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RESUME

Mise en contexte: La sédation palliative continue
(SPC) suscite plusieurs questionnements. Les
attitudes, connaissances et représentations de la
population générale, susceptible de bénéficier de
cette intervention, ne semblent pas faire 'objet de
revues autrement que sous 'angle de I'expérience des
proches des patients ayant recu une SPC.

Objectif: Recenser et analyser les études faisant état
des attitudes, connaissances et représentations de la
population générale par rapport SPC.

Méthodologie: Une recension des écrits inspirée
de la méthodologie scoping review a été réalisée. Une
analyse orientée par les trois variables d’intéréts a
permis la synthése des données quantitatives portant
sur les attitudes, ainsi qu'une analyse thématique
inductive et itérative des données qualitatives issues
des huit articles retenus.

Résultats: Les attitudes de la population générale
relatives 4 la SPC sont partagées, étant jugées
acceptables pour 25 % a 81 % des répondants. 1l
apparait que la SPC est inconnue de plusieurs et est
associée a une pratique euthanasique pour d’autres.
Les représentations de la population ont, entre autres,
trait aux aspects techniques liés & 'intervention,
et renvoient a des constructions symboliques
antithétiques.

Conclusion: Lexploration de l'influence d’une
définition claire, et exempte d’euphémisme, du
concept de SPC sur les attitudes du public semble
pertinente. D’autres études sont nécessaires afin de
rendre compte des connaissances de la population au
regard des aspects terminologique, légal et conceptuel
entourant la SPC, ainsi que pour déterminer et
démystifier I'objet de la confusion observée entre
I'euthanasie et la SPC.

Mots clés: sédation palliative continue, sédation
profonde, euthanasie, attitudes, connaissances,
représentations, soins palliatifs
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MISE EN CONTEXTE

La sédation palliative est une pratique encadrée
au sein de plusieurs pays (1-3). Elle est profonde et
continue lorsqu’elle provoque un état d’inconscience
continue jusquau déces (4). Bien que des variations
dans les pratiques aient été observées a I'échelle inter-
nationale (1,2), la sédation palliative continue (SPC)
se définit essentiellement comme une intervention
visant a soulager des symptémes considérés comme
insolubles et réfractaires chez des individus ayant
un pronostic réservé, lorsque la mort est imminente
(2,5,6).

La SPC suscite des questionnements a plusieurs
égards. D’un point de vue sémantique, ['utilisa-
tion d’expressions confondantes ou peu spécifiques,
telles que sédation terminale, sédation totale, sédation
profonde (2,5,6), semblent alimenter une certaine
confusion quant a la définition méme du concept
(7,8). D’un point de vue éthique, la subjectivité des
criteres d’application reconnus tels que la notion
d’imminence de la mort ainsi que le caractére réfrac-
taire des symptomes semble conduire a des variations
dans les pratiques (1,2). Qui plus est, le recours 2 la
SPC motivé par la présence de souffrances de nature
existentielle reste largement controversé (7). Bien
que l'intention en amont de cette pratique ne vise
pas a provoquer le déces, a 'opposé de I'euthanasie
(1,2,4,9) des rapprochements sont parfois faits entre
les deux pratiques (6,10). Malgré les efforts déployés
pour définir et encadrer la SPC (1,2,4), une confu-
sion subsiste, et ce, méme chez les cliniciens (8,11).
Ainsi, certaines études et revues de littérature ont été
consacrées a 'analyse des pratiques (1,2), aux effets
d’une telle intervention sur espérance de vie (9)
ainsi que sur les représentations ou attitudes des pro-
fessionnels (12).

Toutefois, les attitudes, les connaissances et les
représentations de la population générale, susceptible
de recourir a cette intervention, ne semblent pas faire
I'objet d’analyses approfondies autrement que sous

langle de la description de I'expérience des proches
des patients ayant bénéficié d’'une SPC (13). En rai-
son de I'importance de cette pratique, il parait essen-
tiel de faire état des représentations sociales qui y sont
associées. Dans le cadre de cette revue, les représen-
tations sociales sont entendues au sens de la défini-
tion proposée par Abric, soit comme «un ensemble
organisé et structuré d’informations, de croyances,
d’opinions et d’attitudes» (14). Ainsi, objectif de
cet article est de recenser dans les écrits scientifiques
les représentations, connaissances et attitudes de la

population générale par rapport a la SPC.

METHODOLOGIE

Démarche de recherche

Une recension des écrits s'inspirant de la métho-
dologie scoping review a été utilisée pour la réalisa-
tion de la présente revue. Lobjectif d’une telle recen-
sion est de défricher un sujet qui a été peu étudié,
ou qui s'avere conceptuellement complexe, en vue
d’en dégager les composantes émergentes. Ce type
de recension s’inspire de la méthodologie utilisée
dans le cadre des revues systématiques. Toutefois,
contrairement a ces derniéres, les écrits recensés et
analysés, conceptuellement et méthodologiquement
variés, ne peuvent faire I'objet d’une analyse stricte de
leur qualité, comme Cest le cas pour les revues systé-
matiques (15). La recherche documentaire, effectuée
dans les bases PubMed et Cinahl, a été réalisée pour
la derniere fois en date du 28 mars 2019. La stratégie
de recherche (annexe 1) a fait 'objet d’'une validation
aupres d’une bibliothécaire spécialisée en sciences de
la santé.

