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1 INTRODUCTION

En France et dans les pays industrialis€s, I’accroissement de la population agée est tres
important et les prévisions démographiques annoncent une augmentation plus marquée dans
les années a venir.

Plusieurs facteurs concourent a cette augmentation : les mentalités, 1’éducation sanitaire, les
progrés médicaux et I’accés aux soins des personnes fragiles.

La perte d’autonomie, les maladies augmentent avec 1’age, le systéme de santé doit s’adapter,
prévoir et répondre aux besoins de cette population.

La prise en charge médicale, psychologique, sociale et 1’accompagnement nécessitent une
coordination des différents intervenants au domicile ainsi que dans les établissements de soins

gériatriques.

Le décés des personnes agées se passe a I’hopital en grande majorité et cela pour
différentes raisons socioculturelles et I’évolution de la société.
Ces patients présentent généralement des pathologies évolutives graves (néoplasies, maladies
chroniques, virales ...). Leur état de santé nécessite des soins continus avec un
accompagnement rigoureux et coordonné pour un meilleur confort de vie. Cela dans des
services appropriés, d’ou la création et le développement des unités de soins palliatifs
gériatriques (USPG).
Les USPG sont des structures en général intégrées dans les services de gérontologie. Elles
nécessitent des moyens humains avec un personnel bien formé, du matériel et un savoir bien
adapté pour évaluer , prévoir et répondre aux besoins des patients afin d’améliorer leur
quotidien de vie (confort de vie).
En plus des soins actifs palliatifs et d’accompagnement adapté et coordonné a chaque patient
en USPG, I’ensemble des équipes est confrontée au pronostic et a la durée de vie de chaque

patient. En fonction de 1’état d’altération due a la pathologie et aux thérapeutiques on retrouve



une balance bénéfices-risques. En effet, certaines thérapeutiques apportent un meilleur confort

(soulager les douleurs) mais perturbent 1’état de vigilance (effets secondaires).

Souvent le ressenti de 1’équipe soignante sur la médiane de survie d’un patient en
fonction de son état de vigilance permet d’informer I’entourage sur son état d’altération et sur
le pronostic de la fin de vie pour faciliter ’accompagnement du patient et de ses proches.
Cette méthode subjective de secours, sur I’évaluation de la médiane de survie et le pronostic
sur la fin de vie est souvent couplée a I’échelle de Glasgow qui évalue 1’état de vigilance ainsi
que la profondeur du coma. Dans les USPG, le ressenti de I’équipe soignante reste 1’outil de
terrain permettant I’évaluation du pronostic vital en fonction de 1’état de vigilance souvent
corr¢lé a I’état clinique.

D’autres auteurs (Rudkin et son équipe) ont utilisé une échelle simplifiée et d’utilisation
facile pour évaluer I’état de vigilance des patients dans les protocoles de sédation chez les
jeunes adultes. Cette échelle objective, bien standardisée permet de quantifier rapidement
I’état de vigilance souvent corrélé a 1’état clinique du patient (altération de I’état général ou
effets secondaires thérapeutiques). L’échelle de Rudkin (échelle objective et simplifiée)
évalue 1’état de vigilance du patient et en fonction du score obtenu, on détermine le degré de
gravité de 1’état clinique ainsi que le pronostic vital. Elle a été corrélée a 1’échelle de
Glasgow et elle est également utilisée dans le protocole de sédation par le midazolam sur les

recommandations de La Société Frangaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP).

L’objectif de notre travail est de réaliser une étude comparative sur la médiane de
survie des patients hospitalisés en USPG : d’une part le ressenti quotidien de I’équipe
soignante et d’autre part 1’évaluation quotidienne de 1’état de vigilance des patients par
I’échelle de Rudkin. Cette étude a pour but de rechercher une concordance entre une échelle
objective (Rudkin) et une échelle subjective (ressenti) sur la médiane de survie afin de
permettre [’utilisation en USPG de cette échelle objective dans 1’accompagnement des

patients en fin de vie.



2 PERSONNES AGEES ET SOINS PALLIATIES

2.1 Evolution de la population agée en France

En 2050, 22,3 millions de personnes seraient agées de 60 ans ou plus contre 12,6 millions

en 2005, soit une hausse de 80 % en 45 ans. C’est entre 2006 et 2035 que cet accroissement

serait le plus fort (de 12,8 a 20,9 millions), avec ’arrivée a ces ages des générations

nombreuses issues du baby-boom, nées entre 1946 et 1975. Entre 2035 et 2050, la hausse

serait plus modérée. Les personnes qui atteindront 60 ans appartiennent a des générations

moins nombreuses. Par ailleurs, les générations du baby-boom nées juste aprés-guerre

approcheront 90 ans : elles parviendront donc a des ages de forte mortalité.

Le vieillissement de la population francaise s’accentuerait entre 2005 et 2050 : alors que

20,8 % de la population résidant en France métropolitaine avait 60 ans ou plus en 2005, cette

proportion serait de 30,6 % en 2035 et de 31,9 % en 2050 [1] (tableau n°1).

Evolution de la population de la France métropolitaine de 1950 a 2050 (scénario de projection)

Année| Population au 1% janvier (en milliers) Proportion (%) des
0-19 ans | 20-59 ans | 60-64 ans | 65 ans ou + 75 ans ou +
1950 41 647 30,1 53,7 4.8 11,4 3,8
1990 56 577 27,8 53,2 51 13,9 6,8
2000 58 796 25,6 53,8 4,6 16,0 7,2
2005 60 702 24,9 54,3 4,4 16,4 8,0
2010 62 302 24,3 53,0 6,0 16,7 8,8
2015 63 728 24,0 51,4 6,2 18,4 9,1
2020 64 984 23,7 50,1 6,1 20,1 9,1
2025 66 123 23,1 49,0 6,2 21,7 10,5
2030 67 204 22,6 48,1 6,1 23,2 12,0
2035 68 214 22,2 47,2 6,1 24,5 13,3
2040 69 019 22,1 46,9 5,4 25,6 14,3
2045 69 563 22,0 46,4 5,8 25,8 15,0
2050 69 961 21,9 46,2 5,7 26,2 15,6

Tableau n°1



Le vieillissement de la population est in¢luctable, au sens ou il est inscrit dans la pyramide
des ages actuelle, puisque les personnes qui atteindront 60 ans a I’horizon 2050 sont déja
toutes nées (en 1989 ou avant). L’allongement de la durée de vie dans les années futures ne
fait qu’accentuer son ampleur. En effet, méme si I’espérance de vie se stabilisait a son niveau

de 2005, le nombre de personnes dgées de 60 ans ou plus augmenterait quand méme de 50 %

entre 2005 et 2050 [2] (figure n°1).

Figure 1 - Résultat du scénario central de I'Insee 2005-2050:
un vieillissement par le haut (France métropolitaine)
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(L. Toulemon, 1. Robert-Bobde, Population & Socidids, n® 429, Inad, déc. 2006)

Figure n°1



2.2 Soins palliatifs : Définitions, histoire cadre juridique et spécificités en
gériatrie
2.2.1 Définitions

La Société Frangaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) nous donne une

définition tres précise des soins palliatifs et de I'accompagnement:

Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la
personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L’objectif des soins palliatifs
est de soulager les douleurs physiques et les autres symptdmes, mais aussi de prendre en
compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle.

Les soins palliatifs et I'accompagnement sont interdisciplinaires. lls s'adressent au
malade en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La

formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.

Les soins palliatifs et I'accompagnement considerent le malade comme un étre vivant,
et la mort comme un processus naturel. Ceux qui dispensent des soins palliatifs cherchent a
éviter les investigations et les traitements déraisonnables (communément appelés
acharnement thérapeutique). lls se refusent a provoquer intentionnellement la mort. Ils
s'efforcent de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu'au déces et proposent un
soutien aux proches en deuil. Ils s'emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et

leurs travaux de recherche, a ce que ces principes puissent étre appliqués.

Définition des soins palliatifs par la "'loi de 1999 :

Toute personne malade dont I’état le requiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs

et a un accompagnement.

Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son

entourage.
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La personne malade peut s’opposer a toute investigation ou thérapeutique.

Précision du programme national de développement des soins palliatifs en 2002 :

Les soins palliatifs et I’accompagnement concernent les personnes de tous ages
atteintes d’une maladie grave, évolutive mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou
terminale. Ces personnes peuvent souffrir d’un cancer, d’une maladie neurologique
dégénérative, du sida ou de tout autre état pathologique lié a une insuffisance fonctionnelle
décompensée (cardiaque, respiratoire, rénale) ou a une association de plusieurs maladies.
Les soins prodigués visent a améliorer le confort et la qualité de vie et a soulager les
symptbmes : ce sont tous les traitements et soins d’accompagnement physiques,

psychologiques, spirituels et sociaux envers des personnes et leur entourage.

Définition des soins palliatifs par I’OMS

Définition de 1990 :

Les soins palliatifs sont des soins actifs, complets, donnés aux malades dont I’affection
ne répond pas au traitement curatif. La lutte contre la douleur et d’autres symptémes et la
prise en considération des problemes psychologiques, sociaux et spirituels, sont primordiales.
Le but des soins palliatifs est d’obtenir la meilleure qualité de vie possible pour les malades

et leur famille.

De nombreux éléments des soins palliatifs sont également applicables au début de

I’évolution de la maladie, en association avec un traitement anticancéreux.

Les soins palliatifs affirment la vie et considerent la mort comme un processus normal,
ne hatent ni ne retardent la mort, procurent un soulagement de la douleur et des autres
symptébmes pénibles, integrent les aspects psychologiques et spirituels dans les soins aux

malades, offrent un systeme de soutien pour aider les malades a vivre aussi activement que

11



possible jusqu’a la mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille a tenir pendant la

maladie du patient et leur propre deuil.

Définition de 2002

Les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients et de leur
famille, face aux conséquences d’une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le
soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que le
traitement de la douleur et des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels qui

lui sont liés.

Les soins palliatifs procurent le soulagement de la douleur et des autres symptomes
génants, soutiennent la vie et considerent la mort comme un processus normal, n’entendent ni
accélérer ni repousser la mort, intégrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux
patients, proposent un systéme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que
possible jusqu’a la mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille a tenir pendant la
maladie du patient et leur propre deuil, utilisent une approche d’équipe pour répondre aux
besoins des patients et de leurs familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil,
peuvent améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre aussi de maniére positive
I’évolution de la maladie, sont applicables tét dans le décours de la maladie, en association
avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la
radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les

complications cliniques génantes et de maniere a pouvoir les prendre en charge.

Autres définitions des soins palliatifs :

Définition par le Conseil National de 1’Ordre des médecins (1996)

Les soins palliatifs sont les soins et I’accompagnement qui doivent &tre mis en ceuvre
toutes les fois qu’une atteinte pathologique menace I’existence, que la mort survienne ou

puisse étre évitée.

12



Définition par ’HAS-ANAES (2002)

Les soins palliatifs sont des soins actifs, continus, évolutifs, coordonneés et pratiques
par une équipe pluriprofessionnelle. Ils ont pour objectif, dans une approche globale et
individualisée, de prévenir ou de soulager les symptdmes physiques, dont la douleur, mais
aussi les autres symptomes, d’anticiper les risques de complications et de prendre en compte
les besoins psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de la dignité de la personne

soignée.

\

Les soins palliatifs cherchent & eéviter les investigations et les traitements
déraisonnables et se refusent a provoquer intentionnellement la mort. Selon cette approche, le
patient est considéré comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel. Les soins
palliatifs s’adressent aux personnes atteintes de maladies graves évolutives ou mettant en jeu
le pronostic vital ou en phase avancée ou terminale, ainsi qu’a leur famille ou a leurs
proches. Des bénévoles, formés a I’accompagnement et appartenant a des associations qui les
sélectionnent peuvent compléter, avec I’accord du malade ou de ses proches, I’action des

équipes soignantes.

Devant toutes ces définitions on détermine que les soins palliatifs sont les soins et
I’accompagnement aupres du patient atteint d’une maladie grave évolutive ainsi qu’un soutien
aupres de sa famille.
Les soins palliatifs proposent une approche globale dans le souci et le respect de la personne
malade jusqu'a la fin de vie.
Les objectifs principaux des soins palliatifs sont :

* Soulager la douleur physique, morale et les autres symptomes « d’inconfort »

* Ecouter le malade et sa famille

» Accompagner 1’évolution naturelle d’une maladie grave

13



2.2.2 Historique des soins palliatifs

L’histoire des soins palliatifs est celle de pionniers, d’hommes et de femmes
convaincus du droit a la dignité de la personne malade jusqu’au bout de sa vie. Ils se sont
battus pour se faire entendre et n’ont pas hésit¢ a remettre en cause des pratiques

thérapeutiques. Ce sont eux qui ont ouvert la voie aux nouvelles législations.

Au XVleme siecle : Jean Cindat fonde en Espagne 1’ordre des hospitaliers de St Jean de Dieu
dont la vocation est d’assister les mourants. Cet ordre sera introduit en France par Marie de

Meédicis sous le nom de « Charité de Jean de Dieu ».

En 1842 : a Lyon, Jeanne Garnier fonde 1’ceuvre des Dames du Calvaire, hospice qui recueille
des veuves atteintes de « plaies vives et cancéreuses ». Le terme d’hospice prend alors la
signification particuliére qui le caractérisera par la suite, celle d’institution de soins aux
mourants (I’origine du terme hospice vient du latin hospes qui signifia d’abord hoéte, puis plus
tard étranger ; on I’utilisa pour désigner un lieu accueillant les pélerins ; puis, parce que les
voyageurs étaient souvent attaqués et blessés, hospice finit par désigner un endroit ou 1’on

soignait les malades).

Au XIXéme siécle : les hopitaux publics s’intéressent a la prise en charge des patients
cancéreux (ouverture d une « House of peace » en 1850 au London Cancer Hospital et d’une

« free House for Incurable Cancer » a New-York en 1899.

En 1879, le mot et le concept des hospices sont repris Outre-manche avec 1’ouverture, par les
Sceurs Irlandaises de la Charité dont la fondatrice est Sceur Mary Aikenhead, du Our Lady’s
Hospice a Dublin en Irlande. Vingt-six ans plus tard le méme ordre religieux exporte 1’idée en
Angleterre et ouvre I’Hospice Saint Joseph a Hackney dans I’est de Londres.

