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L’accès à la sédation profonde et continue jusqu’au décès
(SPCJD), chez un patient atteint de maladie grave et incu-
rable dont le pronostic vital est engagé à court terme et qui
présente une souffrance réfractaire, est un droit reconnu par
la loi Claeys-Leonetti [1]. Dans la pratique, prendre en
compte cette demande ne dispense en rien le clinicien, d’une
part, de l’analyse des causes de la souffrance qui sous-tend
cette demande (puisque son caractère réfractaire implique
d’avoir mobilisé pour la traiter des ressources adaptées) ; et
d’autre part, de la prise en compte de l’intentionnalité sous-
jacente à la demande de sédation. La Société Française et
Francophone de Psycho-Oncologie propose ici quelques pis-
tes de réflexion pour soutenir l’analyse clinique de ces
demandes et aider les cliniciens, et parmi eux les profession-
nels de soins psychiques, à y répondre au mieux dans le
respect de l’autonomie des patients.

Souffrance réfractaire

La souffrance est une notion globale, particulièrement
en fin de vie (voir la définition de la total pain par Cicely
Saunders [2]). Elle doit être envisagée dans une perspective

multidimensionnelle où les aspects physiques, psycholo-
giques et existentiels sont intriqués [3]. Y contribuent les
symptômes physiques bien sûr (douleur, dyspnée…) ou psy-
chiques (ex. : angoisse), mais aussi l’appréciation subjective
par le patient de sa situation (information, représentations,
respect des valeurs, perte de repères, dignité et estime de
soi…), ainsi qu’une dimension sociale et relationnelle (rela-
tions avec l’entourage, avec l’équipe soignante, vécu
d’abandon, deuil anticipé, rupture du cadre habituel…).

On ne peut donc pas opposer d’un côté souffrance phy-
sique et souffrance psychologique, souffrances qui pour-
raient relever de soins respectivement physiques ou psychi-
ques, et de l’autre souffrance existentielle, qui implicitement
renverrait plus à un système de pensée et de valeurs propre à
celui qui l’expérimente et s’avérerait insensible à un projet
de soins. Les travaux de Kissane [4], de Chochinov et al. [5],
de Grassi [6] et de Robinson [7] sur la démoralisation et les
ressources thérapeutiques des psychothérapies existentielles,
narratives, « de la dignité » viennent illustrer comment ces
dimensions sont interconnectées et comment la souffrance
existentielle peut être au moins partiellement sensible à un
projet thérapeutique ou à une prise en charge, en particulier
lorsque ceux-ci mobilisent le support relationnel, les condi-
tions de vie, le respect des droits du patient et son autonomie,
autonomie qui ne peut être réduite à la seule possibilité de
demander une sédation [8].

L’évaluation de la souffrance en fin de vie implique
donc une évaluation fine de l’état émotionnel et de l’état
cognitif, ainsi qu’une appréciation de la dynamique psycho-
sociale [9]. On pourra parler de souffrance réfractaire lors-
qu’après évaluation de ses causes les mesures thérapeutiques
potentiellement efficaces auront été mises en œuvre (traite-
ment des symptômes physiques et émotionnels, mais aussi
lorsque cela est possible restauration des repères, de la
dignité, lutte contre la perte de sens…).
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Si le patient reste le seul capable d’apprécier le caractère
intolérable de sa propre souffrance, l’identifier comme
réfractaire implique une démarche multidisciplinaire où le
clinicien doit faire la preuve de la mobilisation des moyens
nécessaires tant à l’évaluation qu’à la proposition de soins
qui peut être faite au patient. L’implication dans la réflexion
multidisciplinaire d’un professionnel de soins psychiques
formé aux spécificités de la fin de vie est dans ce contexte
très largement recommandée.

Intentionnalité de la demande

Prendre en compte l’intentionnalité sous-jacente à la
demande de SPCJD, sédation qui a pour effet d’altérer pro-
fondément et de façon définitive la conscience, implique par
ailleurs de considérer la possible existence sous-jacente d’un
désir de hâter la mort.

