La sédation pour détresse en phase terminale
et dans des situations spécifiques et complexes.

Toutes les recommandations numérotées ci-dessous on t fait 'objet d’'un
accord professionnel fort.

Introduction

Ce travail sur la sédation, il ne concerne pas 'anxiolyse, I'analgésie ni I'utilisation d’'un

somnifére. La sédation associée a I'arrét d’'une ventilation mécanique en réanimation, n’est pas
abordée dans ce travail.

La décision et la mise en pratique d’'une sédation en phase terminale pour détresse, posent,

en pratique clinique, plus de questions gqu’elles n’en résolvent.

Pendant un coma pharmacologiquement induit le malade semble « apaisé » mais, que
savons-nous de son vécu et /ou de son travail intrapsychique ?

La pratique de la sédation expose a un risque élevé de « dérives » :

- Un décalage entre l'intention affichée de soulager le patient et celle d’accélérer la

survenue du déces ou de le provoquer délibérément (frontiére entre euthanasie et
sédation).

- Une prise de décision reposant plus sur le ressenti des entourages ou des soignants que
sur la sensation d’insupportable vécue par le malade lui-méme :

o Pour qui la sédation est-elle décidée et mise en ceuvre ?
= Pour soulager le patient ?
= Pour soulager I'entourage ?
= Pour soulager les professionnels ?

- Une utilisation de la sédation comme réponse directe a une demande d’euthanasie ou
d’'assistance au mourir.

Le recours a la sédation prive le patient de ses capacités relationnelles et de son autonomie :
- Le patient est dans un état de totale dépendance vis-a-vis d’autrui et donc trés vulnérable.

- llyadonc un paradoxe majeur entre la sédation et le souci de maintenir une relation,
condition essentielle de I'accompagnement.

Lors d’'une décision de sédation, trois questions doivent restées présentes a |'esprit :
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- 1) Pourquoi allons-nous prendre cette décision ? Il s’agit ici de clarifier
lintentionnalité de la décision.

- 2) Pour qui allons-nous prendre cette décision ? Il s’agit de préciser les finalités de la
décision.

- 3) De quel droit cette décision est-elle prise ?  Outre la discussion de I'articulation avec
les valeurs et les lois qui régissent la pratigue médicale et soignante, il s’agit de discuter
de la responsabilité de celui qui prend la décision.
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1. Quelles sont les définitions de la sédation dans la pratique des soins palliatifs ?

1.1. Il est recommandé de ne pas qualifier le terme de sédation (exemples : sédation terminale ;
sédation palliative ; sédation d’accompagnement...)

1.2. Il est recommandé de contextualiser le terme de sédation : sédation dans la pratique des soins
palliatifs, sédation en phase palliative, sédation en phase terminale ...

1.3. Définition : la sédation est la recherche, par des moyens médicamenteux, d’'une diminution de la
vigilance pouvant aller jusqu’a la perte de conscience. Son but est de diminuer ou de faire disparaitre
la perception d'une situation vécue comme insupportable par le patient, alors que tous les moyens
disponibles et adaptés a cette situation ont pu lui étre proposés et/ou mis en ceuvre sans permettre
d’obtenir le soulagement escompté.

1.5. La sédation est une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’a la perte de conscience qui
peut étre appliquée de fagon intermittente, transitoire ou continue.

2. Quelles sont les indications de la sédation ?

2.1 Les situations dans lesquelles la question de la sédation se pose sont exceptionnelles, singuliéres
et complexes

2.2. Indications de la sédation en phase terminale

2.2.1 Les complications aigués a risque vital immédiat constituent une indication de sédation
2.2.1.1. Les situations qui peuvent se compliquer d’un risque vital immédiat sont les hémorragies
cataclysmiques, notamment extériorisées, de la sphére ORL, pulmonaire ou digestive ... et les détresses
respiratoires asphyxiques (sensation de mort imminente par étouffement avec réaction de panique.) ...
2.2.1.2. ll est recommandé d’évaluer la probabilité de la survenue d’'une telle complication

2.2.1.3. ll est recommandé de rédiger une prescription anticipée lorsque la probabilité de la survenue
d’'une telle complication est élevée.

