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But de I'apprentissage

»  Connaitre les principes de la prise en charge palliative et des différentes phases de vie des patients
palliatifs.

» Connaitre les différents symptémes et problemes qui jouent un réle dans la prise en charge pallia-
tive.

» Connaitre les aspects particuliers et les possibilités médicamenteuses des soins palliatifs.

» Pouvoir apprécier le réle du pharmacien dans le réseau de soins palliatifs.

Resumé

Les soins palliatifs désignent un domaine d’activité interdisciplinaire, dont le but est d’offrir aux patients en fin de vie
et a leurs proches, la meilleure prise en charge possible. La qualité de vie du patient est ici au premier plan et devrait
étre préservée le plus longtemps possible. Afin de répondre a cette exigence, de plus en plus de réseaux de soins pal-
liatifs se forment. Ils font intervenir, entre autres, les médecins, le pharmacien, les services des structures d'accueil spé-
cialisées (EMS, hopitaux, maisons de soins palliatifs) et les accompagnants spirituels; I'ensemble de ces professionnels
assurent ainsi une prise en charge du patient 24 h sur 24. L'approche thérapeutique se limite au meilleur contréle pos-
sible des symptoémes, les procédures diagnostiques et curatives restant au second plan. Les symptomes en question
sont la douleur, la constipation, les nausées, les vomissements, ainsi que les escarres. Le maintien d’un bon état nutri-
tionnel est particuliérement important, car les patients souffrent souvent d'un syndrome d’anorexie-cachexie. Dernier
défi a relever enfin, et non des moindres: la communication avec les patients et leurs proches, particulierement impor-
tante dans ce contexte.
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Historique

Les soins palliatifs désignent un domaine de travail inter-
disciplinaire relativement jeune, bien que sa mission et ses
activités ne soient pas nouvelles. D'un point de vue éty-
mologique, palliatif vient du mot latin «pallium» qui
désigne le manteau ample, drapé autour du corps, dont
les Grecs avaient I'habitude de se couvrir et qui fut adopté
par les Romains. Ainsi les soins palliatifs entourent le
patient, tel un manteau, de I'attention et des soins néces-
saires pour sa fin de vie. En Suisse, la premiére station de
soins palliatifs a été créée en 1979 a Geneve [1]. En Alle-
magne, la premiére station similaire a vu le jour en 1983.
L'anglaise Cicely Saunders (1918-2005) est considérée
comme la fondatrice du mouvement moderne des soins
palliatifs. Ses mots «Ne pas apporter plus de jours a la vie
mais plus de vie aux jours» décrivent parfaitement le but
des soins palliatifs. Cicely Saunders s'était donné comme
tache d'apporter un accompagnement et une prise en
charge digne aux patients, dans les derniers moments de
leur vie. Elle fonda en 1967 le St Christopher’s Hospice qui
servit d’exemple a d'autres institutions spécialisées et ser-
vices de soins palliatifs dans plus de 90 pays, notamment
en Suisse et en Allemagne.

Que désignent les soins palliatifs?

L'organisation mondiale de la santé (OMS) a défini en
2002 le concept de médecine palliative/de soins palliatifs
(encadré 1) [2]. La prise en charge des patients palliatifs et
de leurs proches s’oriente aujourd’hui selon ces principes.
Les soins palliatifs commencent au diagnostic d'une mala-
die incurable, qui peut débuter plusieurs années avant la
mort. Bien qu'il soit trés souvent question du cancer,
d’autres maladies peuvent aussi nécessiter une prise en
charge palliative. Les soins palliatifs dépendent aussi de
I’age et du lieu. Une prise en charge palliative devrait étre
aussi optimale a la maison, qu’a I'h6pital ou dans une ins-
titution spécialisée. Pour ce faire, une approche interdisci-
plinaire, visant a accepter la vie et la mort comme un pro-
cessus naturel, est nécessaire. La mort ne devrait donc
étre ni accélérée ni retardée [3].

Principes de la prise en charge palli-
ative

Le diagnostic d'une «malade incurable» constitue le point
de départ d'une prise en charge palliative. Pour les per-
sonnes concernées et leurs proches, la vie s'en trouve
bouleversée. Un traitement individuel, 24 h sur 24, par
une équipe professionnelle pluridisciplinaire est néces-
saire [5]. Les symptomes, tels que douleur, peur, soif, nau-
sées et détresse respiratoire, devraient étre sous contréle.

La volonté du patient et son bien-étre doivent figurer au
premier plan. Bien que cela soit tres souvent le cas, les
patients palliatifs ne sont pas nécessairement des patients
cancéreux. Les patients présentant des pathologies neu-
rologiques (maladie d'Alzheimer, maladie de Parkinson,
sclérose en plaques), des pathologies internes un stade
final (insuffisance cardiague décompensée, BPCO, insuffi-
sance hépatique ou rénale) ou atteints du SIDA (a un
stade final) appartiennent au cercle des patients nécessi-
tant une prise en charge palliative.

Avec le diagnostic d'une maladie terminale commence la
derniére partie de la vie du patient palliatif qui, selon la
maladie, le contexte, sa condition physique et psychique,
peut durer plus ou moins longtemps. Cette partie de la vie
se divise, selon les activités que I'individu peut encore
exercer, en quatre phases, le passage d'une phase a
I'autre se faisant de maniere fluide [6]. Le classement dans
chaque phase devrait prendre en compte les besoins par-
ticuliers du patient et permettre d'optimiser les mesures
mises en ceuvre. Selon la constitution physique et psy-
chique du patient, /la phase de réadaptation peut durer
plusieurs mois, voire plusieurs années, durant lesquelles le

Encadré 1
Définitions des soins palliatifs

Définition de 'OMS

«Les soins palliatifs sont des mesures destinées a améliorer la
qualité de vie des patients et de leur famille, confrontés a une
maladie potentiellement mortelle. Cet objectif passe par la
prévention et le soulagement de la souffrance, par la recon-
naissance, I'évaluation précoce et le traitement de la douleur
et d'autres problemes d’ordre physique, psychosocial et spiri-
tuel [4].»

