La seédation palliative pour soulager la
souffrance existentielle en fin de vie:
regard sur une pratique controversee

par Kim Sadler

Abrégeé

Des soins palliatifs accordant autant d’importance a toutes les
facettes de la souffrance devraient étre accessibles a tous ceux
qui sont en phase terminale. Malheureusement, malgré les efforts
déployés, certains resteront avec des souffrances qualifiées de
réfractaires. Il semble que la sédation palliative devienne alors
une option. Il existe beaucoup de controverses autour de cette pra-
tique, tout particulierement lorsqu’employée afin de soulager une
souffrance de nature plus existentielle. Les objectifs de cet arti-
cle sont d’abord de définir la pratique de la sédation palliative,
ensuite d’examiner le concept de souffrance existentielle en soins
palliatifs et enfin, d’aborder les implications pour la pratique
infirmiere.

M B., 29 ans, est atteinte d’'un cancer de I'endomeétre. Malgré la
chirurgie et les nombreux traitements de chimiothérapie qu’elle
recoit depuis le diagnostic, les tests d’imagerie médicale montrent
une progression fulgurante de la maladie. De nombreuses métasta-
ses ont envahi les parois intestinales. Présentant une occlusion intes-
tinale complete, elle est admise a I'unité des soins palliatifs. Un tube
nasogastrique rattaché a la succion est en place afin d’empécher
les vomissements et la confine au lit. Si initialement, des douleurs
séveres et des nausées étaient présentes, elles sont maintenant mai-
trisées. Ses parents, dévastés, demeurent a son chevet 24/7. M" B.
a perdu plus de 30 livres durant le dernier mois et accuse une fai-
blesse générale importante. Elle parle d’un sentiment d’étre devenue
un fardeau pour sa famille, de mener une vie sans buts et surtout,
de ne plus étre elle-méme. Elle exprime que de se voir ainsi dépé-
rir est devenu intolérable. Un psychiatre et une psychologue sont
consultés. Etant donné que la présentation clinique ne correspond a
aucune partie du contenu du Diagnostic and Statistical Manual for
Mental Disorders (DSM-IV-TR), aucun diagnostic de dépression ou
d’autre trouble mental n’est posé. Son pronostic est estimé a quel-
ques semaines. A la demande de M™ B., une perfusion continue de
sédatif est amorcée. Cette perfusion la maintiendra dans un état
léthargique jusqu’au moment de sa mort.

Sophie, infirmiere, éprouve de la difficulté a prendre soin de M"
B. depuis que la sédation palliative a été amorcée. Elle n’ose pas
en parler, mais a I'impression de participer a une forme de suicide
assisté et se demande s’il n’y aurait pas eu d’autres options, moins
extrémes...

Des soins palliatifs accordant autant d’importance aux facet-
tes physiologiques que psychosociales et spirituelles de la souf-
france devraient étre accessibles a tous ceux qui sont en phase
terminale (Quill & Byock, 2000). Malheureusement, malgré tous
les efforts déployés, certains individus restent aux prises avec
des symptoémes non soulagés a la fin de leur vie. On qualifie ces
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symptomes de «réfractaires» dans le milieu des soins palliatifs.
Il peut s’agir autant de douleurs, de nausées, de vomissements,
de délirium, de saignements, que de détresse psychologique ou
existentielle. La caractéristique principale d’'un symptome réfrac-
taire est qu'’il est devenu intolérable. Dans le contexte des soins
palliatifs, il semble qu’au moment ou toutes les interventions
disponibles afin de pallier un symptome ont échoué, émerge
alors une derniere option, celle de la sédation palliative. La séda-
tion palliative est ainsi percue comme une forme de traitement
de dernier recours (De Graeff & Dean, 2007; Muller-Bush, Andres,
& Jehser, 2003; Quill & Byock, 2000; Schuman-Olivier, Brendel,
Forstein, & Price, 2008). Plusieurs propositions de lignes direc-
trices ont été publiées dans le but de rendre cette pratique plus
structurée, éthique, justifiée et surtout de la distinguer de celle
du suicide assisté et de I'’euthanasie. Néanmoins, son utilisation
souleéve encore plusieurs controverses. Celles-ci sont en grande
partie reliées a une absence de définitions claires et universel-
lement acceptées de ce qui constitue d’abord la sédation pallia-
tive (Maltoni, Pittureri, Scarpi, Piccinini, Martini, Turci, Nanni, &
Amadori, 2009; Morita, Tsuneto, & Shima, 2002) et par la suite,
un symptome réfractaire (Morita, Tsuneto, & Shima, 2002). Les
frontieres avec la pratique du suicide assisté et celle de I'euthana-
sie ne sont pas clairement définies pour plusieurs, surtout lors-
que le symptome réfractaire visé est une souffrance de nature
existentielle.

