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Dans le cadre des débats sur les soins de fin de vie, la nécessité s’est fait
sentir de mieux encadrer au Québec l'utilisation de la sédation palliative chez
les personnes en fin de vie. Ce guide est le fruit d’'une collaboration entre la
Société québécoise des médecins de soins palliatifs (SQMSP) et le College
des médecins du Québec (CMQ). Il s’inspire des deux documents récemment
produits par la SQMSP qui se veulent le reflet des meilleures pratiques et des
consensus actuels, Recommandations québécoises pour la pratique de la
sédation palliative, Principes et pratique et sa version abrégée, Outil pratique,
ainsi que de la réflexion menée au CMQ, davantage axée sur les questions
controversées. Il a aussi bénéficié des commentaires de plusieurs personnes
et organismes concernés par le sujet. Il tient également compte des éléments
pertinents de la Lo/ concernant les soins de fin de vie, sanctionnée le 10 juin
2014 et devant entrer en vigueur d’ici le 10 décembre 2015.

CMQ ET SQMSP



DUCTIO

CMQ ET SQMSP

N

Méme s’il s’adresse d’abord aux médecins, ce guide a pour objectifs que ce
soin de dernier recours soit mieux compris de toute la population québécoise
et qu’il soit utilisé le plus judicieusement possible. On y trouve 'ensemble des
repéres jugés essentiels : les indications, la démarche a suivre pour prendre la
décision d’instaurer une sédation palliative, la médication a utiliser, la surveil-
lance et les autres soins a assurer, ainsi que les éléments a inscrire au dossier
ou a déclarer aux instances responsables. Le document est succinct, malgré
la complexité de certains enjeux, les références ont donc été regroupées par
rubriques et placées a la fin du guide plutdt gu’intégrées au texte. On s’y réfé-
rera pour de plus amples informations. On trouvera également en annexe cer-
tains outils pratiques dont un arbre décisionnel et les formulaires a remplir.
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Chapitre 1/
Deéefinition, historigue
et distinctions

La « sédation palliative » s’entend comme l'utilisation de médicaments
sédatifs pour soulager des symptdmes réfractaires en abaissant le niveau de
conscience. Selon le niveau de conscience obtenu, on distingue la sédation
légére de la sédation modérée et de la sédation profonde. Selon la durée, la
sédation est souvent qualifiée d’intermittente ou de continue.

L’abaissement volontaire de I’état de conscience est une intervention qui fait
partie de I'exercice de la médecine depuis longtemps, mais son utilisation dans
le but de soulager les symptémes est plus récente. Au Québec comme ailleurs,
cette pratique s’est progressivement développée au cours des deux dernieres
décennies dans les milieux consacrés aux soins palliatifs.

En effet, le but premier des soins palliatifs est le soulagement de la souffrance
des patients, quelle gu’en soit la nature. Or, il est clair gu’il existe en fin de vie,
quoique rarement, des situations cliniques d’extréme souffrance ou de détresse
difficiles a soulager malgré des soins palliatifs de qualité. Il peut arriver que cer-
tains symptdmes ne puissent étre contrdlés, en dépit des ressources thérapeu-
tigues extensives mises en ceuvre. Ces symptdmes dits réfractaires, de nature
physique et psychologique, ont souvent un effet intolérable sur le bien-é&tre du
malade en fin de vie. lls peuvent augmenter en intensité a mesure que le décés
approche, compromettant la possibilité d’'une mort paisible et contribuant a la
détresse des proches. L’intensité des symptémes peut étre telle que la commu-
nication devient impossible, le malade étant envahi par la souffrance. Parfois,
les symptdmes ne peuvent étre traités adéquatement sans que 'on altére I'état
de conscience de la personne malade. Dans ces circonstances, une sédation
médicalement induite peut représenter l'intervention la plus appropriée. En
d’autres mots, le seul moyen d’atteindre un état de confort consiste parfois a
plonger le malade dans le sommeil a 'aide de moyens pharmacologiques. La
pratique de la sédation palliative est alors considérée comme un geste médical
[égitime, qui est exceptionnellement indiqué chez des patients parvenus a la
phase toute terminale de leur maladie. Comme la situation du patient se
détériore rapidement, et qu’elle ne peut étre contrélée autrement, la sédation
palliative instaurée se révele le plus souvent continue, c’est-a-dire qu’elle est
maintenue jusqu’au décés naturel du patient.
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La sédation médicalement induite ne doit pas étre confondue avec la diminu-
tion de I'état de conscience en lien avec I'évolution naturelle de la maladie ou
'utilisation de médicaments ayant la sédation comme effet secondaire.

La sédation palliative doit aussi étre distinguée du protocole de détresse. Le
protocole de détresse consiste en 'administration d’une combinaison de médi-
caments qui visent a endormir le malade pour réduire sa détresse, tout en lui
permettant de récupérer, si cela est possible, de cette complication. Cette

sédation dure environ quatre heures si elle n’est pas répétée’.

Mais la confusion probablement la plus importante et la plus largement débat-
tue vient du fait que I'on associe souvent la sédation palliative a I'euthanasie ou
a « 'aide médicale a mourir » (AMM). La sédation palliative et TAMM sont deux
interventions qui visent a extraire le malade de sa situation intolérable, mais
avec 'AMM le moyen utilisé pour le faire est de mettre un terme a sa vie. Il est
vrai que la sédation palliative continue pourrait abréger la vie d’'un malade si
celle-ci est administrée chez un patient qui a un long pronostic de survie (plu-
sieurs semaines) et qui est encore capable de s’alimenter et de s’hydrater. C’est
pourquoi la sédation palliative continue est généralement proposée et admi-
nistrée a une personne malade en phase terminale dont la mort est imminente,
c’est-a-dire dont le pronostic de survie est trés court, souvent établi a moins

de deux semaines. Diverses publications démontrent que la sédation palliative
continue correctement administrée a des patients ayant un pronostic trés court
n‘accélére pas le décés. La survie moyenne apreés le début d’'une sédation pal-
liative continue oscillerait entre un et six jours. D’ailleurs, 'expression « sédation
terminale » est de moins en moins utilisée, car le terme terminal fait référence a
la condition clinique du patient et non a la sédation.

Présentement, la sédation palliative est largement considérée comme une pra-
tique essentielle pour pouvoir offrir des soins appropriés aux personnes en fin
de vie. Partout ou son utilisation a été étudiée, la sédation palliative est en nette
croissance et il existe un assez large consensus sur les indications, le processus
décisionnel et le consentement, la médication utilisée, la surveillance, la tenue
du dossier et le contrble de la qualité. Bref, sur ce qui constitue actuellement

« une bonne pratique médicale » en matiére de sédation palliative pour les
personnes en fin de vie. La nécessité d’un encadrement assez strict de la séda-
tion palliative continue fait également I'objet d’un large consensus. Ce moyen
de dernier recours, de plus en plus utilisé, et dans des milieux de plus en plus
diversifiés, souléve en effet des enjeux particuliers qui seront abordés tout au

long du document.

1 Pour en savoir plus sur la sédation comme effet secondaire des médicaments et sur le protocole de détresse, on
peut se référer au guide d’exercice Les soins médicaux dans les derniers jours de la vie, 2015, p. 24 et 28.
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Chapitre 2/
Indications

Les principaux symptdmes justifiant le recours a la sédation palliative en fin de
vie font I'objet d’un trés large consensus. Les voici :

Tableau 1
Principaux symptémes
Délirium hyperactif avec agitation psychomotrice incontrélable
Détresses respiratoires majeures et récidivantes
Dyspnée progressive et incontrdlable
Convulsions réfractaires
Douleur intraitable et intolérable
Sécrétions bronchiques trés abondantes et réfractaires
Détresse hémorragique
Nausées et vomissements incoercibles

Détresse psychologigue ou existentielle réfractaire qui compromet
gravement I'atteinte du confort

Autre état réfractaire

La détresse existentielle fait encore I'objet de certains débats en raison de la
difficulté a évaluer objectivement ce type de souffrance. Le consensus veut que
I'on fasse preuve de prudence dans I'évaluation de son caractére réfractaire.
Pour étre qualifiée de réfractaire, cette détresse doit résister a une attention
particuliére et a une approche thérapeutique multidimensionnelle bien conduite
(écoute, soutien spirituel et religieux, psychothérapie, pharmacothérapie, etc.)
impliquant la contribution de plusieurs intervenants.
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2.1 LE CARACTERE REFRACTAIRE DES SYMPTOMES

Le caractére réfractaire des symptdémes est considéré partout comme une
condition sine qua non pour envisager la sédation palliative. Ce recours
demeure donc une pratique d’exception, utilisée lorsque les traitements habi-
tuellement recommandés ont échoué a produire un soulagement adéquat.