Il existe en effet une littérature internationale abondante
sur ce désir de hâter la mort (Wish to Hasten Death), dont
une définition consensuelle est proposée comme une réac-
tion à la souffrance, dans un contexte d’engagement du pro-
nostic vital, où le patient ne voit d’autre porte de sortie que
d’accélérer sa mort. Ce souhait peut s’exprimer spontané-
ment ou lors d’un échange où la question est posée. Il doit
être distingué de l’acceptation d’une mort proche ou d’un
souhait de mourir naturellement même le plus tôt possible.
Le désir de hâter la mort peut surgir en réponse à un ou
plusieurs facteurs : des symptômes physiques (présents ou
attendus), une détresse psychologique (dépression, déses-
poir, peurs, etc.), une souffrance existentielle (par exemple
perte de sens de la vie) ou sociale (sentiment d’être un
fardeau...) [10].

Les données issues des recherches sur ce désir de hâter la
mort [11] doivent être prises en compte pour les raisons
suivantes :

• il a un caractère potentiellement dynamique et
évolutif [12] ;

• il peut être défini comme une réponse à une situation don-
née, voire comme un moyen d’adaptation, par exemple
pour faire face à l’incertitude d’une agonie, à la peur de
la souffrance [13] ; comme tout moyen adaptatif, il peut
donc évoluer si les ressources du patient ou la situation à
laquelle il fait face évoluent. Il a ainsi été montré que le
WTHD peut évoluer si les symptômes physiques s’amélio-
rent ou si la symptomatologie dépressive diminue [14–16] ;

• il a également été montré que l’état psychologique d’un
patient (dépression, démoralisation ou perte d’espoir,
perte de contrôle, faible estime de soi) est le médiateur
de l’association entre le désir de hâter la mort et le degré
de souffrance perçue du patient, ou sa qualité de vie
[17,7].

On sera donc vigilant devant une demande de SPCJD à
intégrer l’évaluation de celle-ci dans un contexte dynamique
et à respecter un délai suffisant pour prendre en compte ce
caractère potentiellement évolutif le temps de mettre en jeu
les ressources thérapeutiques adaptées, si elles sont néces-
saires et possibles. Les propositions thérapeutiques doivent,
comme toute prise en charge complexe, s’intégrer dans un
réel echange pluridisciplinaire, garant du respect de
l’éthique.

Le risque, sinon, est celui de la perte de chance, voire de
la non-assistance à personne en danger par mobilisation
insuffisante de ressources thérapeutiques et de prise en
charge adéquates.

Il sera également nécessaire, dans cette situation, de four-
nir au patient une information claire et loyale sur l’évolution
possible de son appréhension de la situation.

Remarques complémentaires

Sédation transitoire ou SPCJD ?

La sédation transitoire reste une des propositions thérapeu-
tiques possibles devant une souffrance psychique ou existen-
tielle potentiellement réfractaire ; elle rend néanmoins
impossible toute approche psychothérapeutique ou relation-
nelle ; elle ne remplace pas la SPCJD, qui reste un droit
inaliénable du patient — mais le respect des règles éthiques
imposant de tenir compte de la complexité de l’évaluation
clinique de la demande peut dans un premier temps une
sédation transitoire.

Que faire en cas d’atteinte du discernement ?

La loi ne prévoit pas la situation d’atteinte du discernement,
qui d’un point de vue légal ne prive pas le patient de ses droits
civiques mais qui contraint pour des raisons éthiques à pren-
dre en compte avec la plus grande prudence ses demandes,
sous peine d’une perte de chances. C’est le cas par exemple
pour le patient atteint de maladie psychiatrique grave et
décompensée, de troubles cognitifs majeurs ou d’une défi-
cience mentale profonde. La prise en compte d’éventuelles
directives anticipées et celle de l’avis de la personne de
confiance lorsqu’il y en a une seront ici fondamentales.
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