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® La prise en charge palliative de personnes souffrant de graves mala-
dies et en fin de vie est une part importante de I’activité médicale, sou-
vent un défi du point de vue médical dans une situation psychosociale
complexe.

® En plus d’'une approche pluridisciplinaire sur une large base, un
grand intérét revient a la bonne collaboration entre médecins de premier
recours, qui suivent une grande partie des patients en situation palliative
pres de chez eux, décentralisés, et équipe spécialisée en médecine pal-
liative, qui est la pour les soutenir et les conseiller dans des situations de
crises médicales ou autres.

® Avec plusieurs exemples de la pratique actuelle du Palliative Care
Team dans le canton de Thurgovie, nous présentons plusieurs proposi-
tions de solution de médecine palliative pour des symptomes lourds. Nous
montrons en outre comment, par une collaboration en réseau entre mé-
decins de premier recours et spécialistes, une prise en charge adéquate
des personnes gravement malades et en fin de vie peut étre assurée tout
au long de I’évolution de leur maladie.

La prise en charge palliative de patients souffrant de
maladies graves, inguérissables, et en fin de vie, est une
importante part de I'activité médicale et souvent un défi
a plusieurs points de vue. En plus de probléemes pure-
ment médicaux, les besoins psychosociaux et spirituels
prennent de plus en plus d’importance, qui peuvent
rendre indispensables non seulement des connaissances
spécialisées, mais aussi une étroite collaboration pluri-
disciplinaire.

Dans des situations complexes est particulierement im-
portante I'étroite collaboration entre médecins de pre-
mier recours, qui suivent une grande partie des patients
en situation palliative pres de chez eux, ou dans des ins-
titutions, et équipe spécialisée en médecine palliative,
qui est la pour les soutenir et les conseiller dans des si-
tuations de crises médicales ou autres.

Cet important aspect a aussi été pris en compte dans le
concept d’application Palliative Care du canton de
Thurgovie [1]. En mai 2009, apres acceptation d’une
initiative populaire, le droit a une prise en charge pallia-
tive a été inscrit dans la Loi sanitaire de ce canton, en
ces termes: «Les personnes souffrant d’'une maladie in-
guérissable et les mourants ont droit & une prise en
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d'intéréts en charge et a un traitement adéquats avec soins palliatifs
:L?ct"gn avec cet médicaux, infirmiers et d’accompagnement, si un trai-

tement curatif semble voué a I’échec.»

Dans le concept d’application élaboré par la suite, non
seulement a été décidée la création d’une unité de soins
palliatifs au Kantonsspital Miinsterlingen, mais une
grande valeur a également été accordée au développe-
ment de la médecine de premier recours décentralisée,
entre autre avec encouragement et soutien intensifs de
la formation continue et permanente de Spitex, des mé-
decins de famille et des homes. Comme agent de liaison
entre les soins spécialisés au centre et la médecine de
premier recours proche du domicile des patients, a en
outre été décidée la création d’'une équipe mobile, le
«Palliative Plus», a disposition de I'équipe soignante sur
place, 24h/24, pour des questions spécialisées et le sou-
tien dans la réalisation de réseaux (fig. 1 &X).

Les exemples ci-dessous non seulement présentent
quelques propositions de réponses a des questions dif-
ficiles et de traitement de symptomes tres lourds de mé-
decine palliative, mais démontrent en outre comment la
prise en charge la meilleure possible de patients grave-
ment malades et mourants peut étre assurée grace a la
collaboration constructive entre spécialistes de différen-
tes disciplines et médecins de premier recours.

Cas 1

Un cancer de 'cesophage a été diagnostiqué il y a 2 mois
chez ce patient de 78 ans. A cause de son age et de ses
comorbidités, une radiochimiothérapie a été effectuée
en lieu et place d’une opération. Il I'a tres mal tolérée
subjectivement et hématologiquement.

2 semaines apres la fin du traitement oncologique,
son médecin de famille I'a fait admettre aux soins
palliatifs en raison de violentes douleurs a la dégluti-
tion, d’une faiblesse généralisée et d’'une dépression. Le
patient n’a pratiquement pas quitté son lit depuis la fin
de la radiothérapie, parle peu et sa famille ne sait plus
que faire apres échec de plusieurs tentatives thérapeu-
tiques ambulatoires; tous ont donc accepté 1'hospi-
talisation.