L’objectif de cet article est, dans un premier temps, de définir la
pratique de la sédation palliative, dans un deuxieme temps, d’exami-
ner le concept de souffrance existentielle en soins palliatifs et enfin,
d’aborder certaines implications pour la pratique infirmiere.

La sédation palliative

Dans le contexte de cet article, la sédation palliative se définit
par I'acte de diminuer I’état de conscience d'un individu par I'utilisa-
tion de médication sédative afin de soulager une souffrance intolé-
rable découlant d’'un symptome réfractaire (De Graeff & Dean, 2007).
Il est difficile d’estimer la prévalence de cette pratique étant donné
les divergences rencontrées concernant sa définition et la disparité
quant a son recensement (De Graeff & Dean, 2007). La sédation pal-
liative se présente sous plusieurs appellations dans la littérature
contribuant a maintenir une confusion autour de la nature de sa
pratique. Pour en citer quelques exemples: sédation totale, sédation
pour symptomes intolérables, sédation profonde continue, théra-
pie de sédation palliative, sédation terminale. Certains la catégori-
sent selon '’horaire (p. ex.: intermittente, continue), selon le niveau
de sédation (p. ex.: léger, modéré, profond) et enfin, selon le type
de médicament utilisé (p. ex.: benzodiazépines, antipsychotiques).
La pratique demeurant la plus controversée est l'utilisation d'une
sédation profonde, continue et maintenue jusqu’au moment du
déces (Rietjens, Buiting, Pasman, van der Maas, van Delden, & van
der Heide, 2009).

Quant a la nature «réfractaire» d’'un symptome, Cherny (1994)
en a développé une description intéressante. Il s’agit d'un symp-
tome ne pouvant étre maitrisé malgré des efforts agressifs afin
de mettre en place des interventions tolérables n’influencant pas
le niveau de conscience; de plus, des interventions additionnelles
seraient incapables de procurer un soulagement adéquat a
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I'intérieur d'un délai acceptable dans ces cas. Malgré cette opéra-
tionnalisation du concept, il n’en demeure pas moins qu'’il persiste
un degré important de subjectivité. Il n’y a que le patient lui-méme
qui peut juger du caractére réfractaire d'un symptome (Morita,
Tsuneto, & Shima, 2002). Apres tout, il est le seul a éprouver sa
souffrance.

Certains soutiennent que ce type de sédation n’est qu'une forme
déguisée de suicide assisté ou d’euthanasie, plus particulierement
lorsque le symptome réfractaire visé est une souffrance existen-
tielle (Rady & Verheijde, 2010). Beaucoup d’articles ont été écrits
au cours des derniéres années afin de démontrer que ces prati-
ques sont bien distinctes et, plus particulierement, que la sédation
palliative ne constitue pas une pente glissante vers I’euthanasie.
Les critéres fréquemment cités afin de la distinguer du suicide
assisté et de '’euthanasie sont l'intention, la méthode utilisée et le
but (Muller-Bush, Andres, & Jehser, 2003). Ainsi, pour ce qui est de
la sédation palliative, I'intention est de soulager la souffrance, la
plupart du temps par de la médication sédative (p. ex.: benzodia-
zépines) et le but est de procurer un état de soulagement. Dans le
cas de I'euthanasie, I'intention est de provoquer une mort rapide,
par 'utilisation de médicaments mortels (Muller-Bush, Andres, &
Jehser, 2003). Certains chercheurs ont avancé que la sédation pal-
liative n’accélere pas le processus de mort en terme de temps de
survie chez des individus en phase terminale (p. ex.: nombre de
jours) et s’appuient sur ces résultats, entre autres, afin de distin-
guer cette pratique de celle de '’euthanasie (Maltoni, et al., 2009;
National Ethics Committee, 2007; Muller-Bush, Andres, & Jehser,
2003).