Les symptémes sont alors associés a une souffrance intolérable, qui peut étre
de nature physique, psychologique, existentielle ou spirituelle. La décision de
recourir a la sédation palliative repose sur le caractére a la fois réfractaire et
intolérable des symptémes et sur I'impossibilité de parvenir a un soulagement
approprié dans un délai acceptable a I'aide des modalités thérapeutiques stan-
dards.

En cas de doute au regard de I'un ou 'autre de ces éléments, les équipes
traitantes sont invitées a demander I'opinion d’une équipe de professionnels
formée en soins palliatifs. Ces derniers pourront procéder a I’'analyse rigou-
reuse des approches utilisées jusqu’ici chez le malade concerné, assurant que
d’autres options thérapeutiques ne sont plus disponibles ou ne sont pas dési-
rables dans la situation. lls pourront également se prononcer sur le caractére
terminal de la condition médicale du patient. Cela dit, la personne elle-méme
demeure la mieux placée pour juger du caractére intolérable de la souffrance.

2.2 UIMMINENCE DE LA MORT

Le caractere terminal de la condition médicale constitue I'autre condition sine
gua non exigée pour pouvoir recourir a la sédation palliative. En évoquant le
caractére terminal de la condition médicale, on pense évidemment a « la phase
terminale de la maladie », celle ou le décés apparait a la fois inéluctable et
imminent. Mais il faut bien admettre que méme ce terme technique laisse une
large place a l'interprétation. Il en va de méme pour I'expression « fin de vie ».
Plusieurs des débats entourant la sédation palliative portent sur la question de
savoir s’il faut y recourir dans les tout derniers jours de la vie seulement, alors
gue la mort est trés imminente.

2.21IMPORTANCE ET LIMITES DU PRONOSTIC VITAL

Pour déterminer le caractére terminal ou non de la condition du patient, on fait
le plus souvent appel au pronostic vital.



Cette évaluation pronostique est, entre autres, basée sur :

>

v vV v v

'etendue de la maladie;

sa vitesse de progression;

la rapidité du déclin fonctionnel,;
’'atteinte d’organes cibles;

la présence de symptémes tels que :
> I'anorexie-cachexie,

> la dysphagie,

> le faible statut de performance,

»  l'cedeme,

> la dyspnée,

» le délirium.

En toute fin de vie, on observera :

>
>

vV VvV VvV v v

un arrét spontané de la nutrition et de I’hydratation;

une dysphagie a la déglutition;

une toux inefficace;

des rales;

une faiblesse généralisée avec perte de mobilité importante;

un désintérét pour I'entourage;

une somnolence de plus en plus prédominante jusqu’a I'inconscience;

ainsi que l'altération des signes vitaux (baisse de tension artérielle, pouls
faible, respiration irréguliere, désaturation, extrémités froides ou marbrées,
etc.).

Des instruments de mesure validés ont été développés pour mieux estimer le
pronostic. Malgré tout, cette évaluation demeure difficile et imprécise.

D’autant plus qu’avec le vieillissement, la population des personnes en fin de

vie s’élargit constamment, dépassant de beaucoup la clientéle jusqu’ici traitée

dans les maisons de soins palliatifs et les unités de soins palliatifs des établis-

sements, qui constitue en majorité des personnes atteintes de cancer. Or, « les
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trajectoires de fin de vie » de patients souffrant d’une insuffisance cardiague ou
pulmonaire s’averent tres différentes. Entrecoupées d’épisodes aigus de
détérioration, elles sont moins linéaires que celle d’'un patient cancéreux.
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La trajectoire des personnes atteintes de démence suit une pente descendante
beaucoup plus longue (annexe |). Si bien que I'on peut se demander si le pro-
nostic vital constitue toujours une donnée suffisamment fiable pour étre déter-

minante dans la décision.

Le pronostic n’en demeure pas moins un facteur extrémement important. Mal-
gré ses limites, le pronostic vital demeure une information essentielle en fin de
vie. Sans lui, il est difficile pour les patients ou leurs proches, ainsi que pour les
soignants, de prendre une décision non seulement éclairée, mais une décision
gu’ils seront capables d’assumer a plus long terme. Dans les situations ou les
symptémes s’averent réfractaires, tous les acteurs de la situation clinique se
trouvent devant un véritable dilemme. Si la sédation est initiée trop tardive-
ment, il y a risque que les symptdmes réfractaires du patient demeurent sans
soulagement. Si elle est initiée trop précocement, on peut craindre ’émergence
de situations extrémement difficiles pour les personnes qui 'accompagnent :
une agonie qui se prolonge, notamment, ou encore une vie trés écourtée,
méme si telle n’était pas 'intention. Le point d’équilibre n’est pas toujours
facile a trouver.

2.2.2 UNE SEDATION QUI SE REVELERA INTERMITTENTE
OU CONTINUE

Néanmoins, il est suggéré dans la trés grande majorité des directives émises
jusgu’ici d’envisager le recours a la sédation palliative continue seulement
lorsque le décés du patient est anticipé dans un délai se mesurant en heures
ou en jours, et pouvant atteindre jusqu’a deux semaines. Selon I'expérience
québécoise en soins palliatifs, rares sont les patients qui ont besoin d’'une séda-
tion palliative continue plus d’une semaine avant leur déces. Chez les patients
dont le pronostic est évalué a plus de deux semaines, il est conseillé de recourir
plutdt a une sédation intermittente, administrée pendant plusieurs heures ou
quelques jours, et de réévaluer la situation. Comme le contexte physiologique
est ici trés différent, des considérations particuliéres touchant la nutrition et
I’hydratation devraient étre discutées, et le plan de soins ajusté en consé-
guence. On trouve toutefois, dans la littérature récente, des articles qui traitent
de la possibilité de recourir plus précocement a la sédation continue dans
certaines situations tres exceptionnelles.
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Aprées mare réflexion, et étant donné I’état limité des connaissances actuelles,
un consensus s’est dégagé sur la conduite a proposer aux médecins québécois
dans ce guide :

La sédation d’emblée continue devrait étre réservée aux patients souffrant
de symptdémes réfractaires dont le pronostic vital est de l'ordre de deux
semaines ou moins. Chez ceux dont le pronostic est incertain ou évalué

a plus de deux semaines, on devrait amorcer une sédation qui s’avérera
intermittente ou continue selon I’évolution.

Ainsi, lorsgu’une personne en fin de vie souffre de symptémes réfractaires et
intolérables, le choix de recourir a la sédation palliative ne devrait pas étre éva-
cué en raison de l'incertitude pronostique relative au délai de deux semaines.
Une sédation pourrait alors étre amorcée. Selon 'amélioration ou la détériora-
tion de I'état déja précaire du patient, la sédation sera suspendue ou prolongée,
éventuellement jusqu’au décés. L'expérience clinique tend a montrer que sou-
vent le pronostic vital se précise quand certains symptémes sont mieux sou-
lagés. Une telle directive vise a permettre une certaine marge de manoeuvre,
mais il faut demeurer prudent concernant une utilisation trop précoce de la
sédation continue.
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Chapitre 3/
Processus décisionnel
et consentement

La décision de diminuer le niveau de conscience d’'une personne est toujours
délicate. Aussi, cette décision doit étre I'aboutissement d’un processus minu-
tieux visant a ce que tous les éléments pertinents en matiére de risques et
d’avantages soient soupesés et tous les acteurs de la situation respectés, a
commencer par la personne mourante. Ce processus est illustré sous forme
d’arbre décisionnel a 'annexe Il.

3.1 UN CONSENTEMENT ECRIT SI LA SEDATION RISQUE
D’ETRE CONTINUE

Rappelons que le médecin doit toujours, sauf urgence, obtenir le consente-
ment du patient ou de son représentant avant d’entreprendre un soin, quel gu’il
soit (Code de déontologie des médecins, article 28). Lorsque le soin envisagé
consiste a abaisser I'état de conscience d’une personne, cette obligation prend
évidemment une importance particuliere. Aussi, le médecin doit avoir obtenu
un consentement libre et éclairé du patient ou de son représentant avant
d’amorcer toute sédation palliative, quelles qu’en soient la profondeur ou la
durée anticipée.