Définition de I'association européenne pour la médecine
palliative

«La médecine palliative est la prise en charge active et globale
des patients dont la pathologie ne répond plus a un traitement
curatif. Le contréle de la douleur et d'autres symptémes, comme
des problemes sociaux, psychologiques et spirituels, a la priorité.
La médecine palliative est une branche interdisciplinaire et eng-
lobe dans sa mise en ceuvre les patients, leur famille et la socié-
té. Dans un certain sens, la médecine palliative représente la
forme de prise en charge la plus fondamentale, car elle s'occupe
des besoins du patient, sans tenir compte du lieu ou il se trouve,
gue ce soit a la maison ou en centre hospitalier. La médecine
palliative est favorable a la vie, mais considére la mort comme
un processus normal. La médecine palliative ne veut ni accélérer
ni retarder la mort. Le but de la médecine palliative est de main-
tenir la meilleure qualité de vie possible, jusqu’a la mort.»
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patient, malgré une maladie a un stade avancée, peut
continuer a mener une vie normale, a quelques détails
prés. Dans la phase préterminale, les premiéres limitations
se font jour et les symptémes deviennent visibles. Une
participation a la vie active n'est que partiellement pos-
sible. Cette phase peut durer plusieurs semaines. La phase
terminale se caractérise par un retrait croissant de la vie
active de la part du patient. Il s’ensuit un alitement. Cette
phase peut durer jusqu’a une semaine. La phase finale re-
quiert une attention particuliere au niveau de la prise en
charge palliative, car elle nécessite I'encadrement le plus
intensif. La mort du patient est a présent prévisible, il se
meurt. La phase finale dure en général quelques heures,
rarement plusieurs jours. Afin de ne pas rester démuni
face aux symptoémes qui surviennent, certains signes phy-
siques peuvent indiquer une mort imminente:

» la fatigue, I'apathie

» de longues phases de sommeil pouvant aller jusqu’au
coma

» la réduction de la prise d'aliments et de liquides

» la réduction de I"élimination de I'urine

» les mains et les pieds froids

» des modifications cutanées

» La partie triangulaire formée par le nez et la bouche
particulierement pale, respectivement I'extrémité du
nez blanche

» des modifications du rythme respiratoire

» le rale agonique (death rattle)

Dans cette derniere phase, il est particuliérement impor-
tant de tenir compte de I'approche globale de la prise en
charge palliative, en considérant les problemes psy-
chiques, physiques, spirituels et psychosociaux. Cela signi-
fie que le patient devrait déterminer I'environnement de
ses derniers instants. Un encadrement professionnel doit
étre assuré 24 h sur 24. La franchise et la constance de
tous les intervenants sont aussi importantes. Au premier
plan de la thérapie, on trouve le contréle des symptomes
(par exemple, constipation, nausées, douleur). Les me-
sures qui détériorent la qualité de vie restante devraient
étre mises de coté et la prise de médicaments devenus
superflus arrétée.

Dans ses derniers mois, jours et heures, I'individu a le droit
au meilleur soulagement possible de ses douleurs et a la
plus grande attention humaine. Une citation de Cicely
Saunders l'illustre clairement: «La mort d’un étre reste un
souvenir marquant pour ceux qui restent. Par égard pour
eux, mais aussi pour la personne qui meurt, il est de notre
devoir, d'une part, de savoir ce qui occasionne la douleur
et la souffrance et d'autre part, de pouvoir traiter les
maux de maniére efficace. Ce qui se passe dans les der-
nieres heures d'un individu peut guérir, pour ses proches,
beaucoup de blessures encore existantes, mais peut aussi
devenir un souvenir insupportable, qui empéche de faire
le deuil» [6].

Encadré 2
Structure de prise en charge des soins palliatifs

Prise en charge générale

» Encadrement intensif (hopital, réadaptation)

» Encadrement a long terme (EMS, structures de soins
spécialisées)

Offres de soutien

» Service palliatif mobile

» Service palliatif conciliaire

» Bénévoles et volontaires

Offres spécialisées

» Station de soins palliatifs

Maison de soins palliatifs en stationnaire
Hoépital de jour/de nuit

4
4
» Soins palliatifs ambulatoires

Au cours de ces derniéres phases de vie, c’est le patient,
ses besoins et ses souhaits qui doivent étre au centre de
I'attention. Lorsque le jeu d'équipe interdisciplinaire de
tous les intervenants (médecin, personnel soignant,
proches, pharmacien) est optimal, la phase finale peut
méme se dérouler dans le calme et de maniére paisible.
On devrait clarifier suffisamment t6t si le patient souhaite
étre pris en charge en centre hospitalier, dans une maison
de soins palliatifs, ou a la maison. Entre ces options, il
existe une multitude d’autres possibilités: les services de
soins intensifs des hopitaux ou des maisons de convales-
cence et, sur le long terme, les établissements médico-
sociaux. Pour les patients restant a la maison, médecins
traitants, services Spitex, personnel ambulatoire et
proches sont mis a contribution. Les stations de soins pal-
liatifs sont rattachées, ou intégrées, aux hopitaux, tandis
gue les services de soins stationnaires ou ambulatoires des
établissements spécialisés ont leur propre structure orga-
nisationnelle. Dans les maisons de soins palliatifs, les per-
sonnes en fin de vie et leurs proches sont encadrés. Les
services ambulatoires des maisons de soins palliatifs as-
surent la prise en charge intensive du patient a la maison
(encadré 2).

Dans I'équipe interdisciplinaire qui se forme dans le cadre
de la prise en charge palliative, on trouve, tout d'abord, le
patient et ses proches, qui représentent les intervenants
les plus importants. Ils devraient ainsi prendre part de
maniére active a toutes les décisions et collaborer au pro-
gramme de traitement. En second lieu, et en rapport
étroit avec le patient et la famille, on trouve le personnel
soignant qui apporte son soutien au quotidien. Le méde-
cin traitant joue un réle trés important; il planifie, adapte

