€ Du curatif au palliatif

Les 10 questions pour prendre
une décision

La décision de débuter les soins palliatifs doit tenir compte a la fois de ce que
dit ou ressent le malade, du processus pathologique qui l'affecte el

des perceptions de son entourage familial et soignant.

epuis le 9 juin 1999, le droit a

I"acces aux soins palliatifs esl

garanli parlaloi:« Toute per-
sonne malade dontI'état le requiert a
le droit d’accédera des soins palliatils
el a un accompagnement » (principe
de justice).
Larticle 38 du Code de déontologie
médicale précise que «le médecin doit
accompagner le mourant jusqu’a ces
derniers moments, assurer par des
soins el mesures appropries, laqualité
d'une vie qui prend fin, sauvegarder
la dignité du malade el réconforter
son entourage. Il n'a pas le droil de
provoquer délibérément lamort. »

MAIS QUELLE EST LA
DEFINITION DES SOINS
PALLIATIFS ?

Selon la Sociélé Francaise d’Accom-
pagnement el de Soins Palliatifs (SFAP,
1992), « les soins palliatifs sont des
soins actifs, dans une approche glo-
bale de la personne, en phase évoluée
ou lerminale d'une maladie poten-
tiellement mortelle. Prendre en comple
elviserasoulagerlesdouleurs physiques
ainsi que la souffrance psychologique,
morale el spirituelle devientalors pri-
mordial... Les soins palliatifs consi-
derent le malade comme un vivant el
samorl comme un processus normal.
IIs ne hatent ni ne retardent le déces.
Leurbutestde préserverlameilleure
qualité de vie possible jusqu’a la mortl.
I1s sont multidisciplinaires dans leur
démarche...»,

*service de Gerontologie el de Soins Palliatifs
Hipital Pawl Brousse, Villejuifl

o Une équipe multidisciplinaire

Dans cette approche, comme en géria-
trie d’'une facon générale, la nolion
d’équipe multidisciplinaire est essen-
tielle. Elle permet de mettre en com-
mun el de confrontertoutesles obser-
vations complémentaires des différents
professionnels: médecins, infirmicres,
aides-soignantes, psychialres, psy-
chologues, kinésithérapeules, assis-
lants-sociaux, qui cotoient le malade.
Carilne laut pasoublier que le méde-
cinn’aqu'une vision
partielle du malade,
tres limitée dans le
lemps, et que le
patient n’a pas tou-
jours le méme dis-
cours avec chaque
soignant.  Celle
approche multidis-
ciplinaire protege
contre des choix indi-
viduelsliésa des pro-
jectionstrop person-
nelles. Elle permel de verbaliser le
vécudessoignants. Enlin, elle permel
d’harmoniser les comportements el
d’organiseren commun une stratégie
de soins adaptée et cohérente. Lavis

Il est important
de préserver
le déroulement
naturel
du processus
de mort.

Tableau 1 - Distinction entre soins curatifs et soins palliatifs

Dr Renée Sebag-Lanog,
Dr Christophe Trivalle®

d’un médecin expérimenté (consul-
tation douleur ou équipe mobile de
soins palliatifs). neutre dans la relation,
peulreprésenteraussi un recours preé-
cieux.

LA MORT : UN EVENEMENT
NATUREL

Dans la démarche des soins palliatils,
la mort esl considérée comme un éve-
nement naturel et non comme un échec
médical (1). 1l est donc important de
préserver le déroule-
ment naturel du pro-
cessus de morl. Le
momenl de survenue
de la mort appartient
en propre a chacun: il
fautsavoiren effet que
ceux qui “mettent du
temps a mourir” onl
souvent de bonnes rai-
sons de le faire: diffi-
cultésase séparerd’un
proche, attente de la
venue d'un étre cher, d'une naissance,
d’un anniversaire ou d’une [éte, exis-
tence d’un conflit familial non résolu.
De plus, les jours ou les heures qui
précedent lamortsontsouvent l'occasion

(adapté d’aprés 1).

Soins palliatifs Soins curatifs
Objectif Qualité de vie Durée de vie
Approche Pluridisciplinaire Médico-technique
Dimension psycho-sociale Essentielle Accessoire ~
Représentation de la mort Evénement naturel “Echec médical”
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d'échanges importants entre le mou-

rant el ses [‘ll‘il('il('.‘i. Al ['l]]‘]‘ll)l'iS pour

des malades ayant une démence sévere,
Enfin. laqualité de F'accompagnement
a une influence sur le déroulement
dudeuil ultérieur, pourla famille, mais
aussi pour les soignants.

