 

(37). Ce modèle incite les patients à discuter de leurs préférences en matière de fin de vie 

avec leur famille et les professionnels de santé, à identifier une personne de confiance et à 

rédiger des directives anticipées (26,27). Or, le dernier rapport d'information déposé par la 

Commission des Affaires Sociales en mars 2023 sur l’évaluation de la Loi du 2 février 
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2016, déplore un recours à la personne de confiance et aux directives anticipées 

insuffisants (11). Ce qui corrobore en partie nos résultats. 

 

  Dans les situations de fin de vie, lorsque le patient ne peut plus s’exprimer et en 

l’absence de directives anticipées, la personne de confiance est l’interlocuteur privilégié 

lors des échanges avec les professionnels de santé. Depuis la Loi du 2 février 2016 (10), 

son témoignage prévaut sur tout autre avis de proche dans la prise de décision (28). Nous 

avons constaté que 81% des patients ont désigné une personne de confiance et cela 

majoritairement à l’oral contre 73% au niveau national (désignée ou souhaitant le faire) 

(29). Bien que ce dispositif soit de mieux en mieux appréhendé par les Français (11), il 

demeure parfois une confusion entre la personne de confiance et la personne à prévenir en 

cas d’urgence (11). Il est important d’instaurer un temps d’information réunissant un 

soignant, le patient et la personne de confiance en devenir afin que son rôle soit bien défini 

et qu’il ne soit pas vécu comme une charge ou une responsabilité (30–32), comme cela a 

pu être évoqué par certains soignants dans notre étude. Les médecins généralistes ont un 

rôle fondamental d’information. 

 

 Les directives anticipées transcrivent les souhaits du patient relatifs à sa fin de vie 

dans le cas où il serait un jour dans l’incapacité d’exprimer sa volonté. Dans notre étude, 

elles ont été rédigées et connues des soignants pour 50% des sédations étudiées. Ce résultat 

est très nettement au-dessus de ce que l’on observe au niveau national puisque seulement 

13% des Français de plus de 50 ans les avaient formulées en 2019 (11,33). Cette différence 

s’explique incontestablement par l’appui du Réseau de soins palliatifs ARPEGE qui 

sensibilise les patients à ce dispositif et propose une aide à leur rédaction (34). Les 

directives anticipées restent méconnues de la majorité des Français (11) pour de multiples 

raisons : il existe un manque d’information des patients mais également des soignants (35) 

et ce malgré les nombreux efforts réalisés (36). Le sujet de la fin de vie est mis à distance 

et peu de Français l’aborde préalablement avec leur médecin (11). Lorsque les directives 

anticipées sont rédigées, leur contenu est souvent imprécis voire inadapté (35,37). Afin 

d’éviter ces écueils et d’assurer leur effectivité, l’accompagnement à leur rédaction par un 

professionnel de santé est nécessaire (37), comme cela a pu être proposé par les 

professionnels du Réseau ARPEGE. D’autant plus, que la rédaction des directives 

anticipées favoriserait le maintien à domicile et améliorerait la qualité de fin de vie (38). 
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 Planifier les soins est une nécessité afin d’assurer une démarche palliative de 

qualité tout en diminuant sa complexité. Informer pour mieux faire connaitre les dispositifs 

émanant de la Loi Claeys-Leonetti, sensibiliser à la culture palliative, échanger autour de la 

fin de vie semblent être une ambition réalisable afin de faciliter la réflexion de chacun. 

Dans cette optique, une « discussion anticipée » (11) serait souhaitable. Elle permettrait 

d’aborder avec le patient ses droits et ses volontés en matière de fin de vie. En situation 

palliative, ces discussions anticipées permettraient au patient et à sa famille de recevoir une 

information appropriée sur la sédation profonde et continue. Ce temps dédié est nécessaire 

à la compréhension de la démarche proposée par les soins palliatifs, différente de celle de 

l’euthanasie. Les limites entre ces deux pratiques peuvent parfois paraître floues (11). 

Informer le patient c’est respecter son autonomie (39) et lui permettre de prendre les 

décisions le concernant qu’il jugera les plus adaptées à sa situation.  

Avant l’instauration d’une sédation profonde et continue, les échanges entre soignants sont 

indispensables pour que chacun en comprenne la finalité et pour diminuer l’appréhension à 

la mettre en œuvre que l’on retrouve ici. Le soutien d’un réseau de soins palliatifs répond à 

ces impératifs en contribuant à la réalisation de réunions pluridisciplinaires qui renforce le 

travail d’équipe et en facilitant la rédaction de prescriptions anticipées (34).  