La décision d’amorcer une sédation profonde et continue par-
ticulierement afin de pallier une souffrance existentielle, alors
que l'individu est souvent bien conscient et que ses symptomes
physiologiques sont relativement bien soulagés, est difficile. Les
valeurs (culturelles, religieuses, sociales) du clinicien s’en trouvent
ébranlées et le processus de décision n’est pas exempt de fortes
émotions. La décision d’avoir recours a une telle mesure place le
clinicien face a un dilemme important. Sa profession lui dicte le
devoir de soulager la souffrance et non de précipiter la mort. Ce
sont deux axiomes de sa profession. Face a un tel conflit alors qu'’il
en est a considérer la sédation palliative, le clinicien choisit sou-
vent de se tourner vers la Loi et des principes éthiques afin de le
guider.

La Loi

La controverse se poursuit malgré le fait que la Cour Supréme
des Etats-Unis ait donné son approbation a la pratique de la séda-
tion en 1997 (Schuman-Olivier, Brendel, Forstein, & Price, 2008;
Crenshaw, 2009). Lors de deux jugements concernant le sui-
cide assisté (Vacco v. Quill) (Washington v. Glucksberg), la Cour
Supréme semble avoir distingué l'utilisation de la sédation pal-
liative du suicide assisté et de plus, ’avoir seule retenue comme
pratique acceptable (National Ethics Committee, 2007). La Cour
n’a pas explicitement fait mention de la sédation palliative, mais
a néanmoins affirmé son appui a l'utilisation de médicaments
afin de soulager la douleur et la souffrance chez des individus en
phase terminale, méme si cela conduisait a 'inconscience et pos-
siblement a I'accélération du processus de mort (National Ethics
Committee, 2007). Au niveau canadien, dans la décision Rodriguez
v. British Columbia (Attorney General), la Cour d’appel mentionne
que plusieurs corps médicaux semblent approuver l'utilisation de
médicaments afin de soulager la douleur en soins palliatifs tout en
reconnaissant que ceci puisse parfois accélérer la mort. Ces corps
médicaux spécifient que 'intention premiere demeure le soulage-
ment de la douleur et de la souffrance mentale afin de permet-
tre une mort sans souffrance excessive plutot que ’accélération de
celle-ci. 11 faut savoir que Rodriguez en a appelé de cette décision
dans 'arrét R. c. Rodriguez devant la Cour supréme du Canada. La

Cour supréme, sans trancher sur la question de la sédation pal-
liative, consideére que, dans les démocraties occidentales, notam-
ment le Canada, le suicide assisté est prohibé. Il en est ainsi parce
que ces Etats: «reconnaissent et, en général, appliquent le prin-
cipe du caractére sacré de la vie sous réserve d’exceptions res-
treintes dans les cas ou les notions d’autonomie personnelle et de
dignité doivent prévaloir ». Les concepts d’autonomie et de dignité
sont régulierement invoqués dans les décisions d’amorcer ou non
la sédation palliative pour des souffrances réfractaires. Le débat
quant a cette pratique persiste en partie en raison de divergences
d’opinion quant a ce que représentent ces concepts a la fois juridi-
ques et philosophiques. Par exemple, est-ce que mourir affligé de
souffrance physique ou psychique rend un individu indigne? Est-
ce qu’'un individu en fin de vie peut librement décider de passer la
fin de sa vie dans un coma iatrogénique?

L’éthique

Plusieurs principes éthiques sont fréquemment invoqués afin
de justifier I'usage de la sédation palliative, principalement les sui-
vants: la doctrine du double effet, le principe de proportionnalité et
le principe d’autonomie (Morita, 2003).