QUELS MALADES ?
Méme s'ils ont éLé ini-
tialementdéveloppés
pourles malades can-
céreux, les Soins Pal-
liatifs s'adressent plus
largement aujour-
d’hui aux personnes
donl la maladie esl
tres évoluée, polen-
tiellement mortelle,

el pour laquelle la
médecine moderne

ne peul plus proposerde traitement cura-
til. Les malades relevant de soins pal-
liatifs peuvent se trouver a domicile,
enmaisonde retraite oudans des ser-
vices hospitaliers aussi différents que
la médecine interne, la gériatrie, la
néphrologie, la neurologie, la réani-
mation.

Ils peuvent étre atteints de patholo-
gies variées comme une insuffisance
rénale terminale, une sclérose laté-
rale amyotrophique (SLA), une sclé-
rose en plaque (SEP), un sida...

Engériatrie (2-5), les soins palliatifs s"ap-
pliquent, bien entendu, dans le cadre
de cancers évolués (pres de la moilié
desmalades quidécedentd’un cancer
ontplusde 70 ans (6) mais également
dans d’autres pathologies comme les
insuffisances d’organe au stade ler-
minal (cceur, rein, poumon...), les
pathologies neurologiques dégénéra-
tives el vasculaires (maladie de Parkinson
tres évoluée, démences comme la
maladie d’Alzheimeraun stade avancé
(7, 8), accident vasculaire cérébral
massil). Souvent aussi, c'esl un élat
polypathologique qui va moliver une
prise en charge palliative: le malade

Deux écueils
sont a éviter :
l'acharnement
thérapeutique
el le defaitisme.

eslatteint par plusieurs maladies qui, |

prises chacune individuellement, ne
sont pas mortelles, mais qui, associées,
vont entrainer son déces.
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Les soins palliatifs en gériatrie
1™ partie

DEUX ECUEILS IMPORTANTS
Il est maintenant évident pour tout le
monde que 'age en lui-méme ne consli-
tue pas le critere décisionnel le plus
pertinent pours’orienter versdes soins
palliatifs. Telle attitude curative par-
faitement justifiée chez un nonagé-
naire, peul étre au conltraire lotale-
mentdéraisonnable chezunindividu
plus jeune. Ceci esl
d'autant plus vrai que
lespérance de vieaun
age donné a beaucoup
aungmenté aucoursdu
siecle dernier (source
INSEE). Ainsi,a 75 ans,
'espérance de vie
movenne estde 10ans
pourleshommesetde
15 ans pourles femmes.
A8jans,elleestencore
desanspourleshommeselde6,5ans
pourles femmes.

Cependant, deux écueils sonl a éviler:
I'acharnement thérapeutique et le
défaitisme (9, 10).

el'acharnement thérapeutique

LJacharnement thérapeutique consiste
dans la poursuile de soins curalifs,
alorsméme que le patient n’a plus de
chances d’en tirer un réel bénélice
(principe de proportionnalilé el de
futilité). 1l est source d’agressivilé
thérapeutique et de souffrances inutiles,
pour le malade, mais aussi pour la
famille et les soignants. Dailleurs,
I'article 37 du Code de déontologie

Figure 1 - “Stratégie évolutive”

situation (adapté d’aprés 11).

médicale précise bien que le méde-
cindoit «évilertoute obstination dérai-
sonnable dans lesinvesligationsoula
thérapeutique. » Ce peul étre la pour-
suite chezunmourant d'un traitement
préventil par I'héparine, la pratique
de prises de sang répétées ou la sur-
veillance de la pression artérielle par
un brassard a gonflage automalique...

o Le défaitisme
Mais il faul aussi éviter le défaitisme
ou I'abandon thérapeutiques injusli-
fiés, au prétexte de I'age. De quel droil
priverun malade d’un traitement cura-
tifefficace s'il peut en bénéficier véri-
tablement, entermes de quantité, et sur-
tout en termes de qualité de vie?
Ontoucheici toute la complexité de la
médecine gériatrique qui doit alafois
| faire bénéficier les malades méme tres
| agés des progres de lamédecine sans
pour autant faire de 'acharnementl
thérapeutique.

QUAND ET COMMENT
PASSER DU CURATIF

AU PALLIATIF?
Commentajusterla prise en charge the-
rapeulique a chaque malade, tout au
long de son évolution, au plus pres de
son état, de sesbesoins et de ses désirs?
Quelle altitude adopter vis-a-vis des épi-
sodes aigus intercurrents?