Cette obligation est également inscrite au Code civil du Québec (article 11?).
Pour étre valide, le consentement doit étre donné par une personne apte a
consentir aux soins ou par une personne habilitée par la loi si elle est inapte
(article 11). Pour étre libre, le consentement doit étre donné sans pression. Pour
gue le consentement soit éclairé, le patient ou la personne habilitée doit étre
informé :

> du diagnostic de la maladie;
> de la nature et du but du traitement;

> de ses avantages et de ses risques;

2 Code civil du Québec : Article 11 tel qu’il sera modifié par la Loi concernant les soins de fin de vie.
Nul ne peut étre soumis sans son consentement a des soins, quelle qu’en soit la nature, qu’il s’agisse d’examens,
de préléevements, de traitements ou de toute autre intervention. Sauf disposition contraire de la loi, le consente-
ment n’est assujetti a aucune forme particuliére et peut étre révoqué a tout moment, méme verbalement.
Sil'intéressé est inapte a donner ou a refuser son consentement a des soins et qu’il n'a pas rédigé les directives
médicales anticipées en application de la Loi concernant les soins de fin de vie et par lesquelles il exprime un
tel consentement ou un tel refus, une personne autorisée par la loi ou par un mandat donné en prévision de son
inaptitude peut le remplacer.
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> d’autres options possibles;

> et des conséquences d’un refus.

La Loi concernant les soins de fin de vie prévoit des exigences particuliéres
pour le consentement a la sédation palliative continue.

> Celui-ci « doit étre donné par écrit au moyen d’un formulaire prescrit par le
ministre et conservé dans le dossier de la personne » (article 24, alinéa 3)
(annexe V). La Lo/ concernant les soins de fin de vie précise que si la per-
sonne ne peut dater et signer le formulaire visé a I'article 24 parce gu’elle
ne sait pas écrire ou parce qu’elle en est incapable physiguement, un tiers
peut le faire en présence de cette personne. Le tiers ne peut faire partie de
I’équipe de soins responsable de la personne et ne peut étre un mineur ou
un majeur inapte (article 25). Il est effectivement reconnu que I'exigence
d’un consentement écrit peut, sans toutefois I'assurer, favoriser I’échange
d’informations et la discussion entre les acteurs.

> La personne qui consent a une sédation palliative continue « doit entre
autres étre informée du pronostic relatif a la maladie, du caractere irréver-
sible de ce soin et de la durée prévisible de la sédation » (article 24, alinéa 1).
Dans une perspective clinigue, on comprend qu’effectivement :

> Le diagnostic seul de la maladie ne suffit pas et, malgré son caractéere
incertain, le pronostic est déterminant pour la décision.

» Il est également déterminant de pouvoir prévoir au mieux la durée de la
sédation.

»  Méme si la sédation est interrompue, la reprise de la conscience n’est pas
assurée, puisgu’elle dépend avant tout de la maladie sous-jacente.

> Les informations concernant la procédure, dont 'arrét éventuel de la
nutrition et de I’hydratation, et concernant la surveillance et les autres
soins prodigués sont également importantes.

> Le médecin « doit en outre s’assurer du caractere libre du consentement, en
vérifiant entre autres qu’il ne résulte pas de pressions extérieures » (article
24, alinéa 2), gu’elles soient financiéres, psychosociales ou relationnelles.

> Le patient ou son représentant doit étre informé de son droit de refuser la
procédure ou de reporter sa décision et des conséguences de 'un et l'autre
de ses choix.
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3.1.1 LE CONSENTEMENT D’UNE PERSONNE APTE

Dans un contexte idéal, le consentement a une sédation palliative serait tou-
jours donné par la personne malade alors gu’elle est toujours apte. Aussi, il
est suggéré que les discussions visant a obtenir le consentement débutent de
maniére anticipée, par exemple, dés que la condition médicale d’'un patient
laisse présager le recours possible a la sédation. Les informations transmises
doivent étre adaptées au contexte clinique et au désir du patient de les
entendre. Par la méme occasion, les indications quant a la réanimation et aux
niveaux d’intervention médicale (NIM) doivent étre mises a jour. Tout au long
de ce processus, le malade recoit 'assurance que tous les soins de confort
seront maintenus pendant la sédation.

Dans le cas d’'un consentement obtenu de la personne malade elle-méme, la
participation des proches au processus décisionnel demeure éminemment sou-
haitable. Cependant, la décision revient au patient lui-méme, et ses proches ne
peuvent participer au processus décisionnel gu’avec son accord. Qu’ils aient
participé ou non a la décision de sédation, les proches doivent comprendre les
explications appropriées que I’équipe soignante leur a données avant le début
de la sédation. Des réunions de famille devraient étre prévues a cet effet et

un soutien psychosocial pourrait s’avérer pertinent. Toutefois, il appartient au

patient de décider des informations qui seront transmises a ses proches.

3.1.2 LES DIRECTIVES MEDICALES ANTICIPEES

Il est important de tenir ces discussions alors que la personne est encore apte,
et ce d’autant plus que la Lo/ concernant les soins de fin de vie vient modifier le
Code civil du Québec pour conférer plus de force aux directives médicales anti-
cipées (DMA). Il est prévu que si la personne a rédigé, alors qu’elle était encore
apte, des directives médicales anticipées au sens de la Lo/ concernant les soins
de fin de vie (qui prévoit notammment un formulaire unique), celles-ci devront
étre respectées. Contrairement a ce qui est prévu pour I'aide médicale a mourir,
ces dispositions pourraient s’appliquer a la sédation palliative continue (articles
51 a 62). Au moment d'émettre ce guide d'exercice, le formulaire de DMA, qui
prévoira dans quelles situations et pour quels soins les DMA seront applicables,
n'est pas publié.
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3.1.3 LE CONSENTEMENT SUBSTITUE

En cas d’inaptitude a consentir aux soins et en l'absence de DMA, on devra
faire appel au consentement substitué. Celui-ci doit étre donné par une per-
sonne habilitée selon les dispositions prévues au Code civil du Québec?. La
décision doit étre prise dans le meilleur intérét de la personne malade et
autant que possible dans le respect des volontés gu’elle a exprimées avant

son inaptitude. Bien qu’un seul représentant soit officiellement désigné pour
donner le consentement substitué, un consensus familial est souhaitable dans
ce contexte pour éviter des conflits et des mises a I'écart préjudiciables au
patient. Notons que c’est a ce représentant de déterminer quelles informations
peuvent étre transmises a des tiers.

Le Code civil du Québec prévoit de recourir au tribunal :

> dans les cas de désaccords persistants entre la personne habilitée a consen-
tir pour le malade inapte et le médecin ou I'équipe soignante;

> sile majeur inapte refuse catégoriquement des soins proposés et auxquels
son représentant a consenti.

En cas de désaccord dans la famille, il n’appartient pas au médecin ou a I'éta-
blissement de soins de recourir au tribunal. Le médecin et son équipe recoivent
leurs instructions de la personne habilitée a consentir seulement.

Le Code civil du Québec prévoit également qu’un consentement n’est pas
nécessaire en situation d’urgence s’il ne peut étre obtenu en temps utile
(article 13%). Dans le contexte de la sédation palliative, il n’y a aucune difficulté
a ce qu’une sédation palliative soit débutée en situation d’'urgence. Toutefois,
dés que l'urgence est contrélée, la procédure habituelle de consentement
reprend ses droits et un consentement substitué doit étre obtenu si I'équipe
soignhante entend continuer la procédure.

3 Extrait du Code civil du Québec : Article 15 tel qu’il sera modifié par la Lo/ concernant les soins de fin de vie.
Lorsque l'inaptitude d’un majeur & consentir aux soins requis par son état de santé est constatée et en l'absence
de directives médicales anticipées, le consentement est donné par le mandataire, le tuteur ou le curateur. Si le
majeur n'est pas ainsi représenté, le consentement est donné par le conjoint, qu’il soit marié, en union civile ou
en union de fait, ou, a défaut de conjoint ou en cas d’empéchement de celui-ci, par un proche parent ou par une
personne qui démontre pour le majeur un intérét particulier.

4 Extrait du Code civil du Québec : Article 13 - En cas d’urgence, le consentement aux soins médicaux n’est pas
nécessaire lorsque la vie de la personne est en danger ou son intégrité menacée et que son consentement ne
peut étre obtenu en temps utile.

Il est toutefois nécessaire lorsque les soins sont inusités ou devenus inutiles ou que leurs conséquences
pourraient étre intolérables pour la personne.
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3.2 UN TRAVAIL D’EQUIPE

Cette intervention est impossible sans la participation de tous les membres

du personnel soignant, chacun apportant sa propre compétence. Autant que
possible, les intervenants participant aux soins offerts, participent aussi au pro-
cessus décisionnel. Le médecin doit s’assurer que toute I'équipe de soins com-
prend bien la procédure, son indication et son impact sur les proches et qu’elle
est préte a y collaborer.