 

D. L’implication des proches 

  
 Dans cet ultime moment de la vie, les membres de la famille ne se substituent pas 

aux professionnels de santé mais leur présence continue auprès du patient est une condition 

sine qua non à la mise en œuvre d’une sédation au domicile. Au travers de notre étude, 

nous avons pu souligner leur assiduité (Tableau 2). Alors qu’en milieu hospitalier, ils 

revêtent un statut de simple observateur, au domicile, ils jouent un rôle actif. Ils assurent la 

continuité des soins par la surveillance du patient en dehors des heures de visites des 

professionnels de santé (40), ils s’occupent des démarches administratives parfois lourdes, 

réalisent des soins de confort et accompagnent le patient dans les activités de la vie 

quotidienne (41). Ce degré de responsabilité peut, pour certains, conduire à des situations 

d’épuisement et d’isolement (41) et être vécu comme un fardeau voire engendré un 

sentiment de culpabilité de la mort du patient (22,41). Pour éviter ces écueils, les proches 

ont besoin d’être soutenus (42–44). L’équipe soignante doit, dès le début de la prise en 

charge, leur délivrer une information claire et appropriée, répondre à leurs questions, 
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définir leur rôle (22), s’assurer de leur compréhension (45) et rechercher leur assentiment 

pour qu’ensemble, main dans la main, ils élaborent un projet commun dans l’intérêt du 

patient. Là encore, anticiper est une nécessité (46). Il en va de la responsabilité des 

soignants de « ne pas faire vivre l’intolérable » (40) aux proches. L’épuisement familial 

est l’une des causes d’échec du maintien à domicile lors d’une prise en charge palliative 

(47,48). Accompagner psychologiquement l’entourage est donc primordial. Le soutien 

d’un réseau de soins palliatifs est alors tout à fait pertinent en proposant le suivi du patient 

et de ses proches par une équipe pluridisciplinaire qui les accompagne tout au long de la 

prise en charge en repérant les facteurs de vulnérabilité de chacun et en proposant des 

solutions adaptées aux problématiques rencontrées. L’appui du psychologue présent dans 

le réseau de soins palliatifs est une ressource pour le patient et ses proches qui facilite les 

échanges et l’écoute bienveillante. Un accompagnement physique, au travers de solutions 

de répits sous forme d’accueils temporaires (de jour, de nuit ou hébergement sur un temps 

un peu plus long dans des maisons de répit) peuvent également être proposé aux proches 

aidants (49). Et depuis peu, sur le modèle québécois, s’est développé « le relayage des 

aidants » où l’aidant est remplacé de jour comme de nuit durant son absence au domicile 

(49,50).  

La prise en charge palliative à domicile peut s’avérer délicate au regard de l’implication 

nécessaire des proches (11), leur offrir un accompagnement physique et psychologique est 

essentiel et conditionne le respect de la volonté du patient.  

 

E. Un défi pour les professionnels de santé libéraux  
 

 La mise en œuvre d’une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès à 

domicile requiert des conditions qui sont contraignantes et souvent difficiles à appliquer en 

pratique, ne serait-ce que concernant la disponibilité des soignants. Notre étude a souligné 

les difficultés pour les médecins à effectuer une visite quotidienne après l’initiation de la 

sédation et leur manque de disponibilité a été mentionné à de nombreuses reprises comme 

un obstacle à la prise en charge. La présence conjointe du médecin généraliste et de 

l’infirmière en charge du patient lors de la procédure collégiale n’a été possible que pour 

58% des sédations étudiées, ce qui souligne la complexité à réunir l’ensemble des 

intervenants sur un temps d’échange commun. Or, la concertation entre soignants dans un 

temps dédié garantit une démarche palliative de qualité (51). La multidisciplinarité s’avère 

beaucoup plus complexe à mettre en œuvre à domicile qu’en milieu hospitalier (22), même 
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si elle est facilitée par le soutien d’un réseau de soins palliatifs (34,52). La difficulté à 

effectuer un travail d’équipe coordonné et la charge de travail trop importante sont des 

motifs évoqués par certains professionnels de santé qui se détournent peu à peu des 

accompagnements de fin de vie (53).  