Parallélement les hopitaux publics commencent a s’intéresser a la prise en charge des patients
cancéreux avec ’ouverture d’une House of peace en 1850 au London Cancer Hospital et

d’une Free House for Incurable Cancer a New-York en 1899.

En 1893 : Le Docteur BARRETT accueille les mourants au St Luke’s Home de Londres.

En 1939 : Les Oblates de ’eucharistie fondent en France la « Maison Notre Dame du Lac »

a Rueil-Malmaison.
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Les annéees 1950 sont marquées par les travaux du Docteur Cicely Saunders. Cette jeune
femme travaille comme médecin a I’Hospice Saint Joseph. Elle y commence ses recherches
pour le soulagement de la douleur en administrant de la morphine par voie orale de fagon
régulicre et préventive, au lieu de se contenter d’essayer de calmer la douleur quand elle est
installée. Ses travaux ont aidé & comprendre la souffrance des malades, leur angoisse et son
effet sur les familles avec I’introduction du concept de TOTAL PAIN (la douleur n’étant pas
seulement physique, mais aussi psychologique, affective, socio-familiale et spirituelle). En
1967, le Docteur Saunders fonde le St Christopher Hospice, premier hospice moderne et
pionnier du mouvement moderne des hospices. Pendant la décennie qui suit de nombreux
hospices sont créés au Royaume Uni et en Irlande sur le modéle de St Christopher, a savoir
celui d’une fondation charitable qui dépend largement des subventions et des dons privés et,
pour une petite part seulement, du Ministére de la Santé. Rapidement la croissance du

mouvement dépasse ces frontieres pour atteindre de nombreux pays.

1975 : voit la publication en francais de 1’ouvrage d’Elisabeth KUBLER-ROSS « Les derniers

instants de la vie ».

De 1975 a 1984 : Patrick VESPIEREN, aumonier des étudiants en médecine de Paris, fait
connaitre le mouvement des hospices en France et organise des sessions sur
I’accompagnement. Il dénonce dans la revue « Etudes » les pratiques d’euthanasie dans les
hopitaux et propose de « vivre au jour le jour avec celui qui meurt ». Parallélement, se
développe un mouvement associatif trés actif en faveur des soins palliatifs (JALMALYV,
Association Pierre CLEMENT...... ).

Des initiatives hospitaliéres ponctuelles apparaissent. Quelques médecins généralistes osent

prescrire de la morphine.

1986 : La circulaire LAROQUE officialise les soins palliatifs en France.
Faculté de Médecine — U.L.P. — Strasbourg —France — 2003

1987 : Ouverture de la premiere Unité de Soins Palliatifs a ’Hopital International de la Cité

Universitaire a Paris sous la responsabilité¢ du docteur Maurice ABIVEN.
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1988 : Création de 1’Association Européenne de Soins Palliatifs (EAPC) qui signe

I’¢élargissement du mouvement a I’Europe.

1989 : Ouverture de la premicre équipe mobile de soins palliatifs a I’Hotel Dieu a Paris, a
I’initiative du Professeur ZITTOUN. C’est le Docteur Jean Michel LASSAUNIERE qui en
assure toujours la direction depuis sa création. On note ensuite une flambée de créations a

partir de fin 1994 (tableau n° 2).

1987 1988 1989 1992 1994 1995 1999 2001

Unités
de soins 3 4 5 22 31 33 45 60
palliatifs

Equipes
mobiles 0 0 1 6 7 27 65 130
de soins
palliatifs

Tableau n° 2 (chiffres de la SFAP)

1991 : Création de la SFAP (Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs) qui
regroupe en 3 colléges tous ceux qui s’occupent de soins palliatifs (médecins, paramédicaux

et associations de bénévoles).

1995 : Le conseil national de 1’ordre des médecins édite un texte sur la déontologie et les

soins palliatifs qui sera suivi d’une réforme du code de déontologie et des études médicales.
Le 9 juin 1999 : Loi sur le droit d’accés aux soins palliatifs. La démarche d’accompagnement

et I’esprit des soins palliatifs s’inscrivent progressivement dans la pratique des établissements

et I’ensemble des structures de soins.
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Cadre juridigue encadrant les soins palliatifs

Les soins palliatifs sont régis par des textes réeglementaires. L’évolution de ces textes
au cours de ces derniéres années est intéressante, car elle illustre 1’évolution du regard porté

par la société sur la fin de vie.

Il faut attendre 1985 pour que, sur ’initiative du Secrétaire d’Etat a la Santé Edmond
Hervé, une commission se réunisse pour travailler sur la fin de vie. Dix-huit mois plus tard, le
26 ao(t 1986, sort la circulaire Laroque relative a I’organisation des soins et a
I’accompagnement des malades en phase terminale. Elle introduit et définit pour la premicre
fois de fagon officielle le champ des soins palliatifs, et établit des recommandations quant a
leur pratique : formation, travail multidisciplinaire, soutien des équipes, approche globale des

malades (physique, sociale, psychologique et spirituelle) et de leur entourage.

L’article L.711-4 du Code de santé publique du 31 juillet 1991 précise que « les
¢tablissements de santé publics et privés se doivent de dispenser aux patients les soins

préventifs, curatifs et palliatifs que requiert leur état ».

En mars 1993, a la demande du ministére de la Santé, le Docteur Henri Delbecque
publie un rapport dans lequel il décrit les structures existantes : unités de soins palliatifs
(USP), unités mobiles de soins palliatifs (UMSP), unités intégrées dans des services aigus ou
lits individualisés dans les services de gériatrie. Ce rapport met en évidence 1’inadéquation
compléte de moyens pour le développement de ces structures. Au méme moment, le décret
du 15 mars 1993 relatif aux actes professionnels et a 1’exercice de la profession d’infirmiére
renforce la dimension palliative des soins dans la pratique comme dans 1’enseignement initial.
Son article premier en précise la finalité : « les soins infirmiers ont pour objet de prévenir et
évaluer la souffrance et la détresse des personnes et de participer a leur soulagement,

d’accompagner les patients en fin de vie et leur entourage».

Dans la charte du malade hospitalisé (annexe a la circulaire 95-22 du 6 mai 1995) il
est précisé que « la dimension douloureuse, physique et psychologique des patients et le
soulagement de leurs souffrances doivent étre une préoccupation constante de tous les
intervenants ; les personnes parvenues au terme de leur existence recoivent des soins

d’accompagnement qui répondent a leurs besoins spécifiques ».
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La méme année, une circulaire ministérielle modifie 1’enseignement des premier et deuxiéme
cycles des études médicales et prévoit une formation des médecins aux soins palliatifs.
L’enseignement des soins palliatifs devient obligatoire dans la deuxiéme partie du deuxiéme

cycle des études de médecine.

Le décret du 6 mai 1995 modifie le Code de déontologie médicale et intégre
désormais la prise en charge des personnes en fin de vie : « en toutes circonstances le médecin
doit s’efforcer de soulager les souffrances de son malade, de I’assister moralement et éviter
toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique » (article 36) et
article 38 : « le médecin doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments, assurer
par des soins et mesures appropriées la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité
du malade et réconforter son entourage. Il n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort

».

Fin 1998 marque la parution de la circulaire DGS/DH n°98-586 relative a la mise en
cuvre du plan triennal 1999-2001 en faveur des soins palliatifs, accompagné d’un
financement de 57,93 millions d’euros. Ce plan permet de soutenir le développement d’unités
d’hospitalisation et d’équipes mobiles, et de renforcer les structures existantes ; 1117 postes
équivalent temps plein de praticiens hospitaliers, d’infirmiéres, d’aides soignantes, de

psychologues, sont créés.

Une étape fondamentale est franchie le 9 juin 1999 par le vote a 1’unanimité au
Parlement d’une loi sur les soins palliatifs. Cette loi affirme « le droit a toute personne malade
dont I’état le requiert d’accéder a des soins palliatifs » et définit les conditions d’exercice de

cette mission.

Un nouveau plan, quadriennal cette fois (2002-2005), est adopté en février 2002 a
I’initiative du ministre de la Santé Bernard Kouchner. II est formalisé par la circulaire du 19

Février 2002 en application de la loi du 9 juin 1999. 1l s’articule autour de trois axes :

1) développer les soins palliatifs et 1’accompagnement a domicile : soutenir les

professionnels (par la formation et des conditions particuliéres de rémunération) et les
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bénévoles intervenants a domicile ; développer I’Hospitalisation a Domicile (HAD), et
favoriser la constitution de réseaux locaux de soins palliatifs domicile/hopital.

2) poursuivre le développement des soins palliatifs et I’accompagnement dans les
établissements de santé ; les trois modalités hospitaliéres sont précisées : Unités de Soins
Palliatifs (USP), Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et lits identifiés.

3) sensibiliser et informer I’ensemble de la société : réhabiliter sociologiquement
I’accompagnement des personnes qui vont mourir, clarifier la connaissance des professionnels
et du public sur les différents services existants en matiére de soins palliatifs et
d’accompagnement. Le centre Francois Xavier Bagnoud est désigné comme Centre National

de Ressources dans le domaine des soins palliatifs.

Récemment, 2 nouvelles dispositions réglementaires ont permis de modifier 1’approche
des soignants face a certaines situations problématiques en phase palliative. Il s’agit de la loi

Leonetti, et de la directive sur la « personne de confiance ».

Loi Leonetti

Le vote de cette loi, le 22 Avril 2005, a répondu aux besoins d’instituer un cadre 1égal
pour 1’accompagnement des patients en phase palliative. Car jusqu’ alors, certaines études
(dont I’étude MAHO - Mort A I’Hopital) avaient montré que plus de trois quarts des patients

en fin de vie mouraient dans des conditions d’ « inconfort » et de solitude inacceptables [3].
La loi « Leonetti » relative aux droits des malades et fin de vie :

Contribue a éviter aux malades d’étre soumis a une activité qui n’aurait plus de sens, qui ne
leur serait plus bénéfique, et leur serait imposée par des médecins par peur de poursuites
judiciaires, ou pour d’autres raisons. « Les actes médicaux ne doivent pas €tre poursuivis par

une obstination déraisonnable ».

Facilite, dans ce but, notamment quand la personne n’est plus en état d’exprimer sa volonté, la
limitation ou I’arrét de traitements médicaux qui ne correspondraient plus a ce qu’on puisse

appeler un soin raisonnable.
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Incite, lorsque de telles décisions sont prises, a apaiser les souffrances du malade, ce qui se
traduit par le devoir fait au médecin de lui dispenser des soins palliatifs appropriés, et de se

soucier du respect de sa dignité.

L’article 2 est destiné a garantir la 1égitimité de recourir a des traitements antalgiques qui
présentent des effets adverses, qui « peuvent avoir pour effet secondaire d’abréger la vie »,
lorsqu’il n’y a pas d’autres moyens de soulager la douleur d’une personne en fin de vie et
I’effet d’abrégement de la vie est en proportion raisonnable avec I’intensité de la souffrance et
qu’il est bien « secondaire », ¢’est-a-dire qu’il n’est pas recherché, et qu’on cherche méme a

I’éviter.

Un objectif principal est de garantir I’exercice de la liberté du malade face a la médecine, en
ce qui concerne ’intégrité de son corps. Désormais reconnu comme une liberté fondamentale
du malade, par la loi Francaise, qui stipule qu’on ne peut porter atteinte a I’intégrité du corps

que pour des motifs médicaux et avec le consentement de la personne.

Dans cet esprit la loi « Leonetti » vise a garantir le droit de toute personne de refuser toute
intervention sur son corps tant qu’elle est « en état d’exprimer sa volonté ». Il reste de la
responsabilit¢é du médecin d’informer et d’insister auprés du malade pour essayer de le
convaincre d’accepter les soins indispensables. Elle permet au médecin de respecter ce refus
de soins, sans risque d'étre exposé a des poursuites pénales, s'il se conforme aux regles de
bonnes pratiques. Elle garantit aussi le droit de toute personne d’exprimer a 1’avance ses
souhaits de limitation de traitement (directives anticipées), et d’étre représentée par « une
personne de confiance ». Lorsque des problématiques nutritionnelles se posent, la décision

médicale peut alors étre guidée par ces directives.

Néanmoins, 2 ans apres son adoption, cette loi est loin d'étre appliquée comme elle le
devrait, car il persiste un fossé entre le cadre 1égal sur le droit des patients, le respect de leur

dignité, et son application objective.
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La personne de confiance

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé

a introduit dans notre droit la notion de personne de confiance.

Art.1111-6 de la loi n® 2002-303 du 04.03.02 : relative a la personne de confiance.

« Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un
parent, un proche, ou le médecin traitant, et qui sera consulté au cas ou elle-méme serait hors
d’¢état d’exprimer sa volonté et de recevoir ’information nécessaire a cette fin. Cette
désignation est faite par écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la
personne de confiance I’accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux

afin de ’aider dans ses décisions. »

Cette loi définit la personne de confiance comme un intermédiaire privilégié pour
représenter 1’avis du patient ; et a ce titre elle doit étre consultée sans toutefois aller jusqu’a
se substituer au consentement de la personne. Il s’agit de cas ou le patient se trouve hors d'état
d'exprimer son consentement, mais son intervention ne se cantonne pas qu’aux situations
extrémes. Ainsi, en France, la personne de confiance n'est pas seulement congue pour pallier
aux situations difficiles mais pour s’intégrer dans toute démarche de soins dés lors qu'une

personne souhaite étre accompagnée.

Cette disposition a eu donc la vertu de faciliter la pratique médicale lorsque le patient
n’est pas capable d’exprimer sa volonté. Les médecins peuvent des lors discuter avec les
proches sans violer leur devoir de secret (sans que le consentement de ceux-ci n’ait a étre
sollicité).

Depuis la loi de Leonetti, la personne de confiance a également un rdle dans la prise de
décisions chez un patient non conscient et représente 1’avis du patient. La loi nous indique

que c’est « I’avis non médical le plus important » (Décret de procédure collégiale).
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2.2.3 Spécificités des soins palliatifs gériatrigues

Au départ, les soins palliatifs se sont développés autour de la prise en charge de
patients cancéreux en phase avancée ou terminale. Puis le concept de soins palliatifs s’est
rapidement étendu au-dela de la cancérologie a I’ensemble des maladies chroniques
évolutives mettant en jeu le pronostic vital [4]. Il est apparu que les besoins des malades agés
en fin de vie n’étaient pas différents de ceux de malades cancéreux plus jeunes, tant sur les
plans physiques, psychologiques, sociaux que spirituels. Les personnes agées en fin de vie
nécessitent la méme prise en charge pluridisciplinaire du malade et de sa famille, avant et
apres le déces.

