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Les soins palliatifs ont fait du chemin... D’une prise de conscience et d’un véritable changement
de paradigme de l’intérieur même de la médecine, les soins palliatifs ont œuvré pour proposer un
nouveau modèle d’accompagnement de la personne, et tout particulièrement lorsque celle-ci est en
fin de vie. En montrant que la prise en compte de la « souffrance globale » (« total pain ») relève de
la responsabilité médicale et soignante, Cecily Saunders (Lamau, 2014) a réinterrogé les fondements
et finalités de la médecine, ouvrant dès lors à une approche plus humaniste du soin au patient
vulnérable. Nombre de médecins, professionnel.les de santé, mais aussi philosophes, psychologues,
psychanalystes ou sociologues (pour ne citer qu’eux) ont alimenté ce travail réflexif concernant la
place et la responsabilité de la médecine vis-à-vis de l’être humain souffrant mais toujours vivant,
« vivant jusqu’à la mort » comme le souligne Paul Ricœur (Ricoeur, 2007). Ainsi, il a fallu lutter
pour affirmer cette vision, cette perspective selon laquelle soin (médical) et accompagnement sont
toujours nécessairement liés, de façon intrinsèque et complémentaire, tout en maintenant une
certaine tension inhérente à tout acte de soin (Worms, 2010).

De cette force de conviction, les soins palliatifs ont perpétué une capacité de réflexion, comme une
« vigilance éthique » sur la place du mourir aujourd’hui, sur l’évolution de nos sociétés contempo-
raines, ou encore sur les enjeux sociétaux liés à la place et à la fonction de la médecine aujourd’hui.
Acteurs et actrices indispensables du débat social autour de l’accompagnement de la fin de vie, les
professionnel.les et bénévoles en soins palliatifs ont réussi ce pari formidable de s’organiser, se
structurer, tout en gardant cette volonté d’interroger ses propres finalités, de continuer toujours à
construire et affiner ce que serait une « culture du soin » (Higgins, 2016). Diverses instances se
sont créées, au fil des évolutions sociétales, juridiques et politiques, en développant des finalités et
des orientations différentes : les actions soutenues par la Société Française d’Accompagnement et de
Soins Palliatifs, la Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie ou encore le Centre national
des soins palliatifs et de la fin de vie poursuivent cette finalité d’une meilleure représentation et
diffusion des soins palliatifs dans la médecine et la société.
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La formation continue n’a cessé de progresser, avec de nombreux DUSP et DIUSP, mais également en
formation initiale, avec des inscriptions universitaires fortes (Licence et Master) dans les facultés
de médecine comme dans les Instituts de Formation en Soins Infirmiers, ou encore dans les cursus
d’autres formations paramédicales (kinésithérapie, ergothérapie...). Citons également des projets
portés sur l’interprofessionnalité1 associant divers étudiant.es en santé autour d’un projet de soin
pour faire vivre la formation autrement. Des progrès restent à faire, avec l’objectif d’une plus
étroite relation entre formation initiale, formation continue, et contexte des pratiques. Le lien avec
la recherche, en pleine expansion, ne doit pas non plus être négligé : à partir des pratiques, et
en mobilisant des outils et méthodes de recherche rigoureux et adaptés à la médecine palliative,
beaucoup de choses restent à explorer. La formation par la recherche est aussi une piste dynamique
à poursuivre...

Nous avons souhaité dans cette nouvelle édition interroger ce chemin parcouru : nous tenterons ici
de retracer les lignes d’un déplacement, afin de questionner l’évolution des soins palliatifs, dans ses
pratiques comme dans ses finalités et enjeux réflexifs.

