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Les soins palliatifs Bien qu'il existe de plus en plus de progrès en cancérologie, le cancer reste une maladie mortelle pour un peu moins de la moitié des personnes qui en sont atteintes, ceci dépendant du type de pathologie (de pratiquement 0% pour certaines tumeurs bien localisées à pratiquement 100% pour d'autres tumeurs d'évolution non contrôlable ou d'emblée métastatiques). Le médecin (le soignant en général) qui va prendre en charge un malade atteint de cancer aura, à un moment ou à un autre, à pratiquer des soins palliatifs. L'amélioration continue des soins palliatifs, la prise en charge de plus en plus précise de la douleur constituent des progrès considérables pour la qualité de vie de nos malades, et pour les nombreux cas que nous ne pouvons encore guérir, on peut écrire, sans exagération, qu'ils sont même le seul progrès réel enregistré.



Objectifs pédagogiques Comme il a déjà été dit, ce chapitre a été volontairement hypertrophié, son contenu dépasse les objectifs pédagogiques nécessaires pour l’étudiant. Reconnaître la notion de soins palliatifs et de soins continus Savoir caractériser la douleur cancéreuse dans ses différents composants Savoir examiner un patient cancéreux douloureux et diagnostiquer les causes de sa douleur Connaître les outils médicamenteux à notre disposition pour soulager la douleur, Connaître les échelles d’antalgiques de l’OMS, Connaître la notion de rotation des opioïdes, Connaître les outils non médicamenteux, Connaître les principaux troubles digestifs Mucite – Dysphagie – Dyspepsie – Hoquet – Vomissements – Occlusion – Constipation Indications de l’alimentation parentérale Connaître les principaux troubles respiratoires Dyspnée – Toux – Encombrement bronchique – Syndrome cave supérieure – Hémoptysie – Pleurésie – Obstruction des voies aériennes supérieures Connaître les principaux troubles urinaires Incontinence – Rétention aiguë – Anurie – Fistules Connaître les principaux troubles neurologiques Métastases cérébrales – Compression médullaire – Métastases méningées – Compression des nerfs périphériques Connaître les principaux troubles cutanés Tumeurs cutanées – Syndromes paranéoplasiques – Prurit – Sueurs – Lésions cutanées – Escarres Connaître les principaux troubles métaboliques Reconnaître les besoins spirituels des malades en fin de vie et les principales phases d’expression de ces besoins spirituels Connaître le déroulement habituel des phases terminales et ses problèmes L’annonce de la phase terminale Les principaux symptômes de la phase terminale
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Aspects culturels de la mort Aspects religieux Notion de rite Le deuil et son déroulement habituel Les deuils pathologiques Les deuils des soignants



Soins palliatifs et soins continus L'évolution fréquente des cancers Dans environ 60% des cas, nous n'allons pas pouvoir guérir le malade de sa maladie cancéreuse. Mais le soignant, qu'il soit médecin, infirmier ou autre paramédical, va suivre le patient qui lui a fait confiance si possible jusqu'au bout. En fait, assez vite, bien avant que la situation soit dramatique et aboutisse à un stade dit 'terminal', le thérapeute sait que son traitement ne permettra pas la guérison, mais permettra de prolonger la vie de son malade, améliorer la qualité de vie et préparer une mort qui soit digne de la nature humaine. Ainsi, des périodes de rémission de plusieurs années sont parfois envisageables. Cela implique une préparation psychologique personnelle importante : il est plus facile de soigner quand on sait qu'on va guérir que quand on sait qu'on ne va pas guérir la personne en face de soi.



Le principe de soins continus La majorité des cancérologues et des personnels soignants ne souhaitent pas confier leurs patients en fin de vie à des équipes spécialisées. Ils estiment que leurs patients doivent rester dans les filières de soins qui les ont traités de façon active. Les malades, par ailleurs, dans un grand nombre de cas, souhaitent retourner chez eux pour leur fin de vie. D'où la création fréquente d'unités de soins à domicile, d'unités mobiles, de soins continus à titre externe selon des formules originales d'un endroit à l'autre. On parle de plus en plus, dans le cadre du réseau, de continuité des soins.