Bien entendu, la sédation palliative requiert parfois de diviser le processus
décisionnel en plusieurs temps, tel qu’illustré a I'annexe II.

3.3 LA DECISION MEDICALE

Méme si 'ensemble des acteurs de la situation clinique participe au processus
décisionnel, c’est au médecin lui-méme qu’incombe la responsabilité de pro-
céder ou non a une sédation palliative. Quel que soit le milieu de soins, c’est

lui qui prescrit et qui amorce la sédation palliative en collaboration avec I'infir-
miere. La présence d’'un membre de I'équipe médicale est donc nécessaire pour
commencer la sédation.

La sédation palliative doit étre balisée par des prescriptions médicales rigou-
reuses et détaillées. En outre, elle exigera une surveillance étroite du patient,
pour ajuster la médication et adapter 'ensemble des soins en fonction de la
condition médicale et de la réponse individuelle de chacun. Quel que soit le
milieu de soins, I'équipe soignante doit s’assurer d’étre en mesure d’appliquer
ce traitement et d’effectuer ces soins de facon sécuritaire, y compris en rece-
vant une formation appropriée des professionnels concernés.

La médication prescrite pour produire une sédation palliative n’a normalement
pas d’effet Iétal aux doses recommandées. Il est quand méme important que
les indications, le choix de la médication, du dosage et du mode d’adminis-
tration correspondent aux normes et aux données probantes de la littérature

scientifigue en matiére d’efficacité et de sécurité.
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Chapitre 4/
Médication utilisée

Pour induire une sédation palliative, la posologie des médicaments fréquem-
ment administrés a doses moindres, soit pour produire une anxiolyse, soit pour
contréler un délirium léger, peut étre augmentée de facon a provoquer de
maniére intentionnelle une altération de I'état de conscience. D’autres agents
peuvent étre ajoutés pour produire une sédation plus profonde, si les agents
de premiere ligne s’averent insuffisants. L'utilisation des opioides pour la séda-
tion palliative n’est pas conforme aux bonnes pratiques. Le niveau de sédation
recherché varie d’une personne a l'autre, puisqu’il dépend de l'intensité du
symptdéme et du niveau de soulagement obtenu. Ainsi, la sédation est plus ou
moins profonde, en fonction de la réponse clinique du patient.

Les agents couramment employés comprennent les benzodiazépines, les anti-
cholinergiques, les neuroleptiques (antipsychotiques), les barbituriques ainsi
que le propofol. Les opioides, dont le but premier est de calmer la douleur phy-
sique ou la dyspnée, sont administrés de facon paralléle. Puisque les opioides
ne sont pas des agents sédatifs a proprement parler, leur utilisation n’est pas
indiguée si la douleur ou la dyspnée ne font pas partie des symptémes a jugu-
ler.

PRINCIPES GENERAUX :

> Choisir un agent ayant plusieurs propriétés, s’il y a présence de plusieurs
symptdmes (une benzodiazépine chez un patient qui présente des convul-
sions, un alcoolisme récent, une anxiété importante; ou un neuroleptique en
présence d’agitation, de nausées et vomissements).

> Selon ce qui aura été convenu, instaurer le traitement a dose minimale ou
non, et augmenter selon la réponse clinique jusqu’a 'atteinte de I'objectif.

> Restreindre le nombre d’agents; il n’y a pas de logique a combiner deux
benzodiazépines ou deux neuroleptiques.

> Reéagir promptement : si le premier choix d’'une benzodiazépine est inefficace
ou insuffisant a dose ajustée, il faut remplacer cette derniére ou I'associer a
un médicament sédatif d’une autre classe pharmacologique.

> Vérifier auprés du pharmacien la compatibilité des associations médicamen-
teuses dans la méme perfusion.

> Observer le malade afin de s’assurer qu’il ne réagit pas de facon paradoxale
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a la médication et qu’'une composante de délirium exacerbée par la prise de
benzodiazépine ne s’installe pas.

» Etre vigilant dans le cas d’une sédation intermittente, car 'angoisse peut en
étre aggravée.

> Favoriser 'administration des médicaments par voie sous-cutanée. En cas de
réponse partielle ou absente, I'efficacité de cette voie d’administration peut
étre mise en doute et la voie intraveineuse peut étre envisagée.

> Favoriser 'administration par voie veineuse en présence d’anasargue ou de
thrombocytopénie sévére.

> Conserver perméables les dispositifs d’accés a la voie intraveineuse (Port-
a-Cath, voie centrale).

> Se souvenir que la plupart des agents de sédation ne comportent pas d’effet
analgésique.

LES BENZODIAZEPINES

Outre leurs propriétés hypnotiques et anxiolytiques, les benzodiazépines ont
des propriétés anticonvulsivantes, amnésiantes et relaxantes. Leur marge de
sécurité est large et les risques de dépression respiratoire sont moindres, d’ou
leur intérét comme agent de premiére ligne. D’action rapide, elles peuvent étre
convenablement titrées et adaptées a la réponse du malade. Elles sont admi-
nistrées par voie intraveineuse ou sous-cutanée. Le midazolam est préféré au
lorazépam, surtout quand la voie sous-cutanée est disponible (pompe).

Les effets secondaires possibles sont : tolérance et tachyphylaxie (au-dela
d’une dose de midazolam de 20 mg/24 h, il faut considérer I'ajout d’'un agent
de deuxiéme ligne), réaction paradoxale (agitation, trouble du comportement,
agressivité), accumulation possible au-dela de 24 a 48 heures d’administration.

LES ANTIPSYCHOTIQUES

Les neuroleptiques ou antipsychotiques sont souvent utilisés en les combinant
aux benzodiazépines. lls sont particulierement utiles pour traiter les patients
souffrant de délirium accompagné de confusion ou d’agitation préterminale.
La méthotriméprazine et, occasionnellement, la chlorpromazine sont préférées
a I’halopéridol en raison de leur effet sédatif plus puissant. lls sont moins inté-
ressants chez les patients ayant des antécédents de convulsions.

Ces médicaments ont pour effets indésirables : effet extrapyramidal, effet
anticholinergique (rétention urinaire, confusion, exacerbation d’'un délirium),
réduction du seuil épileptique et irritation cutanée au site d’injection.
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LES ANTICHOLINERGIQUES

Les anticholinergiques traversant la barriere hématoencéphalique
(scopolamine) utilisés pour le contrdle des rales terminaux ont des effets
sédatifs marqués. On les utilise parfois avec une intention sédative associée
pour faire face a un délirium réfractaire. Cela cause souvent un coma

qui deviendra irréversible avec la progression de la maladie. Cependant,

ce n’est pas une médication usuelle en raison des risques de syndrome
anticholinergique accompagné d’agitation secondaire.

LE PHENOBARBITAL

Le phénobarbital, barbiturique utilisé en raison de ses propriétés anticonvulsi-
vantes, sédatives et hypnotiques est particulierement utile au moment ou I'on
soupc¢onne une tolérance aux agents de premiére ligne ou la présence d’effets
paradoxaux. Il peut devenir un premier choix pour un malade sous traitement
anticonvulsivant par voie orale et a dose stable. Il peut étre administré par voie
sous-cutanée (ou intraveineuse) toutes les 4 a 6 h ou toutes les 8 h.

Les inconvénients liés a son administration sont : excitation paradoxale
possible, interaction médicamenteuse si on anticipe un emploi au-dela de
quelgques jours (inducteur enzymatique puissant), irritation cutanée au site
d’injection (pH alcalin), risque convulsif si arrét brusque et hépatotoxicité.

LES ANESTHESIQUES

Les anesthésiques généraux sont réservés aux cas réfractaires aux agents
précédents. L’administration du propofol n’est possible que par la voie
intraveineuse. Son action rapide permet un ajustement précis et adapté, de
méme que l'atteinte d’un niveau de confort dans un délai tres court. L'utilisation
du propofol en sédation palliative est en croissance. Les doses recommandées
sont encore trés variables d’une référence a I'autre.

Les effets secondaires possibles du propofol sont : dépression respiratoire, effet
inotrope négatif (avec risque de bradycardie et d’hypotension), irritation locale
au site d’injection, risque infectieux (fungémie) et de pancréatite, syndrome

de perfusion au propofol (taux de triglycérides élevé, acidose métabolique,
hépatomégalie, rhabdomyolyse, hypotension et bradycardie pouvant évoluer
vers une asystolie causant le déceés).
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Le tableau suivant résume la médication a utiliser.

