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RESUME

Introduction : En France, depuis 2016, la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces
est un droit pour les malades en fin de vie reposant sur un cadre légal. Ce cadre comprend
notamment une souffrance réfractaire aux traitements, un pronostic vital engagé a court terme et une
procédure collégiale. En 2021, 13,1 % des déces avaient lieu dans un établissement d’hébergement

pour personnes agées.

Objectif : Connaitre le taux de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces (SPCMD)
pratiquée dans les établissements d’hébergement pour personnes agées (EHPAD), de deux villes

francaises (Saint-Etienne et Angers), en 2022.

Méthode : Etude quantitative rétrospective & partir des dossiers informatisés de patients décédés. Le
recueil portait sur le fonctionnement des EHPAD, les caractéristiques des patients, et I'utilisation de

sédatifs.

Résultats : Aucune SPCMD répondant au cadre Iégal n’a été retrouvée. Des sédatifs étaient utilisés
la derniére semaine de vie dans 30,6 % des cas. Un lien était retrouvé entre I'utilisation des sédatifs et
la présence du médecin coordonnateur et d’une infirmiére de nuit. Le midazolam était rarement utilisé

contrairement au diazépam.

Discussion : L’étude des dossiers des résidents décédés n’a pas permis de préciser le caractére
continu de la sédation dans les sept derniers jours de vie. La faible utilisation du midazolam peut étre
I'expression des difficultés d’Evidence Based Implementation des recommandations. La crainte d’un
principe actif synonyme de donner la mort (argument éthique de la pente glissante) peut aussi étre

évoquée.

Conclusion : L’absence de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés pose la question
du droit des malades en fin de vie. Une meilleure information des usagers de la santé, des soignants
sur les droits en fin de vie et surtout plus de présence soignante dans les établissements

d’hébergement pour personnes agées pourraient faciliter la mise en place de ces droits.
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ABSTRACT

Introduction: In France, since 2016, deep and continuous sedation maintained until death is a right for
patients at the end of life based on a legal framework. This framework includes, in particular, suffering
refractory to treatment, a vital prognosis committed in the short term and a collegial procedure. In

2021, 13.1% of deaths took place in a nursing home.

Objective: To determine the rate of deep and continuous sedation maintained until death in nursing
homes in two French cities (Saint-Etienne and Angers) in 2022.

Method: Quantitative study based on computerized records of deceased patients. Data were collected

on EHPAD operations, patient characteristics and use of sedatives.

Results: No CDSUD compliant with the legal framework was found. Sedatives were used in the last
week of life in 30.6% of cases. The use of sedatives was associated with the presence of a

coordinating physician and a night nurse. Midazolam was rarely used, unlike diazepam.

Discussion: The study of the records of deceased residents did not reveal the continuous nature of
sedation during the last seven days of life. The low use of midazolam may reflect difficulties in
Evidence Based Implementation of recommendations. The fear of an active principle synonymous with

giving death (the ethical argument of the slippery slope) can also be evoked.

Conclusion: The absence of deep and continuous sedation maintained until death raises the question
of patients' rights at the end of life. Better information for healthcare users and caregivers on their
rights at the end of life, and above all a greater nursing presence in residential care facilities for the

elderly, could facilitate the implementation of this right.
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INTRODUCTION

En France, depuis les années 80, I'état a encouragé le développement des soins palliatifs. En 2021, le
cinquieme plan soins palliatifs et accompagnement de la fin de vie (2021-2024) a été promulgué. I
avait notamment pour objectif d’étoffer les formations des professionnels, de renforcer les équipes
mobiles et structures de soins palliatifs, et de donner de nouvelles marges de manceuvre aux acteurs

en Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD)'.

Le terme EHPAD a été créé par la loi du 2 janvier 2002 et fait référence a des maisons de retraite
médicalisées. Ces lieux de vie sont destinés a des personnes agées de plus de 60 ans (sauf
dérogation), nécessitant des soins et une aide au quotidien. En 2019, environ 7400 EHPAD étaient
dénombrés, dont un peu moins de la moitié sont des établissements publics, les autres étant privés
lucratifs ou privés associatifs. Des aides financiéres sont possibles comme l'aide sociale a
I'nébergement, I'allocation personnalisée d’autonomie, ou les aides au logement?.

