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Soins palliatifs en établissements médico-
sociaux: Caractéristiques et spécificités

Palliative Care in Nursing Homes: Characteristics and Specificities

Résumé

Les personnes agées en situation pal-
liative, résidant en établissements
médico-sociaux, présentent des carac-
téristiques et des spécificités qui les
distinguent des patients atteints d'un
cancer avancé. Hormis un pronostic
difficile a définir, leurs nombreuses co-
morbidités, leurs difficultés 2 commu-
niquer en raison de troubles cognitifs,
leur grande sensibilité aux effets pri-
maires et secondaires des médicaments
font que leur prise en charge représente
un véritable défi pour le médecin et
'équipe soignante. Leur accompagne-
ment en fin de vie pose également de
nombreux problemes éthiques, notam-
ment lorsqu'elles ne sont plus en me-
sure d'exprimer leurs souhaits et que
ceux-ci ne sont pas consignés dans des
directives anticipées.

Mots-clés: soins palliatifs — établisse-
ments médico-sociaux — interdiscipli-
narité — communication

Introduction

Les soins palliatifs se sont développés
initialement en faveur de patients at-
teints de cancer en phase avancée. Les
personnes résidant en établissements
médico-sociaux (EMS) sont tres diffé-
rentes dans leurs besoins, I'évolutivité
de leur maladie, le contexte familiale
et les conditions sociales. Elles sont le
plus souvent atteintes d'insuffisances
d'organe, cardio-respiratoire, rénale ou

© 2015 Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern

hépatique, et de maladies neuro-dégé-
nératives telles que les démences. Elles
souffrent de nombreuses comorbidités
et handicaps qui les rendent vulné-
rables. De fait, les compétences acquises
dans le cadre des soins palliatifs oncolo-
giques ne sont pas, telles quelles, trans-
posables aux soins palliatifs en EMS.
Les gériatres et les équipes soignantes
ont a développer un savoir spécifique
qui prend en compte ces différentes
caractérisques dans un «lieu a la fois de
vie et de soins».

Introduction des soins palli-
atifs sur la base des besoins

S'il est possible de définir un pronos-
tic relativement précis en phase avan-
cée d'un cancer, tel n'est pas le cas lors
d'insuffisances d'organes. L'évolution
de ces maladies se caractérise par des
«hauts et des bas» jusqu'a la derniere
crise aboutissant au déces du patient.
Chez les patients souffrant de démence,
le pronostic est encore plus incertain. La
perte des fonctions cognitives et fonc-
tionnelles s'étale sur plusieurs années. Le
site «ePrognosis» offre quelques outils
visant a déterminer le risque de morta-
lité globale chez une personne agée, no-
tamment en institution [1]. Néanmoins,
la difficulté a définir un pronostic précis
fait que la plupart des résidants en EMS
ont un acces trop tardif aux soins pallia-
tifs. Ce sont donc les besoins du patient
et de ses proches et non un pronostic
hasardeux qui déterminent la mise en
place d'une prise en charge palliative et

ce, quel que soit le stade d'évolution de
la maladie.

Symptomes majeurs en
phase palliative

Comme les patients oncologiques,
les malades non cancéreux en EMS
souffrent de nombreux symptémes
simultanément. Certains d'entre eux
éprouvent beaucoup de difficultés a
communiquer leurs inconforts en raison
de leurs troubles cognitifs. Une aggrava-
tion des troubles du comportement chez
un résident doit faire suspecter tout au-
tant 'apparition d'une douleur ou d'un
état confusionnel aigu, d'une péjoration
de la démence.

Douleurs

Elles sont multiples et changeantes dans
une méme journée, liées aux diverses
comorbidités du malade telles qu'arth-
rose, polyneuropathie diabétique ou
angor instable. Leurs variabilités dans
le temps et les difficultés de communi-
cation rendent leur évaluation difficile.
Leur auto-évaluation par le patient est
privilégiée chaque fois que possible. Si
celle-ci n'est pas réalisable, une évalua-
tion faite par 1'équipe (hétéro-évalua-
tion) a I'aide d'un outil validé comme
«DOLOPLUS-2» s'impose. Il s'agit d'une
échelle d'évaluation comportementale
de la douleur chez la personne agée,

Abréviations utilisées dans l'article:
EMS Etablissements médico-sociaux

DOI10.1024/1661-8157/a001944
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dont 'utilisation est détaillée sur le site
qui porte son nom [2].

