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RESUME

Pour améliorer les conditions de la fin de vie, le Iégislateur a promulgué un nouveau droit
pour le patient a la sédation profonde et continue jusqu’a la mort. Ce droit s’applique si le
pronostic vital est engagé a court terme et s’il existe des souffrances réfractaires a tout
traitement. Dans un contexte ou seuls 20% des patients pouvaient bénéficier de soins palliatifs
et ou la formation médicale palliative faisait défaut, ce nouveau droit interpellait au sujet de
son efficience potentielle. L’objectif a été de savoir comment les médecins confrontés aux
situations de fin de vie percevaient ce nouveau droit, quels en étaient les apports et les
inconvénients ? Une étude qualitative a été menée aupres de dix médecins en région centre,
de différentes spécialités, exercant une activité libérale ou hospitaliere. Des entretiens
individuels semi-dirigés ont été effectués sur la base d’un guide. Il en a résulté une perception
favorable car cette légifération a apporté un cadre juridique sécurisant, une médiatisation des
dispositifs relatifs a la fin de vie et un renforcement du respect de la volonté du patient.
Cependant il a présenté des aspects contraignants comme I'absence de clause de conscience
et des imprécisions. L’application de ce droit a été entravé par une culture curative trop
prégnante. La sédation a été percue comme une alternative réelle a I'’euthanasie méme sile
seuil de la sédation suscite débat.

Ces résultats ont mis en évidence que les médecins n’ont pas été défavorables a la pratique
de ce nouveau droit, mais que son application concréte est confrontée a de nombreux écueils

et nécessite une réorganisation des soins orientée vers la prise en charge palliative.

MOTS-CLES

e Sédation profonde
e Soins palliatifs

e Fin de vie

e Ethique

e Sédation continue
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PERCEPTION OF PHYSCIANS CONFRONTED WITH END-
OF-LIFE ABOUT THE NEW RIGHT TO A CONTINUOUS
DEEP SEDATION UNTIL DEATH
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ABSTRACT

To improve end-of-life conditions, the legislator promulgated a new right for the patient to
continuous deep sedation until death. This right applies if the life expectancy is threatened in
the short term and if there is suffering refractory to any treatment. In a context where only 20%
of patients could benefit from palliative care and where palliative medical training was lacking,
this new law interrogated us about its potential efficacy. The aim of this study was to find out
how doctors confronted with end-of-life situations perceived this new right, what were their
advantages and disadvantages? A qualitative study was carried out with ten physicians in the
center region in France, with different specialties, which practicing in a hospital or
independently.

Semi-structured individual interviews were conducted with a guide. This has led to a favorable
perception because this legislation has provided a secure legal framework, a media coverage
of end-of-life legislation and a strengthening of respect for the patient's wishes. However, it has
presented binding aspects such as the absence of a conscientious clause and vagueness.
The application of this right has been hampered by a too healing curative paradigm. Sedation
has been perceived as a real alternative to euthanasia even if the sedation create
controversies.

These results have shown that doctors have not been unfavorable to the practice of this new
law, but that its practical application is faced with many obstacles and requires a

reorganization of care oriented towards palliative care.

KEY-WORDS

e deep sedation
e palliative care
e end-of-life

e ethics

e continuous sedation
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PERCEPTION DES MEDECINS CONFRONTES AUX SITUATIONS DE
FIN DE VIE SUR LE NOUVEAU DROIT A LA SEDATION PROFONDE

MOTS CLES
Sédation ;

Fin de vie ;
Ethique ;
Soins palliatifs

ET CONTINUE JUSQU’A LA MORT

Résumeé

Pour améliorer les conditions de la fin de vie, le législateur a promulgué un
nouveau droit pour le patient a la sédation profonde et continue jusqu’a la
mort. Ce droit s’applique si le pronostic vital est engagé a court terme et s'il
existe des souffrances réfractaires a tout traitement. Dans un contexte ou
seuls 20% des patients pouvaient bénéficier de soins palliatifs et ou la
formation médicale palliative faisait défaut, ce nouveau droit interpellait au
sujet de son efficience potentielle. Ainsi, I'objectif a été de savoir comment
les médecins confrontés aux situations de fin de vie percevaient ce
nouveau droit, quels en étaient les apports et les inconvénients ? Une
étude qualitative a été menée auprés de dix médecins en région centre, de
différentes spécialités, exercant une activité libérale ou hospitaliére. Des
entretiens individuels semi-dirigés ont été effectués sur la base d’un guide.
Il en a résulté une perception favorable dans la mesure ou cette Iégifération
a apporté un cadre juridique sécurisant, une médiatisation des dispositifs
relatifs a la fin de vie et un renforcement du respect de la volonté du patient.
Cependant il a présenté des aspects contraignants comme l'absence de
clause de conscience et des imprécisions comme le délai du court terme.
De plus, I'application de ce droit a été entravé par une culture curative trop
prégnante. La sédation a été percue comme une alternative réelle a
I'euthanasie méme si le seuil de la sédation suscite débat. Sa mise en
pratique nécessitait un travail coordonné entre soignants. Des échanges
répétés et une écoute empathique permettaient d’identifier la demande
réelle du patient et de sa famille.

Ces résultats ont mis en évidence que les médecins n'ont pas été
défavorables a la pratique de ce nouveau droit, mais que son application
concréte est confrontée a de nombreux écueils et nécessite une

réorganisation des soins orientée vers la prise en charge palliative.
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Introduction

Les soins palliatifs proposent une conception
renouvelée du soin inscrivant ’homme malade
avec ses souffrances, ses réactions et ses
attentes au centre d’un projet de soins, tout en
lui garantissant des capacités thérapeutiques
bénéficiant d’'une approche globale et
pluridisciplinaire.! Le développement actuel
des soins palliatifs témoigne de l'aspiration de
nos sociétés a une mort calme, sans douleur,
entourée et pacifiée. Hors, la médiatisation de
certains cas sur la souffrance des malades a
remis a I'ordre du jour des sujets relatifs a la fin
de vie tels que [I'euthanasie, I'obstination
déraisonnable de soins, au point que le « bien
mourir » apparait comme une préoccupation
centrale dans le débat public. Le rapport
SICARD, établi a la demande du président
Hollande, avait pour but, conformément a I'une
de ses promesses présidentielles, d’ouvrir la
voie a une « assistance médicalisée pour finir
sa vie dans la dignité. » 2 Celui-ci, complété par
I'avis du comité consultatif national d’éthique et
du rapport CLaeys-Leonetti ont mis en évidence
plusieurs dysfonctionnements a I'origine du mal
mourir, tels que : I'inégalité des citoyens face a
la mort, la formation insuffisante des médecins
aux soins palliatifs, le cloisonnement entre les
soins palliatifs et les soins curatifs. En effet, on
estime que seulement 20 % des patients
nécessitant une prise en charge palliative en
ont une, tandis qu'en paralléle, 80% des
meédecins n'auraient bénéficié  d’aucune
formation a la simple prise en charge de la
douleur. ® Ainsi, tous ces facteurs contribuent
a la persistance du «mal mourir », dont la
constatation a poussé les autorités publiques a

modifier le cadre législatif fondant la loi du 2

février 2016. Celle-ci permet la mise en vigueur
des principales dispositions  suivantes :
reconnaitre un droit a la sédation profonde et
continue en cas de pronostic vital engagé a
court terme: si le patient présente une
souffrance réfractaire a tout traitement, ou bien
s’il décide d’arréter un traitement qui engagerait
son pronostic vital a court terme, ou bien s’il
n’est plus en mesure d’exprimer sa volonté et
pour lequel le médecin décide d’'arréter tout
traitement engageant son pronostic vital dans le
cadre du refus de I'obstination déraisonnable de
soins. S’ajoute a cela la modification du statut
des directives anticipées qui sont devenues
contraignantes dans le cadre de la décision
médicale.* Pour ce travail de recherche, nous
allons nous intéresser a la question de la
sédation profonde, qui était déja autorisée par
la loi Leonetti mais qui est présentée dans ce
nouveau contexte législatif comme un nouveau
droit pour le patient. En effet, elle s’inscrit
comme un nouveau droit accentuant
autodétermination de ce dernier dans la
continuité des lois de 1999 relatifs au droit des
malades. Ainsi, il est nécessaire de souligner
que la procédure collégiale déclenchée lorsque
le patient demande une sédation profonde et
continue n’a plus de fonction délibérative, mais
une fonction de vérification des conditions
d’application de la loi. Par ailleurs, méme si le
recours a la sédation profonde et continue
s’avere comme un recours ultime aprés échec
des autres traitements, il n'en demeure pas
moins, au vu de la littérature médicale, que
celle-ci de par sa fonction et son
aboutissement, ébranle la quiétude des
médecins susceptibles de la pratiquer. Dans ce
contexte ou le «bien mourir» est la

conséquence d'une pression sociétale, il nous
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est paru intéressant d’avoir le point de vue de
ceux qui seront en charge de la bienveillance de
'application de ce nouveau droit pour les
patients. Ainsi, nous avons souhaité savoir
comment les médecins confrontés aux
situations de fin de vie percoivent le droit a
une sédation profonde et continue pour le
patient, et quels apports et quelles

difficultés leur apporte ce nouveau droit ?