Cette 5e édition, totalement revue, se propose de poursuivre un cheminement réflexif (non exhaustif),
sous forme de « panorama » de ce que sont les soins palliatifs aujourd’hui, pour éventuellement
tracer les esquisses de ce qu’ils pourraient être demain. Nous avons alors choisi de partir d’une
interrogation : comment se déploient, à l’heure actuelle, les pratiques palliatives, et ce, dans divers
lieux de soin (USP, EMSP, réseau, MAS et FAM, EHPAD, structures de soins palliatifs pédiatriques) ?
Quels sont les défis qui s’imposent aux acteurs.trices des soins palliatifs ? En effet, si nous parlons
de « démarche palliative », de « soins palliatifs », de « médecine palliative », il nous semble que
chaque contexte de soin interprète et produit une définition des soins palliatifs qui lui est propre, en
retrouvant les même notions, à savoir le rapport à la douleur et à la souffrance, ou encore à la mort,
l’organisation, les compétences de chacun.e ou encore le rapport aux normes juridiques, économiques,
institutionnelles et structurelles. De ces différentes « interprétations » qui sont comme autant de
scenarii pour le futur des soins palliatifs, nous proposons un parcours qui noue connaissances et
savoirs sur la douleur et ses traitements (jusqu’aux pratiques sédatives), à des valeurs et pratiques
d’accompagnement. Ainsi, le fil conducteur de ce Manuel est double, mais intrinsèquement lié :
d’une réflexion éthique transversale (y compris dans les aspects les plus techniques du soin et de la
recherche), nous affirmons la portée fondamentale de la collaboration interprofessionnelle, incluant
la participation du patient, reconnu dans sa subjectivité et sa puissance d’agir. Ces enjeux majeurs
de la santé, aujourd’hui portés par les soins palliatifs, sont aussi ceux qui sont développés par les
travaux (en recherche, en formation et en intervention) du Centre d’Éthique Médicale (EA 7446
« ETHICS » – Faculté de Médecine et de Maïeutique/Institut Catholique de Lille).

Nous avons alors tenté de rendre compte de ces enjeux dans un ouvrage qui fasse place à l’interdis-
ciplinarité (médecins, infirmier.es, aides-soignant.es, psychologues, assistant.es de service social,
mais aussi philosophes, sociologues, juristes et beaucoup d’autres), permettant ainsi de croiser

1. Note d’information interministérielle DGOS/rh1/2017/163 et DGESIP/a1-4/2017-0121 du 9 mai 2017 relative à la mise
en œuvre des actions 4-1 et 4-2 de l’axe II du plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et
l’accompagnement en fin de vie.
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les points de vue et les apports professionnels : différents niveaux d’expertise correspondant à
chaque profession se trouvent dans cet ouvrage, tout en permettant l’accès à une démarche réflexive
large et variée, allant questionner des « invisibles » ou des « angles morts » des pratiques de soin.
Outil pédagogique à part entière, cet ouvrage se veut utile et abordable pour tout.e étudiant.e en
formation initiale ou continue, ou encore pour tout.e professionnel.le de santé : chaque texte a
donc fait l’objet d’un travail pointu par des auteur.trices reconnu.es, avec de nombreux chapitres
collectifs, en mobilisant des références actuelles. Une coordination active pour mettre en lien les
contenus a également été soutenue par un comité scientifique que nous remercions vivement ici :
Dominique Jacquemin, Jean-Philippe Cobbaut, Grégory Aiguier, Chloé Prod’homme, Marie Danel,
Romain Chiquet, Paulo Rodrigues, Jacques Debril, Jérôme Zimowski.

Dans l’élaboration et la finalisation de cet ouvrage, nous avons également eu la chance de bénéficier
du soutien d’expert.es dont vous retrouverez pour certain.es les apports dans ce Manuel : Régis
Aubry, Donatien Mallet, Marcel-Louis Viallard, Vincent Morel, Marianne Desmedt, Laurent Knoops,
François Yumba. Nous les remercions pour le sérieux et la rigueur de leur expertise.

Nous remercions également, pour leur confiance et leur engagement, les nombreux auteur.trices qui
ont accepté de partager leurs savoirs, leurs expériences et leurs questionnements. Bonne lecture !

Il nous reste à remercier tout particulièrement celles et ceux qui, avec engagement et amitié, ont
rendu possible ce projet, en apportant un soutien sans faille : Jacques, Chloé, Jérôme, Marcel,
Dominique, ainsi que toute l’équipe du Centre d’Éthique Médicale, un immense merci.