2.2.2. Les symptomes réfractaires constituent une indication de la sédation. C'est le caractere
« réfractaire » et la pénibilité du symptéme pour la personne malade qui justifient la sédation. Il n'y a
donc pas a établir une liste exhaustive de symptdmes.

« Est défini réfractaire tout symptéme dont la perception est insupportable et qui ne peut étre soulagé
en dépit des efforts obstinés pour trouver un protocole thérapeutique adapté sans compromettre la
conscience du patient. Cf CHERNY et PORTENOQY réf. »

2.3. Indications de la sédation en dehors de la pha  se terminale

2.3.1. Un symptdme réfractaire en phase palliative peut étre une indication de sédation intermittente
ou transitoire.

2.3.2. La sédation est indiquée lors des arréts de ventilation assistée non invasive pour prévenir
I'apparition de symptéme(s) insupportable(s) pour le patient.
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2.3.3. Lors de 'arrét des traitements de suppléance vitale, chez un patient cérébrolésé évoluant vers
un état végétatif chronique ou un état pauci-relationnel, 'impossibilité d’évaluer un état de souffrance
peut justifier la mise en place d’une sédation.

2.3.4. La sédation n’est pas toujours indiquée lors de I'arrét d’une alimentation ou d’une hydratation
artificielle.

2.3.5. Si dans I'évolution de la maladie, une souffrance a dominante psychologique ou existentielle
devient réfractaire a une prise en charge adaptée, une sédation transitoire peut étre proposée a la
personne malade, apres évaluations pluridisciplinaires répétées dont celles d’un psychologue ou d’'un
psychiatre.

2.3.6. En phase palliative, en cas de demande de sédation par le patient lui-méme, il est recommandé -
sans mettre en cause le droit du patient au traitement de sa souffrance ni la |égitimité de sa demande - de
ne pas considérer la sédation comme une réponse obligée. La demande doit étre écoutée et analysée.
En tout état de cause, si besoin était, la décision de sédation devrait étre prise selon les
recommandations ci-dessus et reléverait de la seule responsabilité médicale.

2.3.6. Les situations de détresses émotionnelles ou psychologiques vécues comme insupportables
par les proches et/ou les professionnels de santé ne justifient pas, par elles-mémes, la mise en place
d’une sédation.

2.3.7. La sédation n’est pas une réponse adaptée a une demande des proches et/ou des
professionnels de santé d’accélérer la survenue du déces lors d’'une phase terminale qui se prolonge.

2.3.8. Indications de la sédation en néonatalogie

2.3.8.1 En néonatalogie, pour les enfants nés de 24 a 25 semaines d’aménorrhée, lorsqu’une décision
de non-réanimation a été prise, il est recommandé de mettre en place des mesures
d’accompagnement des parents et de I'équipe soignante.

2.3.8.2 En néonatalogie, pour les enfants nés de 24 a 25 semaines d’aménorrhée, lorsqu’une décision
de non-réanimation a été prise, il est recommandé d’évaluer le plus objectivement possible les
symptdmes présentés par I'enfant. Une sédation doit étre mise en place en cas de détresse
respiratoire asphyxique.

2.3..8.3. En néonatalogie, pour les enfants nés vivants avant 24 semaines d’aménorrhée,
l'impossibilité d’évaluer avec certitude un état de souffrance peut justifier la mise en place d’une
sédation au bénéfice du doute pour I'enfant. Il est recommandé de mettre en place des mesures
d’accompagnement des parents et de I'équipe soignante.

2.3.8.4 En néonatalogie, en cas de malformation ou de maladies présumées létales, une sédation
peut étre discutée mais ne doit pas étre envisagée systématiquement. Il est recommandé de mettre
en place des mesures d’accompagnement des parents et de I'équipe soignante.
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3. Quels sont les médicaments utilisés ?
3.1. Médicaments utilisés en phase terminale

3.1.1.Le médicament de choix pour la sédation en phase terminale pour détresse est le midazolam.

3.1.2 Le midazolam est utilisable :
Chez I'enfant, I'adulte, le sujet agé,
En institution,
Et au domicile (via une rétrocession par une pharmacie hospitaliére ou un service
d’'HAD)

3.1.3. En cas d'inefficacité du midazolam, il faut le remplacer par un médicament sédatif d'une autre
classe pharmacologique : il n’est pas logique de prescrire une autre benzodiazépine.
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4. Quelles sont les modalités pratiques de la sédat  ion?

