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La sédation et la prise en charge
des symptomes réfractaires en
fin de vie

En 2012, la Société canadienne des médecins de soins palliatifs (SCMSP) a créé un cadre de
normalisation des politiques en matiere de sédation palliative continue (SPC), vu I'absence
d’entente internationale sur les conditions, les critéres, les indications et les médicaments de
choix. Elle a défini la SPC comme le recours a une sédation continue jusqu’au décés du patient
causé par une maladie avancée’.

Nous reconnaissons I'existence de plusieurs types de sédation servant a améliorer le confort, a
soulager I'anxiété, a modifier les symptdémes du delirium et, dans certains cas, pouvant donner
lieu a une sédation continue afin de procurer un répit qui vise a rétablir le soulagement des
symptoémes aprés une bréve période d’altération de la conscience (d’'une durée variant
habituellement de quelques heures a un ou deux jours). Cependant, le présent document porte
particulierement sur I'utilisation d’'une sédation palliative continue afin de prendre en charge les
symptomes réfractaires en fin de vie.

Les définitions existantes de la SPC ont en commun quelques principes fondamentaux, a savoir
que la sédation palliative : 1) consiste a utiliser un ou des agents pharmacologiques pour
réduire la conscience; 2) est réservée au traitement de symptémes intolérables et réfractaires;
3) n'est envisagée que pour les patients ayant recu un diagnostic de maladie progressive
avancée. Les données probantes continuent de démontrer de fortes divergences quant a la
compréhension et a la mise en application de ces définitions?>.

La SCMSP s’inquiéte constamment des risques de mésusage ou d’abus du concept de SPC. I
n’y a aucun systeme de suivi et d'examen des pratiques de sédation au Canada, et nous
manquons de données de recherche permettant de confirmer les rapports isolés faisant état
d’une prévalence accrue et d’'indications changeantes. La SCMSP juge préoccupants la
pratique consistant a instaurer une SPC sans avoir consulté un spécialiste en médecine
palliative, le mésusage de sédatifs dans certains cas de delirium et d’autres symptémes, ainsi
que le recours inapproprié a la SPC pour traiter la souffrance existentielle ou pour hater la
mort*5,

Messages clés

Pour les raisons ci-dessus, nous avons dégagé les messages clés suivants de I'analyse
documentaire d’études et de recensions sur la sédation palliative :
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Nous affirmons que l'intention centrale de la médecine palliative et I'objectif du
traitement sont de donner aux patients atteints d'une maladie grave la possibilité de
vivre aussi pleinement que possible dans les limites imposées par leur maladie. Les
soins palliatifs ne cherchent ni a hater le processus de mort ni a le prolonger.

Nous reconnaissons que la mort est un processus humain normal qui est souvent
précédé d’'une période de somnolence accrue et de diminution de la conscience,
causeée par 'évolution de la maladie sous-jacente.

Nous reconnaissons et acceptons le fait que dans certains cas, nos médicaments de
gestion des symptémes peuvent avoir des effets secondaires indésirables sur le
sommeil et la conscience, des effets que nous cherchons a réduire le plus possible, en
soupesant toujours les avantages et les effets secondaires. Lorsqu’'un médicament est
titré avec soin, les effets secondaires jouent rarement un role significatif dans le
processus naturel de baisse de la réactivité qui précéde la mort, et il n’y a pas lieu de
les décrire comme une sédation palliative. Il s’agit d'une mort normale et de bons soins
palliatifs.

L’attention que portent les médias a la sédation palliative donne parfois un portrait
inexact des derniers jours de la vie. En fait, lorsqu’on a recours aux soins palliatifs pour
remédier a la souffrance physique, psychologique et existentielle aux premiers stades
de la maladie, il est rare d’'observer un crescendo des symptdmes et de la détresse en
fin de vie’. Il est tout aussi important d’éduquer la population au sujet du processus
naturel de la mort, afin d’apaiser les craintes d’'une souffrance future et de donner aux
familles I'information et la rassurance qui leur permettront de recadrer leur expérience
des changements subis par le systeme respiratoire et le SNC qui sont inhérents a une
mort naturelle. Faute de posséder cette information, les familles risquent de confondre
les symptomes de la mort naturelle avec la souffrance, ce qui accroit leur détresse et,
parfois, suscite le recours a des médicaments inutiles.

Nous affirmons le principe de la proportionnalité. En médecine palliative, nous
enseignons l'art et la science du titrage des doses d’opioides et d’autres médicaments
servant a soulager les symptémes. Ce principe s’applique également aux médicaments
employés pour la sédation palliative. Les bienfaits sont maximisés et le préjudice, réduit
au minimum lorsque les traitements et les dosages sont « juste suffisants », c’est-a-dire
proportionnels au symptéme pris en charge.

Nous préconisons un plan de soins individualisé pour chaque patient, ce qui signifie un
traitement adapté aux symptémes. Les ordonnances de médicaments peuvent différer
selon que I'on veut traiter la dyspnée sévere, le delirium ou la douleur.

Nous préconisons une approche qui prend en considération le pronostic. Quand nous
soignhons un patient dont les indicateurs cliniques indiquent un pronostic qui se compte
en jours, I'évaluation et le traitement du delirium avec agitation ne sont pas les mémes
que s’il lui restait des mois a vivre. Nos principes de proportionnalité et I'accent que
nous mettrons sur le symptdme demeureront inchangés, mais un pronostic trés court
aura un impact sur les avantages et préjudices potentiels de n’importe quel examen ou
traitement. Nous recommandons de limiter la SPC aux personnes dont le pronostic est
une question d’heures ou de jours.