Criteres d’inclusion et d’exclusion

Dans le cadre de cette revue, seule la sédation
palliative profonde administrée de maniére continue
a été considérée. Ainsi, la sédation intermittente, la
sédation légére ainsi que la sédation profonde adminis-
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trée dans un contexte autre que la fin de vie imminente
ont composé les criteres d’exclusion associés a I'in-
tervention. Ces critéres ont été établis en confor-
mité avec les indications faisant 'objet d’un certain
consensus, en ce qui concerne le critere de fin de vie
(1,2), ainsi qu’en raison de I'absence de conscience
jusqu'au déces, distinguant la SPC des autres types
de sédation (5,10). Bien que n’ayant pas fait 'objet
explicite des recherches, les personnes atteintes d'une
maladie grave et incurable et les proches ayant accom-
pagné une personne en fin de vie ont été considérées
comme membres de la population générale. Les écrits
portant sur les professionnels de la santé et les érudiants
dans le domaine de la santé ont été quant a eux exclus.
Finalement, en ce qui concerne les variables de résul-
tats, les connaissances, représentations, croyances, opi-
nions et attitudes, analogues a la définition proposée
par Abric (14), ont composé les critéres d’inclusion,
alors que la notion d’expérience vécue a été rejetée.
Finalement, seules les études scientifiques rédigées en
langue anglaise ou francaise, parues aprés 2000 ont
été considérées. Cette période fait écho au renforce-
ment de 'encadrement de la SPC au moyen de la
production de lignes directrices acceptées a 'échelle
internationale (2). Ces critéres sont présentés de
maniére détaillée dans 'annexe 1.

Processus de sélection et d’analyse

Les articles générés par la stratégie de recherche
ont été importés dans Covidence pour une premiére
sélection. Covidence est un logiciel facilitant la réali-
sation de revues systématiques, notamment la phase
de sélection et d’extraction des données. Le texte
complet des articles, dont les titres et résumés qui
satisfaisaient aux critéres de sélection, a fait I'objet
d’une deuxiéme sélection. Les données des articles
retenus ont fait 'objet d’'une extraction orientée par
les trois variables de résultats d’intérét. Les données
associées a U'attitude, provenant des articles quanti-
tatifs, ont été résumées dans un tableau, puis rap-
portées sous forme de synthése narrative. Le corpus

composé des données issues des articles qualitatifs
faisant référence aux variables de résultats d’intérét
a fait I'objet d’une analyse thématique inductive et
itérative (16), dont les résultats sont rapportés sous
forme de synthése narrative.

RESULTATS

La stratégie de recherche a permis d’identifier
80 articles, dont 12 doublons. Soixante-huit (68)
références ont donc été soumises a la premiére sélec-
tion, desquelles 20 ont fait 'objet d’une évaluation
portant sur I'intégralité du texte. Ainsi, 12 articles
ont été exclus: 5 d’entre eux, portant sur 'expérience,
nont pas satisfait les critéres d’inclusion, 5 autres,
n’étant pas des articles scientifiques, ont été consi-
dérés comme des publications non conformes. Par
ailleurs, un article a été écarté puisqu’il portait sur
I'administration de la sédation palliative continue et
profonde chez une personne dont la mort n’était pas
imminente (17), ne pouvant ainsi renseigner sur les
représentations par rapport aux pratiques admises.
Finalement, un article a été exclu puisque, s'agissant
d’une analyse secondaire des données d’une étude
préalablement incluse, les résultats y étant présen-
tés mapportaient pas de données nouvelles et per-
tinentes a I'égard de la question de recherche (18).
Pour I'une des études retenues (19), les données ont
été collectées a la suite d’une proposition de loi sur
le droit a la sédation profonde. Puisque les données
proviennent d’un forum, aucune information sur les
participants n'a été divulguée; toutefois, les auteurs
rapportent que 67 des 1819 personnes ayant parti-
cipé se sont identifiées comme des professionnels de
la santé. Cétude a malgré tout été conservée, puisque
la contamination globale des données a été jugée
faible. Ainsi, huit articles ont été analysés, dont deux
études qualitatives (19,20), cinqg études quantitatives
(21-25), 'une étant une analyse secondaire (25) et
une étude mixte (26). A cet effet, un diagramme de
flux est présenté a 'annexe 2.
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Caractéristiques des études

Les études analysées ont été publiées entre 2002
et 2018, et ont eu lieu au Japon (22,23), en Belgique
(25) aux Pays-Bas (21,24,26) et en France (19). Lune
d’entre elles s'est tenue a la fois en Belgique, aux Pays-
Bas et au Royaume-Uni (20). Cinq de ces études
portent sur l'attitude par rapport a plusieurs inter-
ventions de fin de vie (21-25) alors qu'une porte sur
lattitude par rapport a la SPC exclusivement (26).
Finalement, trois articles portent sur les connais-
sances ou les représentations par rapport a la SPC
(19,20,26).

Des proches ayant accompagné une personne
en fin de vie ayant recu une SPC composent la popu-
lation de deux études (20,23), alors que les membres
d’un panel constituent I'échantillon de trois études
(21,24,26). En ce qui a trait aux outils d’évaluation,
le recours a des vignettes ou a des échelles de type
Likert est récurrent, toutefois leur contenu varie
considérablement d’une étude a 'autre. Les caracté-
ristiques des études sont résumées dans 'annexe 3.