4.1 Les conditions préalables.

Un certain nombre de questions sont a poser en préalable a la sédation. Ce questionnement est la
garantie d'une démarche éthique.

Quelle est la compétence de I'équipe ?

4.1.1. Les équipes doivent avoir une compétence en soins palliatifs (expérience, formations) pour
pratiquer une sédation. Si cette compétence n’'est pas présente, il y a nécessité de faire appel
a des personnes ressources (Equipe Mobile d’accompagnement et de soins palliatifs, Réseau
de soins palliatifs, USP...).

Quelles sont les conditions nécessaires a laréalis  ation de la sédation dans certaines
structures ?

4.1.3. Les conditions préalables suivantes sont nécessaires pour pouvoir réaliser une sédation dans
certaines structures (EHPAD...) et a domicile:
1.Personnel référent, compétent en soins palliatifs, prévenu et joignable
2.Disponibilité du médicament ou accessibilité d’'une pharmacie hospitaliere autorisée a la
rétrocession de médicaments
3.Disponibilité du médecin pour faire des visites réguliéres
4.Possibilité d’'un suivi infirmier régulier
5.Possibilité de contacter un médecin ou un infirmier & tout moment
6.Assentiment de I'entourage (famille, proches, auxiliaires de vie...) et une présence continue
pour que la sédation ait lieu au domicile
Si ces conditions ne sont pas remplies, la sédation ne doit pas étre réalisée dans ces lieux. Un
transfert en milieu hospitalier adapté doit étre envisagé.

Comment la décision de sédation est-elle prise ?

4.1.4. La prise de décision d'une sédation fait suite a une procédure collégiale multidisciplinaire,
intégrant le consentement du patient chaque fois qu'il est possible de le recueillir.

4.1.5. Lorsque le patient n'est pas en état d’exprimer sa volonté, la prise de décision d’'une sédation
fait suite a une procédure collégiale multidisciplinaire, prenant en compte ses éventuelles
directives anticipées et/ou I'avis de la personne de confiance, et/ou, a défaut, de ses proches.

4.1.6. La concertation en équipe pluridisciplinaire est nécessaire pour éclairer la décision médicale ;
néanmoins, le consensus n’est pas une garantie, en soi, du bien fondé de la décision de
sédation.

4.1.7. Latenue d’'une réunion pour une procédure collégiale doit étre possible quel que soit le lieu de
soin (institution sanitaire, médico-sociale ou a domicile)

4.1.8. La décision de sédation doit étre prise par le médecin en charge du patient, aprés, autant que
possible, avis d’'un médecin compétent en soins palliatifs.

4.1.9. Les arguments développés lors de la concertation pluridisciplinaire et la décision qui en
résulte sont inscrits dans le dossier du patient.

4.1.10. Il est recommandé d’anticiper, autant que possible, les situations pouvant amener a la mise
en ceuvre d'une sédation.
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4.1.11. Avant toute mise en ceuvre d'une sédation prolongée, il est recommandé de discuter la
poursuite de la ou des suppléances artificielles éventuelles (y compris de la nutrition et
I'hydratation).

Quelle est I'information donnée sur la sédational  'équipe ?

4.1.12. Le médecin responsable de la décision de sédation s'assure de la compréhension par
I'ensemble de I'équipe des objectifs visés par les thérapeutiques mises en ceuvre, les
différenciant explicitement d’'une pratique d’euthanasie.

Quelle est l'information donnée sur la sédation au patient ?

4.1.13. Le patient doit étre informé, avec tact et mesure, des objectifs, des modalités possibles, des
conséquences et des risques de la sédation.

4.1.14. Linformation du patient doit étre délivrée en tenant compte de ses handicaps sensoriels
éventuels.

4.1.15. L'information du patient doit étre délivrée en tenant compte de ses capacités de
compréhension (age, troubles cognitifs, ...)

Quelle est l'information donnée sur la sédation aux proches ?