Tableau 2
Médication a utiliser

PRINCIPAUX AGENTS RECOMMANDES EN SEDATION PALLIATIVE

_ Ecart
Agents Voie Dose de Dose moyenne osologique
9 d’administration départ efficace P g'q
rapporté
Lorazépam SC-IV-SL-TM 0,5a1mg/h 6 a12mg/24 h 2 a4 mg/h
. . . 20 a 3a 450 (jusqu’a
Midazolam SC- 1V 0,5a1mg/h 70 ma/24 h 1200) mg/24 h
, ., . 12,5 a 30 a 25a
Méthotriméprazine SC- |V 25 mg/24 h 75 mg/24 h 300 mg/24 h
. 25a 30a 25a
Chlorpromazine sc-wv 50 mg/24h  75mg/24 h 900 mg/24 h
X . . 2 a3 mg/kg 600 a 200 a
RUSiSke ki sC-wv (bolus) 1600 mg/24 h 2500 mg/24 h
1a R R
Propofol \% 3 ma/ka/h 1a 5 mg/kg/h 14 9 mg/kg/h
. 0,4 mgq R
Scopolamine SC- IV 4h 0,4mgqg4h 50 4 200 mcg/h

Le midazolam, la méthotriméprazine et le phénobarbital peuvent étre administrés en
perfusion continue ou en doses divisées. Le propofol doit étre administré en perfusion

continue et sous surveillance particuliere.

Voie d’administration : SC = sous-cutanée; IV = intraveineuse; SL = sublinguale;
TM = transmucosale.

La médication est le plus souvent administrée par voie sous-cutanée au moyen
d’injections régulieres (toutes les 4 heures le plus souvent) ou par perfusion
sous-cutanée continue. Selon les milieux de soins, la perfusion sous-cutanée
continue est possible a I'aide d’'une pompe portative, d’'un pousse-seringue ou
d’une perfusion de 100 ml de NaCl 0,9 % contenant la médication prévue pour

24 heures, administrée a un débit de 4 ml/h.
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Chapitre 5/
A propos de I'hydratation
et de la nutrition

La cessation de I’hydratation et de la nutrition artificielles en fin de vie suscite,
dans la population générale et dans la communauté soignante, de nombreuses
interrogations. Ce geste peut étre une source de malaise pour les proches.
Combiné a l'application de la sédation palliative, cet arrét accroit les question-
nements d’ordre éthique. Ceux-ci sont modulés par la variabilité interculturelle
et spirituelle qui peut exister quant aux pratiques alimentaires et a leur signifi-
cation. Bien comprendre et bien expliquer aux proches I'évolution naturelle des
besoins d’hydratation et de nutrition en fin de vie atténue beaucoup ces inquié-
tudes. Notons que sur le plan juridique, ’hydratation et la nutrition naturelles
sont également considérées comme des soins auxquels le patient peut consen-
tir ou qu’il peut refuser.

L’évolution naturelle d’'une maladie grave s’accompagne généralement dans les
derniers jours d’une détérioration de I'état général accompagné de faiblesse,
d’un alitement progressif, d’'une perte d’appétit, d’'une perte de poids, de dys-
phagie et de dyspnée. Le malade refuse souvent de s’alimenter. Il s’hydrate
avec peine. Des soins de bouche appropriés préviennent I'inconfort qu’apporte-
rait la sécheresse buccale. A ce moment, bien que les revues systématiques de
la littérature ne parviennent pas a démontrer hors de tout doute que I'hydra-
tation et la nutrition soient nuisibles a la personne en fin de vie, I'expérience
clinique tend a démontrer gu’elles peuvent causer des inconforts supplémen-
taires au patient. La tendance a la rétention d’eau qui s’installe de facon natu-
relle dans la période d’agonie peut avoir des répercussions défavorables sur le
confort du malade si celui-ci est hydraté au-dela de sa soif, quelle que soit la
voie utilisée.

On pourra alors observer :
> laccroissement d'un cedéme péritumoral, et donc de la douleur secondaire;

> laccroissement des cedémes, des épanchements, de I'ascite;

> laccroissement des sécrétions salivaires, bronchiques et digestives, aug-
mentant par le fait méme l'incidence des rales terminaux, des nausées et des
vomissements.
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En fait, la sédation palliative continue implique rarement I'arrét de la nutrition
ou de I'hydratation, car celles-ci sont le plus souvent déja spontanément inter-
rompues par le patient.
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Chapitre 6/
Surveillance du patient
SOuUs sedation

Le but recherché par la sédation palliative continue est de libérer, de maniére
efficace et rapide, le patient des symptdmes qui entrainent chez lui une souf-
france intolérable et réfractaire. Les agents pharmacologiques utilisés pour
parvenir a un soulagement sont alors administrés de facon sécuritaire et les
doses sont ajustées proportionnellement aux besoins du malade. Le niveau de
sédation produite est établi en fonction du symptéme a pallier et du degré de
souffrance qu’il engendre. Il est déterminé au cas par cas et peut varier dans
le temps en fonction de la réponse produite.

La sédation palliative requiert donc une collaboration médecin-infirmiére
étroite afin d’assurer une surveillance soutenue et I'ajustement de la médica-
tion, le but ultime étant d’obtenir le niveau de sédation et le confort souhaités.
La surveillance du patient sous sédation s’ajoutera aux soins infirmiers de fin
de vie et au soutien des proches au moment de I'induction, puis au cours de la
sédation, de 'agonie et du décés.

Cette surveillance s’établit en trois volets :
> la surveillance du niveau de sédation;
> la surveillance du niveau de soulagement et de confort;

> la surveillance de 'apparition d’effets secondaires.

Le tableau proposé a I'annexe lll peut étre utilisé comme canevas de base,
autant pour organiser cette surveillance que pour en rendre compte. Il intégre
les trois types d’outils de surveillance proposés ci-dessous.

6.1 SURVEILLANCE DU NIVEAU DE SEDATION

L’échelle de vigilance-agitation de Richmond (RASS) constitue un choix judi-
cieux, en raison de sa simplicité d’utilisation, de sa précision et de sa pertinence
en soins palliatifs. Elle propose une description rigoureuse du patient agité, ce
qui est fort utile, 'agitation étant une indication relativement fréquente a
ladministration d’une sédation.
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6.2 SURVEILLANCE DU NIVEAU DE SOULAGEMENT
ET DE CONFORT

REPONSE ASSOCIEE AU TRAITEMENT ANTALGIQUE

La sédation vise a plonger le patient dans un sommeil qui le soustrait a sa
situation insupportable. En plus du sédatif, il faut poursuivre 'administration
des molécules requises pour préserver son confort global. Comme les agents
sédatifs n'ont pas d’effet direct sur le contrble de la douleur, la prescription
d’opiacés peut s’avérer nécessaire. Les opiacés ne sont pas utilisés en vue de
produire une sédation : ils sont prescrits en combinaison avec les sédatifs pour
soulager la douleur et la dyspnée dans certains cas. La douleur doit donc étre
systématiquement évaluée pendant une sédation palliative, méme chez le
patient inconscient. La Nociception Coma Scale, adaptée par Vinay et collab.,
2012, permet d’évaluer le confort chez le patient comateux sous sédation pal-

liative.

REPONSE ASSOCIEE AU SYMPTOME PRINCIPAL POUR LEQUEL
LA SEDATION EST ENTREPRISE

Etant donné I’état de conscience altéré de la personne placée sous sédation,
c’est aux soignants, c’est-a-dire au personnel de la santé et/ou aux proches
aidants, d’évaluer I'intensité du symptéme réfractaire, afin d’apprécier le niveau
de soulagement. L'observation des comportements non verbaux en sera la
pierre angulaire. Certaines échelles et certains parametres peuvent étre propo-
sés selon le symptdéme pour lequel la sédation est induite. En plus de I’échelle
de vigilance-agitation de Richmond et de I'échelle d’évaluation de la douleur,
on peut se référer a I’échelle d’observation de la détresse respiratoire (RDOS).
Il est d’ailleurs convenu de procéder régulierement a I’évaluation de la dyspnée
chez tous les patients sous sédation, méme si les difficultés respiratoires ne
constituent pas I'indication premiére de son administration.

En administrant la sédation, on espére observer une diminution rapide de
I'intensité du symptéme évalué. En ce qui concerne I'échelle RDOS, cela corres-
pond a I'obtention d’un score total de 4 ou moins. S’il n’en est rien, malgré les
ajustements posologiques prévus, le médecin devrait en étre informé.