Caractéristiques des participants

Pour la majorité des études, I'échantillon se
compose de plus de femmes que d’hommes (20—
24); la parité des genres n'est présente que dans deux
études (25,26). Lage des participants varie de 15 a
93 ans (19-25). Une tendance légerement supérieure
a la présence de croyances religieuses par rapport a
leur absence est observée au sein des études qui les
rapportent (21,22,24,26). Ainsi, de 51,4 % 4 58 %
des répondants ont déclaré entretenir des croyances
religieuses (21,22,24,26). Par ailleurs, le nombre
de participants ayant un faible niveau de scolarité
est équivalent au nombre de participants ayant un
niveau de scolarité élevé pour la majorité des études
(21,22,24), alors qu'un niveau de scolarité élevé pré-
domine au sein des autres, dans des proportions de
68 % a72,5 % (25,26). Les caractéristiques des parti-
cipants sont présentées a 'annexe 3.

Attitudes

Les attitudes ont été évaluées par deux méthodes
distinctes au sein des articles retenus: la premiere au
moyen de vignettes sarticulant autour d’une situa-
tion fictive n'impliquant pas le répondant (21,24,26),
la deuxieme au moyen d’une question visant a iden-
tifier les préférences personnelles des participants a
égard de différentes options de fin de vie (22,23,25).

Les trois études pour lesquelles les attitudes ont
été évaluées au moyen d’une vignette rapportent des
attitudes majoritairement favorables a la SPC, soit
dans des proportions de 56,6 % a 81 % (21,24,206).
Notons que la plus faible proportion de participants
ayant une attitude favorable envers la SPC est rappor-
tée dans I'étude qui référe a 'état d’inconscience de la
maniere la plus explicite (26).

Les études ayant identifié les préférences person-
nelles des participants présentent des résultats moins
favorables au recours a la SPC. Pour deux études,
seulement 25,8 % a 29,6 % (22,25) des participants
affirment avoir une attitude positive envers la SPC.
Toutefois, une étude fait exception puisque 78,7 %
des participants y ont indiqué étre favorable a I'usage
de la SPC pour eux-mémes (23). Cette étude se dis-
tingue cependant des précédentes, puisque le carac-
tere profond de la sédation, ou absence complete de
conscience, n'y est pas mis en évidence aussi claire-
ment. En effet, les deux premicres études emploient
les termes sédation profonde et continue (22) et admi-
nistration de médicaments qui vous garderont incons-
cient (25) alors que la troisieme fait plutot référence a
la réduction de conscience (23).

Des différences statistiquement significatives
ont été rapportées en ce qui a trait aux attitudes des
groupes ayant accompagné ou non une personne
en fin de vie. A cet effet, Sanjo et ses collegues (23)
rapportent que 75 % des répondants n’ayant pas
accompagné une personne en fin de vie ont une
attitude favorable a la SPC, alors que cette valeur
séleve a 85 % pour les répondants ayant accompa-
gné une personne en fin de vie atteinte d’un cancer.
De méme, une différence légere, mais significative,
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sobserve en fonction de I'espérance de vie de la per-
sonne visée par I'intervention dans la situation fictive
présentée dans une vignette. Ainsi, Van der Kallen
et ses collaborateurs (26) rapportent que 81 % des
répondants ont des attitudes favorables par rapport a
'usage de la SPC pour une personne dont 'espérance
de vie est de moins d’une semaine, comparativement
a 79 % lorsque I'espérance de vie est de moins d’un
mois. Par ailleurs, les études ne rapportent que des
différences légeres et non statistiquement significa-
tives concernant les attitudes par rapport au recours
a la SPC pour un patient mineur ou majeur, ou en ce
qui a trait & la nature physique ou psychologique des
symptomes a soulager (22). Un tableau résumant ces
résultats est présenté a 'annexe 3.

Caractéristiques personnelles

Parmi les études analysées, cinq (19,21-23,25)
ont identifié une association entre certaines caracté-
ristiques personnelles des répondants et des attitudes
positives envers la SPC. L'4ge apparait notamment
comme un facteur associé de maniére significative
a des attitudes favorables a la SPC (19,21-23,25).
En ce sens, trois études ont observé un risque relatif
(odds ratio) plus élevé et statistiquement significatif
en fonction de 'augmentation de I'age (par décen-
nie) du répondant (22,23,26). Une étude (23,24)
rapporte toutefois un déclin au-dela de 75 ans; une
autre (21) mentionne une association moins forte
pour la tranche d’age de 50-70 ans en comparai-
son avec ceux de 50 ans et moins. Deux études rap-
portent que la présence de croyance religieuse n’est
pas associée de maniére significative aux attitudes
par rapport a la SPC (19,21). Les résultats présentés
par Reitjens et ses collegues (24) suggerent, quant a
eux, quentretenir des croyances religieuses influence
négativement I'acceptation du recours a la SPC pour
un enfant. Toutefois, cette association n’atteint pas le
seuil statistique en ce qui concerne I'usage de la SPC
chez un adulte (25). Le niveau de scolarité n’appa-
rait pas comme un facteur influencant les attitudes
de la population générale envers la SPC (21,23,24).

Toutefois, une étude rapporte une association entre
un niveau d’éducation faible et des attitudes favo-
rables a la SPC (19). Finalement, le fait de perce-
voir un soutien émotionnel limité (24) ainsi que de
sopposer a I'euthanasie (21) constituent des facteurs
favorisant des attitudes positives envers la SPC.