4.1.16. Toutes ces recommandations, concernant I'information du patient, doivent étre également
respectées pour I'information des proches, dans les conditions prévues par la loi du 04 mars
2002 (la maladie est grave ; le patient n'a pas fait d’'opposition ; I'information des proches est
utile a la prise en charge du patient).

Quelles sont les modalités de la prescription ?

4.1.17. Le médecin responsable de la décision de sédation rédige la prescription.

4.1.18. Toute prescription anticipée de I'induction d’'une sédation doit étre personnalisée, nominative
et réévaluée systématiquement.

4.1.19. Lorsqu’une prescription anticipée de sédation a été décidée lors d’une hospitalisation, si un
transfert du patient est envisagé (a domicile ou dans une autre structure), les modalités de la
prescription seront rediscutées avec le médecin devenant responsable de la prise en charge.

Quelle est la place de I'entourage ?

4.1.20. A domicile, I'assentiment de I'entourage est recherché pour mettre en ceuvre la sédation

4.1.21. A domicile, le patient sédaté doit bénéficier d'une présence continue (proches, bénévoles,
soighants, ...)

4.1.22. L’entourage ne réalise pas les gestes techniques de la sédation.

Mise en ceuvre de la sédation

4.1.23. Quel que soit le lieu d’exercice, l'infirmiere applique la prescription anticipée de sédation
(protocole de soin personnalisé) :
- dans les situations a risque vital immédiat, elle applique la prescription et appelle ensuite
le médecin qui est tenu de se déplacer.
- dans les autres situations, elle appelle le médecin qui vérifie I'indication avec elle avant
d’appliquer la prescription de sédation.
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4.1.24. A domicile, comme dans toute autre structure, seul un infirmier ou un médecin peut réaliser
l'induction, et les réévaluations réguliéres.

Choix du médicament

4.1.25. Le midazolam est utilisé en premiére intention.

4.1.26. En seconde intention, il est conseillé de s’entourer de la compétence d'un anesthésiste-
réanimateur s'il est nécessaire d’utiliser des médicaments relevant de sa spécialité (propofol,
barbituriques, gamma-OH).

Voie d’administration
4.1.27. La voie parentérale est recommandée. Le midazolam posséde la méme pharmacocinétique
en intraveineux et en sous cutanée du fait de son hydrosolubilité.

4.1.28. En néonatalogie et en pédiatrie, en I'absence d’abord veineux, la voie rectale est utilisée :
Midazolam 0.2 a 0.3 mg/kg.

Titration
4.1.29. L’administration du midazolam doit étre débutée par une titration.

4.1.30. Pour la titration chez I'adulte, le midazolam est préparé par une dilution dans du sérum
physiologique pour obtenir une concentration de 1mg par ml.

4.1.31. Pour la titration en néonatalogie et en pédiatrie, le midazolam est préparé par une dilution
dans du sérum physiologique pour obtenir une concentration de 0,1mg par ml.

4.1.32. Chez I'adulte, la titration débute par une injection de 1 mg toutes les 2 a 3 minutes jusqu'a
I'obtention d'un score de 4 sur I'échelle de Rudkin modifiée.

Chez le sujet trés agé ou fragilisé, la titration débute par une injection de 1 mg toutes les 5 a 6 minutes

jusqu'a I'obtention d'un score de 4 sur I'échelle de Rudkin modifiée.

Echelle d’évaluation de la sédation selon RUDKIN ( 21)

1 Patient complétement éveillé et orienté

2 Patient somnolent

3 Patient avec les yeux fermés, mais répondant a I'appel

4 Patient avec les yeux fermés, mais répondant a une stimulation tactile légere, (traction
sur le lobe de l'oreille)

5 Patient avec les yeux fermés et ne répondant pas a une stimulation tactile légére.

4.1.33. En néonatalogie et en pédiatrie, la titration débute par une injection lente de 0,02 a 0,1 mg/kg
toutes les 2 & 3 minutes jusqu'a I'obtention d'un score de 11 & 17 sur I'échelle de COMFORT
B.