A cela s’ajoutent des spécificités propres qui font du sujet 4gé un sujet fragile. Selon Renée

Sebag-Lanog, ces spécificités sont principalement de 4 ordres [5] :

e Spécificités liées a la diversité des pathologies

En gériatrie, le concept de soins palliatifs doit s’appliquer a une diversité de pathologies,
et non a I’évolution d’une pathologie unique (en général 1’évolution terminale d’une
néoplasie). C’est bien la personne agée en fin de vie elle-méme qui est alors au centre du
concept. Et I’approche pragmatique des symptomes dont elle souffre compte davantage que

la (ou les) pathologie(s) responsable(s) du processus de fin de vie.

e Spécificités liées au grand age

Le grand age, en lui-méme, imprime sa marque sur I’expression clinique des symptomes,
sur I’ambiance psychorelationnelle et sur le maniement des thérapeutiques.
L’exemple de la prise en charge de la douleur en est I’illustration. Tout concourt pour que soit
encore sous-estimée la douleur en gériatrie d’une fagon générale et la douleur des personnes
agées en fin de vie en particulier. L’existence de troubles de la série démentielle, mais aussi le
grand age en lui-méme, accroissent ce risque, ce qui conduit bien évidemment a ne pas traiter
la douleur ou a la traiter de fagon insuffisante. De plus, le vieillissement et le grand age

modifient défavorablement le maniement des thérapeutiques utilisées pour y répondre.
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e Spécificités liées a la diversite et I’hétérogénéité extréme des tranches d’age

élevées

En fonction de 1’dge chronologique, de I’age physiologique, de la pathologie principale,
des pathologies associ¢es, de I’autonomie physique et psychique, du mode évolutif des
pathologies, du vécu psychologique et des possibilités d’échange verbal, les situations
gériatriques palliatives sont extrémement différentes. Elles nécessitent une grande souplesse

d’adaptation de la part des soignants.

e Spécificités liées a la constellation familiale du « vieillard »

Lorsque la famille est présente, elle est souvent déja agée, parfois malade, et souvent
épuisée, qu’il s’agisse du conjoint ou des enfants. Ceci limite leurs possibilités physiques et
psychologiques d’accompagnement ; surtout si ce dernier se prolonge ou s’il succede a une
longue période de prise en charge a domicile. Le soutien apporté par les soignants n’en est

que plus important, avant, comme apres le déces.
Les équipes soignantes se doivent d’intégrer I’ensemble des données sus- citées. Les

solutions thérapeutiques doivent s’intégrer dans le «systéme complexe » qu’est la

personne agée.
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2.3 Facteurs pronostics

Les phases de la fin de vie: a I’heure actuelle, I’association du terme « soins palliatifs »
a la notion de fin de vie est dominante dans la littérature et dans les esprits des professionnels
de santé.

Selon la probabilité de rapprochement avec la mort, on distingue plusieurs phases dans

la fin de vie : la phase palliative, la phase terminale, la phase ultime.

Une enquéte réalisée par I’ Association Européenne de Soins Palliatifs, essentiellement
aupres d’infirmicres et de médecins, montre qu’en France, Belgique et Suisse, un « soin »
était considéré comme palliatif si la durée de survie était estimée dans une fourchette située
entre 35 et 120 jours, tandis qu'un « soin » était considéré comme terminal si la durée de

survie était estimée inférieure a 35 jours [6].

La définition de chaque phase reste floue du fait de fréquents chevauchements de sens
selon les auteurs. Ainsi, le terme palliatif peut servir a définir I’ensemble des 3 phases. Ou
encore, le terme « terminal » est employ¢ pour parler de la phase ultime parfois appelée phase

agonique. La phase ultime concerne les dernieres heures ou les derniers jours de vie.

Ces notions de phases, bien que pas toujours faciles a repérer, constituent néanmoins

une aide dans la réflexion concernant la stratégie de soins.

Les décisions de prise en charge doivent étre pluridisciplinaires et faire suite a une
analyse précise de la situation du malade. Elles doivent étre prises, évaluées et réévaluées

dans le souci d’'une démarche éthique.

La durée prévisible de survie est un élément important dans la prise en charge. Il est
toujours difficile de prédire ’avenir et de donner des délais, mais certains parametres ont été

retrouvés associés a la durée de survie des patients.
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2.3.1 Pathologies

Les origines de la maladie constituent le premier fil conducteur d’une démarche
pronostique. En cancérologie en particulier, les soignants connaissent le coté redoutable de tel
ou tel cancer. Ce que nous confirme le rapport Inserm 2006 : Cancers : pronostics a long
terme [7]. Certes, le pourcentage de survie a cinq ans d’un cancer du testicule est autour de 95
% dans la cohorte Eurocare 3, avec a l'autre extréme 12 % pour un cancer du poumon.
Cependant, cette différence, fonction du diagnostic d’origine de la maladie, n’est pas
retrouvée significativement pour des malades & un « stade avancé de cancer » et ce, dans
plusieurs études [8]. A un stade terminal de la maladie, le site originaire de la pathologie
n’influe pas sur les capacités physiques du malade et sur son pronostic de survie. La notion de
métastases pulmonaires ou hépatiques [9,10] et le nombre de métastases [10] sont mentionnés
parfois comme facteurs de mauvais pronostic sans que ces données soient reconnues de facon

formelle en maladie terminale [11].

2.3.2 Prédiction clinique de survie

Nous avons vu la précision toute relative des prédictions médicales. Cependant, dans
une étude auprés de 100 malades en cancer terminal, Maltoni et al. en 1994 [12], obtiennent
une prédiction meilleure que celle obtenue par le Karnofsky Performance Status (KPS). Dés
lors, la « prédiction clinique de survie » constitue un moyen reconnu de pronostic que cette

méme équipe a introduite dans son score (Palliative Prognostic Score [Pap score]).

2.3.3 Signes cliniques

Les ¢léments cliniques généraux constituent les meilleurs signes prédictifs de la durée
de vie. Travailler, se déplacer ou, au contraire, avoir besoin de plus en plus de soins avec
alitement progressivement définitif sont les symptdmes pertinents qui ont été repris dans le

Karnofsky [13]. Nous y reviendrons avec 1’étude des scores.

La perte de poids dans les premiers six mois est le deuxiéme facteur pronostic
important de cette étude auprés de 5000 personnes souffrant de cancer du poumon [13].

Vigano et al. [14] retiennent eux le seuil de 8 kg perdus dans les six premiers mois comme
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facteur de mauvais pronostic. Maltoni et al. [15] classent, a partir de 38 études, en niveau B
de recommandation ce critére « perte de poids », reli¢é au syndrome anorexie—cachexie, ce
que Chow et al. [16] appellent « syndrome terminal », soit : perte de poids, anorexie,
dysphagie. Teunissen et al. [17], chez 181 patients avec médiane de survie de 53 jours,
retiennent le symptome « dysphagie » comme facteur de risque indépendant de déces. Dans
cette symptomatologie digestive, le symptdme « xérostomie » est ajouté a la triade anorexie—
dysphagie—amaigrissement par le comité européen [16], mais aussi par les Japonais Morita

etal. [18].

Deux autres symptomes ressortent significativement comme étant annonciateurs du
déces : la dyspnée et les troubles cognitifs. Vigano et al. [19], dans une revue de 24 études
avec médiane de survie inférieure ou égale a trois mois, trouvent ces facteurs de prédiction
indépendants, avec la triade digestive et le Performance Status. Chow et al. [16] retiennent les
mémes ¢léments dans 12 articles sur la prédiction clinique et 19 sur les facteurs pronostics.
Dyspnée et confusion avec nausées et dysphagie constituent les symptomes significatifs qui,
en association, diminuent la durée de vie pour Teunissen et al. [17]. Caraceni et al. [20]
observent, chez 309 patients a un stade avancé de cancer, 109 personnes avec délire. Celles-ci

ont une médiane de survie de 21 jours (en comparaison de 39 pour les autres malades).

Un symptdme est retenu comme facteur indépendant de pronostic par Morita et al.

[18] : les cedémes.

Dans un récent article, étudiant 98 personnes a domicile en soins palliatifs, médiane de
survie 32 jours, Miguel Sanchez et al. [21] indiquent la fréquence cardiaque supérieure a 100
et la fréquence respiratoire supérieure a 24 comme variables indépendantes de mauvais
pronostic. La symptomatologie psychique est peu représentée dans cet inventaire. La «
détresse psychologique » n’est pas associée a une durée de survie [22]. Teunissen et al. [17]
retiennent méme 1’absence d’humeur dépressive comme facteur défavorable indépendant de
survie, mais I’approche du symptome se résume dans cette étude a la réponse du malade a la

question : « étes-vous dépressif ? »
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2.3.4 Scores

L’évaluation par approche multifactorielle de la durée de vie se développe depuis une

douzaine d’années.

Auparavant, le Karnofsky [13] demeurait la référence de I’appréciation globale d’une
personne malade. Cette place demeure comme le confirme une étude de 2004 [23] aupres de
429 patients en cancer métastatique : le Karnofsky, inférieure a 50 %, conduit a une médiane

de survie de 29 jours, pour plus de 146 jours dans tous les autres cas.

Le Palliative Performance Scale (PPS) [24] est bati sur ce mod¢le avec cing items
dont trois reprennent des données incluses dans le Karnofsky : déplacement—alitement,
niveau d’activité, soins. La prise alimentaire et le niveau de conscience les complétent
donnant un résultat entre 0 et100 %. Hautement corrélé au Karnofsky, sa sensibilité¢ dans la
survie mérite davantage de recherche (pour la discrimination des valeurs en pourcentage entre
10 et 20, 30 et 50, plus de 60, pour Morita et al. [25], entre 10 et 50 pour Lau et al. [26]). Il est

utilisé également pour des populations non cancéreuses [27].

Le Pap score [28], crée par les équipes italiennes, concilie plusieurs approches de
I’estimation de la durée de vie : deux signes cliniques, dyspnée et anorexie ; le Karnofsky ; la
prédiction clinique de survie ; deux facteurs biologiques : nombre total de globules blancs et
pourcentage de lymphocytes. A chaque item est affilié un score partiel, la somme de ces
scores partiels inscrivant le malade dans trois groupes de survie a 30 jours : plus de 70 % de
survie, entre 30 et 70 % de survie, moins de 30 % de survie. Validé chez 450 patients en
cancer terminal [29], le découpage en trois groupes se décline aussi sous forme de médiane de
survie pour les trois groupes : 76 jours pour le premier groupe, 32 pour le second, 14 pour le
troisieme. Des résultats similaires sont retrouvés par 1’équipe australienne, Glare et Virik,
aupres de 100 patients en soins palliatifs [30] pour cancers mais aussi aupreés de 75 patients
atteints d’autres pathologies palliatives que le cancer (15 % de leur consultation)
[31].L’aspect le plus discutable de ce score (visant a aider la prédiction du clinicien) étant
d’inclure, en son sein, cette méme prédiction clinique sujette a caution. Cependant, force est
de constater la pertinence globale de cette prédiction corrigée par des parameétres cliniques et

biologiques a I’échelon collectif.
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Le Palliative Prognostic Index, promu par 1’équipe japonaise de Morita et al. [32],
prend appui sur le PPS, auquel sont joints les capacités de prise orale, présence d’cedéme, de
dyspnée et de délire. Chaque item recoit une cotation modulée par son importance dans la
survie. Aupres de 150 patients, cet index permet de définir trois groupes a I’espérance de vie
différente. La prédiction de survie inférieure a trois semaines est donnée avec une valeur
prédictive positive de 80 % et une valeur prédictive négative de 87 %. La survie a six
semaines avec une valeur prédictive positive de 83 % et une valeur prédictive négative de 71
%.

Dans une comparaison des deux approches différentes, le PPI améliore significativement la

prédiction de survie par rapport a la prédiction fondée sur I'unique expérience clinique du

médecin [33].

D’autres tentatives de score peu validées se sont élaborées ces dernic¢res années.
Quoi qu’il en soit, une récente revue critique des scores [34] conclut aux limites de 1’existant

et a la nécessité de recherches pour améliorer la prédiction des cliniciens.

2.3.5 Qualité de vie

Une alternative aux scores pronostic, évalués par les soignants, est représentée par les
questionnaires de qualité de vie remplis par les malades. Par exemple, le Therapy Impact
Questionnaire de 36 items explore quatre dimensions : symptomes physiques, capacité de
fonctionnement, facteurs cognitifs et émotionnels, interactions sociales. Dans une étude
auprés de 115 malades en cancer terminal [35], les patients qui rapportent se sentir malades
avec des difficultés de concentration et de mémoire ont une médiane de survie de deux
semaines (quatre mois, dans le cas contraire). Les facteurs émotionnels ou d’interaction
sociale ne sont pas significatifs. Les symptomes faiblesse, manque d’appétit, ressortent

significativement comme mauvais pronostic.
Avec le score de qualité de vie EQ-5D, simple d’utilisation, Park et al. [36] chez 142

personnes en cancer terminal séparent deux groupes, mais a survies médianes peu différentes

(13 jours et 21 jours).
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Dans une étude multicentrique auprés de 411 personnes en cancer avancé [37],
I’EORTC QLQ-C30 prédit la survie dans plusieurs de ses items, (y compris 1’estimation de
qualité de vie et de santé sur la derniére semaine) pour une population ayant une médiane de

survie de plus de 200 jours.

Dans une population de personnes atteintes de carcinome hépatocellulaire non
opérable, ’TEORTC QLQ-C30 compléte les marqueurs hépatiques pour discriminer une

survie moyenne de 5,5 mois [38].

De facon encore plus simple le self-rated health est la réponse a la question : « de
facon générale, diriez-vous que votre santé est excellente, bonne, mauvaise . . .7 »
(Découpage en six ou sept adjectifs). Shadbolt et al. [39] montrent, chez 181 personnes en
cancer avancé, que la réponse a cette question est prédictrice de survie (médiane dix mois) et
ce, de fagon plus importante que les questionnaires de qualité de vie comme SF 36, ECOG
ou QLQ-C30.