Caractéristiques associées a une bonne mort

Des facteurs en lien avec les caractéris-
tiques associées & une bonne mort ont été identifiés
(19,22,24). Ces facteurs sont décrits, au sein des
études les ayant analysés, comme correspondant a
I'importance pergue de certains attributs associés a
la fin de vie (19,22,24). Ceux-ci ont été inspirés par
la littérature et différent selon I'étude (19,22,24).
La dignité, comprise parmi ces facteurs, influence
de différentes maniére les attitudes par rapport a la
SPC; le désir de mourir dans la dignité, ainsi que
le fait de se soucier de devenir un fardeau pour les
proches apparaissent comme des facteurs associés a
lacceptation de la SPC (24), de méme, une suscepti-
bilité moindre a percevoir I'importance de la dignité
y contribue (19). Le fait d’étre enclin a valoriser for-
tement le confort physique et psychologique (22),
ainsi que de percevoir la mort comme un moyen de
soulager les souffrances (19) sont également associés
a des attitudes positives par rapport a la SPC. Mourir
a Pendroit choisi ou avoir une bonne relation avec le
personnel sont considérés essentiels & une bonne mort,
ainsi que le désir de ne pas étre conscient de la mort
(22). Finalement, accorder une importance accrue au
fait que la mort survienne au terme de I'accomplis-
sement de la vie et par I'entremise d’une préparation
sont significativement associés a I'acceptation de cette
pratique (19,22).

CONNAISSANCES

Seule une des études retenues a étudié explici-
tement, et de maniére quantitative, les connaissances
sur la SPC (21). Celles-ci ont été évaluées au moyen
d’un questionnaire structuré, en ligne (21). Une autre
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étude fait état de résultats se rapportant aux connais-
sances; ceux-ci sont issus d’entrevues semi-dirigées
sarticulant autour d’'un aide-mémoire visant a raviver
le souvenir d’accompagnement d’une personne ayant
recu une SPC, ainsi que son usage (21,26). Les résul-
tats de ces études mettent en évidence des variations
de connaissances en ce qui concerne la signification
des termes utilisés, la pratique de la SPC et ses aspects
légaux.

Il apparait que la SPC est inconnue de plu-
sieurs, 40 % des gens n'en ayant jamais entendu par-
ler, en comparaison a 17 % qui affirment connaitre le
terme (26). Les proches d’une personne ayant béné-
ficié de la SPC connaissent et utilisent le terme pour
la plupart, bien que l'utilisation de termes génériques
ou vagues tels que le sommeil est documentée (26). La
majorité, soit 76 % des participants, identifie correc-
tement le statut légal de la pratique. Toutefois, 67 %
des participants identifient comme légal le recours a
la SPC dans l'intention de précipiter la mort, ce qui
ne constitue pas une pratique légale dans le contexte
législatif de I'étude rapportant ces résultats (26). De
plus, une certaine confusion entre la sédation et I'eu-
thanasie est observée; 41 % sont en mesure d’identi-
fier 'intervention lorsque décrite dans une vignette,
alors que 18 % des participants I'assimilent 2 une
euthanasie, de méme que 2 % a une euthanasie sans
requéte explicite du patient (26).

REPRESENTATIONS

Les représentations ont été mises en évidence
par trois études; les données ont été recueillies au
moyen d’un entretien semi-dirigé (21,26), d’un ques-
tionnaire structuré en ligne (21) et sur un forum de
I’Assemblée Nationale francaise (19). Les résultats
ont été obtenus a la suite d’analyses thématiques
(19,21,26). Les représentations de la population ont,
entre autres, trait aux aspects techniques liés a I'inter-
vention. Elles renvoient également a des construc-
tions symboliques antithétiques par rapport au mou-
rir.

Une procédure médicale

Il apparait que la population se représente
d’abord la SPC sur un plan technique. D’une part,
la SPC est définie comme une intervention ou un
traitement médical et protocolaire (18,26). Une
partie des représentations portent sur les causes qui
supportent son utilisation, ainsi que ses objectifs.
Il apparait que pour le public, la SPC vise a préve-
nir ou 4 diminuer un malaise, ainsi qu’a rétablir le
confort (18,26). La procédure semble marquante;
certains référent au matériel utilisé (26), a 'usage de
sédatifs (26) ou méme d’opioides (22,26), a 'arrét de
lalimentation et de 'hydratation (22,26), ainsi qu’a
la durée ou a l'intensité de la sédation (22,26). Le
résultat de la SPC, tel que percu par le public, renvoie
tant a I'altération de I’état de conscience, en référence
parfois au sommeil, au coma (22,206), ainsi qu’a la
mort (22).

Une mort tantét sereine, tant6t inhumaine

Les représentations de la population par rap-
port au caractére humain ou moral de la SPC sont
partagées. D’une part, elle fait écho & un processus
doux et naturel (21) contribuant a la bonne mort
du patient (26). Plus encore, elle est vue comme une
mort digne et sans souffrance permettant d’honorer
les souhaits de la personne (21,26). A 'opposé, la
SPC est aussi décrite comme une pratique inhumaine
(21,22). Pour certains, elle est associée a2 une mort
par inanition (18,21,26), pour d’autres, elle est per-
cue comme trop longue, prolongeant ainsi I'agonie
(18,21). Il apparait que la SPC est parfois pergue
comme une euthanasie hypocrite, puisque déguisée
(18,22). Une partie de la population générale entre-
tient I'idée qu'une telle intervention raccourcit la vie
de la personne qui en bénéficie (18,21,26). Pour cer-
tains, il sagit d’une euthanasie lente, provoquée par
larrét de I'alimentation et de 'hydratation (21,22),
alors que pour d’autres, la SPC vise explicitement a
précipiter la mort (18).
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DISCUSSION