La loi dite Claeys-Leonetti du 3 aolt 2016 a créé de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vied. Cette loi a mis en place la possibilité d’'une sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces (SPCMD). Les patients éligibles présentent une souffrance réfractaire aux
traitements avec un pronostic vital engagé a court terme. La SPCMD concerne aussi les patients qui
décident d’arréter un traitement risquant d’engager le pronostic vital a court terme et susceptible
d’entrainer une souffrance insupportable. La SPCMD peut enfin étre mise en ceuvre chez un patient
incapable d’exprimer sa volonté dans le cadre du refus de I'obstination déraisonnable. Le médecin,
aprés une procédure collégiale, arréte un traitement de maintien en vie, sauf si le patient s’y était
opposé dans ses directives anticipées®*. La décision de SPCMD est collégiale, impliquant le médecin
du patient, I'équipe de soin et un médecin extérieur sans lien hiérarchique avec le premier. La

décision finale revient au médecin en charge du patient.

En 2021, 13.7 % des décés en France ont eu lieu en EHPAD, chiffre en augmentation depuis la
pandémie Covid®. Le bien-étre en EHPAD est un enjeu mis en lumiére par des scandales
médiatiques®. Comment se passe la mort en EHPAD ? Respecter les volontés du patient et ses
directives anticipées, lui permettre dans les conditions précisées de la loi d’accéder a la SPCMD
illustrent les principes éthiques d’autonomie et de justice’.

Une étude flamande a rapporté trois types de barriéres a la décision partagée de la mise en place de
la SPCMD en EHPAD. Les barrieres personnelles étaient liées aux connaissances et aux
compétences des soighants. Les barriéres relationnelles concernaient la communication et la
collaboration a la fois entre les professionnels de santé et avec la famille. Les troisiemes barrieres
étaient de type organisationnel, par exemple I'absence d'un médecin sur place®. En 2019, en
Allemagne, dans une étude de cohorte rétrospective en EHPAD, 16% des patients avaient regu un

sédatif avec effet continu au cours de leur derniére semaine de vie®.

Depuis le 15 décembre 2021 le midazolam, médicament le plus utilisé et recommandé dans la
SPCMD, est ouvert a la prescription en ambulatoire et remboursé en situation palliative'®. Il n’existe

pas a notre connaissance d’étude mesurant I'utilisation de la SPCMD en EHPAD en France.
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Cette étude avait pour objectif de déterminer la fréquence d'utilisation de la SPCMD selon les
recommandations de la Haute Autorité de Santé dans les EHPAD de Saint-Etienne et Angers au

cours de I'année 2022.

METHODES

Une étude rétrospective, quantitative et multicentrique a été réalisée chez les patients décédés en
EHPAD afin de savoir s'ils avaient eu une sédation dans les sept jours précédents la mort. La grille de
recueil de données a été élaborée a partir de I'article de Schidmann et al. en I'adaptant au contexte
frangais®. Les critéres présence d’'un tuteur, durée d'institutionnalisation, nutrition et alimentation
artificielles n’ont pas été recherchés. Ces critéres ne sont pas apparus aux auteurs comme permettant

de répondre aux questions posées.

Recrutement

Les villes de Saint-Etienne et Angers ont été choisies du fait de 'expérience des chercheurs sur le
théme de la fin de vie. Le recrutement a été effectué & Saint-Etienne par CG et & Angers par CGU.
Tous les médecins des EHPAD de ces deux villes ont été contactés et relancés a plusieurs reprises
par courriel et téléphone entre juin et novembre 2023. Les destinataires ont été informés de I'objectif
de I'étude par téléphone, par courriel et avec la notice d’'information validée par le comité d’éthique de
Saint-Etienne. Le comité d’éthique a approuvé cette recherche sous le numéro CE-202378. L’accord
pour le recueil était ensuite donné par les médecins coordonnateurs, cadres de santé et/ou directeurs

d’établissements.

Population de I'étude

Les résidents ' EHPAD de Saint-Etienne et Angers décédés au cours de 'année 2022 ont été inclus.

Les résidents décédés en dehors de I'établissement, notamment a I'hépital, ont été exclus.