1 En cas de détresse asphyxique les traitementsteyrapiques de la dyspnée (morphinique etc.) sauciss
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ECHELLE COMFORT BEHAVIOR (COMPORTEMENTALE)

élaborée et validée pour mesurer lo « détresse » et la douleur (post-opératoire ou non), et la sédation
chez l'enfant en réanimation (ventilé et sédaté), de la naissance d l'adolescence

excés de sédation : 6 d 10, score normal entre 11 et 17, douleur ou inconfort possibles : 17 d 22, douleur certaine : 23 d 30
DATE

HELRE|

ITEM PROPOSITIONS SCORE SO0RE SCORE SOORE SCORE SCORE
EVEIL 1 Profondément endaemi
2 Légérement endarmi
3 Sommalent
4 Eveillé et vigihnt
5 Hyper attertif
CALME QU AGITATION |!Cuime
2 Léghrement aroeus
5 Arvdeux
4 Trég enuieux
5 Parigud
VENTILATION 1Pz de ventition merianke, pas de T
2 Yentibation spoamanée avec peu ou pas de réaction oo resplratews

3 Lutte contre le respis o tousse oo
A Lutte activement conire le respirateur o tousse Ngn_ tarement
5 Seppese qu respirateur, Tousee oy suffoque
MOUVENMENTS L Abserce de mouvement

2 Mowvements Mgers, acoescrnals
3 Meuvements Wgers, friquents

4 Meuvements énergiques, uniquenent aux extrémités
5 Mouvements rergiques incliont I sorse et o téte
TONUS MUSCULAIRE T Mimcles totalement décomimastés, aucune serdion muscdaire
soulever, Fldchi et drendre un |2 Tonus musculaire diminué
i s ik 3 Tonus musculaine normal

4 Tonus musculaire cugnenté avec flexion des doigts et des orteils
5 Rigidité muscusire extréme avee fleren des deigts ot des orteils
TENSION | Misscles du visege Terakement décantractés
bl VISAGE 2 Tonus des muscies du visage rermal, aucura Tersion wisible

3 Cantracture dvidente de quelques musles du wsage
4 Cantracture dvidente de fensemble des miscles du soge
5 Wuscles du visage conracturés et grimagants

Score total
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4.1.34. Il est recommandé de noter, dans le dossier du patient, la dose totale qui a été nécessaire
pour induire la sédation.

En cas de sédation continue :

4.1.35. L'entretien d'une sédation continue se fait en injectant une dose horaire, en perfusion
continue, égale a 50% de la dose qui a été nécessaire pour obtenir un score de 4 sur I'échelle
de Rudkin modifiée chez I'adulte, ou un score de 11 & 17 sur I'échelle COMFORT B chez
I'enfant.

4.1.36. Chez I'adulte, il est recommandé d'utiliser I'échelle de Rudkin modifiée pour évaluer la
profondeur de la sédation.

4.1.37. En néonatalogie et en pédiatrie, il est recommandé d'utiliser I'échelle COMFORT B pour
évaluer la profondeur de la sédation.

Poursuite des mesures d’accompagnement

4.1.38. Pendant toute la durée de la sédation, la surveillance clinique, les soins de confort (nursing,
soins de bouche, ...) et 'accompagnement de la personne malade doivent étre maintenus.

4.1.39. Pendant toute la durée de la sédation, il est recommandé de réévaluer tous les autres
traitements au regard de leur utilité.
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4.1.40. Pendant toute la durée de la sédation, le soutien et 'accompagnement des proches doivent
étre poursuivis, voire renforcés.

4.1.41. L'évaluation de la profondeur de la sédation se fait, chez I'adulte, toutes les 15 minutes
pendant la premiére heure, puis au minimum 2 fois par jour.

4.1.42. L’adaptation de la posologie du médicament sédatif se fait selon les critéres suivants:
- le degré de soulagement du patient
- la profondeur de la sédation par un score supérieur ou égal a 4 sur I'échelle de Rudkin
chez I'adulte et un score entre 11 et 17 sur I'échelle COMFORT B chez I'enfant
- lintensité des effets secondaires.

4.1.46. En cas de sédation prolongée, le bien-fondé de son maintien au cours du temps doit étre
régulierement questionné.

5.6. Il est recommandé, pendant toute la durée de la sédation, de maintenir une attention constante a la
proportionnalité du traitement et a I'effet sédatif visé.
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