Les attitudes de la population générale relatives
a la SPC sont partagées, faisant 'objet d’attitudes
positives chez 25,7 % a 81 % des répondants, selon
les études. Deux éléments associés aux modes d’éva-
luation utilisés dans les études semblent avoir eu une
influence importante sur les fluctuations observées
dans le cadre de cette revue. D’une part, une partie
des études se sont attardées a la mesure des attitudes,
au moyen de vignettes, alors que d’autres ont examiné
les préférences ou intentions des participants par rap-
port a leur propre mort, ce qui peut expliquer les
différences observées. D’autre part, les études ayant
fait explicitement référence au caractére profond de
la sédation ou a 'absence de conscience ont enregistré
considérablement moins de participants jugeant la
SPC acceptable que les études ayant privilégié I'em-
ploi d’euphémismes. A cet effet, Marcoux, Mishara et
Durand (27) ont observé que les attitudes exprimées
peuvent varier considérablement selon la formula-
tion de la question. Parallélement, les résultats d’une
des études incluses dans cette revue (27) suggerent
que la mention du caractére profond de la sédation
influence les attitudes; les auteurs rapportent des
résultats semblables A ceux observés dans le cadre de
la présente revue, soit 83 % et 76 % des répondants
en faveur au recours a la sédation légere, plutdt que
profonde, pour des symptdémes de nature physique
et psychologique respectivement. Ceci invite a une
considération accrue en ce qui a trait aux aspects
terminologiques en matiere d’évaluation des attitudes
de la population générale. Notons finalement que
pour les études ayant rapporté les résultats les plus
favorables, I'échantillon se compose de membres de
panels représentant la population générale.

Les écarts en ce qui a trait aux attitudes semblent
par ailleurs s'expliquer partiellement par des facteurs,
dont I'age et I'expérience d’accompagnement d’une
personne ayant recu une SPC. Une tendance a I'aug-
mentation des attitudes en faveur de la SPC pour
les tranches d’4ge les plus élevées semble se dessiner.

Bien que 'ensemble des études ayant examiné cette
variable reconnait qu’il s’agit d’un facteur associé
aux attitudes positives envers la SPC, le manque de
congruence observé entre les résultats des différentes
études ne permet pas d’établir clairement la nature
de leur relation. Par ailleurs, une revue de littérature
montre que les proches ayant accompagné une per-
sonne en fin de vie ayant recu une SPC semblaient
satisfaits de l'intervention dans 78 % a 93 % des
cas (13). Ainsi, une expérience positive pourrait en
partie expliquer les résultats observés dans le cadre
de la présente revue en ce qui a trait a I'expérience
d’accompagnement.

Lanalyse des connaissances de la population
générale par rapport a la SPC, reposant essentiel-
lement sur une étude, ne permet pas de porter des
conclusions généralisables. Toutefois, le niveau de
connaissance limité mis en évidence par cette étude
fait écho aux résultats présentés par certains auteurs
en ce qui a trait aux connaissances de la population
générale par rapport aux soins palliatifs de maniére
globale (28,29). A cet effet, une étude mentionne
que 71 % ne connaissent pas les soins palliatifs (28),
ce qui pourrait expliquer la présence de limites quant
aux connaissances relatives aux pratiques spécifiques
associées aux soins palliatifs telles que la SPC.

Par ailleurs, ces résultats suggerent, au-dela
d’un manque de connaissances, la présence d’une
confusion entre la SPC et 'euthanasie. La pré-
sence d’'une confusion entre la SPC et I'euthanasie.
Lenchevétrement des concepts de SPC et d’eutha-
nasie, sur le plan des représentations, ne peut étre
ignoré; il nest cependant pas possible, au terme de
cette analyse, de déterminer la nature de cette confu-
sion. Par ailleurs, la dualité observée dans la repré-
sentation de certains thémes est difficile a expliquer.
Toutefois, les limites aux connaissances de la popu-
lation, ayant été mises en évidence, constituent une
piste d’explication plausible, en raison de leur lien
étroit avec les représentations (14).
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LIMITES

La présente revue comporte plusieurs limites.
En ce qui a trait a la démarche de recherche, considé-
rant le nombre important de déclinaisons de termes
référant a la SPC, il est possible que le vocabulaire
de recherche ne les ait pas couverts enti¢rement.
Toutefois, 'usage d’un vocabulaire libre et contr6lé
dans les bases de données et le recours aux services
d’une bibliothécaire spécialisée ont permis de limiter
ce biais. Par ailleurs, les recherches n'ont été effec-
tuées que sur deux bases de données, et la littérature
grise n'a pas été recherchée. Il est donc possible que
les connaissances et attitudes de la population aient
fait I'objet de sondages nationaux n’apparaissant pas
sur les bases de données ou les recherches ont été
effectuées. Finalement, pour la majorité des études, la
date de collecte des données correspond a la période
d’intensification de I'encadrement de la pratique, il
est par conséquent possible que les résultats rapportés
a cette époque ne reflétent pas de maniere juste les
attitudes, informations et les croyances actuelles de la
population générale.