Les soins palliatifs à domicile Il n'en reste pas moins que, pour les malades souhaitant retourner à domicile, c'est le médecin traitant, c'est l'équipe infirmière de soins à domicile (HAD, SIAD) qui assureront les soins terminaux. La médecine générale remplit pleinement son rôle de médecine au service de l'homme malade au cours des soins palliatifs, prenant en charge non seulement l'aspect médical, mais aussi social et spirituel. Une bonne organisation des soins à domicile est indispensable pour permettre à la famille de 'tenir le choc' et de s'investir pleinement dans les soins de la personne aimée. Les soignants vivent souvent des moments très intenses, et un bon équilibre personnel est nécessaire pour assurer le quotidien. La notion d'équipe soignante, la mise en place de groupes de parole (même en médecine de ville) sont autant de moyens pour prévenir le burn-out des soignants (cf. aspects psychologiques).
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Technicité des soins palliatifs Quel que soit l'endroit où ils se déroulent, les soins palliatifs constituent une médecine à part entière. Un diagnostic précis (et donc une bonne connaissance des syndromes et symptômes rencontrés en phase palliative) est indispensable pour proposer un traitement ajusté au mieux. La coopération de certains praticiens peut se révéler indispensable (radiothérapeute, nutritionniste, spécialiste de la douleur, mais aussi chirurgien, oncologue médical, etc.). L'absence de recours à ces spécialistes fait traîner le malade dans des situations sans solution, et chaque attente apporte son lot de iatrogénie. Le maniement précis des drogues antalgiques, mais aussi des autres médicaments à visée palliative, transforme une fin de vie douloureuse, limitant les horizons du patient à sa souffrance et à ses symptômes, en une fin de vie apaisée, permettant des échanges intenses, une vie affective riche et une expérience spirituelle (éventuellement religieuse) qui illuminent les derniers jours. L'offrande d'une 'belle mort' passe aussi par un dialogue vrai avec le patient, mais aussi une connaissance de soi et de ses réactions de la part du soignant. Une réflexion préalable, un travail en équipe permettent à chaque soignant de se situer dans ce contexte. Ainsi, la médecine palliative est-elle une médecine riche, à la fois technique et spirituelle. L'absence fréquente d'enseignement (soit théorique, soit au lit du malade) pendant la formation professionnelle des médecins et des infirmiers explique l'intérêt grandissant de ces soignants pour les Diplomes d'Université de Soins Palliatifs.



La douleur La douleur est toujours plus ou moins présente à un moment donné dans l'évolution d'un cancer en phase palliative (environ 70% des cas). Il ne s'agit pas ici de faire un exposé complet sur la douleur, mais plutôt de définir quelques attitudes pratiques dans le raisonnement, vis à vis de la douleur. Près de 90% des douleurs peuvent être soulagées totalement. On peut définir la douleur comme une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée à un dommage tissulaire, réel ou potentiel, ou décrite en termes d'un tel dommage. On voit d'après cette définition que toute douleur, même parfaitement définie, comporte très rapidement une composante affective, émotionnelle, cognitive ou du comportement. Elle permet de réunir la douleur physique et la douleur morale.