Matériel et Méthode

Une étude qualitative a été réalisée aupres de
dix médecins dans la région centre, confrontés
dans leur pratique aux situations de fin de vie.
Nous avons effectué cette étude a partir d’'un
échantillon raisonné de médecins de diverses
spécialités en hospitalier ou en ambulatoire. Ce
type d’échantillon a permis d’avoir une grande
diversité d’opinions possible sur le theme. Le
recueil de données a été réalisé a partir d’'un
entretien semi-directif élaboré suite a la lecture
des rapports SICARD, de 'avis du CCNE ainsi
que d’articles cités en référence. Les entretiens
ont été menés par le thésard. Ceux-ci se sont
décomposés en une série de questions
ouvertes prédéfinies ainsi que des questions ou
relances visant a préciser les réponses du
médecin interrogé. Les entretiens ont été mené
de fagon a respecter la parole de chacun sans
interrompre ni orienter le médecin interrogé
dans ses réponses. La trame de l'entretien a
permis de dresser [|'état des pratiques
préalables de sédation profonde avant
d’interroger sur I'apport, les inconvénients de ce
nouveau droit a la sédation profonde et
continue, ainsi que sur les perceptions de celui-
ci. La premiére question qui était « que pensez-

vous de cette loi » a été modifié suite au premier
entretien car elle n’exergait pas sa fonction de
guestion « brise-glace » et était difficile a
aborder d’emblée par les interlocuteurs. Elle a
été remplacé par la question suivante : « Quelle
est votre pratique de la sédation profonde ? »,
ce qui a permis d’ouvrir la discussion sur la
sédation profonde avant d’approfondir les
perceptions sur le sujet. Les entretiens ont tous
été enregistrés avec 'accord des interviewés,
anonymisés, et ont été retranscrits pour
'analyse du contenu. L’analyse du contenu a
été menée selon la méthode de la théorie
ancrée. Le codage a été réalisé de maniere
manuelle, fragments par fragments a la
relecture des retranscriptions, puis arrangé en
catégories. L’analyse du contenu a fait I'objet
d'une double lecture (thésard et directeur de
thése). Une mise en commun a été réalisée
pour une triangulation des données. Le nombre
d’entretien a été conditionné par la saturation
des données recueillies.

v" Quelle est votre pratique de la
sédation profonde ?

v'  Comment gérez-vous les sédations
profondes avec I'équipe soignante ?
les familles ?

v/ Comment ce nouveau droit du
patient a la sédation profonde et
continue pourrait modifier votre
pratique ?

v' Quels apports et quelles difficultés
apporte ce nouveau droit ?

v' Que peut apporter ce nouveau droit
au champ d’application des soins
palliatifs ?

v" Que pensez-vous de cette loi ?

v/ Un sondage IFOP favorable montre

gue 80 % des francais sont
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favorables a une Iégislation pro-
euthanasie, quelle place occupe
cette loi dans ce contexte ?

Encadré. Guide d’entretien

Résultats

PERCEPTION
NOUVEAU DROIT

FAVORABLE DE CE

« Clest toujours plus sympa d’avoir un cadre,
parce qu’'on a toujours cette crainte, je veux
faire ¢ca en bonne conscience, étre dans la
justesse et la loi permet d’étre dans la justesse

je pense. »

Premiérement, la perception favorable
de ce nouveau droit a la sédation profonde et
continue est passée, tout d’abord, par I'apport
d’'un cadre juridique sécurisant qui favorise la

pratique de la sédation profonde.

Cette loi a été percue comme sécurisante car
elle a réaffirmé la distinction entre la sédation
profonde et I'euthanasie, et s’est prénée en
faveur de la sédation profonde et continue
jusqu’a la mort. Cet aspect sécurisant est
renforcé par la précision dans le texte de loi de
la définition des conditions de réalisation de la
sédation profonde et continue. Celles-ci sont le
pronostic vital engagé a court terme, le
caractére incurable de la pathologie, la
souffrance du patient réfractaire a tout
traitement, la procédure collégiale a visée
vérificative. Ainsi, tout acte de réalisation de
sédation profonde, lorsque les conditions de
réalisations sont respectées, s’inscrit dans la

légalité, permettant au médecin d'étre plus

serein face a ce geste. « Je pense que c’est
guelque chose qui a certainement été pratiqué
de maniere non officielle et il me parait utile de

l'officialiser »

Par ailleurs, ce nouveau droit du patient
favorise la pratique de la sédation profonde car
il a étendu ce droit au-dela des services de
soins palliatifs, au domicile, dans les
établissements  pour personnes  ageées
dépendantes et dans les autres services de
soins. « C’est voué a se mettre en place dans

les autres services, en cardiologie, tout ¢a... »

Enfin, ce nouveau droit a favorisé la pratique de
la sédation profonde, en facilitant le recours a
larrét des soins des patients qui sont
artificiellement maintenus en vie. La sédation a
été une solution pour pallier les souffrances
lices a l'arrét des soins. « un patient qui
demande l'arrét des traitements de maintien de

vie, il peut demander a ce qu’on le sédate »

Deuxiemement, ce nouveau droit est percu de
maniere favorable car la Iégalisation du droit &
la sédation, ainsi que le débat suscité par cette
disposition |égislative ont participé a la
connaissance et a la médiatisation des

dispositifs relatifs a la fin de vie.

« Ce qu’apporte cette loi c’est de relancer le
débat, de faire que les gens se I'approprient, de
savoir que ¢a existe parce qu’il y a plein de gens
gui ne savent pas que ¢a existe ». Le débat de
société consécutif a I’élaboration de cette loi a
permis d'informer les gens sur les dispositifs
relatifs & la fin de vie, autre que la sédation
profonde, comme la rédaction des directives
anticipées avec leur aspect contraignant, la co-
signature de celles-ci par la personne de
confiance, la désignation de la personne de
confiance. Par ailleurs, la médiatisation de ce

débat sur la sédation profonde et continue, a
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contribué & créer un intérét sociétal pour la fin
de vie, méme si '’émergence de ce nouveau
droit des patients a été décrite comme issue
elle-méme d’une pression sociétale réclamant «
le bien mourir ». Ainsi, I'information, méme par
médias interposés, a facilité I'abord de sujets
relatifs a la fin de vie en consultation, avec les

patients, a l'initiative de ceux-ci.

D’autre part, la promulgation de cette loi a été
'occasion de s’interroger sur les lois
préexistantes et sur la pertinence de celle-1a, «
c’est déja une loi qui nous a permis de nous

interroger sur la loi qui existait auparavant ».

Troisiemement, ce nouveau droit est
percu comme une avancée dans la mesure ou
il a renforcé le respect de la volonté du patient

et a offert une approche centrée sur le patient.

En effet, il a renforcé tout d’abord son
autonomie décisionnelle qui n’a pas été sans
importance aux yeux du patient. « /I s’est
approprié une décision et ¢a c’était important
pour lui ». Cette autonomie dans la prise de
décision est renforcée car la sédation apparait
comme un acte choisi, «la sédation est quelque
chose qui s’est fait en douceur et pour le coup
dans le choix ». Le patient choisit d’abréger ses
souffrances et choisit le moment du début de la

sédation.