Encadrement familial (médecins de famille, services de soins
de I'hopital (Spitex), services de soins ambulatoires, proches)
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et applique le traitement. Une disponibilité continue, 24 h  peut aussi étre une mise sous tutelle/curatelle, qui entre en
sur 24, pour le patient et ses proches, doit étre assurée. A fonction lorsque le patient n'est plus en mesure de décider
cbté, on retrouve les accompagnants spirituels et les psy-  seul. Dans ce cas, une ou plusieurs personnes de confiance
chologues liés a I'équipe. Les pharmaciens n‘ont qu'un  peuvent prendre les décisions au nom du patient.
contact indirect avec les patients dans la phase terminale

et finale, car ces derniers ne sont plus en mesure de se

rendre eux-mémes a la pharmacie. Néanmoins, le phar- Projecteur sur les problémes les plus
macien ne doit pas manquer a I'équipe encadrante, du importants

fait de ses compétences d'expert en matiére de médica-

tion et d'instrumentation médicale (sondes, pompes, La douleur

autres instruments). Le pharmacien peut, dans une cer- D’une maniére générale, on divise la douleur en deux
taine mesure, jouer le réle de liaison entre le médecin, le  types: la douleur nociceptive et la douleur neuropathique.
personnel soignant, mais aussi les proches. Une bonne  Les douleurs nociceptives sont engendrées par un endom-
coopération, par des rencontres et des entretiens régu- magement des tissus et la libération de médiateurs de la
liers entre les différents intervenants, permet au patient, douleur, alors que les douleurs neuropathiques sont pro-
méme a la maison, de mourir dignement, dans un envi-  voquées par une atteinte nerveuse directe. Le type de dou-
ronnement de confiance. leur est diagnostiqué par la description de celle-ci, bien
Il n'est pas toujours simple d’établir les volontés du pa- que les deux types puissent souvent se rencontrer simulta-
tient. Cela est particulierement difficile lorsque ce dernier  nément et la distribution entre les deux changer constam-
n'est plus conscient. Il peut donc s'avérer judicieux de for-  ment. L'évaluation de la douleur peut se faire au moyen
muler un «testament de vie», dans lequel sont indiquées  d’une échelle de la douleur ou d'un journal de bord. Il est
les mesures souhaitées ou refusées relatives au traitement  fréquent qu’une quantité insuffisante d‘analgésiques soit
médical et au maintien en vie (par exemple, mise sous ali- administrée, parce que les douleurs sont souvent sous-
mentation et respiration artificielles etc.). Grace a ce testa-  évaluées, ou parce que les patients s'expriment avec rete-
ment de vie, le patient peut faire valoir son droit a I'auto-  nue sur ce sujet. Les acceés de douleur paroxystique
détermination, méme quand il n'est plus en mesure d'ex-  peuvent poser probléme, car, en dépassant le niveau de la
primer ses volontés. Une alternative au testament de vie  douleur chronique, ils sont difficiles a contréler [13].

Niveau 4

Niveau 3

Niveau 2

Niveau 1

Illustration 1

Schéma a paliers de thérapie de la douleur de 'OMS.

Ce schéma a paliers sert «d'étalon or» dans le traitement des douleurs cancéreuses ou d'autres origines. On utilise, comme
adjuvants, des substances qui possédent un effet sédatif, sans étre des analgésiques classiques; il peut s'agir d’antidépresseurs,
de neuroleptiques ou d’'anticonvulsivants.
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En médecine palliative, la thérapie de la douleur suit les
principes directeurs de I'OMS. Dans ce cadre, on préférera
une administration médicamenteuse non invasive. La plu-
part du temps, les formes de médication orale constituent
la base de la thérapie de la douleur, dans la mesure ou le
patient peut encore avaler des médicaments. Les sys-
témes transdermiques représentent une alternative. On
ne doit recourir aux procédés invasifs (procédure intravei-
neuse ou sous-cutanée), que lorsque les autres formes
d’administration ne sont plus possibles. En regle générale,
les analgésiques ne devraient pas étre administrés par
voie intramusculaire.

La prise d'analgésiques devrait s'opérer, de préférence, se-
lon un planning établi au moyen de préparations a effet
retard, de telle sorte que I'effet du médicament ne flé-

Sélection de préparations administrées par voie orale et transdermique, dans le

traitement de la douleur

Niveau de Substance Nom commercial Nom commercial
douleur active (CH) (D)
selon I'OMS
Niveau 1 Acide acétylsali-  Aspirine®, Alcacyl®  Aspirin®,
cylique ASS-ratiopharm®
Ibuprofene Algifor®, Aktren®, Dolormin®
Dolo-Spedifen®
Paracétamol Panadol®, Dafalgan® Ben-u-ron®
Acide méféna- Ponstan®, Non disponible dans
mique Mefenacid®, le commerce
Spiralgin®500
Métamizole Novalgine® Novalgin®
Diclofénac Voltaréne®, Olfen® Voltaren®
Etoricoxib Arcoxia® Arcoxia®
Célécoxib Celebrex® Celebrex®
Niveau 2 Tilidine Valoron® Valoron® N (en
combinaison avec de
la nalaxone)
Tramadol Tramal®, Tramundin® Tramal®
Dihydrocodéine  Codicontin®, Paracodin®N
Paracodin®
Niveau 3 Hydromorphone Jurnista®, Palladon® Jurnista®, Palladon®
Fentanyl Actiq®, Durogesic® Actig®, Durogesic®
Morphine Sevredol® Sevredol®
Oxycodone Oxycontin®, Oxygesic®, Targin®
Oxynorm® (+ Naloxone)

Buprénorphine

Temgesic®, Transtec® Temgesic®, Transtec®

chisse pas avant que la dose suivante ne soit administrée.
Le type d'analgésiques administrés suit le schéma a paliers
de I'OMS (illustration 1). Le tableau 1 donne un apercu des
analgésiques et des niveaux auxquels ils entrent en action.
Les analgésiques de niveau 1 sont administrés selon leur
profil d'action, car ils présentent d'importantes diffé-
rences au niveau de leur efficacité analgésique, antipyré-
tique et antiphlogistique.

Si les douleurs n‘arrivent pas a étre mattrisées avec ces mé-
dicaments, on doit recourir aux analgésiques de niveau 2.
On doit ici faire remarquer que les opiacés présentent un
effet de plafonnement (ceiling effect). Cela signifie, qu’a
partir d'une certaine dose, a défaut d'observer une aug-
mentation de I'efficacité, on rencontre uniquement plus
d'effets indésirables. Il est donc judicieux de combiner
cette classe de substances médicamenteuses avec des
analgésiques de niveau 1 et/ou des co-analgésiques.
Chez les patients palliatifs, les analgésiques de niveau 3
sont de la plus grande importance. Ces derniers sont indi-
qués, lorsque les préparations de niveau 1 et 2 ne sont
plus suffisamment efficaces. A ce stade, on recommande
aussi de combiner opiacés, analgésiques non opiacés et
co-analgésiques. En raison d'une affinité compétitive aux
récepteurs, la combinaison avec de faibles opiacés de ni-
veau 2 n'est pas judicieuse. En outre, lors de I'administra-
tion de buprénorphine, on doit tenir compte d'un effet
antagoniste.