Les voies de transmission de la douleur L'origine de la douleur A la suite d'une agression tissulaire, de quelque type qu'elle soit, les messages nociceptifs sont transmis à partir de fibres sensitives de petit calibre vers les racines rachidiennes. Un certain nombre de substances algogènes sont impliquées dans cette genèse douloureuse : bradykinine, ions H+ ou K+, histamine, sérotonine, dérivés divers l'acide arachidonique (prostaglandines, prostacyclines, leucotriènes). Les prostaglandines sensibilisent les récepteurs vis à vis des autres substances algogènes. De ce fait, l'utilisation d'anti-inflammatoires, d'aspirine ou de gluco-corticoïdes a souvent un effet bénéfique.
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La transmission au niveau du rachis La corne postérieure de la moelle constitue la première étape essentielle de transmission et de modulation de la douleur. Les neurones nociceptifs vont transmettre l'information vers les neurones convergents, puis le faisceau spino-thalamique. A ce niveau, un grand nombre de peptides interviennent dans la transmission de la douleur : substance P, peptide intestinal vasoactif (VIP), ocytocine, galanine, angiotensine 2, dynorphine, enképhaline... La théorie classique est de considérer que l'ensemble de ces molécules chimiques constitue une sorte de portillon filtrant la transmission de la douleur vers les centres supérieurs. La douleur est transmise :  soit quand il existe une stimulation trop importante pour être inhibée au niveau de la moelle,  soit quand il existe une altération du filtre de la moelle. On distingue ainsi les douleurs de nociception (trop de stimulus) des douleurs de désafférentation (pas d'inhibition), avec des déductions thérapeutiques importantes. La présence de ce filtre médullaire permet aussi d'envisager une thérapeutique au niveau médullaire (voie péridurale ou intrathécale), notamment par morphinique, permettant de réduire la posologie et de diminuer les effets secondaires.



Le transfert vers le cerveau Les voies de la douleur sont transmises le long du faisceau spinothalamique (cordon antérolatéral de la moelle), vers la formation réticulée bulbaire et le thalamus. Le thalamus latéral traite les informations sensitives discriminantes du point de vue de la localisation. Le thalamus central est le siège d'informations plus vagues, mal systématisées, à l'origine des réactions motrices et des réactions émotionnelles à la douleur. De là, l'information douloureuse est transmise vers l'aire pariétale ascendante (permettant une bonne discrimination du lieu douloureux), mais aussi vers le système limbique, à l'origine des réactions émotionnelles et comportementales habituellement rencontrées, et vers l'hypothalamus à l'origine des manifestations neurovégétatives et endocriniennes.



Abord du malade douloureux Le traitement de la douleur nécessite, non seulement de connaître les médicaments antalgiques, mais d'abord d'écouter et d'examiner le patient pour faire le diagnostic précis de la douleur.



Analyse de la douleur ressentie par le patient Le premier principe est de toujours croire le malade (et la famille) lorsqu'il se plaint d'une douleur. La douleur étant un phénomène subjectif, la qualité de la douleur, l'intensité de la douleur, la manière de la décrire varieront d'un patient à l'autre. Ceci n'empêche pas le clinicien d'analyser les symptômes décrits par le patient. L'évaluation de la douleur doit être la base du traitement : elle doit être faite à la fois par le clinicien et par le patient. On fera cette évaluation :  



à intervalles réguliers, à chaque nouvel épisode douloureux,
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après une intervention analgésique (une demi-heure après un traitement antalgique IV, une ou deux heures après la prise d'un traitement par voie orale). En cancérologie, un certain nombre de causes sont fréquemment retrouvées :  douleurs chroniques osseuses des métastases,  douleurs osseuses à recrudescence mécanique, faisant craindre une fracture ou un tassement, 







douleurs par compression ou infiltration d'un organe ou d'un nerf, sciatique, douleurs plexiques



 céphalées des métastases cérébrales,  douleurs digestives en rapport avec un trouble du transit,  douleurs muqueuses (mucite, oesophagite, cystite, rectite). Dans la phase palliative, la douleur cancéreuse est souvent chronique, persistante, s'aggravant progressivement, gênant la liberté et le sommeil du malade. Les douleurs nocturnes sont assez typiques du cancer. L'interrogatoire du patient permet d'étudier  les mots utilisés par le patient pour décrire sa douleur ("ça pince", "ça brûle", "ca tord", etc..),  les facteurs faborisant la survenue, les facteurs l'aggravant, sa durée, la variation dans la journée,  la localisation précise de la douleur, en lui demandant de traçant la douleur soit sur son corps, soit sur un schéma corporel,  l'intensité de la douleur (par rapport au jugement du malade, mais aussi par rapport à la perturbation induite par la douleur dans la vie normale),  parfois, en essayant de deviner lorsque le patient ne peut pas ou plus s'exprimer facilement. L'examen clinique doit être attentif et précautionneux (le malade souffre) :    