Doctrine du double effet

Cette doctrine stipule qu'un méme acte peut avoir deux con-
séquences distinctes: une bonne et une mauvaise d’ou I'appella-
tion de «double effet». Cette doctrine exige habituellement que
quatre critéres soient satisfaits: (1) ’acte en soi doit étre bon ou
moralement neutre, (2) le bon effet doit résulter de I'acte et non
de la mauvaise conséquence, (3) la mauvaise conséquence ne doit
pas étre directement désirée, mais doit étre prévue et tolérée,
(4) il doit exister proportionnalité entre la bonne et la mauvaise
conséquence; la bonne devant étre plus importante que la mau-
vaise ou a tout le moins y étre égale (Crenshaw, 2009; Schuman-
Olivier, Brendel, Forstein, & Price, 2008). Lo et Rubenfeld (2005)
mentionnent un cinquiéme critére dans le contexte d'une prise de
décision quant a I'initiation de la sédation: (5) il n’existe aucune
autre option qui serait moins préjudiciable. Il n’y a pas unanimité
quant au recours a la doctrine du double effet afin de justifier
I'utilisation de la sédation palliative. Par exemple, il a été soulevé
qu’il est plutot difficile de procéder a des inférences concernant
les intentions d'une tierce personne (Lo & Rubenfeld, 2005). Lors
d’une étude conduite aux Pays-Bas, 47% d’un groupe de plus de
deux cents médecins ont reconnu avoir partiellement eu l'inten-
tion d’accélérer le processus de mort et 17% avoir explicitement
eu l'intention de causer la mort en recourant a la sédation termi-
nale (Rietjens, van der Heide, Vrakking, Onwuteaka-Philipsen, van
der Maas, & van der Wal, 2004). Aussi, toujours en critique a I'uti-
lisation de la doctrine du double effet, certains ne font pas de dis-
tinction entre un acte entrainant a la fois une bonne conséquence
et une mauvaise conséquence si la mauvaise conséquence est pré-
visible et généralement, la société tend a condamner les individus
pour leurs actions si les conséquences étaient prévisibles (Lo &
Rubenfeld, 2005).

Principe de proportionnalité

Dans le présent contexte, la proportionnalité renvoie au fait
qu’il est possible que la souffrance vécue par un individu soit tel-
lement intolérable que le recours a la sédation palliative est un
acte médical justifié. Dans certaines situations particuliérement
intolérables, on ne ferme pas les yeux sur les risques engendrés
par la sédation comme la possibilité d’accélérer le processus de
mort, mais on s’attend a ce que les avantages surpassent ces ris-
ques. Afin de juger de la proportionnalité d'une pratique en soins
palliatifs, on peut avoir recours aux critéres suivants: la présence
d’'une maladie terminale, le besoin urgent de soulager la souf-
france et bien str, un consentement libre et éclairé donné par
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I'individu ou son mandataire (McIntyre, 2004). Une critique for-
mulée a I’égard de I'utilisation de ce principe éthique dans le con-
texte particulier de la sédation en soins palliatifs est le fait qu’en
général, 'estimation pronostique n’est pas tres exacte, signifiant
ainsi qu'’il est difficile d’affirmer si la mort est réellement «immi-
nente» (Rady & Verheijde, 2010). Le pronostic est encore plus
difficile a formuler lorsqu’on tente de 1’établir pour des indivi-
dus atteints de maladies pulmonaires ou cardiaques en fin de vie
(National Ethics Committee, 2007). Est-ce que le recours a la séda-
tion est tout aussi éthique et justifiable s’il advient que I'individu
a un pronostic plus long que prévu?