Les douleurs paroxystiques sont des accés de douleur qui
se rencontrent en complément de la douleur chronique.
Pour les traiter, on devrait utiliser des opiacés a effet non
retard, entrant rapidement en action; pour cette indica-
tion, ces opiacés sont aussi disponibles sur le marché,
sous des formes médicamenteuses particuliéres. Ainsi, par
exemple, le fentanyl est disponible sous forme de compri-
més sublinguaux, de stick permettant I’administration
buccale transmuqueuse (Actig®) ou aussi en spray nasal
(Instanyl®) en Allemagne. L'administration, via la mu-
gueuse buccale ou nasale, est presque aussi rapidement
efficace qu’un opiacé administré par voie intraveineuse.

Lors d'une utilisation d'opiacés sur le long cours, le pro-
bleme de la dépendance revient toujours. Cette question,
ainsi que celle de I'augmentation du dosage, s'avérent dé-
licates. On doit, au préalable, faire la distinction entre la
dépendance psychique et la dépendance physique. Par dé-
pendance psychique, on entend l'envie constante de la
substance, afin d'en éprouver les effets psychotropes. En
général, ce phénomene ne se rencontre pas chez les pa-
tients palliatifs, lorsque la préparation est suffisamment
dosée et est régulierement prise. C'est I'apaisement de la
douleur et non I'effet psychotrope qui est au premier plan.
Une dépendance psychique constitue donc plus I'exception
que la régle. Lors d'une prise prolongée d'opiacés, il se
forme cependant toujours une dépendance physique
(effet de tolérance). Celle-ci se manifeste par I'apparition
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Tableau 2
Les co-analgésiques (adjuvants)

Dépression liée a des douleurs
Douleurs dorsales
Douleurs cancéreuses

Antidépresseurs
» Amitriptyline
» Doxépine

» Citalopram

Douleurs diabetogénes
Douleurs neuropathigues
Névralgie du trijumeau

Anticonvulsivants
» Carbamazépine
» Gabapentine
Myotonolytiques
» Baclofene

Arthrite

Douleur par compression
Douleurs osseuses métastasiques
Lymphoedeme

Corticostéroides
» Dexaméthasone
» Prednisolone

Hypercalcémie
Métastases osseux
Ostéoporose

Régulateurs du métabolisme
0Sseux
» Calcitonine

Douleurs viscérales

Spasmolytiques
» N-butylscopolamine

Spasmes intestinaux
Coliques

» Métamizole

Spasmes musculaires douloureux

Myotonolytiques
» Baclofene

de symptdmes de sevrage, lors d’un arrét brutal de la prise
d'opiacés. De tels symptomes sont caractérisés par la
sueur, la tachycardie, la tachypnée, la diarrhée, I'agitation,
la peur etc. lls peuvent aussi survenir lorsque I'on change
d'opiacé. L'arrét de la thérapie au moyen de ces analgé-
siques doit se faire de maniére progressive.

La combinaison d’analgésiques avec des co-analgésiques
(adjuvants) est recommandée par I'OMS. Les co-analgé-
siques ne sont pas des analgésiques a proprement parler.
Le choix de la substance médicamenteuse utilisée dépend
de I'origine de la douleur. Le tableau 2 présente les classes
de substances utilisées comme co-analgésiques.

Les nausées et les vomissements

Environ 60 % des patients cancéreux a un stade avancé
souffrent de nausées et de vomissements, qui peuvent
étre provoqués d'une part, par une multitude de médica-
ments (par ex. cytostatiques, antirhumatismaux et anti-in-
flammatoires non stéroidiens (AINS), opiacés ...) et d'autre
part, par des pathologies qui doivent éventuellement étre
aussi traitées de maniere causale. Parmi ces pathologies,
on trouve:

» Les troubles métaboliques: hypercalcémie, urémie

» Les infections

» Les troubles du systéeme nerveux central: augmentation
de la pression intracranienne, troubles vestibulaires

» Les troubles gastro-intestinaux: ulcéres, subiléus, ceso-
phagite

» Les troubles psychiques: peur

» La dépression

» Une toux prononcée

Pour éviter les nausées et les vomissements, on devrait

suspendre la prise des médicaments devenus superflus et,

lors de thérapie au moyen d’opiacés, on pourrait adminis-

trer une médication d'accompagnement antiémétique, a

des fins prophylactiques.

Différentes classes de substances médicamenteuses

peuvent étre utilisées a cet effet.

» Les procinétiques (par ex. le métoclopramide) bloquent
les récepteurs centraux a la dopamine et stimulent la
motilité gastrique.

» Les antihistaminiques (par ex. le diménhydrinate):
d’anciens représentants de cette classe de substances
actives attaquent, de maniere antagoniste, au niveau
du centre du vomissement et possédent des effets
secondaires sédatifs.

» Les antagonistes 5HT; (par ex. I'ondansétron) bloquent
I'effet de la sérotonine dans au niveau de I'appareil
gastro-intestinal.

» Les anticholinergiques (par ex. la scopolamine) bloqu-
ent les récepteurs muscariniques a I'acétylcholine au
niveau du centre du vomissement.

» Les neuroleptiques (par ex. I'halopéridol) possédent
I'effet antiémétique le plus important, car ils bloquent
les récepteurs centraux de la dopamine et, a doses
élevées, également les récepteurs de I'histamine, de
I'acétylcholine et 5HT,. Pour la thérapie antiémétique,
une dose sensiblement plus faible est nécessaire que
pour une thérapie antipsychotique.

» Les stéroides (par ex. la dexaméthasone) possedent un
mécanisme d’action qui n’est pas précisément connu.
Il est possible qu’une inhibition centrale de la synthese
de prostaglandine soit en jeu.

» Les cannabinoides (par ex. le dronabinol) agissent au
niveau des récepteurs du cortex central, mais ne sont
autorisés pour le moment ni en Suisse, nien Allemagne.
Une modification de la réglementation des stupéfiants,
visant a assouplir I'autorisation des préparations finies
a base de dronabinol, a été mise en route en Allemagne
[14]. La-bas, le dronabinol peut déja étre prescrit
légalement, sous forme d'une ordonnance unique.