L'expérience clinique montre que le
contrdle de la douleur est satisfaisant
chez beaucoup de résidents, pour au-
tant que les regles d'une antalgie bien
conduite soient respectées. Vu la grande
sensibilité des personnes agées aux effets
primaires et secondaires des opioides et
la présence fréquente d'une insuffisance
rénale, ce type d'antalgie est débuté a
faibles doses et n'est augmenté que len-
tement en veillant soigneusement a la
survenue d'éventuels effets secondaires,
tels que constipation, somnolence ou
état confusionnel aigu. Le choix de
'opioide repose sur l'intensité de la dou-
leur, ses propriétés pharmacologiques
et ses interactions médicamenteuses. Le
tramadol est, par exemple, contre-in-
diqué chez un patient sousantidépres-
seur en raison du risque de syndrome
sérotoninergique. La buprénorphine est
intéressante dans le traitement des dou-
leurs modérées lors d'insuffisante rénale
terminale, ses métabolites étant élimi-
nés par les selles. La grande variété des
opioides et de leurs formes galéniques
(effet immédiat ou retard, formes trans-
dermiques) offre au médecin la possibi-
lité de choisir la substance la plus adap-
tée a la situation médicale spécifique du
patient. Cette variété peut étre également
source de confusion. Dans le doute, les
conseils d'une équipe mobile de soins
palliatifs peuvent étre bienvenus.

Etat confusionnel aigu

L'état confusionnel aigu peut étre dif-
ficile a distinguer des manifestations
d'une démence. Sa survenue brutale,
parfois en quelques heures, sa variabilité
dans le temps du moins dans sa phase
p p
initiale et l'altération de la conscience
du patient sont néanmoins caractéris-
p
tiques. L'introduction ou l'augmenta-
tion de médicaments psychotropes, sans
rechercher une étiologie, est susceptible
d'aggraver le tableau clinique. Les causes
g8 q
d'un état confusionnel aigu dans cette
population sont multiples. Hormis la
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douleur, les étiologies les plus fréquentes
sont les causes médicamenteuses, une
constipation, un globe urinaire, une
infection méme banale, des troubles
électrolytiques telles qu'une hyponatré-
mie ou une hypercalcémie. La présence
d'handicaps, tels qu'une malvoyance ou
une presbyacousie, la perte de reperes
sensoriels favorisée par l'isolement ou
une contention sont autant de facteurs
qui entretiennent ce syndrome particu-
lierement éprouvant pour le résidant, ses
proches et 1'équipe soignante. Dans ce
contexte, hormis la recherche et le trai-
tement des facteurs étiologiques, l'inter-
vention d'un pharmacien peut aider au
tri des médicaments potentiellement
inutiles ou déléteres [3]. L'halopéridol
est le traitement symptomatique de pre-
miere intention pour traiter les manifes-
tations d'un delirium jusqu'a correction
des facteurs étiologiques.

Troubles de I'alimentation

Fréquents, ils sont liés a 1'état buccal du
patient (perte de dents, prothese inadap-
tée, sécheresse buccale, candidose orale
ou encore apraxie bucco-linguo-fa-
ciale), qu'un examen régulier et détaillé
de la bouche permet de détecter. Il peut
s'agir de troubles de la déglutition sur
atteinte centrale (accident vasculaire
cérébral, syndrome pseudo-bulbaire),
d'origine médicamenteuse, aggravée par
une déshydratation ou en lien avec les
troubles cognitifs induits par la démence
(apraxie, troubles dysexécutifs ou mo-
teurs). On releve aussi fréquemment une
inappétence consécutive a une dépres-
sion, a une altération du gotit ou a une
constipation. La dysphagie et les épi-
sodes d'aspirations bronchiques qui en
résultent sont des causes communes de
surinfection pulmonaires. Ces troubles
posent des questions d'orientation des
soins et éthiques.

En termes de soins, la poursuite de 'ali-
mentation doit étre définie sur la base de
la satisfaction du résident a manger. Ceci
implique une collaboration étroite avec
divers professionnels, le cuisinier, I'ergo-

thérapeute ou le logopédiste, et l'ensei-
gnement des soignants impliqués dans
l'assistance au repas. A quel rythme don-
ner les aliments? Quelle est la meilleure
consistance pour éviter les fausses routes?
Quelles mesures a mettre en place en cas
de fausses routes? Sur le plan éthique, un
risque de fausse route, est-il acceptable
chez un patient plus ou moins capable de
discernement et souhaitant s'alimenter
selon ses habitudes alimentaires? Quel
est I'impact d'une fausse route chez les
soignants chargés de l'assister, sur 1'ins-
titution? Faut-il accéder au désir d'une
famille de mettre en place une alimen-
tation artificielle entérale, sachant le peu
de bénéfices pour le patient et le risque
non négligeable de complications?