Principe d’autonomie

Le principe d’autonomie renvoie a la capacité de l'individu a
faire des choix libres et éclairés et agir en conséquence. Par rap-
port a la problématique de la sédation palliative, c’est I'individu
lui-méme, s’il est jugé apte et compétent, qui peut donner son
consentement en ayant l'information nécessaire concernant les
avantages et les risques de la pratique. Il n'y a que dans des cas
exceptionnels qu'un mandataire pourra prendre la décision. Dans
différents jugements, le systéme de justice canadien, selon le prin-
cipe d’autonomie, a statué qu’un individu est libre de refuser tout
traitement méme si cette décision peut avoir comme conséquence
de précipiter le processus de mort. Par exemple, si I'individu choi-
sit de cesser de se nourrir et qu’il est forcé de s’alimenter et de
s’hydrater, ceci pourrait étre considéré comme une forme d’as-
saut (Quill & Byock, 2000). Néanmoins, malgré la place importante
accordée au respect des choix de l'individu, le principe d’autono-
mie n’engage personne a s’adonner a des pratiques qui sont con-
traires aux lois ou qui vont a ’encontre de ses propres principes
moraux (Rousseau, 2001).

La pratique de plonger quelqu’un dans un état d’inconscience en
phase terminale en présence d’un symptome réfractaire de nature
plus «physiologique » (p. ex.: douleur, délirium, myoclonies) sem-
ble largement mieux acceptée dans les milieux de soins que lors-
que le symptome réfractaire est de nature «psychologique» ou
«existentielle » (Bruce & Boston, 2011; Lo & Rubenfeld, 2005). Dans
la premiére situation, le clinicien semble avoir plus facilement
acces a des signes visibles et objectifs de la souffrance de l'indi-
vidu, tandis que dans la seconde, il est beaucoup plus ardu d’éta-
blir objectivement le caractére réfractaire de la souffrance (Morita,
Tsudona, Inoue, & Chihara, 2000). Pour les symptomes physiologi-
ques, il semble exister davantage de lignes directrices concernant
les interventions a tenter avant de déclarer le symptéme comme
étant réfractaire. En revanche, il n’existe pas, a I’heure actuelle, de
directives claires afin de caractériser une souffrance existentielle
comme étant réfractaire dans le contexte particulier des soins
palliatifs.

Schuman-Olivier, Brendel, Forstein et Price (2008) soulignent
qu'aucun article a ce jour dans le champ de la psychiatrie ne
s’était intéressé au débat actuel concernant le recours a la séda-
tion palliative afin de soulager une détresse existentielle. En pré-
sence de ce type de souffrance, il existe aussi un défi considérable
pour I'équipe de soins et les proches, soit celui de distinguer ce
qui peut étre qualifié de préoccupations existentielles normales
en fin de vie de ce qui apparait comme étant une détresse exis-
tentielle plus sévere, peut-étre méme «pathologique», nécessi-
tant des interventions plus agressives. La controverse autour de
la sédation profonde dans ce contexte est toujours présente puis-
que cette pratique renvoie a la mort d'une certaine facon. Elle n’ac-
célere pas tant le processus de mort dans la mesure ou le temps
de survie n’est peut-étre pas étre influencé par I'induction d’'un
niveau de sédation profonde et continue, mais en rendant un indi-
vidu inconscient, ne se retrouve-t-il pas a la fois coupé a la fois de
lui-méme et de son monde? Ne peut-on pas y voir une forme de
mort sociale?

De plus, lorsque la sédation est utilisée afin de pallier une souf-
france existentielle, a quel point cette pratique ne témoigne-t-elle
pas aussi d'une impuissance de notre part, en tant que soignants,
devant un Inconnu sur lequel on ne semble avoir aucune prise?
Le soulagement de la souffrance existentielle peut étre en partie
entravé par les propres vulnérabilités de l'infirmiere confrontée a
la douleur de son patient. Il est possible que la peur de I'inconnu,
de la mort, de la souffrance, provoquent une forme de détresse
chez les cliniciens, dont les infirmiéres, qui pousse a une action
rapide afin de soulager I'individu, bien sfir, mais aussi une part
d’eux-mémes.