Comme les analgésiques, les antiémétiques peuvent étre
combinés entre eux, selon I'état cliniqgue. On doit aussi
tenir compte des problemes liés a la prise de ces médica-
ments. Lors de vomissements prononcés, on doit préférer
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Tableau 3
Les laxatifs en médecine palliative (sélection)

Groupe Substance active Préparation CH (exemple) Préparation D (exemple)

Laxatifs osmotiques Macrogol Poudre Dulcolax Macrogol Movicol®, Isomol®
Lactulose Duphalac®Sirop, Gatinar®Sirop Bifiteral®

Laxatifs stimulants (non  Bisacodyl Dulcolax Bisacodyl® (dragées et Dulcolax® (dragées et

résorbés, augmentant la
sécrétion d'eau)

suppositoires), Prontolax® (dragées
et suppositoires)

suppositoires)

Picosulfate de

Dulcolax Picosulfat® (pearls et

Laxoberal® gouttes

sodium gouttes), Laxoberon Gouttes®
Huile de ricin Rical®gélules Laxopol® gélules
Anthraglycoside Darmol®tisane Bekunis® dragées et tisane

laxative/gélules laxatives/comprimés

laxatifs

Agiolax®Granulat
Neda® dés
Midro® tisane et comprimés

Laxatifs lubrifiants

Docusate de sodium Non disponible dans le commerce

Norgalax® Gel miniclystére

Paraffine

Paragol N®, Paragar®

Obstinol®

Laxatifs agissant sur le
réflexe de défécation

Glycérine

Practomil®clystere

Glycilax®

une administration par voie intraveineuse, sous-cutanée
ou rectale. Lors de nausées légeres, on peut encore recou-
rir a des formes médicamenteuses orales.

La constipation

La constipation peut étre d’origine organique ou fonction-
nelle. Parmi les causes organiques, on trouve les tumeurs,
I"hypercalcémie ou la diverticulose. Les causes d’origine
fonctionnelle sont, entre autres, un passage ralenti dans le
c6lon, une alimentation pauvre en fibres ou I'immobilité.
Les patients palliatifs sont souvent d'une mobilité réduite,
ont peu d'appétit et soif (de maniére associée, présentent
ainsi une carence en fibres et des troubles électrolytiques)
et ont souvent besoin d'une thérapie a base d'opiacés.
La mise en ceuvre des mesures générales pour remédier a
la constipation, comme I'augmentation de l'apport en
liquide et en fibres dans I'alimentation, ainsi qu’une acti-
vité physique suffisante, ne sont guére envisageables chez
les patients en phase terminale et finale. De nombreux pa-
tients acceptent, tout au plus, la prise de jus de fruits. Un
soutien médicamenteux de la fonction intestinale doit
donc presque toujours avoir lieu. Avant I'administration de
laxatifs, tout iléus (occlusion intestinale) devrait étre exclu.
La substance de choix des patients palliatifs est le polyé-

thyléne glycol (macrogol) (tableau 3). Il n‘est pas résorbé
et possede un effet osmotique dans I'intestin, entrainant
une augmentation de volume. Les électrolytes qu'il
contient doivent servir a ce que pratiquement aucun gain
ou perte nette de sodium ou de potassium ne survienne.
La seule restriction est la quantité de liquide que le patient
est en mesure de prendre. Une alternative consiste a ad-
ministrer du lactulose, qui retient par voie osmotique
I'eau dans l'intestin et stimule le péristaltisme. Comme le
lactulose est dégradé par des bactéries dans I'intestin, les
patients se plaignent souvent de ballonnements désa-
gréables. Méme le goUt sucré de la substance est peu ap-
précié. Les laxatifs stimulants, comme le bisacodyl et le
picosulfate de sodium, agissent en inhibant la résorption
du sodium dans l'intestin, associée a une affluence d'élec-
trolytes et d'eau dans le lumen intestinal. L'accoutu-
mance, redoutée chez les patients en bonne santé, n'oc-
cupe qu'un second plan chez les patients palliatifs. Les
lubrifiants, comme la glycérine, ramollissent les selles dur-
cies et améliorent ainsi la «capacité de glissement». lIs
représentent souvent un complément nécessaire aux
autres laxatifs. La résorption diminuée des vitamines lipo-
solubles, rencontrée lors de I'administration de paraffine,
peut étre négligée dans un contexte de soins palliatifs. En
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pratique, les laxatifs sont aussi utilisés de maniére combi-
née chez les patients palliatifs. Si ces mesures ne s'averent
pas concluantes, on doit alors procéder a une évacuation
manuelle.

L'anorexie/cachexie et I'alimentation

L'état nutritionnel de la personne malade est d'une im-
portance capitale pour sa qualité de vie. Tét ou tard,
beaucoup de patients palliatifs souffrent d'une anorexie
et d'une cachexie prononcée. On parle alors de syndrome
anorexie-cachexie (SAC) [8]. L'anorexie décrit la perte
d'appétit, I'aversion et la perte d’envie de manger et de
boire, qui s'accompagnent d'un sentiment rapide de
satiété. L'anorexie peut avoir plusieurs causes: le cancer,
la chimiothérapie, la radiothérapie, la thérapie médica-
menteuse, ainsi que la cachexie, qui peut alimenter a son
tour I'anorexie. La cachexie est la perte de poids rapide et
involontaire de 2 % de son poids d’origine en deux mois,
ou 5 % en six mois [7]. En conséquence, ce ne sont pas
seulement les dépodts adipeux qui sont dégradés, mais
aussi la graisse constitutive et la musculature. La malnutri-
tion entrave les activités de la vie quotidienne, amplifie
d’autres manifestations accompagnatrices de la maladie
de base, comme la dyspnée et la fatigue et augmente la

Conseils nutritionnels pour les patients palliatifs (selon Aulbert/Zech)

» Mangez toujours quand vous avez envie, aussi souvent que vous I'appréciez.

» Ajustez les quantités de nourriture des différents moments de la journée
avec votre plus grande faim.

» Soigner le moment des repas, en les prenant dans une atmospheére et une
compagnie agréables.

» Maintenez les rituels et les temps des repas: mangez aussi avec les yeux et

avec amour.