Cette loi est venue également appuyer le
renforcement des droits des patients, par le
caractére contraignant du droit a la sédation
profonde et continue, avec une procédure
collégiale dont la visée est vérificative et non
pas délibérative, et par I'absence de clause de

conscience pour le médecin.

Elle a apporté la possibilité au patient de mourir
inconscient de sa propre mort et a ouvert la

réflexion sur le non-sens de persister a vivre

dans la souffrance et la dépendance, « ¢a na
pas de sens, moi le sens je le mets dans le fait
d’étre autonome, de mener mon entreprise, de
gérer la famille, pas de vivre avec des tuyaux et

voila. »

Ces évolutions en faveur des droits des patients
se sont opposées a cette « médecine toute
puissante » et ont témoigné du changement
progressif de paradigme d'une médecine
paternaliste, décisionnelle c6té médecin, vers
une meédecine plus collaborative avec un

patient acteur.

D’ou cette critique émise par I'un des médecins
interrogés : « Tu as toujours quand méme des
paternalismes exacerbés encore, chez certains
médecins, qui ne vont méme pas un chuya
essayer de savoir ce qu'il en penserait peut-étre

bien son patient guand méme ».

LIMITES DE CE NOUVEAU DROIT

Malgré les aspects positifs qu’elle revét, cette
nouvelle disposition législative a montré un
certain nombre de limites soulevées par les

médecins interrogés.

Premiérement, cette loi a présenté des
aspects contraignants pour la mise en pratique
de ce nouveau droit du patient, pour les
médecins. « Léonetti disait : il n’y a pas de
clause de conscience quand c’est son devoir
qu’on accompli ». Ainsi I'absence de clause de
conscience est vécue comme une effraction a
la liberté de prescription des médecins et
comme une atteinte au libre arbitre de chaque
médecin. Hors, certains médecins ont exprimeé
leur attachement au libre arbitre et a I'éthique
personnelle de chacun :« Par contre, je peux

entendre qu’on ne puisse pas l'imposer, parce
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chaque patient a sa demande et chaque

médecin a son éthique »

De plus, ce droit est venu remettre en cause le
devoir de conviction, qui consistait pour le
médecin a mettre tous les moyens en ceuvre
pour maintenir son patient en vie. La remise en
cause de ce devoir a été le corollaire du
renforcement du respect de la volonté des
patients. « A la limite il n’y a plus d’obligation de
précautions, enfin d’assistance. Le devoir de

conviction ¢a s’appelle d’ailleurs »

Ce nouveau droit du patient est vécu par
certains médecins comme une entrave a la
décision partagée et négociée entre médecin et
patient. En effet, ce droit est percu comme une
décision unilatérale prise par le patient,
notamment par son caractere contraignant, si
toutes les conditions d’applications sont

réunies.

De plus, la liberté de prescription a été entravé
par la procédure collégiale, quand bien méme
sa visée ne serait que vérificative des
conditions d’application du droit a la sédation. «
Euh, moi je pense que la loi c’est quelque chose
de carré et que méme s'ils disent qu'il faut que
¢a soit pluridisciplinaire et collégial, elle devrait
étre plus souple dans le sens ou le médecin
devrait avoir le choix de sédater seul quelqu’un
a un moment donné ». En effet, la procédure
collégiale est percue comme une contrainte du
fait de Il'aspect procédural qu’elle impose,
connaissant la surcharge d’activités et

I'organisation de certains services.

D’autre part, les médecins interrogés ont relevé
certaines imprécisions du texte de loi qui ont
participé a la difficulté de sa mise en pratique. «
Alors cette sédation profonde jusqu’au déces,
on a encore quelques incertitudes, on n’a pas

d’idées précises du court terme méme s'il a été

précisé en jours ou semaines ». La profondeur
de la sédation profonde a été pour certains
praticiens également une source d’imprécision,
se demandant si le patient sédaté doit rester

réveillable.

Deuxiemement, beaucoup de
praticiens ont dressé le constat dune
Iégifération résultante de la méconnaissance de
la loi Léonetti et des dispositifs |égislatifs

encadrant la fin de vie.

En effet, dans les milieux de soins palliatifs ainsi
que dans dautres services, la sédation
profonde et continue jusqu’a la mort était déja
pratiqué, comme l'autorise la loi Leonetti. Cette
nouvelle loi n’a pas apporté de modifications
par rapport a la loi Leonetti concernant la
conduite a tenir devant [I'obstination
déraisonnable de soins dun patient
inconscient, et concernant la nécessité de
mettre en ceuvre tous les traitements possibles
pour soulager les souffrances du patient, méme
s’ils ont pour effet secondaire d’abréger la vie.
Aussi, la méconnaissance de la loi Leonetti et
de cette nouvelle loi ont résulté d’'un manque
d’'information des médecins, ce qui a eu comme
conséquence la sous-information des patients.
L’'un des médecins interrogés le décrit ainsi : «
Je pense que moi-méme je ne suis pas assez
informé la-dessus, du coup c’est pour cela que
nos patients ne sont pas assez informés dessus
parce que je naurai pas su l'expliquer

clairement ».

Ceci a mis en évidence des lacunes au niveau
de la formation des soignants et des moyens
mis en ceuvre pour y parvenir. « J'ai peur que
ce soit une injonction paradoxale, et qu’une fois
de plus, on n’ait pas les moyens d’appliquer
véritablement cette loi. »

Troisiemement, la légifération de la fin
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de vie est interprétée par certains médecins
interrogés comme la carence d'une prise en
charge humaniste de la fin de vie. Elle a
témoigné selon eux d’'une médicalisation d’'un
processus humain naturel, qui a contribué a
instrumentaliser le moment de la mort, comme
'a exprimé I'un des médecins interrogés : «
Cela me parait désolant que I'on soit amené a
légiférer pour qu’'un regard humaniste en
l'occurrence sur la fin de vie soit porté sur son
voisin, sur son prochain », « C’est important que
ce soit spontanément ce regard que l'on doit
porter bien avant que ce soit la fin de vie. C’est
cette idée que la vie en soi doit étre respectée,
admirée, promue mais tres tot dans la vie, cette

culture est en train de disparaitre selon moi »

DE LA CULTURE CURATIVE A LA CULTURE
PALLIATIVE

La technicisation de la médecine est
percue par certains médecins interrogés
comme une entrave a la démarche palliative. «
il 'y a de plus en plus de médecins qui
deviennent hyperspécialisés et
supertechniciens, et quand les gens meurent ce
n'est pas eux quoi, il n'y a plus rien a faire. »
D’autant plus que ce type de médecine s’est
inscrit dans le paradigme de la culture curative
et a poussé certains médecins a déléguer la
prise en charge de la fin de vie dés lors qu'il n'y

a plus de soins curatifs a attribuer aux patients.

Cela a pu également étre le marqueur d'une
difficulté & se résoudre & adopter une démarche
palliative. « le médecin, il est avant tout médecin
d'abord, il est dans le diagnostic, il est proactif
avant de lacher la pédale et de basculer dans le
palliatif. » ou « Il semble qu'il faille un peu de
temps au médecin pour intellectuellement

lacher la prise, passer du role d'aider a la mort

il y a un décalage quoi. » Ainsi, cela a mis en
avant une transition qui n’était pas sans écueils.
Elle nécessitait un certain temps de réflexion
notamment face a la difficulté d'admettre qu'il
n'y aura plus de soins curatifs pour le patient et
ceci pour plusieurs raisons. En plus dun
référentiel et d’'un raisonnement porté sur le
curatif, le médecin portait « la responsabilité de
ne pas avoir fait perdre une chance a quelqu’un
». En plus, la confrontation au patient pour en
parler pouvait s’avérer délicate car persiste la
croyance chez les patients et leur entourage
que la prise en charge palliative est synonyme
de mort imminente. « Mais en méme temps, ca
dépend des cancers tout est tellement variable,
ce n’est pas parce qu’on est en phase palliative
que la mort est imminente, ¢a aussi c’est une

difficulté a faire comprendre aux familles »

Quelques fois, le médecin a basculé vers une
réflexivité palliative sous I'impulsion de I'équipe
soighante qui parvient a ce cheminement plus
rapidement : « C'est souvent I'équipe
paramédicale qui dit : « ouais tu le transfuses
mais pourquoi, il faut s'arréter la. » ». Ces
situations ont été d'autant plus fréquentes pour
certains types de patients. Par exemple en
gériatrie, la personne agée qui était entrée pour
un probléme aigu et dont |'état ne cessait de se
dégrader durant le séjour, ou bien le patient
jeune pour lequel il est difficle d’arréter les
soins curatifs en raison de potentielles
projections personnelles sur celui-ci et de son

jeune age.