Les préférences et les intentions (19,22,23)
ont été considérées, dans le cadre de cette revue,
comme équivalent aux attitudes, en raison de leurs
similitudes en mati¢re de définition et de méthode
d’évaluation, et compte tenu des liens étroits que
ces concepts entretiennent selon les écrits d’Abric
(14). Ceci a toutefois été pris en considération dans
I'interprétation des résultats. De méme, I’absence
d’une définition claire en ce qui a trait & la SPC au
sein des études analysées a eu pour effet 'inclusion
d’articles pour lesquels il a été impossible de détermi-
ner hors de tout doute le type de sédation examinée
(22). Egalement, puisque les outils d’évaluation de
plusieurs études n'ont pas fait mention de 'espérance
de vie du patient (19,22,24,25), il a écé difficile de
déterminer la nature exacte de I'intention en amont
de l'intervention proposée. Ainsi, la SPC pourrait étre
interprétée comme une substitution a I'euthanasie, et
ce de maniere plus marquée dans certaines études

(24,25). Ces éléments doivent donc étre considérés
lors de l'interprétation des résultats de cette revue.
Par ailleurs, les variations dans 'encadrement de la
SPC au sein des différentes études et pays n'ont pas
été considérées dans 'analyse réalisée. Finalement,
le nombre restreint d’études portant sur les connais-
sances et les croyances de la population ne permettent
pas de porter des conclusions généralisables.

CONCLUSION

A la lumiére des résultats de cette revue, il appa-
rait essentiel que des études subséquentes visant 'éva-
luation des attitudes, des connaissances et des repré-
sentations de la population en regard de la SPC soient
réalisées. A cet effet, Iexploration de I'influence d’une
définition claire du concept de SPC sur les attitudes
du public, de méme que I'examen approfondi des dif-
férences entre les attitudes personnelles et générales
semblent pertinentes. Par ailleurs, la relation entre
certaines caractéristiques personnelles telles que I'age,
les croyances religieuses ainsi que le niveau d’édu-
cation, et la SPC mérite d’étre examinée davantage.
Par ailleurs, d’autres études sont nécessaires afin de
rendre compte des connaissances de la population, en
ce qui a trait précisément aux aspects terminologique,
légal et conceptuel, de méme que pour identifier les
sources d’informations qui alimentent les connais-
sances de la population. Considérant la confusion
entre les concepts de SPC et d’euthanasie qui a été
mise en évidence, d’autres études sont nécessaires afin
de déterminer, ainsi que de démystifier, I'objet de la
confusion entre les deux pratiques.

CONFLIT D’INTERETS

Cette revue a été menée de maniére indépen-
dante et les auteures déclarent n’avoir aucun conflit
d’intéréts.
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Annexe 1
Démarche de recherche

Question de recherche:

Quelles sont les représentations sociales de la
population générale, par rapport aux pratiques de
soins de fin de vie, plus spécifiquement la sédation
palliative continue?

PICO:

Population : population générale (non
professionnel)

Intervention: sédation palliative continue
Comparateur: Aucun

Outcomes: représentations sociales, connaissances et
attitudes

Stratégies de recherche:

(((attitudes OR attitude OR perceptions OR
perception OR opinions OR opinion OR preferences
OR preference OR thoughts OR feelings OR feeling
OR beliefs OR believe OR believed OR “social
representation” OR “social representations” OR
representation OR representations OR knowledge
OR knowledges OR understand®* OR convictions
OR conviction OR awareness OR view OR views OR
“Attitude”[Mesh] OR “Health Knowledge, Attitudes,
Practice”’[Mesh])) AND (“palliative sedation” OR
“deep sedation” OR “continuous sedation” OR
“terminal sedation” OR “Deep Sedation”[Mesh]))
AND (“General population” OR “public” OR
“general public” OR “Citizen” OR “Citizens” OR
“Population”[Mesh])

(“General population” OR “public” OR “non-
professional” OR “non-professionals’OR “general
public” OR “Citizen” OR “Citizens” OR (MH
“Population”) OR (MH “Urban Population”) OR
(MH “Suburban Population”) OR (MH “Rural
Population”) ) AND ( “palliative sedation” OR

“deep sedation” OR “continuous sedation” OR
“terminal sedation” OR (MH “Sedation”) ) AND
( “Attitudes” OR “attitude” OR “perceptions” OR
“perception” OR “opinions” OR “opinion” OR
“preferences” OR “preference” OR “thoughts” OR
“feelings” OR “feeling” OR “beliefs” OR “believe”
OR “believed” OR “social representation” OR
“social representations” OR “representation” OR
“representations” OR “knowledge” OR knowledges”
OR understand* OR “convictions” OR “conviction”
OR “awareness” OR “view” OR “views” OR (MH
“Attitude”) OR (MH “Knowledge”) OR (MH
“Health Knowledge”) )

Criteres d’inclusion:

Population: Personnes atteintes d’une maladie
grave et incurable; proches ayant accompagné une
personne en fin de vie en soins palliatifs; proches
ayant accompagné une personne 4gée atteinte de
démence sévere en fin de vie; personnes vivant dans
une situation de précarité financiére ou sociale

Intervention: Sédation palliative continue

Outcome: Connaissances; croyances; opinion;
attitudes; représentations

Types d’études: Toutes études primaires
Langue: Frangais; anglais

Année de parution: 2000 et plus

Criteres d’exclusion:

Population: Professionnels de la santé; étudiants
dans le domaine de la santé
Intervention: Sédation intermittente; sédation
profonde dans un contexte autre que la fin de vie;
sédation légeére ou modérée

Outcome: Expérience
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Annexe 2
Diagramme de flux

Reférences identitfiees dans les

Reférences aditionnelles repérées

bases de donnés dans d’autres sources
(n=80 ) (h=10)
v Y

Références aprés le retrait des doublons
(n=68 )

Y

Références évaluées

(n= 68)

h 4

Articles complets évalués

A 4

Références exclues
(n=48 )

pour I'éligibilite
(n=20)

h 4

Etudes incluses dans la
synthése
(n=8)

A 4

Articles complets exclus
(n=12)
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Annexe 3

séquentielle expli-
cative

Partie qualitative:
étude descriptive

prendre des décisions sur la fin de vie avec les
patients et leurs proches.