Infections

Les complications infectieuses sur-
viennent régulierement chez le patient
en EMS en phase avancé de sa maladie.
Elles constituent souvent une cause
de déces. Les infections pulmonaires,
urinaires et cutanées sont les plus fré-
quentes. Si différentes mesures préven-
tives permettent de minimiser leur ap-
parition, comme le retrait d'une sonde
urinaire ou encore une prévention ac-
tive des escarres, une fois présentes elles
posent la question de l'antibiothérapie.
Cette derniere ne va pas toujours de soi
en raison de ses potentiels effets secon-
daires, tels qu'état confusionnel aigu,
diarrhées, anorexie ou encore nécessité
d'une contention, et ses bénéfices aléa-
toires sur les manifestations de l'infec-
tion. La prise de décision, comme lors
de troubles de l'alimentation, repose
sur une évaluation a la fois clinique et
éthique de la situation (Fig. 1) [4].

Intégration des proches

Les proches peuvent étre un précieux
appui dans l'accompagnement d'un
résident en fin de vie ou au contraire
une source de conflit avec l'équipe soi-
gnante, en fonction des liens tissés avec
cette derniere, leur compréhension de
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— d'une abstention A d'une -
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thérapeutique
L'antibiothérapie ne permet pas L'antibiothérapie permet une
d'amélioration du confort du patient amélioration du confort du patient
ou induits des effets indésirables (diminution de la dyspnée, de la
(troubles digestifs, etc.). rectionieeolng fiévre, des douleurs, etc.)

!

Prévention de
I'infection

Fig. 1: Algorithme dans la prise de décision d'une antibiothérapie [4].
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'évolution de I'état du malade et leurs
représentations a 1'égard de la mort.
Leurs attitudes peuvent étre détermi-
nées par des évenements antérieurs
a l'admission dans I'EMS, comme un
autre déces dans la famille, qui ne sont
pas connus de 1'équipe. Face a une situa-
tion de crise, tel qu'un risque de déces
du patient, il est parfois trop tard pour
établir une communication construc-
tive avec eux.

Idéalement, conformément a la défi-
nition des soins palliatifs, «le patient
et les proches doivent étre considérés
comme une unité de soins». Cette re-
commandation n'est pas toujours sui-
vie, faute de disponibilité des proches
et/ou du personnel soignant. De ce fait,
les proches n'ont pas ou peu l'opportu-
nité d'évoquer d'éventuels remords liés
a l'institutionnalisation de l'étre cher,
de s'adapter aux changements souvent
rapides et imprévus de son état de santé,
de communiquer leurs doutes et leur
questionnement et d'anticiper des situa-
tions médicales ou ils auront a prendre
une décision. Dans son tres beau livre
«Maman est accompagné et nous aus-
si», Schnegg O. relate les résultats d'un
projet de collaboration, sous forme de
groupes de parole communs réunissant
membres de I'EMS, résident et proches.
Il illustre, & travers plusieurs anecdotes,
les bénéfices de ce partenariat sur toutes
les personnes impliquées [5].

Dimensions éthiques

Les questions éthiques ne cessent

d'émailler le parcours de vie du résident
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de son admission a son déces. Quel est le
bon moment pour établir des directives
anticipées? Faut-il privilégier sa mobilité
au risque qu'il chute? Prescrire une anti-
biothérapie lors de surinfection pulmo-
naire nn'est-il pas susceptible de prolonger
une agonie? Les questions éthiques sont
d'autant plus prégnantes que le patient
n'est pas toujours en mesure d'exprimer
ses besoins et ses souhaits. Ces questions,
a priori sans solution, sont sources de
fréquents conflits entre médecin, équipe
soignante et/ou membres de la famille.
Ce n'est que par une démarche réflexive,
rigoureuse réunissant tous les parte-
naires impliqués, que peuvent émerger
des choix thérapeutiques. Il s'agit d'iden-
tifier les alternatives disponibles, les
valeurs qu'elles représentent, leurs béné-
fices et désavantages pour la personne
malade et de choisir I'option qui pré-
serve le plus de valeurs communément
partagées (Tab.1). Le soutien d'une
tierce personne, extérieure a la structure
et familiarisée au débat éthique, s'avere
souvent utile dans ces moments tres
chargés émotionnellement.