Lors de son admission, ce patient était taciturne, son
état général normal; I'endoscopie a confirmé la suspicion
d’cesophagite actinique. Ni la gastroscopie ni I'imagerie
n’ont révélé d’arguments en faveur d’une persistance
de la tumeur ou d’une récidive. Les violentes douleurs
a la déglutition ont été bien contrdlées par 1’adminis-
tration préprandiale d’opioides et des mesures locales.
Mais méme apres amélioration de sa symptomatologie
locale, ce patient, heureux de vivre avant sa maladie, est
resté déprimé et passif, a gardé le lit la plus grande par-
tie de la journée et n’a pu étre libéré de sa passivité ni par
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Figure 1

Modele de soins palliatifs a 3 piliers dans le canton de Thurgovie.

une physiothérapie de motivation, ni par la visite de ses
enfants et petits-enfants.

Il présentait cliniquement des signes de grave épisode
dépressif en réaction au diagnostic de cancer et aux
lourds traitements. Les pensées de ce patient étaient en-
vahies par son cancer et toutes les craintes qu’il suscite,
la rémission objectivée momentanément ne I'a pas du
tout soulagé.

En plus d’un soutien psychologique rapproché, nous
avons discuté avec le patient et sa famille de la possibi-
lité d’un traitement antidépresseur médicamenteux. Avec
la profonde apathie et la fatigue, et en raison de la ré-
ponse rapide a prévoir, un traitement par méthylphéni-
date (Ritaline) a faible dose, 5 mg 2 x par jour, a été mis
en route. Le 2¢ jour déja, le patient a signalé une nette
amélioration de son humeur, il a méme pu quitter son
lit plusieurs heures pour la premiere fois depuis trés
longtemps et aller manger une glace avec sa famille.
Son humeur et son élan vital ont continué a s’améliorer
les jours suivants et 1 semaine plus tard il a pu rentrer
chez lui. Son médecin de famille a ensuite pu réduire et
supprimer la Ritaline sans probleme, et poursuivre le
traitement antidépresseur par sertraline déja mis en
route.

4 mois plus tard, ce patient a présenté une récidive tumo-
rale systémique rapidement évolutive. Grace a I'important
soutien de sa famille, de son médecin traitant et du Spi-
tex, de méme qu’a I'assistance ponctuelle de Palliative
Plus, il a pu étre suivi a domicile jusqu’a sa mort quel-
ques semaines plus tard.

Dépressions en situation palliative

Les pathologies psychiques (dépression, anxiété, trou-
bles d’adaptation) sont fréquentes chez les patients onco-
logiques et palliatifs. Il n’est pas rare que ces troubles
soient sous-diagnostiqués ou considérés comme inévi-
tables. Mais c¢’est précisément dans des situations pal-
liatives que le diagnostic et le traitement en temps utile
peuvent étre importants, du fait qu’ une dépression peut
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massivement amputer la qualité de vie pendant les der-
niers mois et que des symptémes tels que douleur ou
anxiété représentent souvent aussi une lourde charge
pour 'entourage. La distinction entre dépression et fa-
tigue est souvent difficile chez des patients trés malades
physiquement et souffrant de plus en plus, et un délire
hypoactif peut parfois se présenter de la méme manieére.
Le traitement doit comporter a la fois un soutien psy-
chothérapeutique et un traitement pharmacologique. A
part les antidépresseurs classiques (tricycliques/ISRS),
le psychostimulant méthylphénidate (Ritaline) est de plus
en plus utilisé depuis quelque temps chez ces patients
ayant souvent des fonctions organiques réduites et une
breve espérance de vie. Un avantage est d’une part son
entrée en action rapide, aprés quelques jours, et sa
bonne tolérance habituelle aux faibles doses prescrites
(10-20 mg/j). Apres des rapports d’expérience et de pe-
tites séries de cas, une étude randomisée récemment
publiée a pu démontrer un effet positif sur la dépres-
sion et la fatigue pour ce groupe de patients [2].

Cas 2

Un carcinome ovarien a un stade avancé a été diagnos-
tiqué il y a 4 ans chez cette patiente de 35 ans. Apres
traitement multimodal efficace initialement, sont appa-
rues a intervalles toujours plus rapprochés des récidi-
ves tumorales abdominales, qui ont rendu indispensable
plusieurs interventions chirurgicales et chimiothéra-
pies palliatives. Il y a 3 mois qu’en raison d’une progres-
sion tumorale malgré le traitement large, des mesures
de pur soutien ont été mises en route.

Elle a été adressée en urgence a I'unité de soins pallia-
tifs a cause d’une constipation, de violentes douleurs ab-
dominales et de vomissements a répétition. Lors de son
admission, elle présentait le tableau d’un iléus sur car-
cinose péritonéale diffuse. La grande responsable de
cette symptomatologie était une occlusion tumorale de
I'iléon terminal, avec de nombreuses sténoses au niveau
du gréle et du colon.