Nous tenions enfin à saluer tout particulièrement les étudiant.es de nos formations en soins palliatifs,
en DU et DIU (CEM-FMM/ICL) : vous qui allez lire cet ouvrage, sachez que vous avez largement
contribué à ce projet, par vos échanges, vos retours, mais également votre motivation à diffuser la
culture palliative et à toujours « mieux » prendre soin ! J’espère que cette édition vous sera utile et
agréable à lire !
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Chapitre 1

Le déploiement

LES UNITÉS DE SOINS PALLIATIFS (Aude Le Divenah)

Les unités de soins palliatifs créées depuis 1987 ont été la concrétisation d’un projet soutenu par
des professionnels de santé engagés pour soulager des malades en fin de vie tout en questionnant
et limitant les situations d’acharnement thérapeutique inadaptées. Ces professionnels ont permis
une appropriation de la démarche palliative par les équipes avec pour perspective de diffuser la
culture palliative dans les établissements de santé et de sensibiliser les citoyens à la question de la
fin de vie et de l’accompagnement et en considérant la mort comme un processus naturel. Ils ont
permis de créer un lieu spécifiquement dédié aux malades en phase terminale ou en phase avancée
et dans des situations complexes.

N

Évolution de la démarche dans les unités de soins palliatifs

La démarche initiale a consisté à concevoir des unités de soins palliatifs et à créer des équipes
mobiles de soins palliatifs.

La circulaire « Laroque » de 1986 a été une étape fondamentale car elle imprimait dans les textes
l’obligation de soulager la souffrance des personnes en fin de vie et de les accompagner, ainsi que
leurs proches. La première USP a été créée en 1987 à l’institut Montsouris à Paris. Ensuite la charte
relative aux droits du patient hospitalisé de 1995, puis la loi du 9 juin 1999 et le premier plan
national et triennal 1999-2001 de développement des soins palliatifs ont incité à la création des
unités de soins palliatifs.

Les plans nationaux de développement des soins palliatifs successifs ont permis d’asseoir la démarche
palliative et l’accompagnement. Ils ont été mis en œuvre avec le soutien des comités de suivis
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nationaux et déclinés au niveau régional par les agences régionales d’hospitalisation puis les agences
régionales de santé. Un objectif a été difficile à atteindre, celui de créer une USP par CHU. La
mise en œuvre des plans était tracée dans les circulaires d’organisation des soins palliatifs de 2002
soulignant la nécessité de soulager la douleur et la souffrance globale du patient et de ses proches,
mais aussi la propre souffrance des équipes.

Des actions de prévention ont été proposées, telles que la mise en place de groupes de parole non
obligatoires, des supervisions, et la proposition d’entretiens individualisés avec des psychologues ;
Le guide de bonnes pratiques pour le développement de la démarche palliative et l’accompagnement
en établissement de santé en 2004 va dans ce sens.

Profil des patients

Certains professionnels de santé [1, 2, 3], pionniers des soins palliatifs, ont fait des unités de soins
palliatifs, des structures pilotes. Ils ont développé la pratique du soin palliatif pour des malades qui
ne pourront guérir et présentant des symptômes difficiles à traiter, en situation de fragilité et de
vulnérabilité [4 à 7]. À la situation médico-psycho-social complexe de ces personnes, s’ajoutent les
difficultés sur le plan familial, matériel et financier. Cette démarche a pu être accomplie en France
avec le soutien des bénévoles d’accompagnement, qui sont devenus des partenaires des équipes [8].

Dans un lieu adéquat et une ambiance de travail la plus sereine possible, les soins techniques peuvent
être délivrés, mais aussi les soins de nursing en fonction du rythme et des désirs du patient ainsi
que les soins relationnels dans une dynamique pluriprofessionnelle et interdisciplinaire. Accueillant,
ce lieu est aussi un lieu de passage, un lieu de communication et un lieu de vie temporaire, dans
une approche humaniste, pour des personnes traitées pour des maladies graves et pouvant avoir des
symptômes réfractaires. In fine, la maladie est en échappement thérapeutique.