’
Résultats
Tableau 1. Caractéristiques des études
Source Pays Type d’étude Objectif Composition de Taille de
P’échantillon P’échantillon
Toporski France Qualitative Explorer plus précisément comment le grand Population générale; | N=1819
etal., 2017 Etude descriptive gub.m:, slest, (sials.l de cesfno(tilons (en lle’{ll avec le. internautes
(19) qualitative roit 4 la sédation profon e) et ce qU’il pouvait
en dire.
Bruinsma | Pays-Bas, Qualitative Explorer les descriptions et expériences des Proches de N=32-38*
etal, 2014 | Belgique et Etude descriptive proches en ce qui a trait 4 la sédation palliative 32 personnes ayant
(20) Royaume-Uni qualitative continue dans les soins de fin de vie chez les regu la sédation
patients atteints de cancer, ainsi qu’identifier et | palliative
expliquer les différences entre les répondants des
Pays-Bas, de la Belgique et du Royaume-Uni.
Rietjens et | Pays-Bas Quantitative Comparer les attitudes du grand public Population générale N=1388
al., 2005 Erude descriptive n§e.rl?mdals. et,des médecins a | e.:gard de trois mem:bre d1.1 Ranel
(21) comparative décisions différentes en fin de vie: euthanasie de «l’association des
T : active, la sédation finale et 'augmentation du consommateurs »
(Transversale ) dosage de morphine avec possibilité d’'une mort
prématurée.
Moritaet | Japon Quantitative Clarifier le type de sédation préféré par la Population générale N= 457
al., 2002 Erude descriptive {)opfulatlon ger}qutie Japonallse; 1d)efr,1t1ﬁer ayar; assisté a di:s
(22) corrélationnelle es facteurs qui influencent les préférences; conférences sur la
T : déterminer comment la population estime que | santé destinées aux
(Transversale) les médecins devraient les informer au sujet des | non-professionnels
thérapies de sédation.
Sanjo et al., | Japon Quantitative Conceptualiser de maniére globale une bonne Population générale N= 30061
2007 (23) Erude mort dans un échantillon représentatif de non endeuillée,
comparative/ la population japonaise et en explorer les population générale
corrélationnelle associations avec les préférences en matiére de endeuillée, membres
T | choix de fin de vie. de la famille
(Transversale) endeuillée d’'une
personne décédée
d’un cancer
Rietjens et | Pays-Bas Quantitative Mieux comprendre les caractéristiques d’une Population générale N=1388
al., 2006 Etude descriptive b?nne mort pour ,la poPulan.on genf:rale mem)bre dL.l Ranel
(24) ati 11 néerlandaise, et déterminer si les attitudes envers | de «I’association des
corrélationnelle h 5 etet . jdes chy
I’euthanasie, la sédation terminale et 'utilisation | consommateurs»
de fortes doses de morphine sont associées a des
attitudes envers une bonne mort.
Scherrens | Belgique Quantitative Examiner si les décisions de fin de vie Population générale N=9,651
etal., 2018 Frude descriptive soqt/ ctaient hees' aux caractéristiques o (analy’se secondavlre
(25) corrélationnelle sociodémographiques, au soutien social et 2 I'état | données du National
T : de la santé physique et mentale Health Interview
(Transversale) Survey 2008)
Van der Pays-Bas Mixte Donner un apercu de l'attitude du grand public | Population générale, N= 1960**
Kallen et a Pégard de la sédation palliative, dans le but membre du panel
al., 2013 Partie quanti- d’informer les professionnels de la santé sur la
(26) tative: Frude maniére de communiquer adéquatement et de | «centERpanel» No 16%**

qualitative
* Trente-huit (38) personnes ont participé & 32 entrevues. Seulement 32 personnes, soit celles considérées comme les plus impliquées
dans les soins de la personne défunte, ont été sollicitées pour les questionnaires sociodémographiques.
**  Echantillon pour la collecte des données quantitatives.
***  Echandillon pour la collecte des données qualitatives.
94 Les Cahiers francophones de soins palliatifs ® Volume 19, numéro 2




Tableau 2. Caractéristique des participants

Source Taille de Sexe (%) Age Niveau Croyances religieuses (%)
I’échantillon (moyenne) d’éducation (%)*
étendu
Toporski et al., 2017 (19) N= 1819 ND ND ND ND
Bruinsma et al., 2014 (20)** N= 32 F=31,3 ND ND ND
H =68,8
Rietjens et al., 2005 (21) N= 1388 F=61 (47) 20-93 Faible = 50 Aucune = 44
H=39 Elevé = 50 Présence de = 56
Morita et al., 2002 (22) N= 457 F =68 (51) moins de Faible = 51 Aucune = 47
H =32 30-plus de 70 Flevé = 47 Présence de = 51,4
Sanjo et al., 2007 (23) N= 3061 F = 60,5 (ND)Moins ND ND
H-=395 de 49-plus
de 70
Rietjens et al., 2006 (24) N= 1388 F=61 (47) 20-93 Faible = 50 Aucune = 44
H=39 Elevé = 50 Présence de = 56
Scherrens et al., 2018 (25) N=9651 F=519 (ND)15- plus Faible = 27,5 ND
H = 48,1 de75 Elevé = 72,5
Van der Kallen et al., 2013 (26) N=1960*** F =46 (ND)moins Faible = 32 Aucune = 42
H= 54 de 50 - plus Elevé = 68 Présence de = 58
de 70
N= 16%*** F=50 (ND)moins Faible = 31 ND
H=50 de 50 - plus Elevé = 69
de 70
* Le niveau de scolarité a été déterminé selon le systéme de classification prédominant dans les études: le niveau d’éducation élevé est