D'autres part, la signification de la phase
palliative n'a pas la méme résonance en
fonction du type de spécialité et du mode
d'exercice des médecins. « Alors c'est une
phase palliative active parce que la on continue
a faire des traitements de chimiothérapie qui

sont censés rallonger au moins un petit peu la
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vie. » En cancérologie ou en pneumologie, les
cancers étaient souvent d'emblée
métastatiques lors de leur diagnostic. Lorsque
les médecins parlaient de phase palliative, ils
faisaient référence a la phase palliative passive
durant laquelle il n'y avait plus de
chimiothérapie, comme en a témoigné ce
cancérologue interrogé : « quand on dit que le
malade est en phase palliative, pour nous c¢a
sous-entend qu'on a arrété tout

interventionnisme médical. »

Dans d'autres spécialités les médecins
interrogés ont affrmé que leur activité est
incompatible avec une vision uniquement
curative du soin : « enfin, depuis quelques
années grace a la médecine générale et aussi
a la gériatrie, on revient a des approches ou on
est d'accord pour finalement admettre qu'on ne
peut plus guérir et que le reste est a faire. » En
effet, 'accompagnement en fin de vie est pergu
comme un soin donné au patient qui porte un

sens, celui de suivre son patient jusqu’au bout.

Certains praticiens ont estimé qu'’ils étaient plus
a méme de suivre leurs patients jusqu’a la mort,
parce qu'ils connaissaient mieux I’évolution des
pathologies incurables propres a leur discipline.
L'accompagnement de la fin de vie était une
partie intégrante du soin dispensé aux patients.
« Aprés moi je n'ai jamais eu d'arrét éthique, je
considére effectivement que dans le boulot du
médecin, il n'y a pas que soigner, il y a aussi
aider a mourir, ¢a fait partie du boulot. » ou «
moi en tant que neurologue, ¢a fait des années
gue je vois des gliomes mourir, des SLA en fin
de vie, et je crois qu'on les prend mieux en
charge que quelqu'un qui n'a pas la spécialité
de neurologue, parce qu'on voit ou sont les
probléemes techniques en plus de connaitre

I'évolution normale de la maladie. »

Quelques fois, lintervention des équipes
d'appui de soins palliatifs a facilité cette
transition de la phase curative vers la phase
palliative et beaucoup ont admis la nécessité
d'une approche globale et fédérée du soin en fin

de vie.

DROIT A LA SEDATION PROFONDE,
ALTERNATIVE A [I'EUTHANASIE ET AU
SUICIDE ASSISTE

Pour certains médecins interrogés, ce nouveau
droit a la sédation profonde et continue a
constitué une alternative franche aI’euthanasie,
et une solution pour le patient la réclamant. «
On ne laisse pas les gens en leur disant : « non,
non en France on ne le fera pas » je trouve que
c'est une position intermédiaire pour répondre a
des vraies situations de souffrance. » En effet,
« cette loi est apparemment bien au clair, elle
ne valide pas cette 'euthanasie bienveillante
qui est crainte par un certain nombre de nos

confreres. »

Ce nouveau droit est percu comme une
alternative, méme si suite a la promesse
présidentielle d‘aider a mourir dans la dignité, il
a constitué selon certains confréres un début de

réponse au courant pro-euthanasie.

En revanche, pour d’autres médecins
interrogés, il demeurait une ambiguité entre
I’euthanasie et la sédation profonde et continue,
« Moi clairement, je ne ferai jamais
d’euthanasie mais en méme temps, la sédation
a quelque chose d'ambigu. » En effet, cette
ambiguité percue s’est matérialisée par la
crainte de provoquer le décés par la sédation
profonde. « Nous en HAD, on y allait sur la
pointe des pieds, progressivement, parce qu'on

avait la notion qu'on avait pas le droit de faire
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une sédation en dehors d'une détresse quoi, et
j'ai regretté pour les patients de leur avoir fait
vivre ¢a et a leurs familles, » D'autres voyaient
au travers de la sédation profonde une
assistance au suicide déguisée « il y a eu aussi
un climat de suspicion en disant aussi qu'est-ce
gue ce truc-la ? Si on pousse la seringue un peu
plus loin dans la sédation profonde, finalement
serait-ce une assistance au suicide déguisé
quoi. » L'ambiguité s'est exprimé notamment
par le risque de recherche volontaire du double
effet qui se manifestait davantage lors de
I'apparition de facteurs  d'épuisement
professionnel tels que le surmenage,
isolement du médecin, ou une agonie trop
longue. « On sentait une espéece d'épuisement
[...] clairement j'ai monté les doses de morphine
en disant voila la détresse respiratoire sera un
peu plus grande. Donc c¢a c'est plutét

I'ambiguité a gérer. »

Or, cette ambiguité est contrebalancée par
intentionnalité et la responsabilisation de
chaque médecin face a ses actes. « Celui qui
fait ca prend ses responsabilités j'allais dire, s'il
va au-dela de ce qui était marqué il faudra qu'il
en réponde, potentiellement, donc a lui de
savoir ce qu'il fait. » ou « Mais il y a déja eu la
méme discussion quand on disait qu'il fallait
mettre en ceuvre les traitements sédatifs et
antalgiques méme si ¢a pouvait avoir pour effet
secondaire... Tout le monde disait que c'était

l'intentionnalité qui change tout. »

Malgré cette ambiguité, la sédation
profonde est percue de maniéere positive par les
médecins interrogés. D'abord il y avait une
ressemblance entre le patient sédaté et le
patient endormi, ce qui a contribué a conférer
une dimension apaisante a la sédation
profonde. « Par la sédation se dire en effet qu'il

y a du soulagement, et qu'aprés c'est lui qui

décide, c'est lui décroche, c'est plus acceptable

pour une conscience. »

Ensuite la sédation profonde et continue, par
ses différentes étapes, a participé a la
ritualisation du moment de la mort. En effet, la
réunion avec la famille, la préparation du
matériel, les derniers moments aupres du
patient, son endormissement progressif, ont été
autant d’instants qui ont marqué cet acte de
sédation. Elle a apporté une réponse a une
souffrance réfractaire qu'elle fut d'ordre
physique ou psychique. « Il y a un moment, en
accord avec le patient et I'entourage I'équipe
décide de rendre supportable ce qui n'est pas
forcément supportable. » Elle a pu de cette
maniére répondre a une perte de sens ressentie
par le patient lors du vécu dans la douleur, la

souffrance ou la dépendance.

A contrario, I'euthanasie est pergue
comme un acte violent, lourd & porter pour une
conscience, notamment une conscience
meédicale. « Dans [l'euthanasie il y a une
violence gqu'on a pas dans la sédation. » Cette
décision de vie ou de mort ne devait pas
appartenir aux médecins, autrement, elle aurait

été le symbole de la surpuissance médicale.