examen des muqueuses, mobilisation douce des membres, palpation appuyée des zones douloureuses (douleurs provoquées), touchers pelviens dans les douleurs sciatiques, etc..



Le diagnostic de type de douleur On distingue classiquement :  les douleurs par excès de stimulation, en général liées à l'extension de la tumeur à des structures proches, ayant le plus souvent une topographie assez précise, permanente avec des accès hyperdouloureux,  les douleurs par désafférentation, situées le long d'un trajet nerveux, par atteinte des troncs nerveux périphériques, avec les douleurs fulgurantes assez typiques, mais aussi les hypoesthésies, les brûlures, les picotements,  les douleurs psychogènes, ne semblant pas systématisées, mais dans un contexte d'angoisse majeur.
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Les échelles de douleurs Plusieurs types de 'mesure objective' de la douleur ont été proposés. Citons :  l'échelle verbale simple : absence de douleur, douleur faible, douleur modérée, douleur intense, douleur intolérable,  l'échelle visuelle analogique (cotant de 1 - pas de douleur - à 10 - douleur insupportable), nécessitant une bonne coopération du malade,  les questionnaires sur la douleur (Mc Gill Pain Questionnaire, QDSA : Questionnaire de Saint-Antoine), demandant aussi une bonne coopération du malade, mais permettant une étude plurifactorielle,  les échelles comportemantales : l'observation du sujet permet d'évaluer l'intensité de la douleur, notamment pour l'enfant (échelle DEGR : douleur enfant de l'Institut Gustave Roussy) ou la personne âgée (échelle Doloplus),  l'étude de la consommation d'antalgiques.



La douleur en cancérologie La douleur en cancérologie répond à trois types de causes différentes.



La douleur liée à l'évolution tumorale Dans environ 70% des cas, la douleur est en rapport avec l'évolution tumorale :



douleur osseuse, la plus fréquente,    



en rapport le plus souvent à des tumeurs secondaires métastatiques, de siège unique ou multiple, avec ou sans fracture (cas particulier du syndrome pré-fracturaire), pouvant toucher tous les os (crâne, rachis, os long, côtes, bassin, etc.)



compression ou infiltration des structures nerveuses 



atteinte périphérique ou atteinte centrale,



  



associée ou non avec un déficit moteur, associée ou non avec un déficit sensitif, pouvant toucher des segments variés (racines vertébrales, plexus brachial, cervical, lombo-sacré, compression médullaire, lésions crâniennes)



atteinte viscérale ou musculaire   



infiltration et occlusion intestinale, inflammation et épanchement des séreuses douleurs musculaires de compression



lésions muqueuses 



bouche, oesophage, vagin, rectum, vessie, etc
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Les douleurs iatrogènes Le traitement du cancer est difficile et entraîne souvent une agression du malade ; 20% des douleurs en cancérologie sont provoquées par les actes thérapeutiques.



en rapport avec les actes chirurgicaux et de diagnostic   



cicatrisation anormale neuropathies par section nerveuse, membres fantômes, complications des stomies



en rapport avec la chimiothérapie  



mucites neuropathies sensorielles



  



douleurs musculaires (taxane, interféron) douleurs osseuses (facteurs de croissance) extravasation (cf. page spéciale en chimiothérapie)



en rapport avec la radiothérapie    



mucite, cystite, rectite, etc.. radio-nécroses plexites radiques atteintes radiques de certains viscères



Les douleurs d'autres origines Dans environ 10% des cas, les douleurs sont d'origine non cancérologique et justifiaient la prise d'antalgiques auparavant.