 L’implication émotionnelle engendrée par le suivi de sédations à domicile est une 

source supplémentaire de difficultés pour les soignants (54,55), comme cela a été décrit 

dans notre étude. Un sentiment de perte de sens ou de non sens peut apparaitre. Des 

situations de fin de vie peuvent faire écho à l’histoire personnelle de certains soignants. Le 

malade, au fil des années, peut revêtir plus que le simple statut de patient et devenir en 

quelque sorte un « ami ». L’ensemble de ces situations peut être source de souffrance et de 

désarroi pour les soignants. Verbaliser leur vécu est donc primordial. Le recours à des 

groupes de parole est une solution pour leur permettre d’exprimer leur ressenti (18). De 

même, la cohésion de l’équipe soignante et une communication satisfaisante entre pairs 

sont propices aux échanges et à la verbalisation de leurs difficultés (24).  

La cohésion de l’équipe soignante est favorisée par la formation et l’expérience en soins 

palliatifs (56,57). Or, nous avons constaté qu’un professionnel sur trois n’était pas formé 

aux soins palliatifs, constat également mis en avant dans le rapport concernant l’évaluation 

de la Loi du 2 février 2016 (11). Une formation insuffisante altère la qualité de la prise en 

charge palliative et induit de fausses croyances et des peurs injustifiées (11). Dans notre 

étude, la « peur de la sédation » et le manque de formation ont été cités comme freins à la 

mise en œuvre de sédations profondes et continues à domicile (Tableau 3). Renforcer la 

formation initiale en soins palliatifs et développer la formation continue des professionnels 

de santé médicaux et paramédicaux sont une nécessité afin de valoriser et de répandre la 

culture palliative (11,58,59).  

 Nous avons constaté des avis divergents entre médecins et infirmières concernant le 

déroulement de la sédation profonde et continue à domicile. Ces différences s’expliquent 

probablement par le rôle que chaque acteur de soins revêt dans la mise en œuvre de la 

sédation. Les médecins vivent cette prise en charge d’un point de vue médical : ils 

s’intéressent à la logistique (prescription des médicaments, mise en place des aides 

techniques et humaines) et au confort du patient. Ils se préoccupent probablement 

davantage de la désignation d’une personne de confiance, de la rédaction de directives 

anticipées ou encore de la prescription d’un traitement analgésique en association à la 

sédation profonde et continue. Les infirmières passent un peu plus de temps au chevet du 

patient et au contact de son entourage. Elles sont plus attentives à leurs ressentis, à leurs 
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complaintes et attentes. Une relation de confiance se créée (41). Les sujets qu’elles 

abordent avec le patient et ses proches leur permettent de mieux appréhender leurs 

difficultés. Ainsi, médecins et infirmières entrevoient cette prise en charge sous un angle 

différent mais de manière complémentaire.  

 

 Comme le mentionne le rapport concernant l’évaluation de la Loi du 2 février 2016 

précité (11), des efforts restent à fournir concernant l’appropriation par les professionnels 

de santé de la Loi Claeys-Leonetti et son application à domicile (11,60). Pour cela, les 

professionnels de santé libéraux ont besoin, au même titre que le patient et sa famille, 

d’être épaulés dans cette prise en charge chronophage qui demande attention et profondeur. 

L’intervention d’une équipe spécialisée en soins palliatifs (16,22) répond à ces exigences 

en apportant une expertise dans ce domaine et un soutien indéfectible aux soignants. Ce 

constat a toute son importance dans un contexte de disparition des réseaux de soins 

palliatifs au profit des dispositifs d’appui à la coordination (DAC) (11) dont la mission est 

de venir en appui aux professionnels de santé faisant face à des prises en charge 

complexes. Cela fait craindre le risque de « perdre l’expertise apportée par les réseaux de 

soins palliatifs ou de la voir se diluer dans les autres activités de coordination » (11). 