Il n’v a pas de réponse loute faite, el
encore moins de formule pour prendre
desdécisionsadaptées el salisf:
face aux malades. Chaque situation
est unique et doit le rester.

santes

: adapter le traitement a la

Traitement a visée curative

DiagnostiC  —

Période palliative
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Prendre la décision de soins palliatifs
pour un malade c’est discerner le
moment oul la qualité el le confort de
lavie deviennentplusimportants que
sadurée, irrémédiablement limitée, dans
tous les cas (tableau 1) (1). Recon-
naitre I'impossibilité de guérir un
malade marque incontestablement
un tournant dans sa prise en charge thé-
rapeutique.

Dans le cadre de “longues” maladies
comme le cancer, la maladie d’Alz-
heimer oulamaladie de Parkinson, on
observe souvent une adaptation pro-
gressivedes soins:iln'y
apasde transition bru-
tale entre soins cura-
tifs et soins palliatifs

Prendre la
décision de soins

LES 10 QUESTIONS POUR
AIDER A LA DECISION

@ Quelle est la maladie princi-
pale de ce patient ?

IIpeuts’agir d'un cancer, d'une mala-
die d’Alzheimer ou d’'une insuffisance
cardiaque.

© Quel est son degré d’évolution ?
- Par exemple pour la maladie d’Alz-
heimer: sommes-nous au débutdela
maladie ? Le malade garde-t-il encore
une qualité de vie et une possibilité
d’échanges relation-
nels? Ou est-il au
conlraire tolalement
dépendant pour tous

comme lillustre trés palliatifs pour un les actes de lavie quo-
bien la figure 1 (11), malade c’est tidienne, incapable de
avecparfois desretours , parleretdereconnaitre
enarriére. Par ailleurs, dlscerner\ ses proches?
ilestimportantde dis- le moment ou la - Existe-t-ilune dénu-
tinguer la phase pal- qualité et trition sévere (poids,
liative d’'une maladie, le confort de la vie albumine, préalbu-
qui peut parfois durer devi .y mine)?
desannéesetau cours . eviennent pius - Pourune insuffisance
desquelles certaines importants que cardiaque: peut-on
thérapeutiques spé- sa durée. encore améliorer la

cifiques sont poursui-

vies, et la phase pro-
prementterminale limitée a quelques
jours ou seulsles soins de confort sont
appliqués.

Cependant, il n’est pas toujours aisé
de discernerle moment otiles soins doi-
vents’orienter davantage vers une prise
encharge palliative (9,12). En 1991,nous
avons proposé un questionnaire simple,
destiné a guider notre réflexion dans
ces situations difficiles (5). Ce ques-
tionnaire peut aider a déterminer le
moment du passage des soins curatifs
aux soins palliatifs (il existe bien siir
d’autres fagons d’analyser ces situa-
tions et de guider la décision (13)). 11
fautnoter qu’il s’agit de questions etnon
pas de réponses. I s’agit de s’interro-
ger devant chaque malade en parti-
culier pourdéterminerce qu’ilyalieu
de faire,ici etmaintenant. 1l s’agil d’in-
troduire celte interrogation entre ce
quenoussavonsfaire, ce quenous pou-
vonsfaire et ce que nous allons faire,
non pas sur ce malade, mais pour lui
etaveclui.

qualité de vie grace

aux inhibiteursdel'en-
zyme de conversion notamment? Ou
a-t-on déja épuisé touteslesressources
de ces thérapeutiques?

© Quelle est la nature

de I'épisode actuel surajouté ?
S’agit-il d’'une infection relativement
banale, d’'une déshydratation, ou au
contraire d’une insuffisance rénale
aigué ou d’'une embolie pulmonaire
massive ?

Dans certains cas difficiles, un traitement
d’épreuve de 48-72 heures peut étre
proposé avant de faire une réévaluation.

O Est-il facilement curable
ounon?

Dans cette notion de “facilité”, il faut consi-
dérerce queletraitement vaimpliquer
pour le patient comme souffrance et
comme stress supplémentaires.

On peut par ailleurs rester dans une
optique curative sans utiliser pourautant
les méthodes les plus agressives.
Cependant, sil’orientation reste cura-
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tive chez un patient ayant, par exemple,
un mauvais état nutritionnel, il faut
savoir prendre a temps les mesures
efficaces pour lutter contre la dénutrition
(cequipeutallerjusqu’alasondenaso-
gastrique oula gastrostomie), pourne
pas comprometire le succes de la prise
en charge.

® Y a-t-il eu une répétition
récente d’épisodes aigus
rapprochés ou une multiplicité
d’atteintes pathologiques
diverses ?

IIs’agit essentiellement de cestableaux
cliniques o1 le cumul des pathologies
conduita desimpassesthérapeutiques:
3 épisode d’infection pulmonaire ou
X¢ épisode d’cedeme aigué du pou-
mon, en quelques semaines.