2.3.6 Biologie

En 1997, le groupe italien de soins palliatifs [40] a extrait, chez 519 malades en cancer
avancé (médiane de survie 32 jours) six parametres biologiques prédictifs de la fin de vie : le
taux de globules blancs avec les pourcentages de neutrophiles et de lymphocytes, les taux
d’albumine et de pseudocholinesterase dans le sang, la protéinurie. Ils rappellent que
Ventafridda et al. [41] avaient noté, en 1991, une augmentation de 40 % des leucocytes dans
les 15 derniers jours de vie de 30 patients, ainsi qu’une augmentation de 95 % des
neutrophiles dans les 48 dernic¢res heures, les lymphocytes diminuant dans le méme temps.
Ces ¢léments ne sont pas expliqués sauf la lymphopénie possiblement en rapport avec le
syndrome anorexie—cachexie. Les taux d’albumine et de pseudocholinesterase dépendent
aussi de ces facteurs nutritionnels. Quant a la protéinurie, elle est plus importante en quantité
et en proportion chez les personnes les plus gravement malades. En mati¢re de survie, les
leucocytes s’averent les plus discriminants avec, par exemple, pour un pourcentage de

lymphocytes normal, altéré ou tres altéré une survie a respectivement 55, 36 ou 18 jours.
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L’albumine et la lymphopénie sont retrouvées dans 1’étude de Vigano et al. [14]
ainsi qu'un taux de LDH ¢élevé. Les experts européens retiennent la leucocytose et la

lymphopénie, ainsi que le taux de CRP [15].

Récemment, les équipes coréennes ont publié¢ trois articles cherchant a mettre en

¢vidence des modifications biologiques, 15 jours avant le décés du malade.

Chez 118 malades en cancer terminal, I’uricémie montre une courbe de survie en U
(diminuée, si hypo ; trés diminuée, si hyper). Dosée chaque semaine, elle croit deux a trois
semaines avant déces.

Dans une étude ou la médiane de survie est de 14 jours, I’uricémie supérieure a 72 mg/1 est

corrélée a une survie de quatre jours [42].

Chez 44 personnes a survie médiane de 17 jours, le taux de CRP supérieur a 22 mg/1
montre une durée écourtée par rapport au groupe a dosage inférieur. Le taux de CRP

augmente entre une et deux semaines avant le déces [43].

Chez 93 malades en cancer terminal, le taux de LDH opére une discrimination entre
deux groupes a survie moyenne différente : 27 jours pour une LDH inférieure a 313 UI, 14
jours pour une LDH supérieure a ce chiffre. Le taux croit une a deux semaines avant déces ; il

pourrait refléter le potentiel invasif de la tumeur et son impact sur I’organisme [44].

Le trio Albumine-Préalbumine-CRP : I’Albuminémie et la Préalbuminémie sont les
critéres biologiques les plus fréquemment utilisés, couplés au dosage de la C Reactive

Protéine (CRP) [45].

Un index de type PINI (Prognosis Inflamatory and Nutritional Index), est en pratique

courante peu utilisé. Il est calculé a partir de la formule suivante :

Orosomucoide (mg/L) x CRP (mg/L)
PINI =

Albumine (g/L) x Prealbumine (mg/L)
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Pour un PINI compris entre 21 et 30, 1’état est jugé a haut risque de complications.

Pour un PINI>30, le pronostic vital est engagé [46].

Classiquement, 1'évolution des patients est meilleure lorsque l'albuminémie est

normale.

Dans I’étude de Pasanisi et al [47], en analyse multicentrique, I’hypo albuminémie et
un indice de Karnofsky bas, sont les deux seules variables indépendantes retrouvées
corrélées a la durée de survie. Ces deux parametres ont été retenus par les SOR (Standard
Options Recommandations) de la FNCLCC (Fédération Nationale des Centres de Lutte
Contre le Cancer) [48].

2.3.7 Guide de recommandations

La FNCLCC et les centres régionaux de lutte contre le cancer (RLCC), en
collaboration avec des partenaires des secteurs publics (CHU, CHG) privés, et certaines
sociétés savantes ont entrepris, depuis 1993, d’¢laborer des recommandations pour la pratique
clinique en cancérologie : les Standards, Options, et Recommandations (SOR). L’objectif des
SOR est d’améliorer la qualité et I’efficience des soins aux patients atteints de cancer, sur la
base d’une revue systématique des données scientifiques et de 1’accord d’experts. Méme s’ils
concernent un profil de patients différent de la population rencontrée au sein des USP
gériatriques (qui n’est pas exclusivement composée de sujets cancéreux), les SOR constituent

un outil précieux pour 1’aide a la prise de décision [48].

Selon, les SOR de la FNCLCC, les ¢léments a prendre en considération pour

I’évaluation de la prise en charge des malades en situation palliative sont :

e [’état nutritionnel

e Les scores fonctionnels: indice de Karnofsky ou performans status, hypo-

albuminémie.
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e La qualité de vie : différents outils d’évaluation de la qualité de vie sont validés et
reconnus en cancérologie. Il est intéressant de les utiliser pour les soins palliatifs. La
qualité pourrait ainsi étre non seulement un facteur pronostic et permettrait ¢galement
I’évaluation des divers modes d’intervention nutritionnelle. Mais leur utilisation au
stade palliatif reste difficile [49].

e Les complications en rapport avec la maladie ou le mode nutritionnel sont une atteinte
directe de la qualité de vie et doivent étre prévenues. La rédaction de protocoles de
soins de ces complications concourt a la qualité de prise en charge [50].

e La satisfaction du patient et des familles. Elle représente a ce stade de 1’évolution un
enjeu principal de la qualité de la prise en charge. Mais elle n’est que rarement
¢étudiée.

e [’¢valuation économique : elle reste marginale. Néanmoins les techniques de nutrition
artificielle en particulier parentérale, représentent un enjeu économique majeur. En
témoignent les grandes différences entre les divers pays européens par exemple pour

la prévalence de ce type de prise en charge au stade palliatif [51].

2.4 Echelle de RUDKIN

2.4.1 Introduction a I’échelle de Rudkin

Des études pilotes évaluant la qualité et la rapidité du réveil post anesthésique ont
utilis¢ une échelle proposée par Rudkin en 1992 en 5 niveaux. L’échelle d’évaluation de
Rudkin, issue de la pratique anesthésiologique, est utilisée dans les études comparatives de
plusieurs agents sédatifs administrés via un dispositif autocontrélé par le patient lors des

anxiolyses peropératoires [52].

Un groupe de travail de la Société francgaise d’accompagnement et de soins palliatifs
(SFAP) a émis des recommandations de bonne pratique sur la sédation pour détresse en phase
terminale en 2002 [53]. Ces recommandations prévoient entre autre la surveillance de la
profondeur de la sédation par 1’évaluation de la vigilance. Cependant. Il est difficile de
déterminer une ligne de partage nette entre la conscience et I’état de coma. Il est utile de
disposer d’une méthode d’évaluation simple et facilement utilisable des états de conscience

pris dans leur ensemble. C’est ainsi qu’a été proposée en 1974 la Glasgow Coma Scale [54]
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dans le but d’évaluer et de surveiller, par les médecins et le personnel infirmier, I’état de
conscience de patients ayant subi un traumatisme crinien dans la période critique des
premicres heures. Elle permet ainsi d’établir la gravité¢ du coma ainsi que son évolution, les
troubles de vigilance pouvant étre des signes précurseurs de gravité [55]. Dans sa version
actuelle, 1’échelle comporte 3 items et le score global est la somme des 3 items. Le score de
Glasgow est 1’'un des meilleurs outils d’évaluation de 1’état de conscience de part son

universalité et sa durée d’utilisation depuis sa création [55].

Le groupe de travail de la SFAP sur la sédation a modifi¢ cette échelle pour I’adapter

aux situations des malades relevant de soins palliatifs et comporte les consignes suivantes :

e Ne pas toucher le patient, I’appeler par son nom. L’expression « mais répondant a
I’appel » ne préjuge pas du type de réponse qui peut étre varié (bouger, ouvrir les yeux,
répondre verbalement, gémir).

e Si le patient ne répond pas a I’appel, exercer une traction ferme mais non
douloureuse sur le lobe de I’oreille. L’expression « mais répondant a une stimulation tactile

légére » ne préjuge pas du type de réponse qui peut étre varié comme pour la cotation 3 [53].

Dans les études suivantes, le score de Rudkin a été utilisé comme un outil de

surveillance de 1’état de vigilance avec ou sans sédation médicamenteuse :

* Dans une premiere étude publiée en 2002, un outil d’évaluation simple, I’échelle
modifiée de Rudkin [52], appelée aussi échelle de vigilance, a été testée dans le cadre d’une

enquéte jour donné [56].

= Dans une deuxiéme étude, menée entre mars et octobre 2002, le score de Glasgow a
¢été comparé au score de Rudkin chez des patients hospitalisés en unité de soins palliatifs. Le
but était de poursuivre la validation de cette échelle de vigilance afin de 'utiliser en routine
dans un service de soins palliatifs. Les résultats ont montré qu’il existe une bonne corrélation
entre les deux scores. L’échelle de vigilance modifiée de Rudkin est adaptée, facile

d’utilisation et reproductible quel que soit I’utilisateur, médecin ou infirmiére [57].
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* Dans une troisiéme ¢étude réalisée dans deux unités de soins palliatifs de Paris s’est
déroulée de janvier a mai afin de vérifier la faisabilit¢ d’une utilisation réguliére de cette
échelle deux fois par jour [58]. Les résultats ont confirmé I’intérét d’utiliser en routine une
échelle évaluant la vigilance des patients hospitalisés en unités de soins palliatifs. Elle est
simple et facile a utiliser, une seule mesure suffit par jour. On note que la majorité des
patients en unit¢ de soins palliatifs ont un score inférieur ou égal a 3 permettant la
communication avec I’entourage. Un score supérieur ou égal a 4 a I’admission s’accompagne
d’une survie plus courte. Le pourcentage de patients avec un score inférieur ou égal a 3 ne
varie pas pendant le sé¢jour. Ce n’est que 24 h avant le déceés qu’on observe une dégradation
de la vigilance qui annonce I’imminence du décés en effet Entre 48 h (décés-2) et 24 h avant
le déces (déces-1), le pourcentage de patients, avec un score supérieur ou égal a 4, passe de
28,9 % a 54,9 %.

La pratique de la sédation, avec un score supérieur ou égal a 4, a concerné 12 % des patients

dans cette étude.

2.4.2 Définition de la sédation

Le terme de sédation vient du latin « sedare » : apaiser, calmer. Il recouvre cependant
des réalités bien différentes car il est employé aussi bien pour désigner un traitement
antalgique que I’induction d’un sommeil. Ce terme est aussi utilis¢é pour masquer une
euthanasie pratiquée a I’insu du patient qualifiée d’euthanasie clandestine par le Comité
Consultatif National d’Ethique dans son avis rendu en mars 2000. La fréquence de la pratique
de la sédation, ses modalités, le service médical rendu et ’impact sur la morbidité et la
mortalité sont insuffisamment évalués. Enfin, il faut ajouter que les différences de conception
autour de ce terme entre les pays anglo-saxons et les pays latins participent a cette confusion.

Une clarification semblait donc nécessaire.

C’est dans ce contexte qu’en novembre 1999, un groupe de travail s’est constitué¢ sur
I’initiative du Docteur V. Blanchet sous 1’égide de la Société Frangaise d’ Accompagnement et
de soins Palliatifs (SFAP), pour réfléchir a la pratique de la sédation en fin de vie. Ce groupe
est constitué d’infirmiéres, de médecins et de psychologues travaillant en unités ou en équipes
mobiles de soins palliatifs. Les participants de ce groupe ont constaté une banalisation de la

sédation tant dans les pratiques en institutions qu'a domicile.
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Ils en concluent que la décision de sédation est une réponse de soignants a des
situations sortant pourtant du champ exclusif de leur pratique habituelle. Elle fait appel a des
références personnelles et professionnelles et doit tenir compte du cadre réglementaire et
légal. Il convient donc aux soignants de rester exigeants et professionnels dans leurs
pratiques, c'est a dire de se donner du temps, d'entretenir une dynamique de réflexion et de
questionnement permanent sur des sujets aussi graves et complexes. Par ailleurs quelle que
soit la rigueur du processus décisionnel, la réalisation d'une sédation en phase terminale pour
détresse pose plus de questions qu'elle n'apporte de réponses et chaque situation étant
singuliére, il n'est pas possible pour le groupe de travail d'énoncer des recommandations

générales pour un grand nombre d'interrogations qui restent en suspens.

Dans le cadre de notre étude, nous allons retenir la définition de la sédation qui a été
retenue par le groupe de travail de la SFAP qui est celle de la sédation en phase terminale

pour détresse :

La sédation en phase terminale pour détresse est la recherche, par des moyens
médicamenteux, d’une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’a la perte de
conscience, dans le but de diminuer ou de faire disparaitre la perception d'une situation vécue
comme insupportable par le patient, alors que tous les moyens disponibles et adaptés a cette
situation ont pu lui étre proposés et ou mis en ceuvre sans permettre d’obtenir le soulagement

escompté par le patient.

Dans la pratique des soins palliatifs, les visées de la sédation peuvent étre :
- Une somnolence provoquée chez une personne qui reste éveillable a la parole
ou tout autre stimulus simple.
- Une perte de conscience provoquée qui peut se décliner en :
- Coma provoqué transitoire, (sédation intermittente)

- Coma provoqué non transitoire (sédation prolongée).

On ne retient pas le terme de terme de sédation pour :
- ’anxiolyse,
- ’analgésie,
- l'utilisation comme somnifére,

- désigner une pratique alternative a I'euthanasie
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2.4.3 Indications de la sédation

Complications aiqués a risque vital immédiat, facilement identifiables :

- Hémorragies cataclysmiques notamment extériorisées (sphére ORL,
pulmonaire et digestive).
- Détresses respiratoires asphyxiques (sensation de mort imminente par

¢touffement avec réaction de panique).

La sédation a pour but de soulager la personne malade de la pénibilité et I'effroi

générés par ces situations.

En phase terminale, la sédation est alors un geste d'urgence pouvant influer sur le
moment de la mort (précipiter ou retarder...). Le médecin prescripteur assume la
responsabilité de cette décision avec la part d'incertitude qu'elle comporte. Dans la mesure du

possible la prescription de la sédation doit étre une prescription anticipée.

Symptdémes réfractaires, vécus comme insupportables par le patient.

En se référant a la définition de CHERNY et PORTENOY [59], le groupe propose de
définir par symptome réfractaire tout symptdme dont la perception est insupportable et qui ne
peut étre soulagé en dépit des efforts obstinés pour trouver un protocole thérapeutique adapté

sans compromettre la conscience du patient.
Il n'est pas souhaitable d'énumérer une liste exhaustive de symptdmes : le caractére

"réfractaire" et la pénibilit¢ pour la personne malade plus que le symptome en lui-méme

justifient la sédation.