Recueil de données

Les données ont été recueillies par les investigateurs de chaque ville lors de rendez-vous avec les
infirmiéres coordonnatrices, les cadres, ou les médecins coordonnateurs dans un tableau Excel®.
Elles ont été extraites des dossiers médicaux informatisés des patients, y compris parmi les
transmissions médicales et paramédicales.

La grille comportait deux parties. La premiére partie a analysé le fonctionnement de 'TEHPAD avec la
recherche de la présence d'une infirmiére de nuit, de personnes compétentes en soins palliatifs, de
réunions éthiques et le nombre de jours ou un des médecins coordonnateurs était présent dans
I'établissement. La deuxiéme partie a enregistré pour chaque patient : leur age, leur genre, leurs
antécédents, les traitements utilisés lors de la fin de vie et le recours a une unité mobile

d’accompagnement et de soins palliatifs (UMASP) ou a une hospitalisation a domicile (HAD).
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Analyse des données et critéres de jugement

Le critere de jugement principal (CJP) était la réalisation d'une SPCMD selon les recommandations de
la Haute Autorité de Santé. Seules les sédations respectant la définition : la collégialité, le caractére
maintenu jusqu’au décés et utilisant les médicaments approuvés par la HAS ont été classées
SPCMD. Les médicaments recommandés par la HAS en ambulatoire étaient en premiére intention le
midazolam, et en seconde intention diazépam et clonazépam, chlorpromazine, lévomépromazine. Le
critére de jugement secondaire (CJS) était I'utilisation des médicaments de la sédation recommandés
par la HAS, mais hors de la définition de la SPCMD. Pour le CJS, il a été enregistré toutes les
utilisations des sédatifs sus-cités au cours de la derniére semaine de vie du patient. Leur
administration était recherchée dans les prescriptions ou dans les transmissions.

Les hypothéses a priori des chercheurs étaient i. la présence d’une infirmiére la nuit, ii. la présence
d’'un soignant avec une formation en soins palliatifs, iii. I'intervention d’'une UMASP et de la HAD, iv.
les réunions éthiques, v. les jours de présence des médecins coordonnateurs, vi. les caractéristiques
des patients, influengaient le CJP et le CJS. Une analyse univariée a été réalisée pour vérifier ces
hypothéses.

L’analyse a été faite a la fin du recueil avec I'aide d’'une statisticienne (BTP). Les résultats ont été
exprimés en nombre et pourcentage, en moyenne et écart-type, ou en meédiane et intervalle
interquartile.

Les variables qualitatives ont été comparées a I'aide d’'un test statistique Chi2, lorsque celui-ci n’est
pas utilisable, un test exact de Fisher a été réalisé. Les comparaisons de moyennes des variables
quantitatives ont été effectuées avec un test de Student. Le seuil de signification était fixé a 5 %. Le

logiciel SAS V9.4 a été utilisé pour la réalisation de tous les tests.

RESULTATS

Description de |la population

Huit EHPAD sur les 23 existantes & Saint-Etienne ont accepté de participer. Au sein de ces 8 EHPAD,
186/218 décés ont été inclus; 32 décés hors établissements ont été exclus. A Angers, 8
établissements sur les 20 existants ont accepté de participer. Au sein de ces 8 EHPAD, 160/196
déces ont été inclus; 17 décés hors établissements et 19 déceés (issus du méme EHPAD) par
manque de données ont été exclus. L'analyse statistique a porté sur un total de 346 dossiers au sein
de 15 EHPAD différents des deux villes.

L’age médian était de 91 ans et il y avait 71,4 % de femmes. La démence et les troubles du
comportement étaient I'antécédent le plus retrouvé (76,6 %).

L’intervention des équipes d’'HAD ou d’'UMASP a été retrouvée dans 7,8 % des déces, avec un
recours plus important a 'HAD dans la ville d’Angers.

Des disparités ont été identifiées entre Saint-Etienne et Angers en termes de nombre de jours de
présence de médecins coordonnateurs. Les chiffres variaient de 2 & 5 jours & Saint-Etienne, et de 0 &
7 jours a Angers (un EHPAD sans médecin coordonnateur), pour une moyenne de 3,3 jours.