Cette disparition pourrait fragiliser la mise en œuvre de sédations profondes et continues 

maintenues jusqu’au décès à domicile alors qu’un accompagnement au domicile est de plus 

en plus souhaité par les patients. Pour que ce droit puisse perdurer, les soignants et les 

proches aidants ont besoin d’être soutenus, une expertise en soins palliatifs est nécessaire 

afin de répondre aux questions techniques et éthiques et la présence d’une ressource de 

proximité est indispensable.  
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 La Loi Claeys-Leonetti répond à la grande majorité des situations de fin de vie (11) 

et autorise la mise en œuvre de sédations profondes et continues maintenues jusqu’au 

décès à domicile. Renforcer l’information sur les dispositifs législatifs existants est 

nécessaire afin de mieux les mettre en œuvre. L’évolution législative qui se dessine vers 

l’euthanasie ne répondra pas à la volonté de maintenir un accompagnement de qualité à 

domicile voire pourrait nuire à celui-ci en diminuant les moyens qui lui sont alloués. Un 

patient bénéficiant d’une prise en charge adaptée de la douleur et d’un accompagnement 

adéquat renonce à précipiter son décès (11). Pour cela, les acteurs de soins primaires, que 

sont les médecins généralistes et les infirmières libérales, doivent être formés et épaulés 

par une équipe ressource. Leur implication doit être valorisée afin qu’ils puissent prendre 

le temps d’accompagner au mieux le patient et ses proches.  
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V. CONCLUSION  
 
  

 Les recommandations concernant la mise en œuvre de sédations profondes et 

continues maintenues jusqu’au décès à domicile sont bien respectées avec une moyenne de 

7,6 critères suivis sur les dix étudiés pour ces 26 témoignages d’accompagnement de fin de 

vie. Mourir dignement, chez soi, entouré des siens, est une volonté exprimée par de 

nombreux Français qui apparait réalisable même si des progrès restent à effectuer. 

 Cette pratique est conditionnée par l’alliance thérapeutique entre le patient, ses 

proches et les soignants mais également par le soutien des acteurs de soins primaires et 

d’une équipe ressource en soins palliatifs. Anticiper les situations de fin de vie est 

indispensable. Encourager les patients à confier leurs volontés à leur personne de confiance 

et les inciter à rédiger leurs directives anticipées garantit une démarche palliative de 

qualité. Il est impératif d’instaurer des temps d’échanges dédiés réunissant les 

professionnels de santé, le patient et ses proches afin que chacun puisse appréhender les 

soins palliatifs. Une attention particulière doit être portée aux proches, pierre angulaire de 

cette prise en charge. Recueillir leur souffrance et leur offrir un soutien psychique et 

physique adapté est un devoir médical et éthique. Les professionnels de santé doivent être 

formés aux soins palliatifs afin de diffuser la démarche palliative et la réflexion éthique.  

  Les principes de la Loi Claeys-Leonetti doivent être mieux connus des Français afin 

que chaque citoyen puisse exercer ses droits, être acteur de sa propre fin de vie et être 

reconnu dans sa dignité et son humanité. L’appropriation de la Loi du 2 février 2016 par 

l’ensemble des Français est nécessaire afin d’éviter que soit fait un amalgame avec 

l’euthanasie. Les soignants ne doivent jamais cesser d’exercer les Principes de la Médecine 

d’Hippocrate : « guérir si possible, soigner souvent, accompagner toujours » (6).  
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VII. TABLE DES ANNEXES  
 
 

Annexe 1 : Loi du 2 février 2016 et recommandations de bonnes pratiques 

professionnelles d’intérêt pour notre étude. 
 

 Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et 

des personnes en fin de vie -JORF n°0028 du 3 février 2016 (10). 

« Art. L. 1110-5-2.-A la demande du patient d'éviter toute souffrance et de ne pas subir 

d'obstination déraisonnable, une sédation profonde et continue provoquant une 

altération de la conscience maintenue jusqu'au décès, associée à une analgésie et à 

l'arrêt de l'ensemble des traitements de maintien en vie, est mise en œuvre dans les cas 

suivants : 

1° Lorsque le patient atteint d'une affection grave et incurable et dont le pronostic vital 

est engagé à court terme présente une souffrance réfractaire aux traitements ; 

2° Lorsque la décision du patient atteint d'une affection grave et incurable d'arrêter un 

traitement engage son pronostic vital à court terme et est susceptible d'entraîner une 

souffrance insupportable ». 

 « La sédation profonde et continue [...] est mise en œuvre selon la procédure 

collégiale [...] qui permet à l'équipe soignante de vérifier préalablement que les 

conditions d'application [...] sont remplies ». 

« A la demande du patient, la sédation profonde et continue peut-être mise en œuvre à 

son domicile ». 

« Les directives anticipées s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, 

d'intervention ou de traitement, sauf en cas d'urgence vitale pendant le temps 

nécessaire à une évaluation complète de la situation et lorsque les directives anticipées 

apparaissent manifestement inappropriées ou non conformes à la situation médicale ». 