Méme si cette volonté de pouvoir accéder a
I'’euthanasie demeurait compréhensible pour
certains praticiens, les demandes d’euthanasie
étaient cependant peu fréquentes et auraient
été induites par une mauvaise prise en charge
de la fin de vie ou un mauvais
accompagnement. « Mais les gens qui ont
répondu au sondage sont peut-étre des gens
qui nont jamais été confronté un
accompagnement de fin de vie dans de bonnes

conditions. »

Et certains ajoutaient qu'ils doutaient que les

personnes favorables a [I'euthanasie la
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demanderaient s'ils étaient eux-mémes en fin
de vie. Malgré les enquétes d'opinion, les
médecins ont affirmé que les enjeux de
I'euthanasie étaient méconnus du grand public
. « je ne suis pas sdre que la plupart des gens
comprennent ce que c¢a implique une
euthanasie active. » Ainsi, une législation en
faveur de I'euthanasie ne pourrait se faire avant
la mise en place d'un cadre permettant une
bonne prise en charge de la fin de vie et d'un

développement optimal de la formation des

soignants.
ENTRETIEN | AGE | SEXE | SPECIALITE SECTEUR DUREE DE
D ACTIVITE | L'ENTRETIEN
1 37ans | F Médecine Activité 55 min
générale libérale en
milieu rural
2 B5ans | H Médecine Activité 20 min
générale libérale en
milieu
urbain
3 4ans | H Médecinen | Unité de 33 min
usp s0ins
Médecin palliatifs en
généraliste milieu
hospitalier
4 54ans | H Médecinen | Equipe 22 min
équipe mobile | mobile de
de sins s0ins
palliatifs palliatifs en
Ancien milieu
urgentiste hospitalier
5 52ans | F Médecinen | Unité de 14 min
unité de sains | soins
palliatifs palliatifs en
Ancienne milieu
urgentiste hospitalier
] 30ans | F Pneumologie | Hospitalier | 13 min
7 32ans | F Gastroentéro- | Hospitalier | 17 min
Ingie
g 50ans | F Geériatrie Hospitalier | 29 min
Ancienne
activité en
HAD
9 56ans | F Neurologie Hospitalier | 20 min
10 d6ans | F Cancérologue | Hospitalier | 34 min

Tableau. Caractéristiques des médecins

PRATIQUES DE LA SEDATION PROFONDE
ET CONTINUE

En ce qui a concerné la pratique de la sédation
profonde et continue, celle-ci a dd requérir,
selon les praticiens, a certains prérequis sans
lesquels Il'application de ce nouveau droit ne

pouvait étre optimale.

Premierement, la pratique de la sédation a
été entachée par I'expérience passée et par la
pratigue actuelle de la sédation. Certaines
expériences ont laissé un souvenir pénible et
une culpabilité de ne pas avoir sédaté un patient
en situation de détresse par crainte de
provoquer le déces. « Si on aurait pu éviter a
guelques patients que j'ai vu qui ont fait des

détresses de le vivre en pleine conscience. »

Ainsi s’est faite ressentir la nécessité de diffuser
la culture palliative en formant les soignants aux
soins palliatifs, et en informant le grand public
au travers de campagnes de sensibilisations.
Cela nécessitait des moyens « Il faut renforcer
les moyens, moi je veux bien accompagner les
gens mais c'est du travail d'accompagner des

gens. »

Les moyens étaient aussi nécessaires pour
augmenter le nombre de personnel
paramédical et médical, dans les services
prenant en charge des fins de vie, notamment
dans les EHPAD. Comme I'a soulevé ce
praticien « on sait déja que les préconisations
de '’AFSSAPS qui demandent qu'il y ait une
infirmiére la nuit dans chaque EHPAD pour

l'instant n’ont pas été suivies. »

Afin d’ouvrir plus largement I'accés a ce droit,
l'augmentation de la capacité d'accueil des
EHPAD devait étre proportionnelle a celle des
structures d'hospitalisation a domicile. Ainsi la

formation, les moyens et l'accés facilité
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pourraient créer I'environnement propice a
'extension du droit a la sédation profonde et

continue jusqu’a la mort.

a

L'ouverture du droit a la sédation
profonde et continue nécessitait une gestion
empathique et réactive de la demande du
patient. « J'aurais tendance a dire que certains
patients probablement n'étaient pas assez
écoutés ». Comme I'a constaté ce praticien,
I'écoute du patient aurait d{ étre améliorée avec
un effort de compréhension de sa demande
réelle. Sa demande devait étre réitérée et
justifiée aux yeux du praticien « en général
jusgu'ici, un patient qui était a ce point-la, qui
disait qu'il était souffrant et que rien n’abrégeait
ses souffrances et demandait a étre sédaté,
c'est rare qu'on trouve ¢a a coté de la plaque. »
La prise en compte de cette demande du patient
devait s'accompagner du respect d'un délai
raisonnable de réponse. « Ca va changer ma
pratique en termes de délais raisonnables, eux,
il ne s'agit pas de tergiverser quand on parle de
souffrance intolérable, il faut vraiment étre
présent et pouvoir le soulager. » Enfin, la
demande du patient a pu étre étudiée en
prenant en compte sa situation clinique globale,
notamment les facteurs limitants de sa
demande tel que le manque d'information, les
troubles des fonctions supérieures, les troubles

du langage.

Or, la demande du patient ou la
proposition de sédation faite par le médecin a
pu étre source de discordances avec les
patients ou les familles. Il a été constaté tout
d'abord une difficulté de comprendre le but de
la sédation : « on essaye de la proposer aux
patients mais parfois c'est compliqué parce que
les patients n'arrivent pas a comprendre le but

de la sédation profonde. »

De plus, la compréhension différente des textes
de loi, la confusion entre I'euthanasie et la
sédation profonde, la mauvaise connaissance
de [l'évolution des pathologies, l'arrét de
I'alimentation ou de I'hydratation en fin de vie,
ont été autant d'éléments de mauvaise
compréhension entre les soignants et les
patients, ou les soignants et les familles. Ces
dysfonctionnements ont été source de
souffrance pour la famille, le patient ou pour les
soighants. « Jai pu constater que ses
demandes mettaient a mal I'équipe soignante et
que ¢a peut entrainer une souffrance soignante.
» Quelques fois, c’est I'entourage du patient qui
n’a pas été en phase avec les volontés de ce
dernier. « C'est quelques fois tres difficile de
faire la part entre ce que veut le patient et ce
que veut I'entourage du patient, ce qui est une

grosse difficulté. »

Les soignants ont également été confrontés a
des situations de non-acceptation de la fin de
vie par la famille, ou des souhaits de prolonger
la vie du patient, quand d’autres ont réclamé la
précipitation du déceés. « Il y a des familles qui

disent bon ¢a va quoi, il faut arréter, terminé. »

Les équipes mobiles de soins palliatifs ont
constitué une ressource dans ces situations

d'incompréhensions et de discordances.

Malgré cela, les médecins ont constaté que
certains parametres ont entrainé une meilleure
adhésion au projet de fin de vie. Les temps
d’'informations réitérés et de discussions, la
présence de I'entourage auprés du patient
depuis le début de sa pathologie ont été des
facteurs déterminants d’'une relation apaisée

entre les soignants et I'entourage du patient.

Souvent, un consensus a été trouvé avec
I'entourage autour de I'objectif visant & éviter les
souffrances au patient. « Globalement, on
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arrive toujours a l'accord il ne faut pas qu'il

souffre. »

L'interprétation des symptomes de
I'altération de I'état physique du patient était le
déclencheur de la proposition de sédation
profonde au patient. Celle-ci est intervenue a
différents stades d'évolution de la pathologie
selon les praticiens. Certains praticiens en
parlaient aux patients une fois que ceux-Ci
présentaient une douleur réfractaire et gu'ils
n‘avaient pas d'alternatives : « c'est nous qui la
décidons parce que les gens sont vraiment en
phase palliative et qu'on trouve qu'ils souffrent,
évalué par nous médecins. » D'autres ont
abordé le sujet avec le patient de maniere
anticipée a une aggravation, en phase subaigué
ou suite a une exacerbation des souffrances, au
point ou certains praticiens s'interrogeaient sur
le degré d'anticipation a adopter : « Peut-étre
c'est ce qu'a prévu la loi, c'est qu'on anticipe au
point qu’au moment du diagnostic on leur dise
que c'est un peu... qu'on pourra en discuter
comme pour les maladies dégénératives
comme la SLA. Ca dans la SLA on le fait alors
gue dans le cancer du poumon on ne le fait pas
beaucoup ». Ainsi, les sédations étaient
effectuées en réponse aux symptdmes mais
peu de maniére programmeée « une sédation
programmeée on ne le fait jamais trop, on le fait
dans des phases de souffrance alors qu'ils sont

en phase aigué ou chronique.»

A été soulevée également la question de
I'intérét de la sédation profonde et continue
dans le cas de I'absence de conscience de la
souffrance. Cette question a été soulevée par
les experts de la Cour européenne des droits de
’'homme lors de la délibération concernant le
cas Vincent Lambert. La question posée était
celle de l'arrét de I'hydratation. Fallait-il arréter

d’hydrater Vincent Lambert pour une souffrance

dont il n'avait pas conscience et si oui, fallait-il

le sédater ?