Puisqu’il n’existe pas de grille d’appréciation objective répertoriée pour plu-
sieurs des symptdmes réfractaires possibles (convulsions, détresse hémor-
ragique, détresse psychologique ou existentielle, nausées et vomissements
incoercibles, etc.), il est convenu de décrire, dans les notes de surveillance
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infirmiére avec le plus de précision possible, les observations concernant le
symptdéme particulierement identifié. Par exemple, en fonction de I'indication
principale motivant I'initiation de la sédation palliative, le nombre de convul-
sions observées ainsi que leur durée et leur intensité, ou encore, le nombre de
vomissements, le type et la quantité, ou alors, la présence ou non de saigne-
ment, etc. seront documentés. L’efficacité de la sédation pour contrbdler ces
symptémes est bien démontrée.

6.3 SURVEILLANCE DE L’APPARITION D’EFFETS
SECONDAIRES

Puisque l'objectif d’'une sédation palliative continue administrée dans un
contexte de fin de vie imminente vise d’abord le confort du patient, les para-
metres a observer sont principalement orientés en ce sens. Les prises de pres-
sion artérielle, de température ou de saturation, qui n’auraient pas pour objectif
immeédiat d’assurer le confort du malade, devraient étre suspendues. L’'obser-
vation du rythme respiratoire est quant a lui utile pour s’assurer de I'absence
de tachypnée évoluant vers la détresse respiratoire. D’autre part, la dépression
respiratoire d’apparition abrupte attribuable a la sédation palliative devrait
faire 'objet d’une surveillance, car cet effet secondaire n’est pas souhaité. Ainsi,
'apparition soudaine d’un fort ronflement et de pauses respiratoires a I'initia-
tion de la sédation ou aprées une majoration des doses pourrait nécessiter un
ajustement posologique. C’est pourquoi le médecin devrait en étre informé.
Cependant, si ce dernier juge que l'ajustement a la baisse de la sédation risque
d’entrainer un retour de la détresse compromettant ainsi le confort du malade,
il peut étre justifié de conserver la méme prescription.

La présence de myoclonies, ou de pupilles en myosis, sont des signes poten-
tiellement associés a une imprégnation voire a un surdosage d’opiacés, souvent
administrés parallelement a la sédation palliative. Ces signes méritent d’étre
signalés sur le formulaire de surveillance (annexe lll, Légende 3), sans qu’ils
nécessitent une intervention urgente.

6.4 FREQUENCE DES SURVEILLANCES

Il est recommandé que cette surveillance soit effectuée juste avant le début
de la sédation, puis toutes les 15 minutes jusqu’a ce gu’un soulagement conve-
nable soit atteint. Rappelons que, puisque ce niveau de confort est variable
d’un patient a 'autre et d’'un symptdme a l'autre, la présence d’'un membre

de I’équipe médicale est nécessaire pour amorcer la sédation. Par la suite, le
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médecin pourrait étre accessible rapidement par téléphone. Il peut alors pré-
ciser I'objectif thérapeutique en fonction de son appréciation globale de la
souffrance du malade. Pour les sédations profondes, on recherche en géné-

ral un niveau de -3 ou de -4 sur I’échelle de vigilance-agitation de Richmond.
Pour ce qui est du contrdble de 'analgésie documenté par I'’échelle d’évaluation
de la douleur chez les patients comateux ou sous sédation palliative, le score
attendu est de 8 ou moins. En ce qui concerne le contrble des symptémes res-
piratoires, on vise un score a I'échelle d’'observation de la détresse respiratoire
(RDOS) de 4 ou moins.

Lorsque le patient semble adéquatement soulagé, une surveillance toutes les
8 heures est minimalement requise. Cette surveillance peut étre accrue si un

changement dans la condition du patient devait survenir.
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Chapitre 7/

SoIiNs a procurer au patient,
soutien a assurer aux proches
et aux soignants

Des soins respectueux a la personne endormie, le maintien d’'une approche

de « sujet a sujet » et la délicatesse en toutes choses demeurent essentiels

au cours de la sédation tant pour le malade que pour ses proches qui en sont
témoins. Pour les soignants, ces attitudes et le respect dont elles témoignent
confirment que le malade sous sédation a toujours un plein statut de personne
et que sa dignité est préservée. Cela évitera aussi aux soignants de simplifier

a outrance les soins prodigués a une personne qui demeure vivante et dont la
présence est intacte malgré la perte de conscience. Lors de la sédation pallia-
tive, les autres soins au patient sont maintenus et contribuent au confort du
malade (mobilisation du patient, surveillance et rotation des sites sous-cutanés
ou intraveineux, surveillance de 'apparition d’escarres, pansements des plaies,
soins de la bouche, vérification de la vidange vésicale et du transit intestinal,
surveillance des sacs de perfusion et des tubulures, surveillance de 'apparition
de rales ou de signes manifestant de I'inconfort, etc.). Mais il va de soi que les
soins qui ne sont plus requis doivent étre interrompus. Les soignants et les
proches sont encouragés a parler au malade, a lui expliquer la nature des soins
qui lui sont prodigués et a le toucher de facon délicate et attentive. Le malade
doit étre réévalué régulierement avec attention, car il ne peut plus se plaindre
de ses inconforts.

71 SOUTIEN AUX PROCHES

La présence et le soutien offerts aux proches sont importants durant la séda-
tion palliative. Cette présence peut leur étre extrémement bénéfique, non seu-
lement dans 'accompagnement gu’ils offrent a leur proche en fin de vie, mais
aussi pour faciliter leur deuil a venir. Une fois que la sédation est commencée,
les proches peuvent ressentir une perte de sens dans leur accompagnement,
notamment a cause de 'absence d’échanges avec le malade devenu incon-
scient ou lorsque la fin de vie se prolonge au-dela de la durée habituelle d’ago-
nie. C’est déja, en quelque sorte, une mort sociale. Ce pour quoi les proches
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doivent recevoir un soutien adapté et continu de la part du personnel soignant.
L’environnement de soins doit aussi favoriser le contact intime entre le patient
et ses proches, pour que puisse s’installer une proximité émotionnelle. Géné-
ralement, les membres de la famille souhaitent étre impliqués dans les soins
offerts et étre tenus informés des changements dans I’état de santé de leur
proche.

7.2 SOUTIEN AUX SOIGNANTS ET FORMATION PARTICULIERE

Les soignants peuvent, eux aussi, vivre des inconforts dans certaines situa-
tions de sédation. C’est pourquoi il faut étre attentif a leurs questions et a leurs
inquiétudes et les faire participer le plus possible tout au long du processus
décisionnel.

Une formation particuliere visant une juste compréhension de tous les aspects
(éthiques, médicaux, familiaux, sociaux et spirituels) de la sédation palliative
doit étre offerte aux soignants concernés, ainsi qu’aux bénévoles.

Une rétroaction avec les membres de I’équipe soignante peut s’avérer trés utile
apres le décés du patient pour répondre aux incompréhensions le cas échéant,
apaiser d’éventuelles tensions résiduelles et retrouver une certaine quiétude

au sein de I'équipe. Cette activité permet aussi d’apprendre, en équipe, d’'une
expérience, et de vivre plus sereinement la suivante, en évitant certaines
erreurs ou maladresses.
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Chapitre 8/
Tenue du dossier

On devrait retrouver dans le dossier du malade placé sous sédation palliative
les informations suivantes :

> L’évaluation détaillée de la condition du patient et la liste des traitements
recus avant la sédation.

> L’essentiel des discussions et des opinions des membres de I'équipe inter-
disciplinaire qui ont pris part a la décision d’amorcer la sédation palliative.

¥ L’essentiel des informations échangées avec le patient et/ou ses proches,
incluant I'expression de leur compréhension de la situation et des effets de
la sédation palliative, en vue d’obtenir leur consentement et un formulaire de
consentement signé s’il s’agit d’une sédation palliative continue.

> Une copie des prescriptions a utiliser lors de la sédation palliative, des molé-
cules et des concentrations recommandées, des voies d’administration et
des doses a administrer.

> Toute modification de doses et tout ajout de nouvelles molécules doivent
étre notés au dossier médical, ainsi que les éléments les justifiant, avec les
heures précises ou ces prescriptions sont effectives.

> Tous les éléments cliniques a surveiller par les infirmiéres et les autres
membres de I'équipe soignante (infirmiéres auxiliaires, proches du patient
gardé a domicile en collaboration avec les infirmiéres) doivent étre effectués
en étroite collaboration avec le médecin. Cette derniére est essentielle pour
assurer un suivi sécuritaire du patient tout au long de la sédation. Ainsi, le
médecin sera en mesure de consulter les notes de surveillance du patient
sous sédation avant de modifier le traitement. S’il est préalablement convenu
d’utiliser un tableau de surveillance semblable a celui qui est présenté a
'annexe lll, celui-ci doit étre versé au dossier.