 

 Les recommandations de 2020 issues du guide de la HAS à destination des 

professionnels de santé de premier recours « Comment mettre en œuvre une sédation 

profonde et continue maintenue jusqu’au décès ? » (17). 

« Une procédure collégiale est obligatoire avant toute décision de sédation profonde et 

continue maintenue jusqu'au décès. Cette procédure est interdisciplinaire et pluri-

professionnelle : elle concerne tous les professionnels impliqués dans la prise en 
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charge du patient et dans la mise en œuvre de la sédation profonde et continue 

maintenue jusqu'au décès». « La sédation profonde et continue maintenue jusqu'au 

décès est, dans toutes les situations, associée à une analgésie ».  

« L’hydratation et la nutrition artificielles devraient être arrêtées (un maintien a 

minima de l’hydratation peut être nécessaire pour répondre à la volonté des proches 

malgré les explications fournies) ». 

« Lors de l‘instauration, de la sédation, l’infirmière débutera l’administration des 

médicaments, en présence du médecin prescripteur, selon le protocole prédéfini. 

L’infirmière et le médecin surveillent le patient jusqu’à ce qu’il soit stabilisé ». 

 

 Recommandations de la Société Française d’Accompagnement et de soins Palliatifs de 

2009 (18). 

La mise en œuvre d’une sédation à domicile nécessite : «  

- personnel référent, compétent en soins palliatifs, prévenu et joignable ; 

- disponibilité du médicament ou accessibilité d’une pharmacie hospitalière 

autorisée à la rétrocession de médicaments ; 

- disponibilité du médecin pour faire des visites régulières ; 

- possibilité d’un suivi infirmier régulier ; 

- possibilité de contacter un médecin ou une infirmière à tout moment ; 

- assentiment de l’entourage (famille, proches, auxiliaires de vie) et présence 

continue pour que la sédation ait lieu au domicile ». 
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Annexe 2 : Le questionnaire  
 

Concernant le soignant interrogé 

- Avez-vous été formé aux soins palliatifs ? Si oui, quel type de formation avez-vous 

reçu ? Formation initiale, continue ou diplôme validant ? 

- Avant ce patient, aviez-vous déjà mis en œuvre une sédation profonde et continue 

maintenue jusqu’au décès à domicile ?  

- Estimez-vous connaitre la Loi dite Leonetti ? Si oui, pensez-vous l’avoir appliquée lors 

de la prise en charge de ce patient ? 

 

Concernant le patient pris en charge 

- Pensez-vous que le patient avait désigné une personne de confiance ? Si oui, par 

écrit ou à l’oral ? 

- Pensez-vous que le patient avait rédigé des directives anticipées ?  

- Pensez-vous qu’une annonce de prise en charge palliative avait été effectuée au patient 

et sa famille ?  

- Estimez-vous qu’une information claire et appropriée sur la sédation profonde et 

continue et ses objectifs leur aient été délivrés ?  

- Si cela a été possible au moment de la mise en œuvre de la sédation, est ce que le 

consentement du patient a été recherché ?  

 

Modalités pratiques de mise en œuvre de la sédation profonde et continue  

- Pensez-vous qu’une procédure collégiale ait eu lieu avant la mise en œuvre de la 

sédation ? Si oui, le médecin généraliste était-il présent ? L’infirmière en charge du 

patient était-elle présente ? Les professionnels de santé du Réseau ARPEGE y ont-ils 

assistée ? 

- Lors de l’instauration de la sédation, est-ce que le médecin généraliste était présent ? 

Est-ce que l’infirmière impliquée dans la prise en charge était présente ? Est-ce que les 

soignants du  Réseau ARPEGE étaient présents ? 

- Lorsque la sédation a été instaurée, est-ce que la nutrition artificielle et l’hydratation 

ont été suspendues ?  

o Pensez-vous que la mise en œuvre de la sédation profonde et continue ait 

précipité le décès ?  

o Pensez-vous que l’arrêt de la nutrition artificielle ait précipité le décès ?  



 

34 
 

o Pensez-vous que l’arrêt de l’hydratation ait précipité le décès ?  

- Est-ce qu’un traitement analgésique a été associé à la mise en œuvre de la sédation 

profonde et continue ?  

- Est-ce qu’une surveillance des paramètres physiologiques en dehors de l’éveil et de la 

fréquence respiratoire a été poursuivie après l’induction de la sédation profonde et 

continue ?  