Les unités de soins palliatifs nécessitent des équipes formées à cette discipline avec des compétences
multiples pour le juste choix des thérapeutiques, elles se réfèrent aux expertises et aux données
de la science des différentes spécialités médicales et soignantes [9]. Les discussions de la balance
bénéfice risque sont fondées sur une approche raisonnable prenant en compte la situation clinique
globale et respectant la volonté de la personne soignée. Les ajustements de traitement et de projet
sont discutés avec le patient, ses proches et en équipe. Le dialogue est fondé sur des valeurs et une
éthique du soin et de la personne dans une approche multidimensionnelle du sujet qui ne peut plus
guérir et qui perd son autonomie.

École du soin en équipe et respect des regards croisés par l’interdisciplinarité

Les professionnels s’efforcent d’assurer une bonne qualité de fin de vie, en phase avancée ou
terminale de la maladie. Pour cela, ils utilisent une approche détaillée de la personne soignée
tant sur les plans physique, psychologique, que sur les plans existentiel et spirituel [10], et le cas
échéant religieux [11].

Motivés, ils sont animés par la volonté de pratiquer une médecine centrée sur l’accueil et la rencontre,
dans une relation sincère et prennent en considération la vie de la personne avec la maladie grave.



4 LIEUX D’EXERCICE DES SOINS PALLIATIFS

Ces équipes cherchent à assurer des soins continus sans rupture de prise en charge et sont attentives
aux valeurs propres à chaque personne accueillie, quelle que soit sa maladie.

Elles s’adressent à des populations de tous âges adultes et personnes âgées [13], parfois en situation
de précarité, et/ou avec des difficultés relatives à leur santé mentale, et/ou des personnes détenues.
Mais elles ne sont pas encore impliquées sur la pédiatrie.

La rencontre d’humain à humain avec le malade et ses proches, et en connaissance de l’histoire
médicale et familiale permet l’élaboration d’un projet thérapeutique de soins et de vie qui sera
régulièrement réévalué.

L’objectif essentiel est de leur préserver des circonstances de fin de vie apaisées avec un soulagement
des symptômes [14], et dans la mesure du possible une réponse à leurs désirs et à leurs attentes.

Le respect de la dignité [15, 16] des personnes est au centre de l’action soignante, y compris dans
une promotion de la santé individuelle et le soulagement, l’unicité de l’être qui anoblit l’homme ou
la femme, par une philosophie de soins, y compris au moment et après le décès et avec les proches.
Et cela malgré des épisodes d’agressivité possible du malade en phase avancée ou terminale, des
proches et/ou de l’équipe dans une mise en tension liée à une crise ponctuelle, ou durable.

Collégialité et staffs pluriprofessionnels d’équipe dans le respect des droits patients
en fin de vie [17,18,19]

Depuis 2005, les délibérations collégiales s’inscrivent dans la dynamique de la loi Leonetti relative
aux droits des malades et à la fin de vie. En ce qui concerne la limitation ou l’arrêt de traitements,
la procédure collégiale est initialement définie par un décret en 2006 et de façon plus affirmée en
2016.

Les unités de soins palliatifs ont une triple mission de soins, de recherche d’enseignement universi-
taire. Ce sont des lieux de référence pour les professionnels qui souhaitent publier.

Elles sont les points d’ancrage pour former les professionnels aux soins, évaluer leurs pratiques
professionnelles et dans un compagnonnage afin de leur permettre de transmettre et de diffuser
cette démarche au-delà de cette expérience de stage.

Les temps et les espaces d’échanges tels que les transmissions pluriquotidiennes, les réunions
de synthèses, les discussions de cas clinique, les staffs pluriprofessionnels sont organisés et se
déroulent dans des lieux adaptés. Travailler en équipe dans la démarche palliative implique depuis
2002, le besoin d’un soutien aux équipes, afin de préserver leur qualité de vie au travail et prévenir
le syndrome d’épuisement professionnel. Le mouvement des soins palliatifs nécessite une approche
transversale des disciplines médicales, dans ces lieux de soins et de vie ainsi qu’une organisation du
travail en réseaux et coopérations. La circulaire du 25 mars 2008 relative à l’organisation des soins
palliatifs (DHOS/02/2008/99), précise à nouveau les fondements de la démarche palliative :

� « Évaluation des besoins et mise en œuvre de projets de soins personnalisés ;
� Réalisation d’un projet de prise en charge des patients et des proches ;
� Mise en place de réunions pluri professionnelles de discussion de cas de malades ;
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� Soutien des soignants surtout en situation de crise ;
� Mise en place de formations multidisciplinaires et pluri professionnelles au sein des unités de

soins. », et donc des unités de soins palliatifs.