® Que dit le malade, s'il peut le
faire?

- IIfauttoujours, quand c’est possible,
parler longuement avec le malade.

- [l faut savoir ce qu’il sait de samaladie
etdelagravité de son état. Qu’est-ce qui
lui a déja été dit, comment, avec quels
motsetparqui? Cestsouventune source
de discordance entre laréalité clinique
et les attentes du malade. Il peut aussi
exister un mécanisme de déni.

-1lfaut saisir ce qu’il ressent de son état,
connaitre ses désirs en matiere de
soins et surtout cerner son désir de
vivre, de lutter.

- I faut aussi obtenir son consente-
ment sur les examens et les traite-
ments qu’on lui propose, et éviterune
attitude “paternaliste” qui consisterait
a décider a sa place.

Le malade a le droit d’accepter ou de
refuser (principe d’autonomie). Ceci
n’est bien sfir pas toujours possible,
notammenten cas de confusion oude
dépression sévére.

@ Qu'exprime-t-il a travers

son comportement corporel

et sa coopération aux soins ?
Eneffet,eten particulier chezles per-
sonnes atleintes de la maladie d’Alz-
heimer, il faut savoir donner toute sa
valeur au langage corporel.
Lobservation du comportement du
malade, la maniére dontil accepte ou
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repousse les soins constituent des
indicateurs tres précieux, qui sont
d’ailleurs utilisés dans les échelles
d’hétéro-évaluation de la douleur.

Les soins palliatifs en gériatrie
1~ partie

o surle malade lui-méme, ce qu’il dit,
ce quil ressent, ce qu’il nous montre,
son confort, sa coopération et son
consentement aux soins;

e sur le processus pathologique qui

© Quelle est la qualité de son Paffecte, pris dans toute sa globalité et
confort actuel ? son évolutivité;

Cette question tra- ¢ et enfin, surles per-
duit le souci devenu ceplions de son entou-
constant de soulager S’abstenir rage familial et soi-
la douleur et de lut- gnant.

ler contre I'inconfort. d’utiliser

11 faut savoir recon- des mo yens Ce questionnement est
naitre lemomentou . . ) utile pour décider de
un examen complé- dlSp roportionnes la conduile atenirdans

mentaire ou un trai-
tement deviennent
source d’inconfort, et
donc plus nuisibles
que bénéfiques.

© Qu’en pense sa

famille?

Ts’agit de rencontrerlafamille, de savoir
cequelle sait,commentelle vitla situa-
tion, ce qu’elle désire pour son parent.
Cependant, il faut savoir garder une dis-
tance critique suffisante pour ne pas
se laisser entrainer parla famille vers
des conduites qui seraientinadaptées
vis-a-vis du malade.

Il faut aussi éviter de faire porter ala
famille, fut-elle médicale, le poids de
décisions qui pourraient la culpabili-
ser ultérieurement.

Lexistence d'unreprésentant choisi par
le malade, tel que cela a été proposé
par le Comité d’Ethique, peut repré-
senter une aide, notamment aupres
des personnes agées isolées ou en
conflit avec leurs proches.

@ Qu’en pensent les soignants
qui le cotoient le plus souvent ?
1l s’agit bien stir d’aboutir a “la moins
mauvaise décision”. La concertation
d’équipe représente certainement le
meilleur moyen d’y parvenir, mais le
médecinne doitpasseretrancherder-
riereladécision de'équipe etdoit assu-
mertotalementle choixthérapeutique
el sa responsabilité médicale.

CONCLUSION

Comme on le voit, il s’agit de s’inter-
roger a la fois:
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ou futiles releve
simplement d’une
bonne médecine.

de nombreuses situa-
tions: hospitaliser ou
ne pas hospitaliser,
transférer ou ne pas
transférer, poser ou
nonune sonde de gas-
trostomie, perfuser ou

non un malade ayantune déshydratation
biologique, prescrire des antibiotiques
ou s’abstenir, enfin, passer d’une prise
en charge encore curative a des soins
de confort et de fin de vie. Il permet aussi
d’anliciper certaines situations aigués.

Il estimportant de noter que ces déci-
sions d’abstentions thérapeutiques
ne sont pas directement “donneuses
de mort”, car la capacité de survie
ullérieure des patients est imprévisible,
mais elles permettent au processus de
mort de se déroulernaturellement et
ason proprerythme. Ainsi, s’abstenir
d’utiliser des moyens disproportion-
nés ou futiles dans certaines situa-
tionsreléve simplement d’'une bonne
médecine, adaptée a I’état et aux
besoins du patient. Pourrespecter sa
mort, quand on ne peut plus assurer
sa survie. n

18-20.
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