» Invitez vos proches a manger et a boire avec vous (a I'heure du thé, par ex-

emple).

» Autorisez-vous a manger ce qui vous donne envie (et moins ce qui est «sain»).

» Laissez-vous apporter a |I'hopital/dans I'établissement de soins vos mets
préférés et des couverts de la maison.

» Manger entre les repas est autorisé: vous pouvez prendre 6 a 8 snacks par

jour.

v v v v v Vv

Ayez toujours quelque chose de petit a manger sur vous.

Choisissez des aliments riches en protéines et en lipides.

Bougez tous les jours (promenades etc.), de préférence avant les repas.
(Re)trouvez confiance en votre corps (qui a changé).

Buvez beaucoup entre les repas, mais moins pendant.

Veillez a avoir un bon transit intestinal.

tendance aux escarres. Il s’ensuit une atrophie et une
perte fonctionnelle des os et des organes. Une cachexie
peut étre fatale, si elle attaque le muscle cardiaque. Chez
les patients a un stade de cancer avancé, la cachexie est
caractérisée par la production de cytokine pro-inflamma-
toire, ainsi que de marqueurs tumoraux. Cela entraine
une modification du métabolisme, qui alimente a son tour
la cachexie, pouvant entrainer une insuffisance rénale ou
hépatique potentiellement mortelle [9].

Le syndrome anorexie-cachexie se rencontre chez pres de
80 % des patients cancéreux. En outre, il touche aussi les
patients atteints d'insuffisance cardiaque, de BPCO ou de
SIDA. On distingue un SAC primaire d'un SAC secondaire.
Les deux peuvent étre simultanément présents.

Le SAC primaire est caractérisé par un état métabolique
catabolique, engendré par des facteurs inflammatoires
chroniques et des modifications neuroendocriniennes. |l
entraine une carence nutritive, en raison de |'augmenta-
tion de la dégradation des tissus musculaires et adipeux,
de la diminution générale de I'appétit et de I'inhibition du
péristaltisme gastro-intestinal.

Un SAC secondaire se développe a partir de symptémes
auxquels on peut en partie remédier, comme la stomatite,
le muguet, des troubles du goUt, une sécheresse buccale,
ainsi que des troubles de la déglutition et de la mastica-
tion, des nausées, des vomissements, de la constipation,
des douleurs, une dépression, ou encore des facteurs psy-
chosociaux et des écarts de régime. Une moindre absorp-
tion des nutriments, provoquée par exemple par une in-
suffisance pancréatique, une perte en protéines engen-
drée par des ponctions d'ascite et une dégradation des
muscles provoquée par |'alitement, constituent des fac-
teurs pouvant encore compliquer la situation.

Afin d'agir contre la perte massive de poids et de pro-
téines, on peut combattre, de maniére interdisciplinaire
au moyen d’un protocole d'alimentation, les causes avé-
rées et les facteurs remédiables. Les mesures devant étre
prises sont, avant tout, le conseil nutritionnel et |a prise en
charge psychosociale.

Idéalement, le conseil nutritionnel devrait avoir lieu le plus
tot possible, aprés un screening (examen) nutritionnel.
Une alimentation de son choix, golteuse et variée, devrait
étre servie, en tenant compte des habitudes alimentaires
individuelles, le suivi d'un régime spécifique n’étant géné-
ralement pas nécessaire. On doit assurer un apport suffi-
sant en liquide, éventuellement par des boissons stimu-
lant I'appétit. Afin de mettre ce dispositif judicieusement
en place, les proches doivent aussi étre informés a ce sujet
(encadré 3).

En complément, on peut tenter de réduire la cachexie par
I'administration de médicaments [17]. L'utilisation de cor-
ticostéroides, sur deux a quatre semaines, entraine une
augmentation de I'appétit et, ainsi, une amélioration de
I'état général. Une thérapie au long cours n'apporte ce-
pendant aucun avantage, mais au contraire, plus d'effets
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indésirables. C'est pour cette raison que l'on recom-
mande leur utilisation avant des événements de vie im-
portants, ou lorsque I'espérance de vie restante est infé-
rieure a six semaines. L'administration de progestatifs
entraine une augmentation de |'appétit et du poids, par
rétention d’eau et augmentation des tissus adipeux. L'ef-
fet se manifeste aprés environ une semaine et dure plus
longtemps qu’avec les corticoides. Sa prise est indiquée
chez les patients présentant une espérance de vie supé-
rieure a trois mois. On doit toutefois faire attention au
risque accru de thrombose.

Pour finir, les procinétiques réduisent un sentiment de sa-
tiété précoce. Ce faisant, ils remédient aussi a un senti-
ment nauséeux chronique [7].

Si le patient n'atteint pas I'apport calorique suffisant, par
manque d'appétit, ou qu'il n'arrive plus a couvrir ses be-
soins en micronutriments, |'alimentation peut étre en-
richie de compléments alimentaires. On les trouve sous
forme de flacons, de briques tetrapacks, ainsi que de bou-
teilles en PET (par ex. Fresubin®). Dans le commerce, on
rencontre surtout des produits aux goQts sucrés et fruités.
Selon le fabriquant, des soupes ou des produits au goGt
neutre sont aussi disponibles. L'alimentation du patient
peut, si nécessaire, s'opérer exclusivement avec ce type de
nourriture, du moment qu’elle est équilibrée (faire atten-
tion aux indications du fabriquant). Mais, la plupart du
temps, |'addition de ces compléments a une alimentation
normale s'avere suffisante. Selon I'indication, I'industrie
propose des compléments alimentaires hypercaloriques,
riches en protéines ou adaptés au tableau pathologique.
Certains contiennent des acides gras oméga 3, qui
peuvent agir de maniére spécifique contre une perte de
poids engendrée par un cancer. En outre, certains nutri-
ments, comme les protéines, les hydrates de carbone, les
graisses MCT, les poudres pour épaissir les mets pour pa-
tients dysphagiques et autres, sont disponibles sur le mar-
ché, sous forme de produits spéciaux. lls peuvent, soit
étre incorporés a I'alimentation normale, soit étre admi-
nistrés sous forme de boissons.