Leadership confronté aux résistances

La dynamique des unités est assurée par des soignants dirigeants qui savent défendre leurs enga-
gements et leurs projets auprès des directions et des instances administratives locales, régionales
voire nationales.

Mais ces référents peuvent se heurter à d’autres professionnels, à des conflits de valeur entre une
médecine toujours plus technique, nécessitant des moyens humains et financiers, et une médecine
du raisonnable, concernée tout autant par les questions financières. Cette médecine du raisonnable
en absence de guérison interroge les données de la science, l’expérience professionnelle en les
croisant avec les valeurs du patient et l’expression de sa volonté.

Le corps médical ne mesure pas toujours que l’être gravement malade et qui ne peut plus guérir reste
un humain en besoin de soins, même en fin de vie, dans sa souffrance et sa grande dépendance. Il
est nécessaire de faire appel à plusieurs expertises en interdisciplinarité, avec des regards croisés.
Il est possible de faire appel le cas échéant à une équipe extérieure comme tiers inclus si besoin,
pour ajuster le projet thérapeutique, le projet de soins et le projet de vie de la personne malade
confrontée à sa propre finitude. Comme si cette « médecine autrement » et quotidienne en USP,
débutait progressivement lorsque la médecine de la curabilité était dépassée.

Freins au développement de ces structures

Une des limites au développement a été un manque de moyens nationaux en inadéquation avec
les programmes annoncés, et un défaut d’engagement de certains établissements de santé refusant
d’inscrire de façon lisible la démarche palliative dans le projet d’établissement. Pourtant elle était
devenue l’une des priorités de santé publique depuis 1999, faisant suite au vote à l’unanimité de la
loi du 9 juin 1999 visant à garantir le droit d’accès aux soins palliatifs.

La résistance au changement a duré malgré des plans nationaux successifs, des guides relatifs à la
démarche palliative en établissement de santé et des circulaires d’organisation des soins palliatifs.
La déclinaison sur les territoires de santé a été laborieuse.

La non-reconnaissance de l’urgence de créer de nouvelles unités de soins palliatifs dans les années
2000 a généré une mise en tension des valeurs d’humanité et la revendication de légiférer sur
l’euthanasie a été relancée, considérant que les Français mouraient mal en France.

En 2010, la Haute Autorité de Santé intègre dans le manuel de certification les droits des patients en
fin de vie et les espaces d’échanges dans la référence 13 définie comme pratique exigible prioritaire
(PEP).

En 2014, avec 139 USP de 10 lits en moyenne, les besoins étaient loin d’être couverts (343 500
personnes relevant de soins palliatifs en France).



6 LIEUX D’EXERCICE DES SOINS PALLIATIFS

Alors que l’idée des lits identifiés des soins palliatifs depuis 2002 aurait pu devenir un modèle
organisationnel innovant en amont d’un accueil en USP, cet avènement qui a pu réussir à asseoir
la démarche palliative dans certains établissements, a été souvent détourné à un seul objectif
utilitariste et au financement mal fléché.

Les professionnels de terrain motivés, prêts à organiser des projets, se heurtaient à trop obstacles
difficilement surmontables.

Ces obstacles résultaient d’une politique médicale trop souvent guidée par des directives de per-
formances économiques fondées sur des financements à l’acte et pénalisant de facto une médecine
clinique au chevet du malade en phase avancée ou terminale.

Parcours d’un patient en phase palliative précoce

S’il est initié très tôt et poursuivi jusqu’au bout, ce parcours facilite les échanges sur des pro-
blématiques existentielles et psychologiques souvent difficiles à exprimer, la démarche palliative
précoce permet d’anticiper des réflexions pour une qualité de fin de vie, dans un apprentissage
du « faire face aux questions difficiles, et même aux questions insupportables », et une quantité de
vie supplémentaire peut s’observer [20].