Souffrance existentielle

Certains troubles psychologiques ont une prévalence plus éle-
vée chez les individus en phase terminale qu’au sein de la popula-
tion générale (Block, 2000; APES, 2008). Dans quelques textes, on
a tenté de distinguer la souffrance existentielle de la souffrance
plutot qualifiée de «psychologique» (p. ex.: dépression, anxiété)
(Block, 2000; Schuman-Olivier, Brendel, Forstein, & Price, 2008).
Ce n’est certes pas le but dans cet article de clarifier de facon
exhaustive comment des troubles psychologiques particuliers se
présentent en fin de vie, mais il est important de souligner que
les frontieres sont actuellement mal définies entre une détresse
psychologique (p. ex.: dépression réfractaire) et une détresse exis-
tentielle. 11 existe fort probablement un chevauchement entre les
deux, la souffrance existentielle n’étant pas une entité distincte,
mais s’apparentant davantage a un amalgame complexe. Une éva-
luation minutieuse de la détresse est de mise pour l'infirmiere
étant donné que les interventions pourront différer en fonction
du type de souffrance rencontrée. Certains éléments peuvent par-
fois guider l'infirmiere lorsqu’il faut distinguer entre un trouble
psychologique et une souffrance plus existentielle.

Dépression

Dans une certaine mesure, on peut penser qu’il n’est pas éton-
nant pour un individu faisant face a la fin de sa vie d’éprouver
certains changements au niveau de son humeur. Apres tout, celui-
ci doit gérer de nombreuses pertes tout en se retrouvant devant
plusieurs incertitudes quant au processus de mort. Une difficulté
au moment de vouloir poser un diagnostic de dépression chez un
individu affligé d’'une maladie terminale est que la plupart des
symptomes somatiques caractéristiques de la dépression, tels
que décrits dans le Diagnostic and Statistical Manual for Mental
Disorders (DSM-IV-TR), sont souvent le résultat de la progression
de la maladie terminale (p. ex.: perte d’appétit, fatigue, perte de
poids). Dans ce contexte, il est suggéré de s’appuyer davantage
sur les symptomes plus «psychologiques» de la dépression afin
de poser un diagnostic tels qu'une humeur dépressive persistante,
une perte d’intérét et de plaisir, un sentiment de culpabilité, une
baisse de I'estime de soi et des idées suicidaires continues (APES,
2008). En présence de souffrance existentielle par contraste a une
dépression clinique, il est possible que I'individu n’ait pas com-
pletement perdu l'intérét pour toutes les activités et qu'un sen-
timent de culpabilité ne soit pas non plus aussi présent. Malgré
ces balises, distinguer une dépression d'une détresse existentielle
peut s’avérer une tache ardue (Schuman-Olivier, Brendel, Forstein,
& Price, 2008).

Anxiété

Une certaine élévation du niveau d’anxiété n’est pas inhabi-
tuelle, mais contrairement a certaines croyances, un niveau d’an-
xiété élevé n’est pas inévitable en phase terminale et 'on ne devrait
pas le tolérer. En soins palliatifs, il est important d’évaluer la pré-
sence possible de troubles de I'anxiété (p. ex.: trouble de stress
aigu, trouble de I'anxiété di a une condition médicale générale),
notamment en raison d’une prévalence plus élevée de ces troubles
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dans cette population, mais aussi puisqu'un trouble de I'anxiété
non traité peut amener le sujet a demander que l'on accélere le
processus de mort. En plus de découler d'un trouble de I'anxiété,
il demeure important de garder a ’esprit que ’anxiété peut étre la
manifestation de symptoémes physiologiques mal controlés (p. ex.:
douleur, dyspnée, rétention urinaire) ou méme d’effets secondai-
res de médication ou de traitements. La souffrance existentielle,
tout comme la souffrance psychologique, peut elle aussi générer
une anxiété considérable.

Une grande part des difficultés quant au recours a la sédation
pour soulager une souffrance existentielle provient d'un manque
de conceptualisation de la nature de cette souffrance. Il existe plu-
sieurs guides et «lignes directrices» a propos de I'utilisation de
la sédation palliative afin de soulager une souffrance existentielle
réfractaire. Par contre, comme le soulignent Bruce & Boston (2011),
ces guides supposent une connaissance a propos de la nature de la
souffrance existentielle, des facons de I'identifier et de 1’aborder,
or tout cela n’est pas appuyé par la littérature.