Les situations singuliéres et complexes dont la réponse ne peut se réduire au seul domaine

médical sortent du domaine des indications.

Elles s’inscrivent dans un contexte de détresse persistante, vécue comme insupportable

par le patient, comportant parfois une demande d’euthanasie.
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Elles ne peuvent s'envisager en termes de "maitrise" au sens médical du terme.

Parfois résumées par le terme de "souffrance existentielle", elles ne peuvent constituer
en tant que telle une « indication » a la sédation. La prise en compte de ce type de souffrance
ne peut étre réduite a une prise en charge médicale ou pharmacologique.

Le défi pour les soignants est plutdt de repérer, a I’intérieur d’une telle souffrance, ce qui peut

faire objet de soin.

Chaque situation ne peut donc étre analysée que dans sa singularité. Leur complexité

nécessite un questionnement au cas par cas.

L’¢laboration de la décision impose d'étre particuliérement rigoureux dans "modalités
pratiques de la mise en ceuvre de la sédation" proposées ci-apres par le groupe. Elle repose sur
une analyse de la situation non seulement a un niveau médical mais également légal et

humain. Cette élaboration doit étre renouvelée dans le temps, en fonction de I’évolution.

2.4.4 Thérapeutigues médicamenteuses

Le midazolam :

En phase terminale pour détresse, le médicament de choix pour la sédation est le
midazolam.

En effet, le midazolam par sa demi-vie courte (2 a 4 h), son effet sédatif dose-
dépendant (20 a 60 minutes selon la posologie - 0,05 a 0,15 mg/kg), son caractére
hydrosoluble permettant des voies d'administration variées et ses caractéristiques communes
aux benzodiazépines (anxiolytique, hypnotique, amnésiant et myorelaxant), répond aux
critéres d'exigence qui sont la maniabilité et réversibilité, marge de sécurité thérapeutique,

facilit¢ d’emploi et moindre cofit.

On fera une titration individuelle des doses nécessaires a 1’induction et au maintien de la

sédation en phase terminale.
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Les autres médicaments :

Le propofol :

Médicament « idéal » en anesthésie, le propofol pose de nombreux problémes
d'utilisation dans le cadre des soins palliatifs : obligation d’un acces intraveineux, de
préférence central, importance des volumes a administrer nécessite des manipulations
fréquentes lors des perfusions continues, dépression respiratoire et cardio-circulatoires, cotit

¢élevé, a corréler aux délais de péremption.

Les solutions doivent étre conservées un maximum de douze heures aprés ouverture

des ampoules. Son utilisation ne se congoit que dans des mains expertes.

Les barbituriques :

Les études qui rapportent I’emploi des barbituriques sont anciennes. Elles comparaient

les barbituriques aux benzodiazépines a longue durée d’action et a réversibilité aléatoire.

Les neuroleptiques :

Si les neuroleptiques gardent quelques indications spécifiques, ils sont progressivement
remplacés par les benzodiazépines dont les effets secondaires sont moindres.

2.45 Modalités de la sédation en phase terminale

Les conditions préalables

Un certain nombre de questions sont a poser en préalable a la sédation. Le groupe

estime que ce questionnement est la garantie d'une démarche éthique.

Compétences de I'équipe

- Quelles connaissances I'équipe a-t-elle des médicaments a utiliser, de leur

pharmacocinétique, de leurs effets secondaires ?
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- L’équipe a-t-elle la capacité de clarifier la situation : les indications, le contexte, la phase

terminale, l'intention de la démarche ?

Organisation de 1'équipe

S'agit-il d'une équipe répondant aux critéres de multidisciplinarité en institution

comme a domicile, c'est a dire :

- Comment les discussions en vue des prises de décision sont-elles organisées avec
tous les intervenants ? Ces échanges sont-ils réalisés de fagon réguliére ?

- Les décisions et la facon dont elles sont prises sont-elles écrites dans le dossier ?

- S'est-on assuré que chaque membre de I'équipe est informé des objectifs visés par les

thérapeutiques mises en ceuvre ?

Anticipation

Les situations pour lesquelles une sédation serait a envisager ont-elles été anticipées

permettant ainsi I'information voire le consentement du patient ?

Information

L'information autour de la sédation doit toujours étre fournie. Sa délivrance peut

nécessiter des adaptations selon les cas.

L'Information du patient et de son entourage :

- Sur la technique : modalités (administration des produits, sédation intermittente avec
possibilit¢ de choix du moment du réveil ou sédation continue...), implications
¢ventuelles (incidence sur la maladie, nutrition, hydratation...),

- Sur l'objectif visé et les moyens de 'évaluer s'il est atteint,

- Sur les risques : l'impossibilit¢é d'obtenir une diminution de la vigilance ; la
possibilité de non-soulagement (inefficacité de la sédation sur le symptome ou la
situation ayant conduit a en proposer la prescription) ; la possibilit¢ de non

réversibilité et de survenue du déces pendant la sédation.
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L’information de I'équipe :
L'information de chaque membre de 1'équipe s'inscrit dans la logique d'une équipe

fonctionnant en multidisciplinarité et organisant sa communication interne pour préciser les

objectifs des thérapeutiques mises en ceuvre et se donnant les moyens de discuter les résultats.

Le consentement

En accord avec la Loi n°® 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a

la qualité du systeme de santé, il doit étre systématiquement recherché.

Le consentement éclairé du patient ne peut cependant étre systématiquement obtenu.
Le recueillir suppose, en effet, pouvoir étre assuré de la compréhension de 'information par le

patient et de son aptitude a prendre une décision.

Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, aucune intervention ou
investigation ne peut &tre réalisée, sauf urgence ou impossibilité, sans que la personne de
confiance prévue a l'article L. 1111-6 (toute personne de confiance, majeure désignée par le
patient : parent, proche, médecin traitant ...) ou la famille, ou a défaut, un de ses proches ait

été consulté.

En conclusion, la décision de sédation est prise :

- quand il existe une indication
- apres avoir vérifié la satisfaction aux conditions préalables

- en acceptant le doute sur les résultats attendus

Dans le protocole de sédation en phase terminale pour détresse utilis€ a I’hopital R.
Muret, on utilise le midazolam premiére intention (annexe 1). Il est difficile de donner des
posologies standards car il existe une susceptibilité individuelle. Il faut prendre néanmoins en

compte 1'age du patient, son état métabolique et circulatoire ainsi que les traitements en cours.
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2.5 Ressenti et évaluation

Dans le cadre de notre étude, on évalue le ressenti du soignant sur I’espérance de vie
ou le pronostic vital du patient en situation palliative. Cependant on ne peut pas définir le
ressenti et I’évaluation sans aborder par la suite les souffrances des professionnels de santé et

des solutions qu’on peut apporter dans la cadre des soins palliatifs.

2.5.1 Définition du ressenti

Dans la définition du ressenti, il faut inclure dans le ressenti aussi bien les ressentis
psychiques que les ressentis physiques et physiologiques qui sont souvent d’ailleurs

indissociables.

« Nous ne ressentons nos biens et nos maux qu’a proportion de notre amour propre ».
(La Rochefoucauld)

Définition du petit Robert :

e Se ressentir :
Se souvenir, continuer d’éprouver, avec le ressentiment ou reconnaissance.
Eprouver une influence, subir (les suites fAcheuses ou favorables).
Continuer a éprouver les effets (d’une maladie, d’une douleur d’une peine).

e Ressentir :

Eprouver vivement
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2.5.2 Définition de I’évaluation

e Action d’évaluer, de déterminer la valeur ou I’importance (d’une chose),

- Appréciation

- Calculer

- Détermination
- Estimation

- Expertise

e Evaluer : porter un jugement sur la valeur, le prix (d’une chose)

- Estimer

- Jauger

- Fixer approximativement
- Apprécier

- Juger

2.5.3 Les souffrances des professionnels de santé

La confrontation répétée a la fin de vie peut entrainer une souffrance professionnelle
prédisposant a un épuisement professionnel. Aujourd’hui sept personnes sur dix meurent a
1’Hoépital [60].

Dans notre société contemporaine, la mort souvent cachée demeure un sujet tabou.
L’accompagnement des personnes en fin de vie se pose de fagon accrue dans les unités de
gériatries [60].

L’allongement de la fin de vie améne les professionnels de services de gériatrie a accueillir
des patients avec des soins de plus en plus complexes en relation avec le vécu de pathologies
lourdes associées a des comorbidités. Pour 1’ensemble des acteurs de soins, ces situations
entrainent une demande importante en soins sur de longues durées d’hospitalisation.
L’admission en institution de la personne agée est en général perturbante douloureuse et lui

confirme ce a quoi, selon les propos du Docteur SEBAG-LANOE [61], elle est déja préparée :

« L’avancée du vieillissement la conduira a la mort, elle ressent physiquement et s’en
impregne psychologiquement »
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Dans les unités de soins palliatifs gériatriques (USPG), 1’équipe soignante est
confrontée régulicrement a la mort, en plus elle a la particularité de connaitre la personne
depuis plusieurs mois voir plusieurs années.

Les motifs d’admission concernent les maladies cancéreuses, les situations difficiles de fin de
vie, la prise en charge de maladies graves systémiques autres que le cancer, des maladies

dégénératives évoluant vers la chronicité et la fin de vie en institution.

L’implication affective est le plus souvent inévitable. L’angoisse, 1’impuissance, le
ressenti de culpabilité, I’épuisement chez certains soignants qui accompagnent une personne
en fin de vie ainsi que d’assurer les besoins du moment pour sa famille (information,
accompagnement.....) justifient pleinement la mise en place de formations adaptées de
I’ensemble de 1’équipe soignante afin d’assurer un accompagnement individuel et adapté a la
personne et a sa famille par une équipe pluridisciplinaire avec une coordination dans la prise

en charge [60].
« Pour avancer efficacement, il faut avoir le souci de I’autre, le souci de soi, le souci

de I’institution. ».

(Paul Ricceur)

2.5.4 Obijectifs d’une formation spécifique

Les objectifs d’une formation sont [61] :

= Permettre aux soignants d’exprimer leurs besoins, leurs difficultés, leur souffrance

dans la confrontation a la mort.

= Augmentation du niveau de compétences, pour répondre aux attentes du patient et de
sa famille en développant des approches créatives centrées sur la personne et en s’appuyant
sur des démarches développées en équipe (référent quotidien, pictogramme, supervision
clinique et de groupe de parole pour I’équipe interdisciplinaire, le maintien et le

développement de la communication entre les différents acteurs).
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= Construction d’un projet de formation et d’action en définissant certains concepts

comme :

la dépendance

I’handicap

la perte d’autonomie

la compréhension de 1’évolution de la maladie chronique vers un
accompagnement en soins palliatifs

droits des patients, sa volonté et les directives anticipées (rédigées par le
patient avant qu’il ne devienne incapable de discernement)

I’organisation de la journée de soins avec un référent quotidien et
parallélement avec I’infirmicre spécialiste clinique

groupe de parole avec une psychologue externe pour une meilleure
collaboration interpersonnelle et professionnelle

maintien et développement de la communication entre les différents
acteurs

la prise en compte de la dimension spirituelle dans la réflexion

professionnelle des soignants

= Comprendre les comportements, les besoins, le langage et les expressions des

personnes agées en fin de vie

= Réduire les comportements de fuite et de peur des soignants

= Développer les comportements d’écoute, d’attention, d’accompagnement des

malades en fin de vie

= Engagement individuel de s’inscrire dans une démarche globale, collective,

pluridisciplinaire et professionnelle d’accompagnement individuel adapté aux besoins de la

personne en fin de vie et de sa famille

= Assurer une cohésion et permettre un encadrement centré sur le patient et sa famille

dans les différents registre de la souffrance :
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- physique

- psychique

- psychologique
- spirituelle

= Démarches anticipatives et empathiques

* D’une réflexion éthique sur ’accompagnement permet de poser les questions
fondamentales de I’existence humaine, de s’y confronter et de s’interroger sur le sens de nos

actes soignants (acharnement thérapeutique ?, abstention ?, fin de vie ?, euthanasie ?, ....)

En conclusion, une bonne formation de 1’équipe soignante :

- permet un accompagnement dirigé et centré sur les besoins du moment de 1’individu
et de sa famille dans toutes ses souffrances avec une démarche empathique et anticipative.

- soulage souvent les angoisses individuelles, le plus souvent libére les expressions,
donne la place au collectif et contribue a la déculpabilisation.

- facilite la mise en ceuvre du projet de soins et d’accompagnement (rdle et cohérence

des équipes de soins)

2.6 Ethique et facteurs pronostics

Le pronostic de survie est exercé par les médecins depuis Hippocrate. Son importance
diminuant avec I’arrivée des thérapeutiques efficaces, il perdure autour de la fin de vie.
L’emploi de facteurs pronostiques clairement identifiés peut permettre d’assurer
I’intervention qui conviendra le mieux au patient et d’éviter un acharnement thérapeutique ou
au contraire une insuffisance de traitement . La connaissance des facteurs pronostics peut
¢galement étre utile pour conseiller les familles et les aider a accepter la progression de la

maladie et la prise en charge de la fin de vie.
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Les motivations du pronostic pour Mackillop et Quirt [62] sont de choisir le traitement
médical le plus adapté a la durée de vie attendue du malade, de contribuer a ’efficience
¢conomique des programmes de santé grace a ces choix médicaux et de permettre au patient
et a sa famille d’organiser leur futur.

Pour Morita et al. [32], prévoir la survie du patient, en particulier pour des durées de trois a
six semaines, est indispensable a la décision de mise en ceuvre de médicaments psychotropes.
Tamburini et al. [35] allongent cette liste des décisions thérapeutiques a prendre en fonction
de la durée de vie : apprécier le bénéfice de la chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie
palliative ; il en est de méme pour la nutrition ; et enfin juger des colits qui leur sont attachés.
Prévoir le pronostic est une nécessité dans deux situations pour Lamont et Christakis [63] :
I’enrdlement dans un essai de phase 1 de protocole de chimiothérapie ; diriger le patient vers
un hospice. En effet, il semble que les prédictions optimistes des cancérologues privent les
patients des structures de soins adaptées a leur état, aux Etats-Unis en particulier, les hospices
[64].