Les caractéristiques des patients et des EHPAD sont récapitulées dans les tableaux 1 et 2.
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Tableau 1 : Caractéristiques des EHPAD rapportées aux patients

Total Saint-Etienne Angers

Critéres structurels de PFEHPAD (15 EHPAD) (8 EHPAD) (7 EHPAD)

n = 346 n=186 n =160
Nombre d’établissements avec
infirmiére sur place de nuit (%) 4(37.9) 2(27.4) 2(50) < 0,0001
Nombre d’établissements avec
réunions éthiques (%) 3(14.2) 1(12.4) 2(16.2) 0,30
Nombre d’établissements avec
personnel(s) formé(s) en soins 10 (67,6) 4 (53,2) 6 (84,3) <0,0001
palliatifs (%)
Moyenne de jours de présence d’un
médecin coordinateur (écart type) 33(2.2) 33(1.1) 3403) 0.64
Tableau 2 : Caractéristiques des patients décédés et des EHPAD

Total Saint-Etienne Angers p

Caractéristiques des patients n = 346 n=186 n =160
Age
Médian (IQR) 91 (86-95) 90 (85-95) 92 (87-96) 0.055
Moyen (écart-type) 89,5 (8) 88,8 (8,2) 90,4 (7,8) ’
Sexe
Homme (%) 99 (28,6) 50 (26,9) 49 (30,6) 0,46
Femme (%) 247 (71,4) 136 (73,1) 111 (69,4)
Antécédents
Démence et troubles du
comportement mental (%) 265 (76,6) 152 (81,7) 113 (70,6) 0,02
Autre patho/og/e izeurologlque ou 79 (22.8) 52 (28,0) 27 (16,9) 0,01
neurovasculaire (%)
Insuffisance cardiaque chronique ou
autre maladie cardiovasculaire* (%) 146 (42.2) 67(36.0) 79(494) 0,01
Maladie rénale chronique (%) 61 (17,6) 37 (19,9) 24 (15) 0,19
Maladie respiratoire chronique (%) 31(9,0) 24 (12,9) 7(4,4) 0,004
Cancer (%) 61 (17,6) 42 (22,6) 19 (11,9) 0,01
Intervention hospitalisation a 20 (5,8) 3(1,6) 17 (10,6) 0,0003
domicile™ (%)
Intervention équipe mobile de soins
palliatifs** (%) 10(2,9) 6(3.,2) 4(2,5) 0,75
Intervention HAD et/ou EMSP (%) 27 (7,8) 8 (4,3) 19 (11,9) 0,01

* Excluant hypertension artérielle et fibrillation auriculaire.
** Dans le mois précédent le déces.
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CJP
Aucune SPCMD n’a été réalisée dans aucun des EHPAD de Saint-Etienne et Angers. Il n’y avait pas non

plus de SPCMD dans 'EHPAD angevin exclu en raison du manque de données.

CJS

L'utilisation des médicaments de la sédation hors définition de la SPCMD a été identifiée dans 106 dossiers
(30,6 %), plus fréquente & Saint-Etienne 74 (39,8 %) qu’a Angers 32 (20 %) (p < 0,0001). L'utilisation du
médicament de premiére intention, le midazolam, a été retrouvée dans un EHPAD angevin et concernait 31

patients. Dans les autres cas, c’est le diazépam qui était prescrit.

Le tableau 3 présente I'analyse univariée réalisée sur le critére de jugement secondaire. Les patients
sédatés sont plus jeunes que les patients non sédatés (p = 0,04). Une association statistique est retrouvée
avec la présence d’une infirmiére de nuit et I'utilisation de sédatifs. La présence du médecin coordonnateur
influence également, avec une présence de 1,3 jour supplémentaire en moyenne chez les patients sédatés.
Une association entre une moindre utilisation des sédatifs et la réalisation de réunions éthiques était
retrouvée. Ces différences statistiquement significatives a propos de linfirmiére de nuit et des réunions
éthiques ne sont pas retrouvées sur les EHPAD de Saint-Etienne analysés indépendamment.

Il na pas été retrouvé d’association entre utilisation de sédatifs et antécédents hormis l'insuffisance
respiratoire pour Saint-Etienne qui était associée a une moindre utilisation.