Dans le contexte de l’oncologie, le premier plan cancer a fait émerger un nouveau concept, celui
des soins de support, dès 2005 et repris dans la circulaire d’organisation des soins de support en
2017. Initialement fondés sur le trépied que représente le soulagement de la douleur, du suivi
psycho-oncologique et des soins palliatifs, les soins de support ont pu heurter un certain nombre de
pionniers des soins palliatifs, risquant de s’approprier la démarche palliative sous une autre dénomi-
nation. Mais les soins de support ont pu contribuer à une prise de conscience de la nécessité d’une
prise en charge précoce abordant tous les aspects nutritionnels, de reprise d’autonomie physique
et de bien-être sur le versant psychologique, mais aussi social et en particulier en phase curative.
Celle-ci passe par un engagement différent des professionnels dans une plus forte coordination et
aux citoyens de comprendre que la démarche palliative précoce et sa mise en œuvre ouvrait sur une
meilleure qualité de prise en charge et une possible augmentation de l’espérance de vie, malgré le
pronostic réservé.

N

Les soins palliatifs en USP : quel référentiel à atteindre ?

Besoins confirmés des patients, devoir des professionnels

Inciter à des soins palliatifs précoces

Pour les patients atteints de cancer en France, il existe depuis quelques années et en partie généré
aussi par le concept des soins de support une prise de conscience de la part des professionnels de la
nécessité d’intégrer les soins palliatifs en tant que philosophie de soins beaucoup plus précocement
dans le suivi des malades et de façon conjointe avec celui de l’oncologue référent [21] et les
autres spécialités en tant que de besoin. La notion de fardeau pour les patients et leur proche a
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montré que la démarche palliative participait à soulager une partie des problèmes en situations
complexes [22], avec une meilleure répartition des rôles et fondés sur des évaluations pronostiques.
À partir d’une étude multicentrique dans une cohorte de patients atteints de cancer avancés avec
un pronostic évalué à 6 mois, sont évalué des données socio-démographiques et cliniques, les
symptômes difficiles, le statut fonctionnel et cognitif, des problèmes psychosociaux, des dilemmes
existentiels et éthiques. L’enquêteur a classé les patients avec une haute, moyenne, ou avec une
complexité palliative basse, associée au besoin de soins généraux ou spécialisés. La régression
logistique a été utilisée pour identifier les variables influençant la détermination du niveau de
complexité et explorer des modèles. Sur 324 patients, 41 % ont été classés comme étant d’une haute
complexité de prise en charge et 42,9 % comme étant moyenne.

Cette étude fournit un nouveau modèle et des outils pour évaluer la complexité, en soins palliatifs,
qui peuvent être très utiles pour justifier de faire appel aux services spécialisés en graduant l’intensité
de leur intervention dans un modèle de soins palliatifs partagés et intégrés en l’oncologie.

En Allemagne, la médecine palliative fait partie intégrante du système de santé ces dernières années.
Bien que les patients avec des maladies chroniques ont moins d’accès aux soins palliatifs que les
patients atteints de maladies oncologiques, cette population est représentée par des personnes
atteintes d’insuffisances respiratoires chroniques, des maladies cardiaques, des maladies neurolo-
giques et gériatriques. L’importance de leur symptôme d’inconfort et leurs besoins en soins palliatifs
sont semblables à ceux de patients oncologiques, mais ils surviennent plus tôt dans le processus de
la maladie. Aux aspects physiques du processus de maladie s’ajoutent les aspects psychologiques,
sociaux et spirituels. On devrait offrir des soins palliatifs médicaux adaptés en fonction de la
complexité des besoins des patients. Des outils de dépistage sont utiles pour les patients identifiés
et relevant de soins palliatifs tôt au cours de la maladie [23].

Respecter l’obligation des staffs pluriprofessionnels en USP

L’expérience de l’oncologie confirme la nécessité de réserver des temps d’échange interdisciplinaires
[24].