Par ailleurs, un praticien s’est interrogé sur la
sédation « préventive a l'arrét de tous les
traitements. » Lors de l'arrét de l'obstination
déraisonnable de soins, a quel moment la
sédation devait-elle étre introduite ? avant ou
apres l'apparition de souffrances. Un praticien a
soulevé cette problématique suite a l'injonction
d'un patient « il demandait une sédation
préventive d'une certaine souffrance, bon il était
déja souffrant quand méme, mais c'était en
prévision d'une souffrance encore plus
importante du fait méme qu'on arréte le

traitement de maintien de vie. »

En général, les sédations profondes et
continues ont été initiées suite a une proposition
de I’équipe médicale, mais peu ou pas suite a
une demande du patient. Les praticiens I'ont
justifié par un manque dinformation des
patients concernant les possibilités de sédation
en fin de vie. L'accord du patient n’était pas
forcément recueilli de facon formelle « le
patient, il le sait quand il va mourir, aprés quand
il est sédaté il est sédaté, souvent ils sont

d'accord méme de facon implicite, on va dire. »

La famille avait un réle plutdt consultatif, elle ne
prenait pas part a la prise de décision. Un
praticien a évoqué la raison suivante : « la
famille, on les informe mais on ne les fait pas
forcément prendre part a la décision, parce que

c'est des gens qui souffrent beaucoup. »

Parfois, la décision de sédation se
confrontait a certains écueils, comme le fait de
« projeter son vécu, ses expériences
personnelles sur le patient. » Aussi certains
médecins décrivent la difficulté de sédater un
patient ne ressemblant pas un mourant, ou un

patient non connu en situation d'urgence.
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D’autres ont décrit I'impossibilité de sédater un
patient dont le pronostic vital n'était pas engagé
a court terme. « Une SLA en fin de vie je suis
d'accord pour l'aider, une SLA qui va mourir
dans deux ans et qui a encore une autonomie
motrice, je ne suis pas d'accord pour le faire a

ce moment-la quoi.»

La prise en charge des personnes
agées a posée plusieurs problématiques.
Certains praticiens sont étonnés face a leur
refus d’arrét des soins « Et puis, plus ils vivent
vieux, plus on a limpression d’avoir affaire a
des combattants ». lls justifient cet
acharnement a vivre par la peur de la mort « La
peur de la mort, c’est énorme, qu’ils soient
croyants ou pas croyants ». Puis s’est posé la
qguestion du sens du projet de vie pour une
personne agée dépendante, confrontée a des
itinéraires thérapeutiques compliqués avant sa
mort. « Je suis méme étonnée, il y en a a qui on
dit il faut se battre, vous allez rentrer en maison
de retraite et tout... je ne sais pas vraiment ce
qui les porte des fois, a continuer ». Pour les
personnes agées, la dépendance ou les
troubles des fonctions supérieures ont fait que
les situations cliniques n’étaient pas toutes
documentées ni explorées. Ainsi, ces raisons-la
couplées a I'age avancé ont fait craindre des
arréts de soins abusifs « Ce qui me fait peur
pour les patients agés c’est de faire de
I'abstention de soins car ils sont 4gés et il faut
que c¢a n’aille pas trop loin non plus, ¢a c’est un

PEeuU pour Nous aussi une menace. »

Dans une partie des cas, I'objectif initial
n'était pas de sédater mais de créer une
anxiolyse via le midazolam, puis la sédation
arrivait plus tard en augmentant des doses en
fonction de I'évolution de la symptomatologie. «
Assez souvent on le fait progressivement c'est-

a-dire qu'on met du midazolam a petites doses,

surtout a doses anxiolytiques la nuit pour qu'il
puisse avoir un sommeil confortable. Et
progressivement en fonction des symptomes et
de l'angoisse du patient, on finit par faire une
sédation plus ou moins profonde avec des
patients qui restent quand méme réveillables,
avec qui on peut avoir des contacts autant que
possible jusgu'a la fin. » Ainsi les médecins ont
exprimé la volonté d'atteindre un seuil de
sédation minimale efficace méme si son
maintien a pu s'avérer difficile. « La, l'idée c'est
de trouver la dose minimale efficace mais
parfois, on a un tatonnement qui fait qu'on peut
se retrouver avec des situations difficiles pour

maintenir une sédation profonde et continue. »

Or, les phases de réveils itératives lors d’'une
sédation qui se devait étre continue
constituaient pour la famille une source
d'anxiété. « Avec la crainte qu'on avait vécue
quand méme précédemment du réveil qui était

un peu traumatisante pour la famille. »

En effet, les réveils inattendus, ainsi que
l'agonie longue et la confrontation a la
dégradation physique du mourant ont constitué
autant de facteurs d'épuisement pour les aidant
principaux. Or, leur  présence @ était
indispensable lors des prises en charge de lafin
de vie réalisées au domicile, et pour connaitre
la volonté du patient en I'absence de personne

de confiance.

Préalablement, pour initier une sédation, les
réunions de concertation pluridisciplinaire n'ont
pas toujours eu lieu, alors que certains
praticiens les ont considérées comme
indispensables & la prise de décision raisonnée
et non arbitraire. « Alors il y a des RCP, qui ont
été une grande avancée pour moi, je trouve,
pour la décision de soins palliatifs et

d'accompagnement, parce que comme ¢a, ¢a
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ne se fait pas a la téte du client ou en fonction
du sens du vent et de I'humeur du jour, lui je le

soigne et lui je ne le soigne pas. »

En milieu hospitalier, la sédation profonde se
réalisait en présence de I'équipe paramédicale.
L’initiation de la sédation elle-méme est
effectuée majoritairement par les médecins, qui
ont exprimé la volonté de ne pas laisser les
infirmiéres seules face a ce geste. « Elle se
sentait seule a devoir faire un traitement qui
raccourcissait la vie comme on peut voir la
sédation profonde dans la maniéere de la
définition de [l'euthanasie, méme si c'était

appelé sédation profonde. »

Dans I'ensemble, la réalisation de la sédation
profonde et continue nécessitait un travail
multidisciplinaire, autant pour la réalisation de la
sédation profonde que pour I'accompagnement
du patient. Certains ont mis en exergue
I'importance de la communication afin de créer
une vision commune du soin et pour donner
sens aux décisions prises. Cela a nécessité un
effort collectif de partage d'informations, de
compétences, de coordination des équipes et
de préparation car « des fois il faut que les
équipes qui accompagnent soient préparées
parce qu'apres c'est difficile a vivre. » Ce travail
d’équipe était soutenu par les équipes d’appui
de soins palliatifs lorsque cela s’avérait
nécessaire. Enfin, le manque de formation et
d'expérience dans le domaine des soins
palliatifs ont été un frein a la cohésion de ce

travail.

Par ailleurs, l'un des avantages
exprimés concernant ce nouveau droit a été son
extension aux fins de vie & domicile. Certains
médecins généralistes ont exprimé cette
volonté de suivre leur patient jusqu'au bout car
cela était porteur de sens : « alors actuellement

on dit 'HAD ou ¢a doit étre géré par les autres,
je ne suis pas d'accord. Les gens on les connait
puis on les a suivis et le sens ? C'est pour
donner du sens qu’on fait ¢a, si vous mettez un
médecin qui débarque comme ¢a, ¢ca n'a pas ce
méme sens. » Aussi, s'est faite ressentir la
volonté de travailler avec les mémes équipes
paramédicales pour l'accompagnement en fin
de vie, afin de renforcer la relation de confiance

entre les soignants et le patient.

La sédation profonde et continue a domicile
requérait une planification et une organisation
en amont, il fallait « faire que les choses soient
déja posées si I'équipe est en difficulté « qu'est-
ce que je fais ? Qui ils appellent ? », Il faut

cadrer la situation avant ».

Pour suivre une sédation jusqu'au bout, une
disponibilité importante de la part du médecin
s’est avérée primordiale méme si cela n'a pas
forcément été un frein, « Il fallait étre disponible
parce que ¢a demande une organisation, donc
je préférais que ce soit un jour ou je ne travaille
pas pour pouvoir commencer ¢a. » En effet, la
gestion du temps se devait étre optimale pour
préparer, initier la sédation, puis suivre le

patient le temps de I'agonie.