Les formulaires de consentement (voir le projet a 'annexe V) et de déclara-
tion (voir le modeéle a 'annexe V) devront également y étre versés.
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Chapitre 9/
Déclaration et évaluation
periodigue

La Loi concernant les soins de fin de vie prévoit que la sédation palliative

peut étre pratiguée en établissement, dans les maisons de soins palliatifs ou a
domicile. Les établissements et les maisons de soins palliatifs doivent se doter
d’une politique et d’un code d’éthique concernant les soins de fin de vie, et le
directeur général doit, chaque année, faire rapport au conseil d’administration
de l'application de cette politique en indiguant notamment le nombre de séda-
tions palliatives continues administrées a domicile, ou dans les locaux d’une
maison de soins palliatifs ou en établissement par les médecins exercant dans
un centre exploité par I'établissement (article 8). Le conseil des médecins, den-
tistes et pharmaciens (CMDP) doit, quant a lui, en collaboration avec le conseil
des infirmiéres et infirmiers de I'établissement, adopter des protocoles concer-
nant la sédation palliative continue, conformes aux normes cliniques élaborées
par les ordres professionnels concernés (article 33). Le CMDP ou son comité
compétent doit également évaluer périodiguement la qualité des soins ainsi
fournis, notamment au regard des protocoles cliniques applicables (article 34,
alinéa 2). A défaut de CMDP institué, il revient au chef du service médical ou au
médecin responsable des soins médicaux pour I'établissement d’assumer ces
fonctions (article 35). Pour ce qui est des médecins exercant leur profession en
cabinet privé de professionnel, la loi confie la responsabilité d’exercer ces fonc-
tions au Collége des médecins du Québec (CMQ), que la sédation soit adminis-
trée a domicile ou dans une maison de soins palliatifs (article 36).

Les divers documents versés au dossier sont évidemment essentiels pour I'éva-
luation de la qualité de l'acte.

Le médecin qui administre une sédation palliative continue doit donc, dans les
10 jours de son administration, en informer le CMDP ou ce qui en tient lieu s’il
exerce en établissement (article 34, alinéa 1) ou en informer le CMQ s’il exerce
en cabinet (article 36, alinéa 1).
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La Commission sur les soins de fin de vie pourrait exiger des médecins et des
instances concernées les renseignements nécessaires a I'exercice de ses fonc-
tions, pourvu gu’il ne soit pas possible de relier ces renseignements a la per-
sonne ayant recu les soins ou aux professionnels les ayant fournis (article 45).
Ces informations pourraient étre utiles pour dresser un portrait des pratiques
de soins de fin de vie au Québec, suivre leur évolution et contribuer aux efforts
de recherche nécessaires dans ces domaines.
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CONCLUSION

Le recours a la sédation palliative s’avére une mesure trés utile, sinon
essentielle, pour pouvoir offrir les soins les plus appropriés aux personnes
en fin de vie que ce soit en milieu hospitalier, en maison de soins palliatifs,
en centre de longue durée ou a domicile. Les symptdmes réfractaires dont
peuvent souffrir certaines de ces personnes doivent étre soulagés.

La sédation palliative chez les personnes en fin de vie demeure, malgré tout,
une mesure de dernier recours, qui doit étre soigneusement encadrée. Modifier,
méme temporairement, I’état de conscience d’une personne est parfois
nécessaire pour la soulager, mais n’est jamais banal. La sédation palliative
continue doit étre utilisée de facon particulierement prudente et délicate,
puisque la détresse justifiant de priver une personne de sa conscience jusqu’a
son déces signifie clairement que celui-ci est inéluctable et assez imminent.
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— Qutils pratigues

En annexe, figurent certains outils développés pour traduire schématiquement
ces diverses recommandations, ainsi que les formulaires a remplir dans les cas
de sédation palliative continue.

L’annexe | illustre la différence entre diverses trajectoires de fin de vie. L’annexe
Il présente, sous forme d’arbre décisionnel, 'ensemble de la démarche a suivre

pour prendre la décision de commencer une sédation palliative et pour la pour-
suivre si nécessaire. L’annexe |l suggére un tableau concernant plus particulie-

rement la surveillance.

A 'annexe IV, on retrouvera le projet de formulaire de consentement a faire
signer lorsque la sédation continue est envisagée et, a 'annexe V, un modele du
formulaire de déclaration devant étre rempli par le médecin et transmis aux
instances désignées dans les 10 jours suivant une sédation palliative continue,
en vue d’un meilleur contréle de la qualité de l'acte.
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— A retenir

Apres avoir considéré I'expérience acquise par les cliniciens, les directives
déja émises par divers organismes, la littérature la plus récente, ainsi que
les dispositions |égales s’appliguant au Québec, il a été convenu que la
sédation palliative est un soin de fin de vie auquel il est recommandé de

recourir dans la mesure ou les conditions suivantes sont respectées :

1. La décision de recourir a la sédation palliative repose sur I'analyse
éclairée de la situation par un médecin formé et expérimenté, appuyé
par une équipe interdisciplinaire.

Les indications sont limitées aux situations de détresse physique,
psychologique ou existentielle réfractaire aux traitements usuels, les
symptémes incontrbélés ayant un effet intolérable sur le bien-étre du
malade, qui ne peut étre traité adéguatement sans que son état de
conscience soit altéré.

La personne est en fin de vie. Le pronostic de survie du malade est
généralement court, de l'ordre de quelques jours a deux semaines.
Si ce n’est pas le cas, une sédation palliative intermittente peut étre
amorcée et la situation réévaluée par la suite, pour déterminer si la
sédation doit étre poursuivie ou non, éventuellement jusgu’au déceés.

La personne concernée est apte a donner son consentement ou elle
I’'a donné alors gu’elle était apte a le faire dans des directives médi-
cales anticipées (DMA) au sens de la Lo/ concernant les soins de fin de
vie. En cas d’inaptitude a consentir aux soins et en 'absence de DMA,
le consentement a été donné par une personne habilitée, conformé-
ment aux dispositions du Code civil du Québec. L’accord des proches
est sollicité, dans la mesure du possible. Le consentement est libre et
éclairé. S’il est prévisible que la sédation sera continue, le consente-
ment doit étre donné par écrit au moyen d’un formulaire prescrit par
le ministre et conservé dans le dossier de la personne.

Tous les autres soins de confort requis continuent d’étre fournis au
malade.

Les proches recoivent des explications et du soutien tout au long du
processus décisionnel et du déroulement de la sédation.

La sédation palliative est administrée conformément aux lignes direc-
trices médicales et pharmacologiques qui s’appliguent, incluant une
surveillance étroite.
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8.

S

Toutes les activités liées a la sédation palliative, incluant la surveillance
et les autres soins, sont clairement documentées au dossier.

Le médecin qui administre une sédation palliative continue en informe
les instances désignées par la loi, dans les 10 jours, afin de permettre
une évaluation continue de la qualité des soins prodigués.

CMQ ET sQMsP
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ANNEXE | - TYPES DE TRAJECTOIRES DE FIN DE VIE

COURTE PERIODE DE DECLIN EVIDENT

ELEVE
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Déces
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Début du cancer incurable Souvent quelques années mais déclin
habituellement étalé sur quelgues mois
TEMPS >
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ELEVE
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FONCTION

Décés
BAS
Le début peut étre un déficit Assez variable - jusqu'a 6-8 ans
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TEMPS -

et des capacités intellectuelles

Source : INSPQ, 2006, adapté de Murray, 2005, sous la rubrique Les trajectoires de vie.
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ANNEXE Il - ARBRE DECISIONNEL
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ANNEXE Il - SURVEILLANCE DU PATIENT
SOUS SEDATION PALLIATIVE

Diagnostic principal :
Autres conditions pertinentes :
Indication de procéder a la sédation palliative :

Date de début de sédation Année: Mois : Jour:

Soulagement de la douleur
(Nociception Coma Scale adapté par Vinay, 2011)
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* Voir Légendes page suivante

=2

N <110 =1 >110

Heure :

Total

Intensité des symptdomes

respiratoires
Légende 2*

Autres observations
a rechercher
Légende 3*

COLLEGE DES MEDECINS DU QUEBEC

Administration de la médication Perfusion sous pompe

Opiacés, agents sédatifs (lorazé-
pam ou midazolam; halopéridol ou
méthotriméprazine; phénobarbital;
propofol), scopolamine

Bolus suppl. (ml)
cumulative (mg)
Vérifier pompe q 8 h

Débit (ml/h)

Dose

Initiales
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Légende 1 - Echelle de vigilance-agitation de Richmond (RASS)
(Sessler, 2002; Chanques, 2006; Thuong, 2008)