L’évolution souvent rapide et incertaine des situations demande des ajustements réguliers du projet
de soins dans le respect des droits de la personne malade.

Des discussions de limitation ou arrêt de traitement à la demande du patient deviennent de plus
en plus fréquentes, et tiennent compte des directives anticipées lorsqu’elles existent [25]. Cette
démarche soignante se cherche, elle génère certains conflits de valeurs si les médecins considèrent
qu’il peut y avoir une perte de chance pour le malade. Cette pluriprofessionnalité lors des discussions
[26], avec des regards croisés aboutit souvent à une solution thérapeutique pour le malade, à
réévaluer régulièrement. Mais la traduction de ces regards croisés n’est pas toujours fidèle et peut
conduire aussi à des incompréhensions si le dialogue et la communication ne respectent pas des
règles de fonctionnement pour entendre le point de vue de l’ensemble des soignants [27] et avancer
dans la discussion. La singularité des avis de chaque soignant doit ensuite s’harmoniser dans le
choix de la décision qui relève de la responsabilité médicale.
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Ainsi les USP sont aussi des lieux où les compétences non médicales sont également expertes. Les
médecins étayent leur décision dans le respect des points de vue des professionnels non médicaux.
Certes la responsabilité des décisions leur revient, mais leur capacité d’entendement doit continuer
à être travaillée, la certitude et la détermination étant rarement les meilleurs positionnements.
L’éthique de la discussion est un travail du quotidien qui se façonne à plusieurs.

Recommander l’avis d’un comité d’éthique pour les cas les plus complexes

Dans le respect les droits du patient tels que les directives anticipées lorsqu’elles existent [28], le
patient est de plus en plus acteur de sa prise en charge [29], et à défaut sa personne de confiance
lorsqu’elle est désignée. Les sujets relatifs aux différents types d’assistances respiratoires, la nutri-
tion, l’hydratation peuvent justifier une concertation avec un comité d’éthique, besoin d’autant
plus prégnant qu’il s’agit de sujets jeunes, voire des nourrissons. Une communication avec des
échanges répétés pour transmettre toutes les informations au patient et à ses proches et permettre
une décision, et plus particulièrement aux parents lorsqu’il s’agit de la pédiatrie.

Entendre le devoir pour le médecin de connaître la sédation

En USP, il devient l’expert dans la connaissance et la compétence des différents types de sédation
avec son équipe.

Les compétences des équipes de soins palliatifs s’étendent du fait de l’évolution des besoins des
patients accueillis en phase avancées et terminales.

Depuis la loi de 1999 [30], et la loi Leonetti de 2005 [31], et depuis la loi Claeys Leonetti de 2016
[32] et ses décrets d’application, les patients et/ou les proches questionnent de plus en plus souvent
les équipes et en particulier les médecins sur la sédation, le soulagement de la douleur et de la
souffrance en établissement de santé comme à domicile. Il existe des référentiels pour définir tous
les types de sédation comme Sedapall [33, 34, 35, 36]. Les professionnels doivent être en mesure
d’expliquer au patient les indications et les conséquences de la sédation [27, 37, 38, 39, 40]. Cette
grille est un outil permettant de définir la durée, le niveau de profondeur et l’existence ou pas d’un
consentement. Il est un outil de dialogue avec le patient et avec l’équipe. Il est aussi un support de
communication lors des procédures collégiales obligatoires avant des décisions de limitation et/ou
arrêt de traitement et avant toute mise en œuvre d’une sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au décès. Cette démarche exige d’écouter la parole de la personne de confiance lorsqu’elle
est désignée et de respecter les directives anticipées lorsqu’elles existent, d’autant qu’elles sont
devenues opposables.

Le niveau d’engagement thérapeutique mieux défini avant l’admission en USP

Entre des soins de confort exclusifs et des soins de réanimation soit dans le service de réanimation,
soit dans le service de cancérologie par exemple, malgré la phase palliative qui a débuté, il existe
un écart qui peut représenter une perte de chance pour le malade qui espère encore guérir, car il ne
lui a pas été donné l’occasion de mieux comprendre le stade de sa maladie. Cette situation non rare
met en danger le patient et les équipes en USP.