Le recours a une EMSP ou a une HAD n’était pas associé significativement a I'utilisation des sédatifs.
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Tableau 1 : Facteurs influengant la pratique de la sédation

Total n = 346

Saint-Etienne n = 186

Angers n =160

Patients Patients non Patients  Patients non Patients Patients non

sédatés sédatés Sédatés sédatés Sédatés sédatés

n=106 n = 240 p n=74 n=112 p n=32 n=128 p

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Sexe H 30 (30,3) 69 (69,7) 0,91 23 (46) 26 (54) 0.31 7 (14,2) 42 (85,8) 0.22
Age au déces (années) 882 +-88  901+-76 004 |877+-86 895+-79 0.5 |895+-92 90,7 +-7.4 0.43
Moyenne / écart type
Insuffisance cardiaque chronique
ou autre pathologie 50 (34,3) 96 (65,7) 0,21 31 (46,2) 36 (53,7) 0.18 19 (24.1) 60 (75,9) 0.21
cardiovasculaire® ’ ' ’ ’ '
Maladie rénale chronique 18 (29,5) 43 (70,5) 0,85 12 (32,4) 25 (67,6) 0.30 6 (25) 18 (75) 0,58
Démence ou trouble du 83 (31,3) 182 (68.7) 0,62 62(40,8)  90(59.2) 055 | 21(18,6) 92 (81,4) 0.49
comportement mental
Pathologie neurologique ou 27 (34.2) 52 (65,8) 0,44 21(404)  31(59.6) 096 | 6(222) 21 (77.8) 0.75
neurovasculaire
Cancer 24 (39,3) 37 (60,7) 0,11 19 (45,2) 23 (54,8) 0.44 5 (26,3) 14 (73,7) 0,54
Maladie respiratoire chronique 7 (22,6) 24 (77,4) 0,30 5(20,8) 19 (79,2) 0.04 2 (28,6) 5(71,4) 0,62
Présence d’une IDE la nuit 51 (38,9) 80 (61,1) 0,01 21 (41,2) 30 (58,8) 0.81 | 30(37,5) 50 (62,5) < 0.0001
E;ﬁisa‘iir]lge formée aux soins 69 (29,5) 165 (70,5) 0,50 37 (37,4) 62 (62,6) 047 | 32(23,7) 103 (76,3) 0.01
Réunions éthiques 7 (14,3) 42 (85,7) 0,01 7 (30,4) 16 (69,6) 0.32 0 (0) 26 (100) 0.005
Présence du medecin 43+-196  307+-225 <0,0001 | 34+-11 32+-11 036 | 66+-16  29+-29  <0.0001
Moyenne / écart type
Intervention HAD et/ou EMSP** 12 (44,4) 15 (55,6) 0,11 6 (75) 2 (25) 0.06 6 (31,6) 13 (68,4) 0.22

* Excluant hypertension artérielle et fibrillation auriculaire.

** Dans le mois précédent le décés.
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DISCUSSION

Une absence de SPCMD, mais une utilisation fréquente de sédatifs

Aucune SPCMD répondant a la définition de la HAS n’a été retrouvée dans les 15 EHPAD de Saint-Etienne
et Angers. L’étude des dossiers des résidents & Saint-Etienne et & Angers n’a pas permis de préciser le
caractére continu de la sédation dans les sept derniers jours de vie.

Au cours de la derniére semaine de vie, 31 % des patients de I'étude ont regu un sédatif. L'utilisation du

midazolam était limitée dans cette étude a un EHPAD angevin (31 patients).

Les données nationales de taux de SPCMD en EHPAD ne sont pas disponibles pour la comparaison. Il est
difficile de comparer le taux de sédation de 31 % avec les données internationales du fait des évolutions des
lois ces derniéres années selon les pays. Par exemple, en Flandres en 2007, 9.4% des patients décédés en
EHPAD avaient bénéficié d'une sédation continue''. Entre 2005 et 2008, une étude a recensé 15% de
sédation profonde et continu jusqu'au décés en Flandre, 8% aux Pays-Bas, et 17% au Royaume-Uni quel
que soit le lieu du décés (hopital, domicile et autres établissements)'?. L’étude de Schildmann et al. semble
la plus appropriée pour la comparaison : entre 2015 et 2017, dans les EHPAD allemandes, il a été retrouvé

une utilisation de 28 % de sédatifs en fin de vie, dont la moitié avec effet continu®.

