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Une phase terminale difficile a identifier

Elle est trés différente selon les pathologies en cause?3:
- dans les cancers : aprés des mois, ou des années de
hauts et de bas, de thérapeutiques devenues successi-
vement inefficaces, peut survenir une période de déclin
rapide, avec perte de poids, réduction des performan-
ces et de l'autonomie. Les patients et leur entourage,
souvent bien informés sur leur maladie, vivent en per-
manence avec la perspective de la mort.

- Au cours des maladies cardiovasculaires et respi-
ratoires chroniques : la maladie évolue sur de nom-
breuses années. Elle est ponctuée d’épisodes aigus,
d’hospitalisations. La phase terminale est difficile a
identifier. Les patients souvent peu informés sont plus
centrés sur les symptdmes que sur leur devenir dont ils
ont une compréhension imprécise. Les médecins cher-
chent a les protéger, le pronostic est rarement discuté,
plus assimilé au vieillissement, aux limitations de
I'autonomie qu’a la maladie.

- au cours du vieillissement, des démences, avec ou
sans pathologies associées on peut constater une
baisse progressive des capacités mentales, physiques,
de l'autonomie. Un événement intercurrent, une chute,
une infection respiratoire, peut déclencher I’évolution
terminale.

Quand aborder le probleme de la fin de vie ?

Des situations simples souvent urgentes, doivent
conduire a le faire :

- patients placés devant une mort imminente, si la
question n’a pas été déja abordée ;

- patients évoquant une envie de mourir (douleur in-
controlée, crise spirituelle, dépression...) ;

- patients ou famille demandant une admission en
structure hospitaliere spécialisée ;

- patients récemment hospitalisés pour une progression
sévére de la maladie ;

- patients avec des souffrances non contrdlées et un
pronostic péjoratif.

Que retenir pour notre pratique ?

Ne pas attendre la phase terminale pour parler des soins palliatifs : La
démarche de type « palliatif » peut étre trés utile en dehors de la phase termi-

nale. il sera de toutes facons plus facile d’en parler

en dehors du contexte anxiogéne des situations d’urgence.

Adapter la décision et ses modalités au patient et a son entourage : il ne
peut dans ce domaine y avoir de décision standardisée tant sont grandes les dif-
férences de contexte personnel et familial, de culture entre les patients.

Il faut ainsi adapter le moment comme les modalités du dialogue a chaque situa-

tion. Ce sera le theme d’un prochain Bibliomed.

Soins palliatifs : quand en parler ?

Il est maintenant admis que les soins palliatifs ne sont pas une attitude médicale passive,
mais active, centrée sur le patient et sa qualité de vie plus que sur sa durée de vie'. Peut-
on alors — doit-on — parler de soins palliatifs seulement en « phase terminale » de la ma-
ladie, c'est-a-dire quand les traitements étiologiques ont fait la preuve de leur inefficacité
ou inutilité ? Quel est le « bon moment » pour en parler ?

D’autres situations, plus de routine, peuvent conduire a
ce dialogue, méme s’il persiste de raisonnables chances
de stabilisation ou de guérison :

- quand on parle du pronostic avec le patient et sa fa-
mille, ce qui permet d’aborder le concept de soins pal-
liatifs, de ses buts et objectifs, de sa place si le traite-
ment ne donne pas les résultats espérés ;

- quand on discute les options thérapeutiques a faible
probabilité de succeés : certains choisissent de continuer
le traitement malgré ses inconvénients parce qu’on ne
leur a pas présenté les alternatives qui préservent la
qualité de vie ;

- quand on est amené a discuter des espoirs et des
craintes. L’'ouverture sur les possibilités des soins pal-
liatifs peut rassurer ;

- quand le médecin pense hautement probable une
espérance de vie inférieure a 6 & 12 mois, mais limiter
la discussion a ces patients semble trop restrictif.

Pourquoi aborder le probleme précocement ?

Bien sar, aborder cette question implique de prendre en
compte le contexte familial, la personnalité du patient
et ses attentes, son contexte psychologique et spirituel,
les directives gu’il peut avoir donnée. Ainsi cette phase
sera vécue trés difféeremment d’'un patient a l'autre ;
toutes les particularités individuelles étant a la base de
la relation & établir avec le patient®.

Aborder le probleme des soins palliatifs bien avant la
période critique a diverses raisons :

- nombreux sont les patients se questionnant long-
temps avant cette période, et souhaitant en parler avec
leur médecin sans oser le lui demander ;

- prévoir peut éviter de devoir prendre des décisions en
situation d’urgence, avec des problémes alors bien plus
difficiles a résoudre ;

- un abord en dehors de l'urgence et de l'obligation
permet un dialogue plus facile, ou la question de
I'avenir et des soins palliatifs peut étre abordée plus

sereinement et de facon positive.
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