L'expérience montre que la capacité a
anticiper ce type de questionnements,
quand le patient est encore en mesure
d'exprimer ses volontés, permet de pré-
venir un certain nombre de ces conflits.
Beaucoup d'EMS encouragent la mise
en place de directives anticipées délimi-
tant les actions thérapeutiques a entre-
prendre ou non en situation de crise,
chez un résident non communiquant.
Au-dela des directives anticipées, sou-
vent trop formelles et peu appropriées a
la situation réellement vécue, ce sont les

Tab. 1: Comment procéder lors de prise de décision difficile? [4]

- ldentifier les faits cliniques pertinents.
« Formuler la question éthique.

- ldentifier le contexte socioculturel du patient et tous les acteurs impliqués dans la situation.

« Identifier les responsabilités des divers intervenants dans le processus de soin.

« ldentifier les valeurs, normes et principes éthiques considérés par chaque intervenant com-
me essentiels pour aboutir a une issue favorable.

« ldentifier les conflits de valeurs, de normes ou de principes.

- ldentifier toutes les options permettant de surmonter les conflits.

- Identifier I'option qui préserve le plus de valeurs communément partagées en vue de

réaliser un projet de soin.
» Donner une justification du choix.

objectifs et finalités des soins définies en
fonction des valeurs et priorités singu-
lieres a chaque patient qui permettent la
mise en ceuvre d'une intervention adap-
tée lors de situations complexes. Cette
démarche, appelée «Planification antici-
pée du projet thérapeutique», est un bel
outil de communication entre patient,
proches et équipe soignante lorsqu'elle
est réalisée précocement et adaptée au
fur et a mesure de I'évolution de I'état de
santé de celui-ci.

Limites des soins palliatifs
en EMS

Selon les cantons, les moyens dispo-
nibles financiers et en ressources hu-
maines sont variables. Avec le vieillisse-
ment de la population, la prise en charge
des personnes hébergées se complexifie.
Les symptomes présentés nécessitent un
suivi thérapeutique que beaucoup d'éta-
blissements ne peuvent assumer, notam-
ment la nuit. Les équipes soignantes ne
sont pas toujours formées ni a l'identifi-
cation des sources d'inconfort, ni a l'uti-
lisation de médicaments. Certaines mé-
dications ou techniques de soins telles
que l'antalgie interventionnelle peuvent
étre inaccessibles en raison des cofits.
Ces limites peuvent, méme partielle-
ment, étre repoussées par une formation
interne continue de l'équipe soignante.
Il existe aujourd'hui de nombreux docu-
ments sur les soins palliatifs, adaptés aux
EMS accessibles sur Internet (Tab. 2).

Conclusion

Les soins palliatifs en EMS posent des
défis jusqu'ici peu explorés par la méde-
cine palliative. Les personnes y résidant
présentent des besoins et des symptdmes
différents de ceux des patients onco-
logiques. L'incertitude pronostique,
les troubles de la communication, les
moyens limités en termes financiers et de
ressources humaines souléevent de nom-
breuses questions de soins et éthiques.
Une alliance développée deés 1'admission
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Messages-clés

nécessaires.

Key messages

schafft Linderung.

zept erstellt werden.

® Réaliser des soins palliatifs en EMS requiert une équipe soignante formée de
maniere continue et travaillant de maniere interdisciplinaire.

® Lessituations cliniques doivent étre anticipées chaque fois que possible, en
fonction des souhaits et valeurs de vie du patient et de son pronostic présumé
pour déterminer, notamment, les investigations et traitements encore utiles et

® Le controle des symptomes permet d'améliorer la qualité de vie. L'arsenal
thérapeutique disponible est important et permet un soulagement certain.

® In Pflegeheimen eine palliative Pflege zu bieten, erfordert Pflegepersonal, das
laufend fortgebildet wird und interdisziplinar arbeitet.

® Klinische Situationen sollten den Wiinschen, Werten sowie der Prognose des
Patienten angepasst moglichst im Voraus abgeschitzt werden, um niitzliche
und notwendige Untersuchungen und Behandlungen einleiten zu konnen.