Comment expliquer la faible utilisation du midazolam, principe actif de référence en France, dans cette
étude ? Les barrieres a l'utilisation de la sédation profonde les plus retrouvées sont un manque de
communication entre patients, soignants, un manque de compréhension des objectifs de la sédation avec la
possibilité d’'une stigmatisation du terme palliatif, évoquant la mort. Il est possible que les soignants des
EHPAD assimilent le midazolam a la mort et préférent conserver leur habitude de prescription avec des
principes actifs depuis longtemps utilisés comme le diazépam. Les débats réguliers autour des demandes de
morts anticipées et des possibles dérives inhérentes a la création de nouveaux droits, avec I'argument de la
pente glissante, peuvent étre des obstacles a I'utilisation de la SPCMD. En France une nouvelle loi est en
réflexion autour de l'aide a I'active a mourir.

Le manque de connaissance des derniéres recommandations est aussi un obstacle a l'utilisation du
midazolam avec le concept d’« evidence based implementation ». Une campagne d’appropriation des
recommandations et de I'utilisation de la SPCMD et du midazolam pourrait faciliter cette implémentation'3.
Une revue de la littérature a établi un impact positif de la mise en place de guide de pratique précis :
notamment une utilisation plus fréquente des benzodiazépines et une meilleure implication du patient dans

la prise de décision'.

Réunion éthique et soins palliatifs en EHPAD

La présence d’une personne formée aux soins palliatifs, de réunions éthiques et I'intervention d’'une équipe
HAD ou EMSP n’étaient pas liées a la pratique de la sédation dans les 7 derniers jours de vie. Une étude
multicentrique européenne a analysé le contenu de plus d’'une centaine de réunions éthiques en EHPAD.
Ces réunions éthiques permettaient une ouverture et un dialogue accrus, de s’interroger sur les questions
fondamentales de la vie humaine. Les participants déclaraient I'importance d’'une structure, de I'éducation a
I'éthique, et d’'un soutien de la part de I'administration. lls avaient majoritairement des retours positifs sur la

tenue systématique de ces réunions. Les familles participaient peu a ces réunions's.
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La présence d’une infirmiére de nuit et la présence d’'un médecin étaient liées a la pratique de la sédation. A
Angers dans une EHPAD, le médecin était présent 7 jours sur 7. C’est dans cet EHPAD que I'utilisation du
midazolam a été retrouvée.

La culture palliative tend a se développer avec 25 % des EHPAD qui ont au moins un membre du personnel
formé en soins palliatifs'®.

Fin 2019, seulement 12% des établissements avaient un infirmier présent sur place 24h sur 24. Les projets
de lois de financement de la sécurité sociale de 2022 et 2023 avaient pour objectifs de favoriser leur
financement afin d’optimiser la continuité des soins'. Ce manque de personnels majoré par la crise COVID
peut participer a la difficulté de penser en termes de collégialité primordiale pour la SPCMD. La disponibilité
quotidienne d’'un médecin pourrait également favoriser I'accompagnement, comme cette étude le laisse
supposer. Le décret n°2022-731 du 27 avril 2022 encadre et reléve le temps minimal de présence du
meédecin coordonnateur. Un établissement de moins de 60 places devrait avoir un médecin coordonnateur

présent sur place a 40 %, un établissement entre 100 et 199 a 80 %'".

Forces et limites de |'étude

Cette étude était innovante, car elle s’est intéressée a la pratique en EHPAD des SPCMD, la plupart des
études sont habituellement réalisées a I'hépital. L'investigation multicentrique a permis d’augmenter la
puissance de I'étude et de comparer les pratiques de deux régions différentes.

Cette étude a recherché a la fois les SPCMD et leur cadre officielle et I'utilisation des sédatifs en dehors de
ce cadre, ce qui correspond a la pratique observée.

La nécessité d’avoir des équipes (médecins ou infirmiers) disponibles pour le recueil de données a pu étre
un frein a leur participation. Les EHPAD avec un médecin coordonnateur moins présent ou ceux n’en ayant
pas ont probablement moins répondu, méme si les chiffres retrouvés dans cette étude variaient de 2 a 5
jours & Saint-Etienne, et de 0 & 7 jours & Angers. La présence d’'un médecin coordonnateur et d’une
infirmiére la nuit était liée a la pratique de la sédation. Il est difficile d’émettre des hypothéses sur I'impact
d’'une inclusion de toutes les EHPAD & Saint-Etienne et Angers.