En France, la poursuite de chimiothérapie palliative bénéficierait d’évaluation au regard de la
qualit¢ de vie effective des malades concernés [65]. Le Pronostic idéal profiterait a
’anticipation, nécessaire au travail médical.

Malgré les progreés réalisés (pathologies, prédictions clinique de survie, signes cliniques,
scores, qualité de vie, biologie), les médecins se trompent fréquemment. Vigano et al. [66]
confirment la tendance a la surestimation de la durée de vie dans une revue des études sur le
pronostic.

Les médecins peuvent prévoir pour leurs besoins de soins et non prédire ce qui n’est pas

connu.

En ce qui concerne le malade, dans une étude aupres de 56 malades en phase terminale
[67], un questionnaire semi ouvert explore les informations souhaitées par ceux-ci. 100% des
malades veulent que le médecin soit honnéte. 91 % veulent qu’il soit optimiste. . . Ce que

Christakis résume [68] :

« Les patients attendent des médecins qu’ils pronostiquent d’une maniére qui soit

simultanément-méme si c’est impossible- honnéte, précise et optimiste ».
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Cette injonction paradoxale explique le malaise ressenti par les médecins lors de consultations
au cours desquelles un pronostic est évoqué. Dans une étude auprés de 697 internistes [69], 60
% évoquent ’aspect stressant de la prédiction et plus de 90 % d’entre eux pensent que « les
médecins devraient éviter d’étre trop explicites dans les prédictions aux patients ». Ainsi, la
pertinence du pronostic est soulevée par de nombreux praticiens dans I’interrogation que
suscite leur pratique.

A ces difficultés se rajoutent d’autres caractéristiques de la position du malade, bien souvent
non percues par les soignants. Les patients, eux aussi, sous-estiment 1’étendue de la maladie et
surestiment les capacités de guérison [70]. Cette forme de méconnaissance de leur situation
réelle ne peut €tre simplement attribuée a un manque d’information du malade. Elle est
probablement un choix « d’interpréter sélectivement afin de créer un tableau de la maladie
avec lequel on peut vivre plus facilement » [70].

Dans ce cadre, imposer une vérit¢é pourrait se révéler destructeur. En revanche, cette
méconnaissance du réel, oriente les malades vers des thérapeutiques a visée curative qui ne
sont plus appropriées [71] ; a moins que, 1a encore, la question dépasse le cadre de
I’information raisonnable, et que le choix de chimiothérapie lourde ne soit la marque de cette
vie a poursuivre a tout prix [72].

Devant tant de complexités, la tentation paternaliste demeure pour le corps médical [73] : ne
faut-il pas prendre les décisions a la place des malades, en fonction d’un pronostic toujours
mieux estimé par les médecins que par les patients ?

Comment concilier I'information du malade, prévue indiscutablement dans nos codes
d’¢éthique et la réalité d’'une communication brouillée, parasitée par les enjeux de

vie et de mort [70] 2. . .

L’¢thique, telle que la définit Paul Ricceur, est cette « visée de la “*vie bonne’” avec et pour
autrui dans des institutions justes » [74]. Ainsi, les décisions médicales a prendre doivent
I’étre avec et pour le malade, malgré la complexité évoquée ci-dessus. Et, concernant le
pronostic, face a cette complexité, peut-€tre pouvons-nous réévaluer I’impossible demande du

malade : une information honnéte et optimiste. . .

Pronostiquer interroge ainsi nos pratiques soignantes. Christakis [68], dans son
approche du pronostic, définit deux éléments distincts de celui-ci : prévoir et prédire ; le

premier est a visée intérieure, le second est a visée extérieure.
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Les besoins des soignants différent des besoins des malades. L’organisation des soins, les
choix thérapeutiques, la pratique méme de [’exercice médical, nécessitent anticipation,
préparation a une complication potentielle, gestion du risque. La prévision fait donc partie du
travail des soignants afin de ne pas étre dépourvus.

Par ailleurs, I’expérience intervient comme seconde nature et met en place des réflexes
standardisés peu a peu. Toute autre est I’expérience de la maladie pour celui qui la vit, unique,

et par définition mal prévisible dans cette unicité.

La prévision du pronostic est donc nécessaire, avec sa dimension interne aux
soignants, son caractére probabiliste précieux pour qui gére du collectif. La prédiction du
pronostic, sa dimension externe (vers le malade, unique dans son histoire) n’a pas lieu d’étre,

compte tenu de son imperfection, sa dangerosité potentielle, son caractére non éthique [75].
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3 NOTRE ETUDE

Cette étude a pour but de rechercher une concordance entre une échelle objective
(Rudkin) et une échelle subjective (ressenti) sur la médiane de survie. Cela permettra
I’utilisation en USPG de cette échelle objective dans ’accompagnement des patients en fin de

vie.

Nous avons donc réalisé une étude prospective longitudinale multicentrique au sein de

deux unités de soins palliatifs gériatriques :

% Hopital René Muret a Sevran (APHP — Département du 93)
¢ Hopital Charles Richet a Villiers-le-Bel (APHP — Département du 95)

L’objectif de notre travail est de réaliser une étude comparative sur la médiane de
survie des patients hospitalisés en USPG entre le ressenti quotidien de 1’équipe soignante
d’une part et 1’évaluation quotidienne de 1’état de vigilance des patients par 1’échelle de

Rudkin d’autre part.

3.1 Méthode de sélection des patients

Les patients ont été recrutés au sein de notre étude selon les critéres suivants :
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3.1.1 Critéres d’inclusion

Tous les patients agés de plus de 65 ans admis au sein des deux unités de soins palliatifs
gériatriques entre Mai 2007 et fin Octobre 2007 (Début en Juillet 2007 pour I’Hopital Charles

Richet) et dont le mode de sortie se fait par le déces.

3.1.2 Criteres d’exclusion

Le séjour inférieur a 24 heures.

3.2 Outils d’observations et d’évaluation

3.2.1 Score de Rudkin

Nous avons choisi d’évaluer la vigilance des patients a 1’aide du score de 1’échelle

modifiée de Rudkin afin de quantifier le degré de vigilance jusqu’au décés du patient.

Cette échelle comprend cinq items :

Score 1 : Complétement éveillé.

Score 2 : Somnolent.

Score 3 : Yeux fermés mais répondant a une stimulation verbale.
Score 4 : Yeux fermés mais répondant a une stimulation tactile 1égere.

Score 5 : Yeux fermés, ne répondant pas a une stimulation tactile 1égere.

L’évaluation débute 24 heures aprés le jour d’hospitalisation du patient et est
quotidienne. Elle est réalisée par les infirmicres du service. Elle a lieu en fin de matinée a
distance de la prise médicamenteuse matinale et avant la prise médicamenteuse et le repas du

midi.
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3.2.2 Ressenti

En parallele de I’évaluation de 1’état de vigilance, les infirmieres évaluent leur ressenti
sur le pronostic vital. L’échelle d’évaluation du pronostic vital selon le ressenti a été rapportée

sur quatre items :

Espérance de vie estimée a moins de 24 heures.
Espérance de vie estimée de 1 a 3 jours.
Espérance de vie estimée a 7 jours.

Espérance de vie estimée a plus de 7 jours

3.2.3 Fiches d’évaluations

Des fiches d’évaluations (annexe 2) ont été mises en place dans le dossier de soin et
les données recueillies sont relatives a :

» Etat civil (sexe, age)

» Motif d’hospitalisation

» Durée de séjour (entrée, sortie et mode de sortie)

» Traitement d’entrée du patient

» Evaluation quotidienne de I’état de vigilance

» Evaluation quotidienne du ressenti

» Données cliniques

Dans le tableau relatif aux données cliniques, il était noté éventuellement si un
événement intercurrent se produit lors de 1’hospitalisation mais compte tenu de 1’orientation
de I’étude (évaluation du score de vigilance), on s’est particuliérement intéressé a la mise en

route d’une anxiolyse et d’une sédation volontaire comme événement marquant.
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3.3 Analyse statistique

L’analyse statistique a été réalisée grace au test du ¥ et la régression linéaire par le

biais du logiciel SYSTAT.

Le test statistique a été retenu comme significatif lorsque le p-value est inférieur a 0,05

(p<0,05).

3.4 Recherche bibliographigue

La bibliographie analysée a intégré les résultats :

e De I‘interrogation des bases de données bibliographiques automatisées Medline®,

Embase®, et Pascal®.

e De ’interrogation du moteur de recherche Google Scholar®.
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4 RESULTATS

4.1 Caractéristigues démographigues de la population étudiée

Notre population étudiée est de 46 patients avec autant d’hommes que de femmes
(graphique n°1). Cette répartition est tout a fait fortuite.
L’age moyen est de 79,5 ans avec une médiane de 81 ans. La moyenne et la médiane sont
trés proches, ce qui peut aisément s’expliquer par le recrutement qui a été effectu¢ au sein

d’unités gériatriques de soins palliatifs (tableau n°1 et graphique n°2).

Age

[Nombre de cas 46
Minimum 67,000
Maximum 95,000
Etendue (Range) 28,000
Médiane 81,000
Moyenne 79,500
[Déviation Standard 7,061
Variance 49,856
Coefficient de variation 0,089

Tableau n°1 : Age des patients
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Graphique n°1 : Ratio Homme/Femme
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Graphique n°2 : Age moyen

4.2 Motif d’hospitalisation en USPG

Le tableau n°2, nous montre les principaux motifs d’hospitalisation en USPG. Nous
constatons évidemment que le principal motif d’entrée se fait dans le contexte d’une
pathologie d’origine néoplasique évolutive (93 %). Cependant, nous retrouvons 3 patients

hospitalisés respectivement dans un contexte de polypathologies évolutives, d’accident
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vasculaire ayant un pronostic sombre et d’un tableau de démence évoluée avec toutes les

complications que cette pathologie engendre.

PATHOLOGIES EFFECTIFS POURCENTAGE
Néoplasie 43 93.47%
polypathologies 1 2.17%
Accident vasculaire cérébral 1 2.17%
Démence évoluée 1 2.17%

Tableau n°2 : Motif d’hospitalisation

4.3 Durée de séjour

Concernant I’espérance de vie des patients inclus, nous avons trouvé une médiane de

survie équivalente a 10 jours (tableau n°3), avec une durée moyenne de séjour a 18,4 jours

(graphique n°3).

DMS
[Nombre de cas 46
Minimum 1,000
Maximum 80,000
Etendue (Range) 79,000
Médiane 10
Moyenne 18,391
Déviation Standard 18,961
Variance 359,532
Coefficient de variation 1,031

Tableau n°3

: Durée de séjour
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Graphique n°3 : Courbe de survie

4.4 Cinétiques des échelles de Rudkin et du Ressenti dans le temps

Pour étudier la relation entre ces deux échelles et la survenue du décés nous nous

sommes intéressés a 1’évolution des évaluations dans le temps.

Du fait de la petitesse des échantillons, nous avons regroupé les scores de Rudkin dans
deux groupes : score de Rudkin supérieur ou égal a 4 et score inferieur a 4. Ce qui correspond
aux études retrouvées dans la littérature sur 1’utilisation de cette échelle en soins palliatifs [56]
[58]. De plus sur le plan clinique, a partir d’un score de Rudkin a 4, on note une évolution qui
est généralement défavorable.

De méme pour les scores du ressenti, nous avons regroupé ceux ayant un ressenti supérieur 3j
d’espérance de vie et ceux ayant un ressenti inférieur ou égale a 3j d’espérance de vie
d’autant que I’on remarque une difficulté pour le soignant de noter une évaluation inférieure

a 24h d’espérance de vie lors du ressenti en cas d’aggravation.
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Nous avons représenté sur les graphiques n°4 et 5 1’évolution des deux échelles au
cours des 80 jours d’observation (I’évolution dans le temps correspond au jour
d’hospitalisation et le nombre représente les effectifs selon 1’échelle étudiée. Nous avons

regroupé tous les séjours avec un JO commun).

Sur les graphiques n°4 et 5 on note une similitude sur le plan de la décroissance des
effectifs avec la courbe de survie (graphique n° 3) lié¢ au fait que 1’on étudie I’ensemble de la

population dans le temps.
Nous remarquons que les «bons scores»  évoluent avec une décroissance

progressive au fur et a mesure des déces des patients. Il est intéressant d’observer que les

scores les plus péjoratifs ont une cinétique en dents de scie.

4.4.1 Cinétique de I’échelle de Rudkin

EVOLUTION DES SCORES DE RUDKIN

—— RUDKIN<4
—— RUDKIN=4

Nombre de patients
R
|

12/% M
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1 4 71013161922252831 3437404346 4952555861 6467 7073 76 79
Jours d'hospitalisation

Graphique n°4 : Cinétique du score de Rudkin
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4.4.2 Cinétique du Ressenti

EVOLUTION DU RESSENTI

— >3
— =<3

Nombre de patients
®
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Graphique n°5 : Cinétique du Ressenti

4.43 Cinétique de I’échelle de Rudkin et du ressenti

Nous avons représenté sur le graphique n°6, 1’évolution des deux échelles dans le
temps en pourcentage d’évaluation ramené a 100 %. Bien évidemment nous remarquons que
les scores mélioratifs et péjoratifs ont une évolution en miroir car nous avons choisi une
dichotomie binaire. Donc si un patient n’a plus une évaluation méliorative elle sera
forcement péjorative. Par contre il est tout a fait intéressant de voir qu’il existe une certaine
ressemblance entre I’évolution des pourcentages d’évaluations des deux échelles lorsque nous

nous intéressons a leurs caractéres mélioratif ou péjoratif.
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Graphique n°6 : Cinétique des scores de Rudkin et du Ressenti

Bien slir cette similitude ne nous permet pas de conclure a I’existence d’une
corrélation entre ces deux échelles d’évaluation. Pourtant 1’étude de cette hypothése est 1’'un

des objectifs de ce travail.

4.5 Cinétiques des échelles de Rudkin et du Ressenti avant le déces

Comme dans 1’étude publiée en 2007 sur 1’évaluation de la vigilance chez des patients
cancéreux qui a été réalisée dans 2 unités de soins palliatifs [58], nous nous sommes
intéressés a I’évolution des évaluations dans les 48 dernieres heures de vie, ainsi que juste

avant le déces.
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45.1 Ressenti

Nous avons donc fait une représentation des pourcentages des graduations de chaque

¢échelle lors de 1’évaluation précédant le déces (derniere évaluation notée)

Sur le graphique n°7 on peut remarquer qu’avant le décés I’évaluation du ressenti la
plus fréquente est de 3 a 1 jour avec 37% des évaluations. Or s’il n’existe pas de différence
significative avec I’évaluation 7 a 4 jours (26 %) elle est significative avec les évaluations >7

jours (p=0.01) et < 1 jour (p<0.0001).