Les écrits concernant la souffrance existentielle dans le con-
texte des soins palliatifs et des soins oncologiques sont limités
(Blinderman & Cherny, 2005). Les travaux dans les années 60 de
Dame Cicely Saunders, fondatrice du mouvement moderne des
hospices en Angleterre, ont eu une influence considérable sur la
prise en charge des malades vivant avec une maladie terminale.
Elle a alors introduit le concept de «douleur totale» impliquant
que toutes les facettes d'un individu (p. ex.: psychologique, sociale,
spirituelle) peuvent étre touchées par une maladie incurable et que
pour parvenir a le soulager adéquatement, on doit soulager son
étre en entier avec une approche holistique (Saunders, 1988). Par la
suite, plusieurs ont tenté d’approfondir la nature de la souffrance
existentielle dans le contexte de fin de vie. Cassel (1982) définit
cette souffrance comme un état de détresse séveére associé a des
évenements menacant I'intégrité de la personne. Des préoccupa-
tions existentielles sont fréquentes parmi les patients atteints de
cancer (Blinderman & Cherny, 2005). Elles peuvent toucher divers
aspects, entre autres, une perte d’espoir, un sentiment de futilité,
une perte de sens, des regrets, des remords, une anxiété de mort
et une perturbation de son identité (Blinderman & Cherny, 2005).
Kearny (2000) définit la souffrance comme une expérience résul-
tant d'une attaque a la personne tout entiére. Suite a une recension
des écrits, Morita (2004a) a proposé des thémes récurrents con-
cernant les sources de souffrance existentielle dont les suivants:
absence de sens dans la vie présente, perte des roles sociaux, sen-
timent de dépendance, impression d’étre un poids pour les autres,
culpabilité, projets inachevés. Plusieurs croient qu’entretenir des
préoccupations existentielles en fin de vie est universel, mais ces
préoccupations n’engendrent pas inévitablement de la détresse
chez tous (Chochinov, 2006). Kissane (2001) a suggéré un «syn-
drome de démoralisation» en tant que diagnostic psychiatrique
afin de cerner la détresse existentielle. Ce syndrome consisterait
en: 1) une perte d’espoir, perte de sens et de direction de la vie, 2)
pessimisme, impuissance, sentiment d’étre piégé, échec personnel,
absence d'un futur qui vaille la peine, 3) manque de motivation
afin de gérer la situation différemment, 4) isolation et manque de
soutien, 5) durée de plus de deux semaines et 6) absence d’un dia-
gnostic de dépression majeure ou d’autres diagnostics psychiatri-
ques. Malgré le riche apport de toutes ces recherches, il n’existe
encore aucune définition uniformément acceptée dans la littéra-
ture. Sans langage commun, il est difficile de développer des inter-
ventions et de justifier I'utilisation d’une pratique aussi extréme
que la sédation palliative.

Beaucoup des recherches actuelles sur la souffrance pren-
nent leurs racines dans des concepts philosophiques. Plusieurs
penseurs existentialistes des XIX® et XX¢ siécles ont particulie-
rement axé leur réflexion sur les conditions de l'existence et la
souffrance humaine. Pour les existentialistes, 1’accent est mis

sur ’expérience subjective de chaque individu. L’individu existe
d’abord et ensuite, il se définit, se crée, par ses actions dans le
monde et par ses interactions avec 'autre. Les divergences ren-
contrées parmi les tenants de ce courant philosophique reposent
principalement autour de la facon dont chacun choisit de faire
sens de sa vie, les obstacles possibles a la réalisation de ses buts
et 'implication de Dieu ou non a travers ce parcours. Les prin-
cipaux thémes abordés par les existentialistes sont la futilité de
la vie, I'indifférence, I'angoisse, ’ennui, I’aliénation, la liberté,
le néant. En ce qui a trait a la mort, 'Homme cesse d’étre et sa
seule facon de continuer a exister est par le souvenir de 'autre. 11
ne souffre pas non plus puisque ’angoisse n’appartient pas a la
mort, mais bien a ’existence. Un approfondissement de ces écrits
pourra contribuer a comprendre davantage les sources de la souf-
france existentielle.