En dernier recours, il reste ce que I'on appelle I'alimenta-
tion artificielle. Ce concept désigne plus la forme et la ma-
niere de I'apport nutritif que la nature de I'alimentation.
Avant de se décider pour une alimentation par voie enté-
rale ou parentérale, la question se pose de savoir si le pa-
tient va en profiter, du point de vue de sa qualité de vie.
L'alimentation artificielle est mise en place seulement,
lorsque les besoins du patient ne peuvent plus étre cou-
verts de maniére naturelle. Lors de I'alimentation par voie
entérale, au moyen d'une sonde, les nutriments sont
administrés via une sonde, directement insérée dans
I'estomac ou I'intestin gréle. La sonde gastrique est, soit
introduite via le nez ou I'cesophage ou, dans le cas d'une
durée de séjour plus longue, par la paroi abdominale
(GPE, Gastrostomie percutanée endoscopique). Une thé-

Encadré 4
Soins palliatifs — Qui prend en charge les couts?

En Suisse, depuis début 2011, le financement des soins est
soumis a une nouvelle réglementation. L'assurance-maladie
obligatoire prend en charge un montant échelonné, selon le
temps nécessaire aux prestations de soins effectuées au sein
d’une structure spécialisée ou a domicile. Les autres colts sont
pris en charge par les cantons et les assurés en personne.

En Allemagne, les caisses maladies prennent en charge les
coUts des soins palliatifs. Le «Sozialgesetzbuch V» (SGB V) §§
37b et 132d réglemente ce sujet. Il suit les directives de I'or-
donnance de prise en charge spécialisée palliative ambulatoire
(spezialisierter ambulanter Palliativversorqung Verordnung —
SAPV) dans laguelle sont réglementés les principes, les objec-
tifs, les présupposés et la prise en charge des colts par les

caisses maladie.

rapie nutritive agressive n’est souvent pas utile en phase
terminale et n"améliore pas la qualité de vie [15]. La déci-
sion de mettre en ceuvre une thérapie nutritive devrait
étre prise d'un commun accord avec le médecin, les
proches et, dans I'idéal, selon la volonté du patient.

Les escarres et irritations cutanées

Selon le stade d'avancement de la maladie, le patient est
plus ou moins mobile. Aux symptdmes déja présents
s'ajoutent les irritations et les escarres. L'immobilité, I'in-
continence et des tissus adipeux amoindris en sont a I'ori-
gine. Lors d'un alitement prolongé, la pression continue
non physiologique sur la peau et les tissus entraine une
ischémie locale, qui peut engendrer un abceés difficile a
traiter. Les zones particuliérement a risque sont celles ou
la peau repose directement sur les os (par exemple, les
saillies osseuses vertébrales, les talons, les genoux). Ces
endroits devraient étre régulierement examinés et soignés
(le premier symptéme d’une escarre étant une rougeur).
Les produits de soin ne devraient pas recouvrir la peau
d"un film occlusif, mais, au contraire, permettre I'échange
de gaz (par exemple, les onguents a base de dexpanthé-
nol). Le changement régulier de position d'alitement et la
décharge des zones de pression sont des opérations tout
aussi importantes pour la prophylaxie des escarres. Pour
ce faire, certains outils peuvent s'avérer tres efficaces. Des
roues souples, des couvertures, des tapis gélifiés, des
mousses synthétiques, des coussins, des matelas a pres-
sion variable et des lits médicalisés peuvent étre utilisés
dans ce but. Les articulations ne devraient pas étre trop
étirées, mais, au contraire, étre sous «capitonnage». Pour
traiter une escarre, les pansements assurant un milieu hu-
mide sont particulierement adaptés. Ces pansements
contiennent de I'alginate, des mousses en polyuréthane,
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Les formes médicamenteuses alternatives des analgésiques puissants

Substance active Galénique Préparation  Préparation
sur le marché sur le marché
(CH) (D)
Fentanyl Spray nasal Non disponible Instanyl®
sur le marché
Systéme transdermique Durogesic® Durogesic®
Systeme bucco- Actig® Actig®
transmuqueux
Comprimés sublinguaux Abstral® Abstral®
Buprénorphine Comprimés sublinguaux Sobutex®, Temgesic®
Temgesic®
Systéme transdermique Transtec® Transtec®
Sulfate de morphine Solution a ingérer Oramorph® Oramorph®

des hydrogels et des hydrocolloides [16]. Dans ce do-
maine aussi, le pharmacien peut et doit apporter une
prise en charge intensive.

Méme au niveau des plis de la peau, des rougeurs et in-
flammations peuvent survenir, en raison de I'accumula-
tion d’humidité. Afin d'agir contre ce phénomene, les plis
cutanés devraient rester au sec et étre hydratés avec par-
cimonie, au moyen de crémes. Les patients incontinents,
nécessitant des changes, sont particulierement a risque.
L'effet d'occlusion rend la peau encore plus sensible et
vulnérable aux escarres et irritations cutanées, mais aussi
aux maladies mycosiques. Le remplacement du sous-véte-
ment de protection par une protection plus un slip «filet
de maintien» peut étre judicieux. Pour le soin de la peau,
de nombreuses possibilités sont disponibles. Des cremes a
base d'huiles de haute qualité (par exemple, huile d’olive,
huile de lavande ou huile de romarin stimulant la circula-
tion sanguine), ou des onguents protecteurs pour la peau
peuvent étre utilisés de maniére préventive. En cas d'in-
fections mycosiques, des onguents a base de nystatine
sont, par exemple, particuliérement adaptés.

Le réle du pharmacien dans I'équipe
de soins palliatifs

A la pharmacie, ce ne sont pas seulement les patients né-
cessitant une prise en charge palliative que nous sommes
amenés a rencontrer, mais aussi leurs proches, ainsi que le
personnel soignant.

Pour le pharmacien, il s'agit d'un champ d’activités élargi;
il peut étre présent lors de visites au domicile, dans les ser-
vices de soins hospitaliers ou de structures spécialisées
[11]. Conseiller les médecins et le personnel soignant sur

les nouveaux médicaments et formes de médicaments
existants, savoir quels médicaments peuvent étre adminis-
trés et de quelle maniére, via une sonde alimentaire,
mettre a disposition le dispositif technique nécessaire pour
les malades, comme les pompes a médicaments, le maté-
riel pour la thérapie invasive de la douleur ou les thérapies
par perfusion, sont des taches incombant au pharmacien
[1]. En ambulatoire, le pharmacien peut servir de point de
liaison entre les patients, les soignants et les proches, en
leur prodiguant des conseils dans les domaines précédem-
ment cités, en leur apportant médicaments et outils et en
leur proposant rapidement des solutions aux problemes
rencontrés et ce, dans la mesure du possible.