La méthode de recueil des antécédents a également pu constituer une limite. Elle a été faite dans les
dossiers informatisés. L’absence de codage de type Classification internationale en soins primaires limite la
précision des résultats.

Concernant la ville d’Angers, un des établissements participants était une importante structure, représentant
72 déceés. Leur fonctionnement quasi hospitalier leur permettait de gérer la plupart des situations seuls et de
disposer plus facilement des traitements. Cet EHPAD a influencé les résultats quant a l'utilisation du

midazolam.
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CONCLUSION

L’objectif de cette étude était de mesurer la fréquence d'utilisation de la SPCMD dans les EHPAD de Saint-
Etienne et Angers au cours de I'année 2022. Aucune SPCMD, selon les recommandations de la Haute
Autorité de santé n’a été retrouvée. L’'absence de SPCMD, pose la question du droit des malades en fin de
vie. Des sédatifs avaient été utilisés chez pres d’un tiers des personnes étudiées décédées. Le temps de
présence du médecin coordonnateur était lié a cette utilisation. Une meilleure information des usagers de la
santé sur leurs droits en fin de vie et surtout plus de présence soignante dans les EHPAD pourraient faciliter

la mise en place de ce droit et des droits a venir et aller dans le sens du confort en fin de vie des personnes.
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CONCLUSIONS

The aim of this study was to measure the frequency of use of CDSUD in nursing homes in Saint-Etienne
and Angers in 2022. No CDSUD, as recommended by the French National Authority for Healthcare, was
found. The absence of CDSUD raises the question of the rights of patients at the end of life. Sedatives had
been used in almost a third of the patients studied who had died. The time spent by the coordinating doctor
and the nurse presence at night were linked to this use. Better information for health care users and
caregivers about their rights at the end of life, and above all a greater presence of caregivers in nursing
homes, could facilitate the implementation of this right and future rights, and help to make people more
comfortable at the end of their lives.
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personnes agées et au temps minimum de présence du médecin coordonnateur en établissement
d'hébergement pour personnes agées dépendantes. Avalable at:
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000045696583 [Accessed on avril 17, 2024].
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RESUME :

Introduction : En France, depuis 2016, la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces
est un droit pour les malades en fin de vie reposant sur un cadre légal. Ce cadre comprend
notamment une souffrance réfractaire aux traitements, un pronostic vital engagé a court terme et
une procédure collégiale. En 2021, 13,1 % des déces avaient lieu dans un établissement
d’hébergement pour personnes agées.

Objectif : Connaitre le taux de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés (SPCMD)
pratiquée dans les établissements d’hébergement pour personnes agées (EHPAD), de deux villes
francaises (Saint-Etienne et Angers), en 2022.

Méthode : Etude quantitative rétrospective & partir des dossiers informatisés de patients décédés. Le
recueil portait sur le fonctionnement des EHPAD, les caractéristiques des patients, et 1’utilisation de
sédatifs.

Résultats : Aucune SPCMD répondant au cadre 1égal n’a été retrouvée. Des sédatifs étaient utilisés
la derniére semaine de vie dans 30,6 % des cas. Un lien était retrouvé entre 1’utilisation des sédatifs
et la présence du médecin coordonnateur et d’une infirmicre de nuit. Le midazolam était rarement
utilisé contrairement au diazépam.

Discussion : L’¢étude des dossiers des résidents décédés n’a pas permis de préciser le caractére
continu de la sédation dans les sept derniers jours de vie. La faible utilisation du midazolam peut
étre I’expression des difficultés d’Evidence Based Implementation des recommandations. La crainte
d’un principe actif synonyme de donner la mort (argument éthique de la pente glissante) peut aussi
étre évoquée.

Conclusion : L’absence de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces pose la question
du droit des malades en fin de vie. Une meilleure information des usagers de la santé, des soignants
sur les droits en fin de vie et surtout plus de présence soignante dans les établissements
d’hébergement pour personnes agées pourraient faciliter la mise en place de ces droits.
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