En raison de la maladie de base a un stade tres avancé,
sans autres options oncologiques, avec sténoses multi-
ples, aprés discussion interdisciplinaire approfondie avec
les collegues de chirurgie, d’oncologie et de son méde-
cin de famille, de méme qu’avec la patiente et ses pro-
ches, une nouvelle opération a été exclue et un traitement
conservateur de 1'iléus a été entrepris. Sous perfusion
continue d’opioides, les douleurs ont été bien contrdla-
bles. Vu que les vomissements répondaient mal au mé-
toclopramide et que la patiente a expressément refusé
une sonde gastrique, nous avons combattu la sécrétion
par Buscopan et I’cedéme par dexaméthasone, ce qui a
permis un bon controle symptomatique.

Le séjour a I'hopital a toujours été marqué par une
grave crise psychosociale de la patiente et de son entou-
rage familial, en raison de I'impossibilité d’empécher la
mort prochaine, ce qui a imposé I'engagement intensif
de notre psychologue, mais aussi de toute I’équipe inter-
disciplinaire.

Apres 3 semaines, cette patiente a pu rentrer chez elle,
apres information détaillée donnée au médecin de fa-
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mille et au Spitex qui I’ont prise en charge. Comme mé-
dicaments, elle a recu dexaméthasone et Sandostatine
(apres arrét du Buscopan qui n’avait plus d’effet) par
voie sous-cutanée, de méme qu'une perfusion liqui-
dienne sous-cutanée pendant la nuit, et le controle analgé-
sique a été assuré par Durogesic TTS. Un soutien psy-
chologique ambulatoire a été organisé pour la famille.
Grace aux échanges fournis dans le réseau de soignants
et au soutien de I’équipe mobile Palliative Plus, cette pa-
tiente a pu rester & son domicile malgré de nouvelles
complications médicales, ou elle est finalement décédée
2 mois apres sa sortie de I'hdpital.

lléus en situation palliative

Un iléus inopérable dans les pathologies tumorales a un
stade avancé au niveau abdominal est en quelque sorte
un «point de non-retour», et en plus de symptomes forts
génants comme nausée, vomissement et douleur, le fait
d’étre conscient du caractere inéluctable de la mort
prochaine peut mener a une situation de crise. En plus
d’un traitement médicamenteux optimal des problemes
physiques, une prise en charge psychosociale, éven-
tuellement aussi spirituelle intensive, est généralement
nécessaire pour rendre supportable, et si possible utile,
le temps qui reste a vivre, qui peut aller de quelques
jours a plusieurs mois.

Il'y a plusieurs options médicamenteuses pour atténuer
les probléemes. Des injections d’opioides, en général
sous-cutanées ou transdermiques, sont pratiquées pour
lanalgésie. La perfusion continue du procinétique mé-
toclopramide (par ex. Paspertin) permet d’atténuer la
nausée, parfois aussi d’améliorer le transit. En cas
d’occlusion compléte des substances antisécrétoires,
comme la butylscopolamine (Buscopan) ou I'octréotide
(Sandostatine), peuvent faire diminuer la tension intra-
abdominale et la nausée. Un traitement anticedémateux
est la plupart du temps effectué par dexaméthasone
(Fortecortin), qui peut calmer la nausée et les douleurs,

Figure 2
Pompe pour I'injection sous-cutanée continue de médicaments réalisable en ambulatoire.
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mais aussi et dans de rares cas lever I'iléus [3]. Tous ces
médicaments peuvent et doivent étre injectés par voie
sous-cutanée pour permettre la suite du traitement en
dehors de I’hopital. L'apport de liquide est presque tou-
jours possible par voie sous-cutanée, une alimentation
parentérale n’est par contre pas indiquée dans la
grande majorité des cas. L'alimentation justement est
souvent un sujet controversé, parfois objet de grands
espoirs et d’anxiété pour les patients et leurs proches.
De maniere générale, la prise en charge et le suivi de
ces patients a leur domicile est un défi interdisciplinaire,
dans lequel les connaissances en médecine palliative,
mais surtout le réseau de soins sur place ont une im-
portance capitale pour permettre une bonne fin de vie
a domicile.

Cas 3

Suite a une premiere crise épileptique il y a 4 mois, un
glioblastome multiforme a été diagnostiqué chez cette
patiente de 74 ans. Une résection n’a pas été possible
vu sa localisation, la radiothérapie a da étre interrom-
pue a cause d’une détérioration clinique rapide avec
augmentation de ’hémiparésie et immobilisation quasi
totale. Cette patiente est prise en charge avec amour
par sa famille, le salon a été transformé en chambre de
malade, son médecin de famille et le Spitex s’en occup-
pent de tres pres.