En revanche, toutes les étapes de la sédation
ont pu constituer une contrainte au domicile,
notamment sans structure d'hospitalisation a
domicile. Il y avait la mise en place du matériel,
les difficultés  d'approvisionnement en
midazolam, les difficultés de titration,
d'adaptation posologique et de maintien d'une
sédation efficace. « On est certes sur la
sédation, mais on est presque sur I'anesthésie,
parce que c'est un homme de 50 ans qui a un
coceur et des reins qui fonctionnent bien et je
n’étais pas tout a fait préte a ca. » En effet

toutes ces étapes ont exigé une intendance
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importante et ont nécessité I'organisation d'un
tissu local de soignants. En situation d'urgence,
certains ont exprimé la difficulté de réaliser seul
une sédation face au patient et sa famille. Tous
ces freins ont participé a la délégation de la
prise en charge de la fin de vie a I'ndpital,
comme l'ont remarqué certains praticiens qui
ont déploré le manque dimplication des
soignants en ville. « On voit de temps en temps,
des courriers de médecin traitant, on sourit quoi
. « je vous envoie un monsieur qui est pris en
charge en soins palliatifs et qui s'aggrave », ce
qui veut dire que la gestion a domicile ne sera

pas faite. »

Enfin il a été demandé aux médecins
interrogés en quoi et comment ce nouveau droit
modifiera leurs pratiques concernant la

sédation profonde.

Certains secteurs d'activité comme les unités
de soins palliatifs, la pneumologie, la gastro-
entérologie ont affirmé qu'il n'y aura pas de
changement de pratiques et ceci pour plusieurs
motifs. La sédation profonde et continue était
déja pratiquée dans les unités de soins palliatifs
et dans dautres services gérant des

pathologies lourdes et incurables.

Pour certains, ce nouveau droit du patient a pu
permettre un recours facilité a la sédation
profonde et continue en situation de détresse. «
Il pourra éviter qu'on laisse les patients faire une
détresse respiratoire, on anticipe mal, pour des
gens comme moi, qui ne semblent pas assez

formés sur I'accompagnement. »

En plus, cela a pu renforcer le caractére
collégial de la prise de décision ainsi que l'envie
de développer des comités d'éthique d'aide a la
décision au sein des structures hospitaliéres.
Ceci a favorisé les réponses collégiales aux

demandes de sédation émanant des patients

en prenant en compte un délai de réponse
raisonnable. De plus, les médecins interrogés
ont mis en exergue le fait qu'ils devaient étre
plus attentif aux directives anticipées. lls ont mis
en avant limportance de la formation des
soignants et de linformation délivrée aux
patients sans lesquelles l'occurrence du
changement des pratiques pourrait étre

compromise.

Discussion

Les résultats démontrent que, dans I'ensemble,
les médecins ne sont pas défavorables a un
nouveau droit du patient a une sédation
profonde et continue jusqu'a la mort. La
sédation en elle-méme est percue comme un
acte apaisant, une issue pour le patient
souffrant, méme si elle constitue une pratique
emprunte d’'ambiguité. > Cependant, certaines
imprécisions dans la loi et [l'organisation
actuelle des soins qu’elle soit hospitaliere ou
ambulatoire, constituent une entrave a l'acces a

ce droit pour tous les patients en fin de vie.

Pour cette étude, les entretiens
individuels étaient adaptés pour explorer le
ressenti des médecins. lls permettaient une
expression libre et en profondeur sur un sujet
ou ils étaient impliqués. lls ont pu s’exprimer sur
leur comportement et de leurs expériences
personnelles. Les critéres de qualité de I'étude
gualitative ont été respectés. La trame
d’entretien a été modifiée suite a un premier
entretien test pour explorer tous les aspects du
theme de la recherche. La triangulation des
données a été réalisée par une supervision du
codage de chaque entretien par mon directeur

de thése. La saturation des données a été
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obtenue au 8e entretien et confirmée par deux
entretiens supplémentaires. La sélection d’'un
échantillon raisonné de médecins est destinée
a garantir la plus grande diversité des opinions
sur le théme. C’est pourquoi nous avons choisi
des médecins ayant des caractéristiques
variées. Il existe cependant un biais de
sélection, il s’agit de médecins concernés par la
fin de vie, ce ne sont les opinions de I'ensemble
des médecins. Les hypothéses préalables ont
pu transparaitre dans la formulation des
questions et influencer I'analyse des entretiens
par un biais de suggestion. De méme, une part
de subjectivité dans la thématisation et le choix
des criteres de catégorisation a pu entrainer un
biais d’interprétation. Enfin, les entretiens ont
été réalisés apres la promulgation de la loi mais
avant son décret d’application, ce qui a pu

constituer un biais d’analyse.

Cette loi a été percue par les médecins
interrogés comme apportant un cadre juridique
sécurisant, probablement parce qu'il apporte un
cadre normatif a une pratique clinique ©. Il est
sécurisant car il Iégitime une pratique qui aurait
pu étre vécue comme transgressive 7 dans la
mesure ou elle peut répondre a une demande
de mort émanant du patient. Cependant, cette
loi confirme la tendance a |égiférer la médecine,
qui de par son prisme, apporte une réponse

techniqgue a une souffrance qui dépasse les

limites du domaine biomédical.®

Ce nouveau texte de loi s’est démarqué par le
renforcement de I'autonomie décisionnelle du
patient. Celui-ci peut choisir darréter les
traitements qui le maintiennent en vie, le
moment du début de la sédation et de mourir
inconscient de sa propre mort. Ce renforcement
du respect de la volonté du patient est percu de
maniére positive par les médecins interrogés. Il

vient a Jl'encontre de certaines attitudes

paternalistes encore visibles en milieu médical.
Cependant, certains praticiens ont évoqué une
crainte du basculement de la relation médecin-
malade dans laquelle le patient imposerait sa
volonté. Ainsi, on passerait de I'accueil d’'une
demande de soins a la revendication d'un
droit.5 D’autant plus qu’il n'est pas explicité
dans la loi du 2 février 2016 de recours possible
a la clause de conscience, méme si cela avait
été demandé dans un premier temps par le
conseil national de I'ordre des médecins. La loi
ne linvoque expressément que pour
I’interruption volontaire de grossesse et pour la
stérilisation contraceptive. Or, l'article 47 du
code de déontologie du conseil national de
I'ordre des médecins affirme le droit inaliénable
a la clause de conscience qui peut étre
exprimée par tous les soignants en dehors

d’une situation d’urgence.

Par ailleurs, la sédation profonde et continue
est souvent réalisée suite a une proposition du
meédecin. Les raisons évoquées sont la
meéconnaissance par les patients de leurs droits
en fin de vie, une compréhension différente des
textes de loi, la difficulté a saisir les enjeux de
la sédation profonde et une méconnaissance de
I’évolution des pathologies. Ainsi dans les faits,
le renforcement de la volonté du patient est a
relativisée car le patient est plus dans une
situation d'attente d'une solution a sa
souffrance, émise par le médecin. Ainsi, la
place du patient se situe d’avantage au niveau
du consentement éclairé que du libre choix
revendiqué, comme l'a affirmé également le
rapport SICARD. 2

En ce qui concerne les mobiles de la sédation,
ont été abordés les termes de souffrances ou
symptdmes  réfractaires  physiques et
psychiques, mais la souffrance réfractaire a

dominante existentielle n’a pas été évoquée de
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maniére explicite. Une étude datant de 2015
montre qu’il y avait une indication de la sédation
liée a une souffrance a dominante existentielle,
dans 38% des cas lors des prises en charge au
domicile. 8 Hors I'objectivation de la souffrance
« existentielle » reste difficile. Sans exigence
d’évaluation psychologique, le risque est élevé
que les soignants soient influencés par leur

propre subjectivité. °

Dans les services hospitaliers, les praticiens
décrivent que la sédation profonde et obtenue
de maniéere trés progressive. Initiée par une
anxiolyse, les doses de midazolam sont
augmentées progressivement en fonction de
I’émergence des symptémes et de I'angoisse
du patient. La molécule utilisée pour I'anxiolyse
et la sédation est la méme, c’est le dosage qui
différe. Tout se passe comme si le fait d’avoir
déja la molécule en place, dans le cadre initial
d’'une anxiolyse, permettait de profiter, de fagon
consciente ou non, de ses effets secondaires
sur la Vvigilance sans passer par le
questionnement de I'intention.® Or, le nouveau
droit & la sédation profonde et continue prévoit
d’emblée une « altération de la conscience
maintenue jusqu’au décés » 4 Y a-t-il une
confusion entre sédation et anxiolyse comme le
souléve I'étude de Keesmann et Kirsten? ® Ne
risque-t-on pas, sous prétexte d'initier une
anxiolyse, de glisser vers une sédation en se

privant du consentement du patient ?