® Symptomkontrolle erméglicht es, die Lebensqualitit zu verbessern und ver-

® Die Kommunikation mit dem Patienten kann durch kognitive Beeintrachti-
gungen behindert sein. Mithilfe seiner Werte im Alltag, seiner Biografie und
Informationen durch seine Angehdrigen kann haufig trotzdem ein Pflegekon-

Tab. 2: Ressources pour la formation continue en EMS

Guide des soins palliatifs du
médecin vaudois

Médecine palliative

Palliative Flash

Recommandations de Bigorio

Recommandations de
I'Académie des Sciences
médicales

Format/contenu

Quatorze cahiers sur les soins
palliatifs (francais)

Manuel suisse contenant
22 chapitres sur les soins
palliatifs (francais, allemand
et italien).

Ciblé sur un théme pra-
tique, sous forme de feuillet
paraissant 10 fois par an

(47 numéros disponibles). A
I'intention de tout professi-
onnel concerné (francais).

Recommandations des
meilleures pratiques publiées
par Palliative-CH (francais,
allemand et italien).

Recommandations sur les
principes éthiques encadrant
diverses pratiques en lien
avec les soins palliatifs et ter-
minaux (francais, allemand
et italien).

Accés

Librement téléchargeable sur
le site de la Société Vaudoise
de Médecine: http://www.
svmed.ch/publications/
guide-des-soins-palliatifs.

A commander sur le site de la
Ligue Suisse contre le Cancer:
www.liguecancer.ch/fr/
acces_reserve_aux_specia-
listes/litterature_/medeci-
ne_palliative/

Librement téléchargeable sur
le site d'ARCOS: http://www.
arcosvd.ch/arcos_home/ar-
cos_filiere_soins/arcos filie-
re_soins_palliatifs/arcos_pal-
liative_flash.htm

Librement téléchargeable sur
le site de Palliative-CH:
http://www.palliative.ch/
index.php?id=157&L=2
Librement téléchargeable sur
son site:
http://samw.ch/fr/Ethique/
Directives/actualite.html

en l'institution avec les proches et 1'anti-
cipation des crises potentielles sont la
meilleure prévention aux situations de
conflit qui peuvent marquer treés dou-
loureusement l'ensemble des personnes
impliquées dans un accompagnement
en fin de vie.

La communication peut étre entravée
par les troubles cognitifs du patient. Les
valeurs qu'il exprime dans son quoti-
dien, sa biographie et les informations
relayées par ses proches permettent
néanmoins souvent d'orienter le projet
de soins, indépendamment de sa capa-
cité de discernement.

Zusammenfassung

Altere Patienten in Pflegeheimen, die
sich in einer palliativen Situation be-
finden, weisen Eigenschaften und Ei-
genheiten auf, die sie ganz klar von
Patienten mit fortgeschrittenen Krebs-
erkrankungen unterscheiden. Einer-
seits ist es ausgesprochen schwierig,
eine prizise Prognose zu geben, und
andererseits stellen die zahlreichen Ko-
morbidititen, kognitiv bedingte Kom-
munikationsschwierigkeiten und ihre
hohe Sensibilitit fiir erwiinschte und
unerwiinschte Medikamentenwirkun-
gen eine wahre Herausforderung fiir
den Arzt und das Pflegeteam dar. Die
Begleitung dieser Patienten an ihrem
Lebensende wirft oft auch ethische
Fragen auf, besonders wenn die Patien-
ten nicht mehr fihig sind, ihre Wiin-
sche auszudriicken und vorher keine
Patientenverfiigung erstellt haben.
Schliisselworter: Palliativpflege — Pfle-
geheim — Interdisziplinaritit — Kom-
munikation

Abstract

Elderly patients in palliative situations
residing in a nursing home present
characteristics and specificities that
clearly distinguish them from patients
with advanced cancer. Besides the dif-
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ficulty to define a precise prognosis,
their many comorbidities, their com-
munication difficulties because of cog-
nitive disorders, their high sensitivity
to primary and secondary effects of
drugs render their management a real
challenge for physician and caregivers.
Accompanying these patients at the
end of their life also raises many ethical
problems, especially when they are no
longer able to express their wishes and
have not previously expressed advance
directives.

Key words: palliative care — nursing
home - interdisciplinarity — commu-
nication
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