Le médecin demande assistance a 1’équipe Palliative
Plus en raison de crises épileptiques toujours plus fré-
quentes, parfois focales, parfois généralisées, qui inquie-
tent et stressent la famille. La patiente ne peut plus ava-
ler ses médicaments, surtout Fortecortin et Keppra
pour la prévention des crises. La famille aimerait éviter
une hospitalisation dans toute la mesure du possible.
ATarrivée de I’équipe sur place, la patiente est dans un
état stuporeux avec crises focales sérielles au niveau du
visage et de ’'hémicorps gauche, apparemment depuis
24 heures. Du fait que 'administration intraveineuse de
Keppra a long terme ne parait ni judicieuse ni praticable
a domicile, le traitement antiépileptique a été changé
pour Dormicum a faible dose par voie sous-cutanée en
continu, par un Butterfly et une pompe (fig. 2 EX); le
Spitex a été instruit en détail sur la technique exacte et
la surveillance initiale nécessaire. La Fortecortin a égale-
ment été injectée par voie sous-cutanée.

Sous Dormicum, les crises focales ont cessé complete-
ment aprés quelques heures, sans sédation notable.
L’élocution s’est améliorée les jours suivants, de méme
que la déglutition et la patiente a pu se réalimenter par
petites portions. Aprés nouvelle évaluation, la perfusion
sous-cutanée de Dormicum fonctionnant sans probleme
avec toute l'efficacité voulue, et avec la prise orale de
comprimés douteuse, la discussion avec le médecin de
famille et les proches a fait renoncer définitivement au
Keppra.

D’apres la derniere conversation téléphonique (4 semai-
nes apres le changement de traitement), la patiente n’a
plus de crise et reste éveillée toute la journée. Elle a
méme pu faire de petites sorties en chaise roulante au-
tour de chez elle avec sa famille.
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Traitement en continu par midazolam
(Dormicum)

L'injection continue ou intermittente de Dormicum a
titre de sédation palliative est occasionnellement utilisée
en médecine palliative en cas de symptomes réfrac-
taires a d’autres mesures. Pratiquée comme il se doit
par du personnel expérimenté, elle a fait la preuve de
son efficacité et de sa sécurité dans plusieurs études, qui
n’ont par ailleurs montré aucun effet abrégeant la vie [4].
Chez cette patiente ayant une pathologie tumorale a un
stade avancé et des troubles majeurs de la déglutition,
le midazolam a été administré dans une double intention,
latténuation des souffrances et I'effet antiépileptique
bien connu. Lefficacité et la sécurité du Dormicum intra-
musculaire dans I'état de mal épileptique ont pu étre
démontrées pour la premiere fois dans une étude ran-
domisée récemment publiée [5], mais pour le traitement
sous-cutané les données sont minces, comme souvent
malheureusement en médecine palliative.

Dans le cas présent, avec un bon effet antiépileptique,
la sédation est restée dans certaines limites, ce qui a fait
que cette patiente a pu passer plusieurs semaines en-
core dans sa famille avec une bonne qualité de vie.

Résumé

Ces 3 cas donnent un petit apercu des différents aspects
de la complexité de la prise en charge de personnes en
fin de vie: des phases de stabilité relative peuvent rapi-
dement étre suivies d’épisodes de graves symptdmes
physiques et psychiques, ou de crises psychosociales,
qui peuvent tous rendre indispensable le recours a tou-
tes sortes d’assistances.

Le role central du médecin de famille est le suivi; il est
un interlocuteur constant, il connait généralement de-
puis longtemps bien le patient et son entourage social,
il est le mieux a méme d’évaluer les problemes et les
ressources. Le recours a des spécialistes en médecine
palliative (naturellement surproportionné ici en raison

CABINET

de la spécialisation des auteurs) peut s’avérer nécessaire
en cas de graves symptomes ou de crises, aussi bien
lors d’'une hospitalisation aux soins palliatifs qu’au
cours d’une intervention ambulatoire, cette derniere
dans le but de laisser le patient le plus longtemps pos-
sible dans son environnement familier.

Idéalement, les différentes compétences des partenaires
du réseau sont complémentaires; des modeles de colla-
boration dans le domaine délicat entre médecins de
premier recours et spécialistes en médecine palliative
font actuellement I'objet de discussions intensives dans
la littérature, notamment dans un éditorial du NEJM
[6]. Cela vaut dans chaque cas — comme par ailleurs
presque partout dans la vie: la communication est I'atout!
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