En raison de I'évolution démographique, le développe-
ment de modéles de santé publique innovants, comme la
médecine palliative, est particuliéerement nécessaire et im-
portant. La situation réelle en Suisse montre un acces iné-
gal aux soins palliatifs. Selon les informations de I'OFSP, la
plupart des gens en Suisse meurent dans des maisons de
retraite, dans des hopitaux ou des structures spécialisées,
bien que la majorité de ces personnes souhaiterait mourir
a la maison. En développant le réseau de soins palliatifs
dans le domaine ambulatoire, ce souhait pourrait étre
mieux pris en considération, sans que la qualité des soins
n'en souffre.

Aspects particuliers

Les formes médicamenteuses alternatives

La prise de médicaments peut étre problématique, lorsque
le patient ne peut plus avaler. Si le patient n’ingére plus
que de la nourriture liquide, la médication de la douleur
peut recourir a des formes d'administration alternatives.
Méme pour les autres médicaments restants, une révision
de la forme médicamenteuse employée peut s'avérer judi-
cieuse. Le tableau 4 donne un bref apercu des prépara-
tions alternatives, dans la médication de la douleur. Afin
d’éviter au patient des douleurs inutiles, cette réorganisa-
tion devrait avoir lieu suffisamment t6t. Comme mention-
né précédemment, des formes médicamenteuses rapide-
ment disponibles sont adaptées a la thérapie des acces de
douleur paroxystique. Ces formes médicamenteuses alter-
natives présentent I'avantage de pouvoir étre utilisées par
le patient lui-méme, sans que le médecin n'ait besoin
d'effectuer une injection supplémentaire.

En outre, on ne doit pas oublier que, si nécessaire, les mé-
dicaments peuvent étre broyés et administrés via une
sonde. Dans ce cas, on doit tenir compte, entre autres,
des possibles incompatibilités entre les substances médi-
camenteuses et/ou les composants de la nourriture admi-
nistrés par sonde. Ainsi, I'administration d‘inhibiteurs de
la gyrase doit se faire a distance des médicaments conte-
nant des métaux (par exemple, les antacides).
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La communication

Un autre aspect particuliérement important est la com-
munication entre les différentes parties prenantes du
contexte de soins palliatifs. L'annonce du diagnostic
d’une maladie incurable a un patient a des répercussions
profondes sur sa vie. Ainsi, le savoir théorique que chaque
étre humain est amené a mourir devient une réalité a pré-
sent prévisible pour I'individu. Cette information doit
d'abord étre digérée. Il est donc important d'aborder le
sujet avec prudence, en faisant attention a s'informer de
ce que le patient sait et de ce qu'il veut effectivement sa-
voir au moment donné. Evoquer le théme de la mort est
difficile pour beaucoup de gens et constitue souvent un
sujet tabou. Il n"est pas rare d'étre confronté a des malen-
tendus dans les conversations a ce sujet [12].

La communication est bien plus gu’une simple transmis-
sion d'informations. Les signaux non verbaux sont d'une
importance aussi grande que les mots employés. La voix,
le volume, I'intonation, les pauses, ainsi que la tenue, les
mimiques et la gestuelle sont aussi parlants. Ce n’est que
lorsque ces signaux sont concordants, que la nouvelle
prend tout son sens.

Une écoute active est un autre aspect important de la
communication. Une attention totale devrait étre offerte
au patient; écouter en faisant quelque chose d'autre a
coté est a proscrire. Si I'on pose des questions ouvertes,
on peut obtenir beaucoup d'informations sur le domaine
examiné. Dans ce but, I'écoute devrait étre reflétée, c'est
a dire qu’on devrait montrer brigvement sa compréhen-
sion, d’'une maniére emphatique. Dans le cadre de la prise
en charge palliative, I'explication au patient constitue un
véritable processus. Le patient est initié a sa propre «véri-
té». L'ampleur de cette vérité dépend de ce que le patient
est en mesure de supporter, sans attiser de peur. A un
moment donné, on ne doit pas dire tout ce qui est vrai,
mais tout ce que I'on dit doit étre vrai [12]. Dans le lan-
gage, on doit faire attention a s'exprimer de maniere
compréhensible et a prendre en compte, avec sensibilité,
les réactions du patient. C'est particulierement le cas
lorsqu’il est question de I'utilité de poursuivre certaines
thérapies, dans le cas d'un pronostique défavorable, ou
lorsque I'on doit répondre a la question «combien de
temps me reste-il encore?».

Bilan

La prise en charge des patients palliatifs nécessite I'atten-
tion particuliére de toutes les parties prenantes. Au centre
de celles-ci, on trouve le patient lui-méme. Sa volonté et
son bien-étre sont au premier plan et toutes les thérapies
et mesures mises en ceuvre devraient s'orienter dans son
sens. Le patient devrait se sentir bien et décider lui-méme,
si possible, du lieu de sa mort. Plus la maladie est avancée,
plus les mesures curatives et d'appareillage perdent en

pertinence. Au premier plan de la prise en charge pallia-
tive, on trouve la recherche de la conservation, aussi long-
temps que possible, de la qualité de vie. Une attention
particuliére doit étre ici accordée a I'état nutritionnel et au
contrble des symptémes du patient. Les proches, qui sont
trés souvent chargés des soins, jouent ici un réle impor-
tant. lls doivent étre instruits a ce sujet comme il se doit,
mais aussi étre accompagnés psychologiquement, méme
aprés la mort du patient. Afin d'assurer ce suivi, une
équipe professionnelle interdisciplinaire est nécessaire.
Dans cette équipe, regroupant les médecins, le personnel
soignant et des structures spécialisées, les psychologues
et les conseillers en nutrition, le pharmacien joue un réle
de liaison et ne doit pas faire défaut. Le pharmacien peut,
par exemple, conseiller sur les moyens, les formes alterna-
tives de médication, les nouveaux médicaments et rendre
attentif aux interactions possibles ou aux médicaments
devenus superflus. Dans un futur proche, il est impérati-
vement nécessaire de continuer a développer le réseau de
soins palliatifs, afin d'offrir aux patients le meilleur accom-
pagnement possible vers la mort.
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