POURCENTAGES DES RESSENTI AVANT DECES
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Graphique n°7 : Pourcentage des Ressenti avant le déces

45.2 Rudkin

Concernant I’échelle de Rudkin, On peut voir sur le graphique n°8, que deux scores se
détachent par rapport aux autres. Les Rudkin 1 et 5 sont les plus fréquents juste avant le
déces, bien qu’il n’existe pas de différence significative si ce n’est pour le Rudkin 3 (p=0.001)

on peut se demander si avec un effectif suffisant ces tendances ne se confirmeraient pas.
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Graphique n°8 : Pourcentage des scores de Rudkin avant le décés

45.3 Cinétique des 43 h

Suite a I’étude citée précédemment [58], nous avons voulu savoir comment les
¢échelles évoluaient durant les 48 derniéres heures de vie et si leurs cinétiques respectives sont
semblables. Pour cela nous avons représenté sur le graphique n°9 les pourcentages des
Rudkin 4-5 et des Ressentis les plus bas (< 3 jours) lors des trois dernic¢res évaluations notées

avant le décés du patient.

On peut voir en effet que la cinétique est tout a fait semblable mais qu’ils évoluent
aussi dans les mémes proportions. En effet nous remarquons que le nombre de score de
Rudkin > 4 comme le nombre d’évaluations du ressenti < 3j ont presque doublés lors des 48
dernic¢res heures, car I’on passe d’un effectif de 21% a 47% pour les scores de Rudkin
supérieur ou égal a 4, et de 21% a 52% pour les ressentis inférieur ou égal a 3j. Il existe donc
une différence treés significative entre les 48 derniéres heures de vie et le déces (p<0,0001),
pour le Ressenti comme pour le Rudkin. Entre les deux derniéres évaluations la différence est
toujours significative avec un p=0.01. Par contre il n’y a pas de différence significative entre

les 48 et 24 dernieres heures (p=0.06).
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De plus il n’existe pas de différence statistiquement significative entre les
pourcentages des scores de Rudkin et du Ressenti les plus péjoratifs lors des trois derniéres

¢valuations qui précédent le déces.

POURCENTAGES DES EVALUATIONS DURANT LES 48
DERNIERES HEURES DE VIE

—— YRUDKIN =4
—=— YRESSENTI<3J
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S
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0,00
48H 24H DECES

Graphique n°9 : cinétique des 2 échelles durant les 48 dernieres heures de vie

4.6 Corrélation entre le Rudkin et le ressenti

Pour 1’étude de la corrélation, les populations sont divisées comme précédemment en
2 groupes. Dans I’étude de la corrélation on note la nécessité de séparer les effectifs en 2
groupes car les 2 échelles ne sont pas appariées, en effet le score de Rudkin comporte 5 items
alors que I’échelle du ressenti ne comporte que 4 items. De plus chaque effectif est ainsi plus

important ce qui rend le test statistique plus puissant.
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Nous avons réalisé¢ une régression linéaire pour comparer les évaluations mélioratives
des deux échelles que I’on peut voir sur le graphique n°10, puis les évaluations péjoratives

sur le graphique n°11.

Confidence Interval and Prediction Interval
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Graphique n°10 : Corrélation entre les évaluations mélioratives du score de Rudkin et du
ressenti
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Graphique n°11 : Corrélation entre les évaluations péjoratives du score de Rudkin et du
ressenti

Les coefficients de corrélations sont tout a fait significatifs avec pour le caractére

mélioratif un R=0,995 et pour le caractere péjoratif un R=0,809.

Ceci permet donc de conclure que les évaluations de ces deux échelles sont
comparables. Mais il serait intéressant d’utiliser une échelle de ressenti a cinq items pour
pouvoir la comparer a I’échelle de Rudkin sans étre contraint d’utiliser la dichotomie usitée

dans notre travail.
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4.7 Incidence du traitement sur les évaluations

Par ailleurs nous avons voulu savoir si 1’utilisation du midazolam avait une incidence
sur les évaluations des deux échelles. Au préalable, nous avons noté 1’ensemble des
traitements a 1’entrée pouvant influencer la vigilance (graphique n°12). On constate que
presque 70 % des patients ont un traitement par de la morphine, qu’environ 40 % des patients
ont un traitement par des benzodiazépines et que 10 % ont un traitement par des

neuroleptiques.

TRAITEMENTS ENTREE

%PATIENT

MORPHINE

Graphique n°12 : Traitements a I’entrée

4.7.1 Evaluations globales

Sur un effectif de 46 patients, 14 patients ont bénéficié de la mise en place d’un
traitement par midazolam. Dans cet effectif 10 patients ont bénéficié d’une anxiolyse par le
midazolam, 4 patients ont bénéfici¢é d’une sédation par midazolam et 1 patient a bénéficié

d’une anxiolyse et d’une sédation par le midazolam (graphique n°13).
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Pour les quatre patients ayant bénéficié d’une sédation, on ne retrouve pas dans nos
données des évaluations du score de Rudkin réalisés pendant la mise en place de la sédation
car I’évolution vers le décés a été rapide (moins de 24 heures) pour 3 patients et sédation
nocturne pour 1 patient (sédation intermittente qui a durée 11 jours avec des scores de Rudkin

variant de 1 a 5).

POURCENTAGE DE SEDATIONS ET ANXIOLYSES

O RIEN

B ANXIOLYSE,
0O SEDATION
0O LES DEUX

Graphique n°13 : Pourcentage de sédations et anxiolyses

4.7.2 Evaluations de I’échelle de Rudkin

Nous avons représenté sur le graphique n°14 le pourcentage des variations de I’échelle

de Rudkin apres le traitement par midazolam.
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RUDKIN APRES VIDAZOLAM

B EFFECTIF

Graphique n°14 : Pourcentage des variations de 1’échelle de Rudkin apres le traitement par
Midazolam

Pour I’échelle de Rudkin il semble exister une tendance forte a diminuer 1’état de
vigilance des patients car les scores Rudkin augmentent dans la moiti¢ des cas dans le cadre
d’une anxiolyse. Cette tendance parait logique car elle fait partie des effets désirables ou non

de ce médicament.

4.7.3 Evaluations du ressenti

Nous avons représenté sur le graphique n°l5 le pourcentage des variations de

I’évaluation du ressenti apres le traitement par midazolam.
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RESSENTI APRES MIDAZOLAM

B EFFECTIF

Graphique n°15 : Pourcentage des variations de I’évaluation du ressenti apres le traitement
par Midazolam

Par contre il est trés intéressant de voir que ce traitement ne semble pas avoir

d’influence sur le Ressenti des professionnels des soins palliatifs.
Bien sur nous ne pouvons parler ici que de tendance car I’effectif étudié n’étant que de

dix patients il ne nous est pas possible de tirer de conclusion statistiquement valable, mais

plutot des pistes de réflexion pour des études futures.

4.8 Un Rudkin de non-retour ?

Il nous a semblé intéressant de rechercher I’existence d’une évaluation de Rudkin au-
dela de laquelle la vigilance ne s’améliore plus. Autrement dit, est il possible avec cette
¢échelle de prévoir une détérioration de la conscience conduisant plus ou moins rapidement au

déces ?

Dans le graphique n°16, nous avons représenté le pourcentage d’évaluation de Rudkin
ayant diminué¢ pour chaque stade de Rudkin, ce qui correspond au pourcentage de patients

ayant amélioré leur état de vigilance. Nous mettons ainsi en évidence que les patients ayant
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atteint une vigilance évaluée avec un score de Rudkin 5 n’améliore jamais leur score avant le

déces.

Il est également important de noter que dans les résultats représentés sur ce graphique

que I’on n’a pas de score de Rudkin évalué apres la mise en place d’une sédation (les scores 4

et 5 sont secondaires a 1’évolution péjorative de 1’état clinique du patient et de manicre non

intentionnelle).
POURCENTAGE DE RETOUR AU SCORE DE RUDKIN
ANTERIEUR
100%
80%, ™ %TOTAL DE
0% RUDKIN
° ® % DE RETOUR
40%
20%
0% \ \ \ 4
2 3 4 5
Graphique n°16 : Pourcentage de retour au score de Rudkin antérieur
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5> DISCUSSION

5.1 Recrutement :

Nous avons 46 patients dans notre étude correspondant a un recrutement qui a duré 6
mois dans 2 unités de soins palliatifs composées respectivement de 11 lits pour 1’hopital R.
Muret (organigramme du service : annexe 3) et 10 lits pour ’hopital C. Richet. Le nombre de
patients inclus était inferieur a nos attentes pour différents motifs. Les patients dont
I’évolution se fait par la sortie ou I’orientation dans une autre structure ou unités (soins de
suites et soins de longue durée) n’ont pas été inclus ainsi que les patients agés de moins de 65
ans. Concernant 1’hopital C. Richet, le recrutement n’a duré que 4 mois (retard de 2 mois
pour la mise en place de 1’étude), de plus dans cet établissement qui est gériatrique, on ne
note pas de critére d’age pour 1’admission en soins palliatifs (recrutement de tous sujets

adultes nécessitant une prise en charge dans une structure de soins palliatifs).

5.2 Durée de séjour :

Concernant I’espérance de vie des patients inclus, nous avons trouvé une médiane de
survie équivalente & 10 jours avec une durée moyenne de sé¢jour a 18,4 jours. Nous avions
initialement pensé a étudier la survie des patients en fonction de I’échelle de ressenti et du
score de Rudkin. Mais notre effectif étant restreint, nous n’avons malheureusement pas pu
réaliser ce modele car 1’étude de corrélation n’aurait pas été significative. En effet le Log-
Rank généralisé utilisé pour la comparaison de plusieurs courbes de survie nécessite des

populations importantes.
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5.3 Cinétigue des scores de Rudkin :

Le score de Rudkin en lui-méme ne représente pas d’intérét pronostic car dans la
derniére évaluation avant le déceés nous avons 50 % des patients qui présentent un score de
Rudkin inférieur a 4 et 70 % dans les 24 dernicres heures. Il en est de méme pour les
¢valuations du ressenti. Par contre dans la cinétique des scores de Rudkin, il est intéressant
d’observer que les scores les plus péjoratifs ont une cinétique en dents de scie. Ceci
s’explique par 1’observation de I’évolution des scores durant les quarante huit dernicres
heures de la vie. En effet, nous avons vu que dans les quarante huit dernic¢res heures de vie,

les évaluations péjoratives des deux échelles augmentent significativement (p<<0,0001).

Par ailleurs, on note également que lors de 1’aggravation de 1’état de vigilance on tend
vers un pronostic vital engagé. En effet, pour les scores de Rudkin les plus péjoratifs un retour
vers une meilleure vigilance est peu important et on note méme un point de non retour

lorsqu’on a un score de Rudkin a 5.

Devant la cinétique des scores de Rudkin dans le temps en dents de scie et surtout
I’évolution durant les 48-72 derniéres heures de vie, on peut considérer que lorsque 1’état de
vigilance s’aggrave (Rudkin sup ou = 4), le pronostic vital est engagé a court terme d’autant
plus qu’il existe un point de non retour lorsque le score de Rudkin est a 5. On rejoint les
conclusions lors de I’étude réalisée sur 1’évaluation de la vigilance chez des patients

cancéreux hospitalisés en soins palliatifs [58].

5.4 Cinétigue du ressenti et corrélation :

On observe que la cinétique des évaluations du ressenti sur le pronostic vital est
similaire a la cinétique des scores de Rudkin. On obtient une trés bonne corrélation entre les
deux échelles. Cependant lorsque les effectifs ne sont pas regroupés en deux catégories
(comme présenté dans les résultats), on note une différence pour la derni¢re évaluation avant
le déces entre le ressenti et le score de Rudkin. En effet on note une majorité des évaluations

entre 3 et 1 j (environ 37 %) comparé au ressenti estimé¢ a moins de 24H. Lorsque que ’on
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regarde le dernier score de Rudkin on note que la majorité des scores correspond au score de

Rudkin évalué a 5 (un peu plus de 25%)).

La différence entre la cinétique du Rudkin et du ressenti lorsque les effectifs ne sont pas
regroupés peut s’expliquer par la difficulté des soignants a se prononcer sur ’approche du
déces du patient (implication de 1’affectif, on a tendance a préférer allonger 1’espérance de

survie).

5.5 Incidence du traitement sur les évaluations

Nous avons voulu savoir si I’utilisation du midazolam avait une incidence sur les
¢évaluations des deux échelles. L’observation de [’échelle de Rudkin montre qu’il semble
exister une tendance forte a diminuer 1’état de vigilance des patients car les scores de Rudkin
augmentent dans la moitié des cas. Cette tendance parait logique car elle fait partie des effets
désirables ou non de ce médicament. Mais cependant, 1’interprétation reste difficile compte
tenu d’un effectif limité.

Par ailleurs, I’analyse des données ne nous permet pas de définir distinctement si 1’altération
de la vigilance est secondaire a la mise sous midazolam ou a 1’évolution de 1’état général du
patient dans le cadre de sa maladie.

Par contre il est trés intéressant de voir que ce traitement ne semble pas avoir d’influence sur
le Ressenti des professionnels des soins palliatifs.

Est-ce le fait que d’apporter une anxiolyse a un patient qui le nécessite et dont les bénéfices
attendus sont obtenus, qui permet de rassurer le soignant dans ses angoisses ? Ce qui pourrait
ainsi, modifier le ressenti du soignant quant a I’espérance de vie du patient et avoir tendance a
allonger son espérance de survie.

Bien siir, nous ne pouvons parler ici que de tendance car 1’effectif étudié n’étant que de dix
patients il ne nous est pas possible de tirer de conclusion statistiquement valable, mais plutot

des pistes de réflexion pour des études futures.

Pour les quatre patients ayant bénéficié¢ d’une sédation, les motifs ont été les suivants :
3 sédations pour symptomes psychiatriques réfractaires aux traitements (confusion avec

agitation) et 1 sédation pour symptomes douloureux réfractaires aux traitements. On ne
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retrouve pas dans nos données des évaluations du score de Rudkin réalisés pendant la mise en
place de la sédation car I’évolution vers le déces a été rapide (moins de 24 heures) pour 3
patients et sédation nocturne pour 1 patient (sédation intermittente qui a durée 11 jours avec
des scores de Rudkin variant de 1 a 5). On peut considérer sans faire d’analyse statistique que
les déces sont liés a I’altération de I’état clinique du patient et que les symptomes de cette
altération ont nécessité¢ la mise en place d’une sédation par le midazolam. Pour le patient
ayant bénéfici¢é d’une sédation nocturne, on note une amélioration de son score de Rudkin
pendant les 11 jours (initialement score de Rudkin a 3 pendant 2 jours, la sédation nocturne
lui a permis d’avoir une phase de récupération et ainsi de profiter de la relation diurne avec un
score de Rudkin a 1 pendant 5jours).