D’autre part, la loi explicite que « a la
demande du patient, la sédation profonde et
continue peut-étre mise en oeuvre a son
domicile ou dans un établissement de santé »*.
Or, 81% des francais voudraient finir leur vie
chez eux quand 25% d’entre eux décédent au
domicile, selon I'observatoire national de la fin
de vie. 19 Le suivi d’'une fin de vie au domicile

nécessite une forte implication du médecin

généraliste, une coordination des acteurs de
soin locaux, le soutien de structures d’appui et
de structures d’hospitalisation a domicile. Pour
le médecin généraliste, le suivi du patient
jusqu'a la fin de vie est vécu comme une
responsabilité vis-a-vis du patient, *° en plus
d’étre porteur de sens. Cela nécessite pourtant
une disponibilité et une organisation importante,
en plus des difficultés d’approvisionnement en
midazolam, de titration et de maintien d’'une
sédation efficace sur tout le nycthémere. Il a été
exprimé un sentiment disolement des
soignants devant la réalisation d’une sédation
au domicile, notamment en contexte d’'urgence,
lorsque celle-ci n'a pu étre préparée. Cet
isolement est renforcé par le manque de
reconnaissance de cet accompagnement,
I‘absence de financement spécifique, et
insuffisance des structures d’appui, avec
comme corollaire, la difficulté de mettre en

place une procédure collégiale. 8

Comme I'a souligné le rapport SICARD,
les praticiens interrogés ont souligné la
formation insuffisante des médecins et autres
soignhants aux soins palliatifs, le manque de
personnel pour assumer une sédation jusqu’au
bout, le manque de moyens, de disponibilité, et
le manque d’organisation au niveau local pour
assurer des prises en charge de la fin de vie au
domicile. Par exemple en EHPAD, 85% des
établissements n’ont pas d’infirmiéres de nuit. 1*
Les pouvoirs publics ont consenti des efforts
pour ouvrir 'accés aux soins palliatifs, il y avait
30 USP en 2001 contre 108 en 2010. 1°
Cependant, seules 20% des personnes qui
devraient bénéficier des soins palliatifs y ont
acces avec en outre de lourdes inégalités
territoriales en ce qui concernent les structures
palliatives comme le nombre de lits dédiés en
milieu hospitalier. 2
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Méme si certains affirment que la médiatisation
autour de ce nouveau droit va permettre de faire
connaitre encore plus les dispositifs relatifs a la
fin de vie, elle risque tout comme la premiere loi
dite Leonetti 3, d’étre méconnue et donc peu

appliquée par les professionnels de santé.

De plus, les médecins interrogés
mettent en exergue la prédominance de la
culture curative au niveau de leur formation et
de leur raisonnement médical. Ils ont
quelquefois des difficultés pour changer de
paradigme. Certains praticiens évoquent cette
culpabilité de porter cette culture curative
parfois au détriment du patient. Cette vision
interventionniste et technico-scientifique du
soin pousse certains praticiens a déléguer la
prise en charge en fin de vie. En plus, il est
apparu que la « phase palliative » n’avait pas la
méme résonnance en fonction de l'activité du
soighant et des pathologies auxquelles il se
trouve confronté. Lorsque le cancérologue parle
de phase palliative, pour un patient ayant un
cancer demblée polymétastasé lors du
diagnostic, cela fait référence a une « phase
palliative passive » qui se distingue de la «
phase palliative active », lorsque les
chimiothérapies menées peuvent encore influer
sur I'espérance de vie. De plus, 'émergence de
pathologies chroniques graves qui seront a
terme |étales, fait que I'objectif de soin n’est plus
de guérir, mais de prolonger la vie. Ainsi,
I'opposition systématique entre soins curatifs et
soins palliatifs ne semble plus pertinente et doit
faire réfléchir a une nouvelle articulation des

soins.

Les médecins interrogés n‘omettent pas de
souligner la nécessité du travail
multidisciplinaire pour la prise en charge des
fins de vie, ainsi que l'importance du regard

empathique  qui doit caractériser le

positionnement humaniste du médecin par

rapport a son patient.

Enfin, la sédation profonde jouie d'une
perception positive auprés des praticiens car
elle confére une dimension apaisante a la fin de
vie. Elle soulage la souffrance, constitue un
recours ultime en situation dimpasse
thérapeutique *°, et ritualise le moment de la
mort. Elle a un aspect progressif qui tranche

avec la violence percue de I'euthanasie.

Il a été soulevé par les praticiens I'ambiguité
ressentie face a la réalisation d’une pratique qui
se situe au seuil de ce que peut accepter une
conscience médicale. Ce sentiment d’'ambiguité
émerge lors de certaines situations
d’épuisement professionnel et de surmenage
pouvant induire une recherche volontaire du
double effet. Il a été démontré dans une étude
que les sédations irréversibles étaient le plus
souvent prescrites par des médecins en « burn
out » ou par ceux croyant le moins aux prises
en charge psychologiques.’®* Cependant, le
débat autour du double effet se focalise
beaucoup sur lintentionnalité de I'acte et la
responsabilité morale. Peut-étre faudrait-il se
centrer davantage sur les moyens de prévenir
les situations d’épuisement, qui face a une
agonie longue, peuvent faire émerger ce risque

de recherche volontaire du double effet.

CONCLUSION

Les médecins expriment une position favorable
a un nouveau droit du patient lui permettant de
recourir & une sédation lors de la phase ultime

de savie.
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lls ont conscience que le défaut de formation
aux soins palliatifs, I'articulation des structures
de soins actuelle, le défaut d’information des
soighants et des patients, la culture curative
prégnante constituent autant de freins a

I'accession de ce droit par les patients.

Alors ils s’interrogent sur I'utilité de légiférer
encore dans un contexte ou les lois antérieures
ne sont que partiellement appliquées et que la
loi ne pourra répondre a la complexité de toutes

les situations en fin de vie.
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32 pages — 1 encadré guide d’entretien — 1 tableau caractéristiques des médecins
Résumé :

Pour améliorer les conditions de la fin de vie, le législateur a promulgué un nouveau droit
pour le patient a la sédation profonde et continue jusqu’a la mort. Ce droit s’applique si le
pronostic vital est engagé a court terme et s’il existe des souffrances réfractaires a tout
traitement. Dans un contexte ou seuls 20% des patients pouvaient bénéficier de soins palliatifs
et ou la formation medicale palliative faisait défaut, ce nouveau droit interpellait au sujet de
son efficience potentielle. Ainsi, ’objectif a été de savoir comment les médecins confrontés
aux situations de fin de vie percevaient ce nouveau droit, quels en étaient les apports et les
inconvénients ? Une étude qualitative a été menée aupres de dix médecins en région centre, de
différentes spécialités, exercant une activité libérale ou hospitaliére. Des entretiens individuels
semi-dirigés ont eté effectués sur la base d’un guide. Il en a résulté une perception favorable
dans la mesure ou cette légifération a apporté un cadre juridique sécurisant, une mediatisation
des dispositifs relatifs a la fin de vie et un renforcement du respect de la volonté du patient.
Cependant il a présenté des aspects contraignants comme 1’absence de clause de conscience et
des imprécisions comme le délai du court terme. De plus, I’application de ce droit a été
entravé par une culture curative trop prégnante. La sedation a été percue comme une
alternative réelle a I’euthanasie méme si le seuil de la sédation suscite débat. Sa mise en
pratique nécessitait un travail coordonneé entre soignants. Des échanges répeétes et une écoute
empathique permettaient d’identifier la demande réelle du patient et de sa famille.

Ces résultats ont mis en évidence que les médecins n’ont pas été défavorables a la pratique de
ce nouveau droit, mais que son application concréte est confrontée a de nombreux écueils et
nécessite une réorganisation des soins orientée vers la prise en charge palliative.
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