Implications pour la
pratique infirmiére

L’'initiation d’'une sédation continue et profonde peut étre une
expérience difficile pour l'infirmiére (Morita, Miyashita, Kimura,
Adachi, & Shima, 2004b). L'infirmiére joue un role central de porte-
parole aupres du patient a travers le systéeme de santé (Bruce &
Boston, 2012). Néanmoins dans des situations aussi chargées émo-
tionnellement que celle décrite dans la vignette clinique au début de
I'article, I'infirmiére peut en venir a se questionner sur les implica-
tions morales de son role de soignante. Jameton (1984) parle de la
notion d’incertitude morale. Prendre part a des interventions telles
que la sédation palliative alors qu’elle se sent incertaine que ceci
représente la meilleure option est susceptible de placer I'infirmiére
face a ce genre d’incertitude. Cela peut alors se manifester par de
I'inconfort, de la tension, voire des états de frustration (Cohen &
Erikson, 2006). Il existe peu d’écrits en sciences infirmiéres concer-
nant 'utilisation de la sédation palliative (Bruce & Boston, 2012).
L’'infirmiére est invitée a prendre davantage part au débat actuel
concernant cette pratique (Bruce & Boston, 2012). Etant donné
que c’est elle qui passe généralement le plus de temps aupres du
patient, comparativement aux autres membres de 1'équipe de soins,
il est primordial qu’elle soit impliquée dans les processus décison-
nels (Crenshaw, 2009).

De plus, au chevet de la mort, 'infirmiére se retrouve bien sou-
vent en contact avec ses propres vulnérabilités par rapport a la
maladie, la souffrance et la mort. Elle peut se protéger en se dis-
tancant du patient. Elle n’est pas toujours consciente que ses pro-
pres sources de détresse peuvent devenir des obstacles a aborder
la souffrance de I'autre. L’infirmiére doit se questionner régulie-
rement au sujet de 'impact que des émotions fortes, telles que
la peur et I'impuissance qu’elle peut ressentir au contact d'un
patient souffrant, peut avoir sur la décision d’initier ou de prendre
part a une sédation palliative. A la base de la décision, il y a fort
probablement un désir d’apaiser le patient souffrant, mais pour-
rait-il y avoir aussi des motivations plus ou moins conscientes de
vouloir s’apaiser soi-méme comme soignant devant une douleur
qui nous échappe? A ce stade, il est pertinent de souligner aussi
le peu d’importance accordé au phénomeéne de souffrance dans
le cursus de formation générale de I'infirmiére. Si I'apprentissage
du soulagement de la douleur physique demeure peu abordé, le
theme de la souffrance est simplement absent. Il ne s’agit pas ici
de développer des lignes directrices pour aborder la souffrance
existentielle en fin de vie, ceci serait tout a fait contre-productif.
La souffrance défie toute objectivité. Il s’agit plutot de sensibiliser
davantage les infirmieres a I'importance du savoir-étre plutot que
du savoir-faire dans le contexte particulier des soins de fin de vie.
Il s’agit aussi de 'aider a étre en mesure de différencier sa propre
détresse de celle de son patient pour lui permettre d’améliorer la
qualité de sa présence a ses cOtés durant les derniers chapitres de
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sa vie. De plus, 'organisation doit favoriser un climat dans lequel
I'infirmiére se sent écoutée, épaulée et respectée dans ses opi-
nions et ses choix.

Pour conclure, la sédation palliative est une mesure extréme
et la controverse demeure autour de la pratique puisque, parti-
culierement lorsqu'utilisée afin de soulager la détresse existen-
tielle, elle renvoie a celles du suicide assisté et de I’euthanasie. Les
trois pratiques, par des moyens différents, coupent I'individu de
lui-méme, de son monde et du temps. On considere la sédation
palliative comme une méthode de soulagement de la souffrance
de dernier recours. On s’appuie sur les lois qui la permettent et
certains principes éthiques qui la guident, mais en s’attardant a
cela, se détourne-t-on du probléeme réel, a savoir qu’est-ce que
cette souffrance existentielle que 'on cherche a assommer a coup
d’'inconscience? Peu de recherches s’y sont attardées, laissant les
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