Niveau

+4

+3

+2

+1

Description

Combatif

Tres agité

Agité

Ne tient pas en place

Eveillé et calme

Somnolent

Diminution
de la vigilance

Diminution modérée
de la vigilance

Diminution profonde
de la vigilance

Non éveillable

Définition
Combatif ou violent, danger immédiat envers
I'équipe
Tire, arrache tuyaux et cathéters et/ou agressif
envers I'équipe

Mouvement fréquents sans but précis et/ou
désadaptation au respirateur

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

Non complétement éveillé, mais reste avec
contact visuel a I'appel (> 10 s)

Ne reste éveillé que brievement avec contact
visuel a I'appel (<10 s)

N'importe quel mouvement a I'appel mais sans
contact visuel

Aucune réponse a l'appel, mais n'importe quel
mouvement a la stimulation physique (secousse
ou friction non nociceptive de I'épaule ou du
sternum)

Aucune réponse, ni a I'appel, ni a la stimulation
physique (secousse ou la friction non
nociceptive de I'épaule ou du sternum)

COLLEGE DES MEDECINS DU QUEBEC

Légende 2 - Echelle de mesure de la dyspnée ou de la détresse respiratoire
(Respiratory Distress Observation Scale [RDOS] - Campbell, 2008, 2010)

Fréguence cardiague (/min)

Fréquence respiratoire (/min)

Agitation : mouvements non intentionnels

Respiration abdominale paradoxale

Utilisation des muscles respiratoires accessoires

Grognement en fin d’expiration

Battements des ailes du nez

Regard effrayé : yeux écarquillés
muscles du visage contractés
froncement des sourcils
bouche ouverte
dents serrés

0 point

<90

<19

non

non

non

1 point 2 points
90-109 > 110
19-29 > 30

occasionnels | fréquents
oui

modérée intense
oul
oul
oul

Légende 3 - Autres observations

a rechercher

Dépression respiratoire
(RR < 8/min)

Pauses respiratoires,

apnée

Forts ronflements

Myoclonies

Pupille en myosis
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ANNEXE IV - PROJET DE FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
A LA SEDATION CONTINUE

Pour exemple seulement
Le formulaire de consentement définitif doit « étre prescrit par le ministre »,
conformément a 'article 24 de la Lo/ concernant les soins de fin de vie.

Coordonnées du patient, de I’établissement ou du médecin responsable

Informations de base a transmettre

Définition

La sédation palliative est un soin de fin de vie consistant a utiliser des médi-
caments appropriés pour soulager un ou des symptdmes difficiles a contrbler
par les moyens usuels en abaissant le niveau de conscience d’une personne. La
sédation palliative continue est maintenue jusqu’au décés et elle est réservée aux
personnes en toute fin de vie.

Les symptdémes pour lesquels elle est utilisée sont principalement I'agitation, la
détresse respiratoire, les nausées, les vomissements, la douleur et la souffrance
existentielle.

Avantages

Etant donné que les symptdmes sont intolérables en période d’éveil, 'laugmen-
tation progressive de la médication jusqu’a I'obtention d’une sédation adéquate
permettra d’obtenir calme et apaisement. Les soins de confort seront maintenus
pendant toute la période d’inconscience.

Risques

|l est probable que sous sédation, il ne soit plus possible pour le patient de com-
muniquer avec I'entourage. Il est aussi possible que la progression de la maladie
rende impossible le retour a la conscience, méme si la sédation est interrompue.
Il'y a également un faible risque que la vie soit écourtée, puisqu’il deviendra
impossible au patient de boire et de manger et que I’hydratation et la nutrition
artificielles sont en général médicalement contre-indiquées en situation de mort
imminente.

CMQ ET sQMsP
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Consentement

Jaffirme que ces informations pertinentes générales m’ont été transmises,
que j’ai obtenu des réponses satisfaisantes a mes questions et que j’ai eu tout
le temps nécessaire pour prendre part au processus décisionnel.

Jaffirme que j’ai en outre été informé :

> du diagnostic et du pronostic de la maladie;
> du caractére possiblement irréversible de la perte de conscience;
> de la durée prévisible de la sédation.

Je consens librement a ce soin. Je sais que je peux retirer ce consentement en
tout temps sur simple avis verbal.

Prénom et nom de la personne concernée
A ,le

Lieu Date (jj/mm/aaaa)

Signature de la personne concernée

Tiers autorisé, si la personne qui consent a la sédation palliative continue ne peut
pas dater et signer elle-méme le formulaire :

Je, soussigné(e)

Prénom et nom du tiers autorisé

Né(e) le a

Date de naissance (jj/mm/aaaa) Ville, pays de naissance

Domicilié(e) a
Adresse
Lien avec la personne concernée

1 Conformément a l'article 25 de la Lo/ concernant les soins de fin de vie, le tiers autorisé ne peut faire partie
de I'équipe de soins responsable de la personne, et ne peut étre ni un mineur ni un majeur inapte.
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Je constate que
Prénom et nom de la personne concernée

ne peut dater et signer lui/elle-méme ce formulaire.
Je fais acte, en sa présence, de son consentement a la sédation palliative continue.
A ,le

Lieu Date (jj/mm/aaaa)

Signature du tiers autorisé

Le cas échéant, personne habilitée par la loi a donner un consentement substitué
dans le respect des volontés déja exprimées par la personne concernée, devenue
inapte a consentir aux soins.

Prénom et nom de la personne habilitée a donner un consentement substitué
Lien avec la personne concernée
A ,le

Lieu Date (jj/mm/aaaa)

Signature de la personne habilitée a donner un consentement substitué

Déclaration du médecin responsable

Je certifie que toute I'information nécessaire a un consentement éclairé a été
transmise aux personnes concernées et qu’a ma connaissance aucune pression
extérieure n’a été exercée.

Prénom et nom du médecin responsable N° de permis d’exercice
Signature

Le document original doit étre conservé au dossier du patient. Une copie doit étre remise au patient ou a la
personne habilitée par la loi a donner un consentement substitué.
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ANNEXE V - MODELE DE FORMULAIRE DE DECLARATION
DE LA SEDATION CONTINUE

1. Coordonnées de I’établissement ou du médecin responsable

Centre intégré de santé et de services sociaux (CISSS) :

Site de soins (cocher) :
Domicile
CHSLD
Maison de soins palliatifs
CHSGS

Nom de l'institution
Nom du médecin responsable

Nom du patient

2. Diagnostic prépondérant et condition clinique

3. Symptomes justifiant d’envisager une sédation palliative continue (cocher)

Délirium hyperactif avec agitation psychomotrice incontrélable
Détresses respiratoires majeures et récidivantes

Dyspnée progressive et incontrélable

Convulsions réfractaires

Douleur intraitable et intolérable

Sécrétions bronchiques trés abondantes et réfractaires
Détresse hémorragique

Nausées et vomissements incoercibles

Détresse psychologique ou existentielle réfractaire qui compromet gravement
I’atteinte du confort

Autre état réfractaire - justifier
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4. Essais thérapeutiques antérieurs
Pharmacologiques
dont une sédation intermittente Oui

Non pharmacologiques

5. Estimation du pronostic vital

Durée anticipée de la sédation continue

6. Recours a la sédation palliative continue
Oui
Non - justifier

Second avis demandé : Oui Non

7. Obtention d’un consentement écrit
Oui - formulaire joint

Non - justifier

8. Médication prescrite

Non

Voie d’administration Dosage au début

(date)
Lorazépam
Midazolam
Méthotriméprazine
Chlorpromazine
Phénobarbital
Propofol
Scopolamine

Autres

Dosage a la fin
(date)

CMQ ET SQMSP
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9. Hydratation

Naturelle
cessée spontanément par le patient, le

cessée a l'initiative du médecin, le

Artificielle
cessée le

10. Nutrition

Naturelle
cessée spontanément par le patient, le

cessée a l'initiative du médecin, le

Artificielle
cessée le

11. Evolution jusqu’au déceés
Mort paisible
Soulagement incomplet
Complications

Déceés constaté le

12. Attitude des proches/de I’équipe soignante tout au long du processus
Rencontre Désaccord Approbation Collaboration
Proches

Equipe
soignante
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13. Formulaire de déclaration rempli le
Et transmis le

au conseil des médecins dentistes et pharmaciens dont est membre
le médecin?

au Collége des médecins du Québec?

Nom et signature du médecin responsable Date

2 Sile médecin exerce sa profession dans un centre exploité par un établissement.
3 Sile médecin exerce en cabinet privé de professionnel.
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