Donc on ne peut cependant pas conclure que I’instauration d’une sédation est synonyme de
décés imminent mais reste avant tout la prise en charge des symptomes souvent liés a la fin de
vie. Il ne faut tout de méme pas oublier que la sédation reste réversible et doit étre

régulierement réévaluée en suivant les recommandations de la SFAP.

Le pourcentage de sédations réalisées dans notre étude est de 8.7 %. Ce qui correspond
aux chiffres que I’on retrouve dans la littérature ou nous observons une grande variabilité,
entre 1 % dans 1’étude rétrospective de Fainsinger [76] et 25 % dans 1’étude prospective

multicentrique a domicile de Peruselli [77].

Concernant les autres traitements pouvant potentiellement agir sur 1’état de vigilance,
seul I’é¢tude de pourcentage des traitements a ’entrée a été réalisée. L’étude sur 1’état des
pratiques en USP réalisée en 2002 montre que la majorité¢ des patients garde une vigilance
correcte [56]. Par ailleurs, une publication récente montre 1’absence de corrélation entre la

consommation de morphine ou de benzodiazépines et la durée de vie [78].

5.6 Intéréts de I’utilisation de I’échelle de Rudkin pour les soignants a
I”’hopital

Apres 1’étude nous avons demandé aux soignants leurs impressions sur 1’intérét de
I’étude et ce que pouvait leur apporter la mise en place de 1’évaluation quotidienne de

I’échelle de Rudkin en unités de soins palliatifs.
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Pour le personnel soignant 1’échelle de Rudkin leur a permis d’avoir un outil commun
a tous avec les mémes critéres de surveillance. Ainsi ils ont pu mettre en place une meilleure
prise en charge du patient tant sur le plan du savoir faire que du savoir étre avec une meilleure
organisation des soins.
Par ailleurs, avec des données objectives les soignants intégrent mieux la nécessité de
s’engager dans une démarche de soins pluridisciplinaires, d’appréhender la sédation et ses
objectifs.
En fait 1’échelle de Rudkin leur semblait rassurante dans le sens ou cela leur permettait une
meilleure surveillance du patient (vigilance, comportement, douleur...) et une plus grande
implication pour le suivi du patient.
Devant la nécessité d’une évaluation quotidienne, le soignant allait au devant de ses craintes
pour prendre contact avec le patient lors des évaluations et de la surveillance. Face a ces
¢léments, on note I’'importance et la nécessité d’une formation spécifique des personnels de

santé face aux souffrances qu’ils endurent lorsqu’ils sont affrontés a la mort.

Pour le patient, la prise en charge est modifiée du fait de I’implication de toute
I’équipe avec une prise en charge pluridisciplinaire. Elle suppose une formation de 1’équipe et
de la connaissance de la regle du double effet. Elle suppose des connaissances théoriques sur
les thérapeutiques mises en place et leurs effets. Les soignants considérent leurs informations
plus fiables avec I’utilisation d’un score et leurs transmissions s’en trouvent améliorées. Ceci
leur a permis d’anticiper certaines sédations ou anxiolyses et ainsi d’obtenir le consentement
des patients en leur expliquant le plus honnétement possible ce qu’est la sédation et son

intérét.

5.7 Intéréts de I’utilisation de I’échelle de Rudkin pour le médecin
généraliste

Dans le cadre de la médecine générale et devant le souhait de certains patients de passer
leur fin de vie au domicile, le praticien est amené a prendre en charge des patients en situation

palliative.

73



Dans ce cadre, 'utilisation de I’échelle de Rudkin devient avantageuse. En effet, nous avons
une évaluation objective, trés simple a utiliser et qui permet d’apprécier rapidement la
vigilance du patient d’autant plus qu’elle a été corrélée au score de Glasgow. Le caractére non
invasif de 1’échelle de Rudkin la rend pratique pour son utilisation en médecine de ville lors
de la visite au chevet du patient.

Outre I’intérét de suivre de maniere simple et spécifique 1’état de vigilance du patient, notre
¢tude nous montre que la cinétique de 1’échelle de Rudkin est un facteur pronostic qui aidera

dans ses décisions le médecin généraliste pour la prise en charge des patients hors institution.

5.8 Ethique et facteurs pronostics

Notre étude a permis de déterminer un point de non retour pour un score de Rudkin a 5
avec un pronostic vital engagé a trés court terme. Cependant, il ne faut pas que ce score
signifie 1’arrét des soins mais au contraire la continuité de l’accompagnement pour un

meilleur confort.

Il en est de méme pour un ressenti évalué¢ a moins de 24 heures d’espérance de vie voir
3 jours devant une certaine pudeur des soignants a attribuer une estimation a moins de 24

heures d’espérance de vie.

Dans un souci d’éthique, malgré un score de Rudkin péjoratif qui est synonyme d’un
¢état de vigilance altéré, il faudra prendre en considération avant 1’arrét ou la limitation des
soins :

- Procédure collégiale d’arrét ou de limitation des soins (décision
pluridisciplinaire, autre avis médical, avis de la personne de confiance,
avis de I’entourage familiale ou tuteur)

- Décret 2006-120 du 6 février 2006 modifiant le code de déontologie

médicale (directives anticipées)
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6 CONCLUSION

Au terme de I’étude et au vu des résultats obtenus il ressort les constatations
suivantes : 1’échelle de Rudkin nous apporte une base avec un score chiffré permettant de
quantifier 1’état de vigilance des patients au cours de leur hospitalisation en soins palliatifs
gériatriques. En effet, on a relevé que pour un score de Rudkin supérieur ou égal a 4 le
pronostic vital des patients est engagé a court terme avec un point de non retour pour un score
de Rudkin a 5 hors sédation.

Par ailleurs, le personnel soignant a pu mettre en place une meilleure prise en charge des
patients. En effet, I'utilisation journaliere d’une échelle de référence leur a permis de
s’organiser au mieux dans le suivi du patient et la transmission entre les différents

intervenants.

Il ressort également que la validité sur le plan statistique n’a pu étre mise en avant du
fait d’un effectif réduit. Il aurait été souhaitable de pouvoir prendre en considération un plus
grand nombre de sujets, cependant le temps et les moyens nécessaires n’ont malheureusement
pu étre réunis. De ce fait nous n’avons pu étudier les médianes de survie en fonction des
scores de Rudkin, ce qui ouvre les portes vers des études ultérieures sur I’évaluation de ces

médianes en unités de soins palliatifs gériatriques.

Toutefois, nous avons pu mettre en évidence une corrélation entre 1’échelle de Rudkin
et le ressenti du soignant. En effet, les résultats ont confirmé 1’intérét d’utiliser la cinétique du
score de Rudkin comme facteur pronostic. Cette échelle étant simple, facile a utiliser et
reproductible par le personnel soignant, celui-ci appréhende moins la prise en charge des
patients pour la surveillance de la vigilance et dans I’éventuelle instauration d’une sédation ou

d’une anxiolyse.
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Dans notre pratique, nous avons tendance a utiliser notre ressenti pour prendre des
décisions concernant la prise en charge des patients. En tant que soignants il nous est
impératif de rester exigeants et professionnels dans notre pratique en entretenant une
dynamique de questionnement et de réflexion permanente. Ainsi, I’utilisation de la cinétique

du score de Rudkin comme facteur pronostic semble intéressante et avantageuse.

Il ne faut pas perdre de vue I’objectif premier c'est-a-dire la prise en charge
pluridimensionnelle du patient et de son entourage la plus adéquate et respectueuse possible.
L’utilisation des facteurs pronostics ne reste qu’une aide a cette prise en charge afin qu’elle

soit optimale.

Enfin, devant I’évolution croissante de la population agée, 1’hospitalisation en soins
palliatifs ne se résume plus a la prise en charge des patients cancéreux en fin de vie mais
intégre des patients ages polypathologiques avec leurs spécificités.

Face a cette constatation, on se doit de multiplier les études spécifiques aux sujets agés en fin
de vie afin de former au mieux le personnel soignant a leur prise en charge et leur

accompagnement.
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Annexe 1 : Protocoles de sédation a I’hdpital R. Muret

Sédation en situation d'urgence

Sevran, le

Nom

Prénom

Préparer une seringue de 20cc contenant :

- HYPNOVEL® ampoules Smg/5ml : 2 ampoules
- EauPPI: 10 ml

Noter sur la seringue la date de préparation et la conserver dans le poste de soins.

En cas de : hémorragie massive - Asphyxie"

1. Faire appeler le médecin
2. En attendant sa venue :
- Injecter 5 mg d'Hypnovel® (10cc) en IV lente” - IM”
- Si la sédation n'est pas obtenue : poursuivre 1l'injection cc/cc.
3. Mettre en ceuvre les mesures pour tenter de maitriser 1'événement aigu

4. Evaluer avec le médecin la poursuite ou non de la sédation

Dr Henri-Pierre CORNU

* Rayer les mentions inutiles
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Pavillon Hamburger - UMPG Etiquette Patient

Protocole Sédation Continue

Document valable 24 heures ; le lendemain, la prescription précise doit étre faite dans
Actipidos.

Sédation Continue

Hypnovel® 5mg/5ml : 10mg dilués dans 10cc d'eau PPI

Iv: Injecter 1 cc toutes les 2 minutes jusqu'a obtention de l'effet désiré (Rudkin=4).

Si maintien de la sédation : injection en continu de 50% de la dose nécessaire a
I'mduction / heure.

Ne pas diluer I'Hypnovel® pour la titration;

Injecter 0.05 a 0.1 mg/kg ; moduler les réinjections jusqu'a obtenir 'effet désiré

5C: (Rudkin=4).
Si maintien de la sédation : injection en continu de 50% de la dose nécessaire a
I'induction / heure.

Prescription :

Date :

Sédation continue IV / S/C Sédation sur : 12h / 24h

Heure de début :

Prescripteur : Signature :

Mise en Route :

Heure IDE
Titration mg
Dose mg/h
Observations :
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Annexe 2 : Fiches de données de 1’étude

Fiche d'évaluation de I’échelle de Rudkin au cours de I’hospitalisation en USPG

NOM : Etiquette patient

DATE D’ENTREE
DATE DE SORTIE
MODE DE SORTIE

EVALUATION DU SCORE EN FONCTION DE LA VIGILANCE:

Score 1 : Complétement éveillé.

Score 2 : Somnolent.

Score 3 : Yeux fermés mais répondant a une stimulation verbale.

Score 4 : Yeux fermés mais répondant a une stimulation tactile légére.
Score 5 : Yeux fermés, ne répondant pas a une stimulation tactile 1égere.

YVVVYY

Traitements :
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EVALUATION ECHELLE DE RUDKIN

EVALUATION ECHELLE DE RUDKIN

SCORE OBTENU

2 3 4

J1

12

I3

J4

J5

J6

J7

J8

J9

J10

J11

J12

J13

J14

J15

J16

J17

J18

J19

J20

J21

J22

J23

124

J25

J26

127

J28

J29

J30

J31
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Etiquette patient

PRONOSTIC SELON LE « RESSENTI « DE L’EQUIPE
SOIGNANTE

PRONOSTIC SELON LE « RESSENTT «

ESPERANCE DE VIE ESTIMEE A

Infa24H| 1a3) 7] Sup a 7j

J1

J2

J3

74

J5

J6

J7

J8

J9

J10

J11

J12

J13

J14

J15

J16

J17

J18

J19

J20

J21

J22

J23

124

J25

J26

J27

J28

J29

J30

J31
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Etiquette patient

Fiche de recueil de données cliniques au cours de 1’hospitalisation en USPG

DATE

EVENEMENTS CLINIQUES
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Annexe 3 : Organigramme de I’unité de soins palliatifs gériatrique de I’hopital R. Muret

Chef de service

Dr H-P. CORNU
| |
Praticien Cadre Infirmier
Hospitalier
| | | |
Interne Psychologue Psychomotricienne Infirmiéres Kinésithérapeutes
Externe Aides - soignants

(Il est a noter qu'une équipe mobile de soins palliatifs est rattachée a 1’unité.)
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RESUME

Utilisation de I’échelle modifiée de Rudkin et ressenti de I’équipe soignante

concernant le pronostic vital

Etude en unité de soins palliatifs gériatriques (USPG)

OBJECTIF. Rechercher une concordance entre une échelle objective (Rudkin) et une échelle
subjective (ressenti) sur la médiane de survie. Cela permettra I’utilisation en USPG de cette
échelle objective dans I’accompagnement des patients en fin de vie. METHODES. Nous
avons réalisé une etude prospective longitudinale multicentrique au sein de I’unité de soins
palliatifs gériatriques de I’hopital R. Muret (Sevran) et de I’hépital C. Richet (Villiers-le-Bel).
C’est une étude comparative sur la médiane de survie des patients hospitalisés en USPG entre
le ressenti quotidien de I’équipe soignante d’une part et I’évaluation quotidienne de I’état de
vigilance des patients par I’échelle de Rudkin d’autre part. RESULTATS. 46 patients ont été
inclus. Nous avons pu mettre en évidence une corrélation entre I’échelle de Rudkin et le
ressenti du soignant. Lors de I’aggravation de I’état de vigilance (cinétique du score de
Rudkin) on tend vers un pronostic vital engagé. Pour les scores de Rudkin les plus péjoratifs
un retour vers une meilleure vigilance est peu important et on note méme un point de non
retour lorsqu’on a un score de Rudkin a 5. CONCLUSION. Dans notre pratique, hous avons
tendance a utiliser notre ressenti pour prendre des décisions concernant la prise en charge des
patients. En tant que soignants, il nous est impératif de rester exigeants et professionnels dans
notre pratique en entretenant une dynamique de questionnement et de réflexion permanente.
Ainsi, Iutilisation de la cinétique du score de Rudkin comme facteur pronostic semble
intéressante et avantageuse.

MOTS CLES: échelle de Rudkin, ressenti, vigilance, pronostic vital, soins palliatifs,

gériatrie.