- Après la mise en œuvre de la sédation profonde et continue, pensez-vous qu’une 

présence à domicile (famille, proches, auxiliaires de vie, ...) ait été assurée 

continuellement ?  

- Après la mise en œuvre de la sédation, combien de fois par semaine avez-vous rendu 

visite à votre patient ? 

- Estimez-vous que votre binôme infirmier (pour les médecins) ou médical  (pour les 

infirmières) ait été disponible et facilement joignable après l’instauration de la 

sédation ?  

 

Difficultés rencontrées et ressenti personnel 

- Avez-vous rencontré des difficultés à la mise en œuvre de la sédation profonde et 

continue maintenue jusqu’au décès à domicile chez ce patient ? Si oui, lesquelles ?  

- Auriez-vous des appréhensions à mettre à nouveau en place un protocole de sédation à 

domicile ? Si oui, lesquelles ? 
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Annexe 3 : Déclaration de conformité 
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Introduction : La Loi Claeys-Leonetti consacre la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès. 
Elle offre au patient la possibilité de « choisir son ultime résidence sur terre » (14). La majorité des Français 
souhaite privilégier la mort à domicile mais cela requiert des conditions préalables et des exigences 
organisationnelles. 
Objectif : Déterminer si les recommandations de mise en œuvre d’une sédation profonde et continue à 
domicile ont été respectées et quels ont été les freins à leurs applications.  
Matériels et Méthodes : Etude observationnelle, descriptive, réalisée par questionnaire auprès de médecins 
généralistes et d’infirmières ayant contribué à la mise en œuvre à domicile d’une sédation profonde et 
continue entre 2016 et 2019 et soutenus par le Réseau de soins palliatifs ARPEGE. Le questionnaire a été 
soumis de juin à octobre 2022 par hétéro-passation téléphonique. L’évaluation s’est réalisée sur dix critères 
définissant la qualité de la réalisation de la sédation.  
Résultats : Nous avons recueilli 26 témoignages de sédations. En moyenne 7,6 critères ont été suivis sur les 
dix étudiés. Les dispositions prévues par la Loi sont relativement bien appliquées notamment en ce qui 
concerne la désignation d’une personne de confiance, l’information reçue par le patient, l’initiation la 
sédation par une infirmière en présence d’un médecin. Mais le manque de disponibilité des soignants et 
d’anticipation ont parfois pu engendrer des difficultés. 
Conclusion : Pour assurer une démarche palliative de qualité, les patients et leurs proches, doivent être 
informés et accompagnés. Les soignants doivent être formés et épaulés de l’expertise d’une équipe ressource 
en soins palliatifs. L’appropriation de la Loi du 2 février 2016 par l’ensemble des Français est primordiale 
afin que chacun puisse choisir ce qui est le mieux pour lui en matière de fin de vie et d’éviter ainsi toute 
confusion avec l’euthanasie. 
 
DEEP AND CONTINUOUS SEDATION AT HOME: EVALUATION OF PRACTICES  

 
Introduction: The Claeys-Leonetti law enshrines deep and continuous sedation maintained until death. It 
offers the patient the possibility of "choosing his or her final residence on earth" (13). The majority of 
French people wish to favour death at home but this requires preconditions and organisational requirements. 
Objective: To determine whether the recommendations for the implementation of deep and continuous 
sedation at home have been respected and what the obstacles to their application have been.  
Materials and methods: Observational, descriptive study, carried out by questionnaire among general 
practitioners and nurses who contributed to the implementation of deep and continuous sedation at home 
between 2016 and 2019 and supported by the ARPEGE palliative care network. The questionnaire was 
submitted from June to October 2022 by telephone. The evaluation was carried out on ten criteria defining 
the quality of the realization of sedation.  
Results: We collected 26 testimonies of sedations. On average 7.6 criteria were followed out of the ten 
studied. The provisions of the law are relatively well applied, particularly with regard to the designation of a 
trusted person, the information received by the patient and the initiation of sedation by a nurse in the 
presence of a doctor. However, the lack of availability of carers and lack of anticipation caused difficulties. 
Conclusion: To ensure a quality palliative approach, patients and their relatives must be informed and 
supported. Carers must be trained and supported by the expertise of a palliative care resource team. The 
appropriation of the Law of 2 February 2016 by all French people is essential so that each person can choose 
what is best for him or her in terms of end of life and thus avoid any confusion with euthanasia. 
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