défini comme I'enseignement professionnel intermédiaire ou secondaire supérieur général; enseignement professionnel supérieur;
université. Le faible niveau d’éducation est défini comme enseignement professionnel inférieur ; enseignement secondaire inférieur
général; école primaire.

** Ces résultats sont présentés en nombre (N=) dans les études; une conversion a été réalisée, en fonction de la taille de I'échantillon,

afin de faciliter la lecture du tableau.

***  Echantillon pour la collecte des données quantitatives.

*#x Echandillon pour la collecte des données qualitatives.
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Tableau 3. Attitude

al., 2013 (26)

est un homme de 70 ans atteint d’un cancer intestinal incurable
avec métastases. Il souffre beaucoup. Le médecin pense qu'il a une
espérance de vie de moins d’une semaine. Les médicaments contre
la douleur ne peuvent pas soulager suffisamment sa douleur.

Aprés avoir parlé 3 M. Avezaath, le médecin décide de recourir &
la sédation jusqu’au moment de son décés pour le soulager de ses
souffrances. Dans cette situation, M. Avezaath ne peut plus ni
manger ni boire et des fluides ou de la nourriture ne seront pas
donnés. Le médecin administre un sédatif, aprés quoi M. Avezaath
s'endort rapidement. Il décéde une semaine plus tard.

Source Question posée* Type Favorable | Défavorable | Taille de
d’échelle (%) *** (%) *** I’échantillon
utilisée

Rietjens et al., M. Van der Buis a 61 ans et est atteint d’'un cancer avec métastases | Echelle de 58 ND N=1388

2005 (21) étendues. Sa maladie est incurable et il souffre de douleur intense. | type Likert a

1l fait une demande explicite d’euthanasie & son médecin. Estimez- | 5 points.

vous qu'il est acceptable que le médecin: provoque un état

d’inconscience, le patient ignorant la douleur et mourant dans la

semaine?

Joke Jaspema a 15 ans et souffre d’un cancer avec métastases Echelle de 60 ND N=1388

étendues. Sa maladie est incurable et elle souffre beaucoup. Aprés | type Likert a

discussion avec ses parents, elle fait une demande d’euthanasie & 5 points

son médecin. Est-il acceptable que le médecin: provoque un état

d’inconscience, le patient ignorant la douleur et mourant dans la

semaine ?
Morita et al., Identifier pour chaque option I'acceptabilité pour de la souffrance | Echelle de 29,6 71 N=457
2002 (22) intraitable de nature psychologique; Les options sont: (1) des type Likert a

soins sans sédation (2) une sédation légere (3) sédation profonde 4 points

intermittente (4) sédation profonde et continue et (5) suicide

assisté par un médecin (PAS)/euthanasie).

Identifier pour chaque option 'acceptabilité pour de la souffrance | Echelle de 27,2 72 N= 457

intraitable de nature physique; les options sont: (1) des soins type Likert a

sans sédation (2) une sédation légere (3) sédation profonde 4 points

intermittente (4) sédation profonde et continue et (5) suicide

assisté par un médecin (PAS)/euthanasie).
Sanjo et al., 2007 | Si vous aviez une détresse réfractaire grave, voudriez-vous le Echelle de 78,7 21,7 N=3061
(23) traitement suivant? Cadministration de sédatif afin de ne ressentir | type Likert a

aucune détresse en raison d’une réduction de conscience (thérapie | 4 points

de sédation palliative).
Riegjens et al., M. Van der Buis a 61 ans et est atteint d’'un cancer avec métastases | Echelle de 56,6 39,9 N= 1388
2006 (24)** étendues. Sa maladie est incurable et il souffre de douleur intense. | type Likert &

Il fait une demande explicite d’euthanasie 4 son médecin. Estimez- | 5 points

vous qu'il est acceptable que le médecin: provoque un état

d’inconscience, le patient ignorant la douleur et mourant dans la

semaine?
Scherrens et al., Si vous étiez confronté & une maladie en phase terminale, pourriez- Echelle de 25,8 ND N= 6657
2018 (25) vous envisager de demander au médecin de: administrer des type Likert 2

médicaments qui vous garderont inconscients jusqu’a votre mort? | 5 points
Van der Kallen et | Identifier le degré d’accord avec I'acte du médecin. M. Avezaath ND 81 ND N=974

Traduction libre.

x Ces résultats sont présentés en nombre (N=) dans les études; une conversion a été réalisée, en fonction de la taille de I'échantillon,
afin de faciliter la lecture du tableau.

% Les résultats ont été dichotomisés selon la maniére prédominante dans les études: les réponses de type oui, probablement oui ont été
considérées comme attitudes favorables, les réponses de type non, probablement non et peut-étre ont été considérées comme attitudes
défavorables.
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