Nous recommandons de ne pas administrer de SPC a un patient dont les symptémes
sont considérés comme réfractaires sans avoir d’abord consulté une équipe
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multidisciplinaire de soins palliatifs comprenant un médecin spécialisé en médecine
palliative.

9. Nous reconnaissons que la souffrance d’autrui a un effet sur les cliniciens, et que nous
devons reconnaitre les limites de notre propre expertise et de nos connaissances et, au
besoin, solliciter 'assistance d’autres professionnels afin de prendre des décisions
cliniques fondées sur les connaissances et les lignes directrices, et non sur notre niveau
de tolérance et nos croyances.

Indications pour la SPC:

I arrive parfois que les symptémes d’un patient sur le point de mourir deviennent réfractaires a
toutes les mesures normalisées. Malgré les recommandations en matiére de soins palliatifs
spécialisés, les symptdmes deviennent si omniprésents qu’ils ont eu raison de la conscience du
patient (état de mal épileptique ou crises généralisées, delirium avec agitation sévere,
obstruction des voies aériennes, dyspnée sévere, forte hémorragie soudaine, forte embolie
pulmonaire). Dans ces situations peu courantes ou I'équipe spécialisée en soins palliatifs a
établi que le patient n’a aucune chance de demeurer alerte et d’arriver a une bonne prise en
charge de ses symptémes, I'intention est alors le retour au calme du patient par la sédation. Ici,
l'intention est une sédation jusqu’a un état confortable et non jusqu’a la mort. Méme dans ce
cas, cependant, I'objectif primordial demeure de soulager les symptémes, en reconnaissant qu'il
faudra peut-étre altérer le niveau de conscience pour y arriver. Le patient meurt de sa maladie
et non de notre traitement.

Détresse existentielle :

La souffrance existentielle résulte d’'une incapacité a gérer les facteurs de stress qui
bouleversent les attentes fondamentales vis-a-vis de la vie humaine, comme les postulats sur la
liberté et le controle®. Les définitions varient et sont souvent vagues, mais on s’entend
généralement pour désigner par « détresse existentielle » les pensées et émotions angoissantes
qui ne découlent ni du delirium ni d’autres changements d’ordre physique ou cognitif causés par
la maladie. Cette détresse ne répond pas non plus aux critéres diagnostiques de I'anxiété, de la
dépression ou d’autres troubles psychiatriques. Cette souffrance se caractérise par des
pensées et des émotions douloureuses, notamment des sentiments de désespoir, la perte de
sens et de dignité, la peur d’étre un fardeau et de mourir, voire la démoralisation profonde®'°. II
n’existe aucune méthode qui permette de déterminer avec assurance le moment ou ces
symptdmes deviennent irrémédiables. Des symptdmes physiques et psychologiques se mélent
a la détresse existentielle, de sorte qu'il est difficile de distinguer celle-ci des autres aspects de
la souffrance. La réduction du fardeau de la maladie par la prise en charge des symptdmes et la
mise a contribution d’équipes spécialisées en soins palliatifs devraient toujours se faire
simultanément.

La SCMSP ne recommande pas le recours a la SPC pour gérer la détresse existentielle.
Souvent, des crises de nature psychologique ou existentielle se produisent a des stades
beaucoup plus précoces de I'évolution de la maladie, et la SPC risquerait d’affecter
significativement le pronostic''. Les pensées et émotions que I'on peut qualifier de « détresse
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existentielle » surviennent a un certain stade de la maladie chez une portion importante des
patients, mais ces symptomes fluctuent beaucoup au fil du temps, et il est prouvé qu'ils
réagissent a une diversité d’approches thérapeutiques. Les soins spirituels et la thérapie
psychospirituelle prodigués par un praticien qualifié sont une composante essentielle du
traitement. Lorsque la souffrance psychologique et spirituelle ou existentielle est le probleme
prédominant, et que les symptédmes physiques ne sont pas accablants, le patient a besoin d’'un
« soutien intensif'? » pouvant inclure une thérapie de la dignité'®, une thérapie cognitivo-
comportementale '™, des techniques d’oncologie psychosociale'® ou une large gamme de
traitements et d’actions de soutien qui renaussent le sens et recadrent I'espoir'®. Toutes ces
thérapies exigent un maintien de la conscience.

La SCMP reconnait que dans certaines situations rares, lorsqu’un patient souffre d’'une détresse
existentielle qui devient une source d’angoisse sévére au cours des derniéres heures ou des
derniers jours de sa vie et que les traitements préservant la conscience n’ont pas réussi a
atténuer son angoisse, une sédation proportionnée permettant de prendre en charge les
symptdmes est appropriée.

De nouveaux traitements tels que la psilocybine font actuellement I'objet d’études; bien qu'il
altére la conscience, ce traitement temporaire s’avére prometteur pour aider certaines
personnes'’. Il est d’une importance cruciale de poursuivre la recherche sur les traitements
permettant de soulager la détresse existentielle.

Recommandations :

La SCMSP presse ses membres d’examiner leurs propres pratiques de sédation et de gestion
des symptémes a la lumiére des messages clés ci-dessus et d’encourager I'élaboration de
politiques et de processus d’amélioration de la qualité dans tous leurs milieux de pratique.
Deuxiémement, nous encourageons les autorités de tous les niveaux du systéme de santé a
réaliser un suivi, un examen et des recherches sur l'utilisation de la SPC, y compris la
conformité aux lignes directrices, la prévalence, les indications spécifiques, les résultats
thérapeutiques et le recours a la SPC sans consultation en soins palliatifs.
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