Traitement de la douleur Un faux dilemne Le clinicien, en face de son malade cancéreux, doit tout à la fois :  traiter rapidement la douleur du patient, pour la faire disparaître (si possible pour toujours),  traiter (si possible) la cause de la douleur pour pouvoir ajuster la prescription médicamenteuse. Ces deux objectifs ne sont pas antinomiques : il est inutile de prescrire une radiothérapie antalgique à un malade qui ne peut rester allongé cinq minutes sans souffrir, et il ne sert à rien de prescrire une forte dose de morphinique à un patient ayant une fracture de l'humérus mobile. Dans le premier cas, un traitement médicamenteux initial énergique permet la mise en place d'une radiothérapie efficace ; dans le second cas, une bonne immobilisation (éventuellement par des moyens chirurgicaux) permet un soulagement rapide du malade. Il faut se fixer des objectifs réalistes :  ne pas souffrir la nuit et profiter d'un sommeil réparateur,  ne pas avoir mal au repas, Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 7
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ne pas avoir mal à la mobilisation simple,



 



pouvoir manger sans souffrir, uriner sans douleur, etc.., et ceci en conservant le plus possible la lucidité du malade.



Principe général de non apparition de la douleur La douleur n'est pas une fatalité du cancer, 'longue maladie douloureuse' et une bonne prise en charge palliative transforme les derniers mois de vie de nos patients. On doit anticiper la douleur : ne pas la laisser s'installer. La douleur inquiète le malade qui croit évoluer plus vite quand il souffre que quand il ne souffre pas. Cette inquiétude renforce la sensation douloureuse. Même des gestes anodins ne doivent pas provoquer de douleurs : par exemple, prescription d'antalgiques plus ou moins puissants avant des soins corporels pour rendre à la toilette le plaisir de se sentir frais et propre. On préfère le plus souvent la voie orale ou encore la voie transdermique à une voie intramusculaire, sous-cutanée ou intra-veineuse. Les deux premières voies d'administration sont plus régulières et surtout favorisent l'autonomie du malade. Il faut enseigner au patient l'intérêt de prises régulières. Naturellement, le patient cherche à être le 'moins drogué' possible et va espacer les prises d'antalgiques jusqu'à ce que la douleur apparaisse. On sait qu'il faut alors augmenter la dose, donc augmenter la toxicité et ceci inutilement. Une prise régulière peut permettre un contrôle complet de la douleur.



Associations thérapeutiques Suite à l'analyse précise de la douleur faite en commun par le malade et le médecin, le traitement de la douleur comportera le plus souvent plusieurs mesures thérapeutiques :  des médicaments antalgiques purs,  des médicaments adjuvants variables selon la cause du cancer,  des thérapeutiques non médicamenteuses (chirurgie, radiothérapie, pansements, etc..) selon l'étiologie de la douleur,  des médicaments psychotropes, si besoin, lorsqu'une composante psychologique majeure est associée à la douleur. Sans détailler tous les traitements, nous donnerons les grands principes des traitements antalgiques (nous parlons ici des malades atteints de cancer, pas d'autres douleurs). L'OMS a publié, depuis longtemps, des échelles de la douleur avec une prise en charge par des médicaments antalgiques de plus en plus forts. Nous reproduisons cette échelle cidessous avec une modification apportée  par l'apparition de nouveaux médicaments opioïdes non morphiniques (Palier II B),  par le problème des douleurs mal calmées par les morphiniques forts, nécessitant des techniques spécifiques d'administration. Les paliers de l'OMS traitent essentiellement des douleurs nociceptives.



Palier OMS 1 La douleur est en général peu intense (1 à 4 sur l'échelle visuelle analogique). Les médicaments utilisés sont le  Paracétamol  Anti-inflammatoires non stéroïdiens  Aspirine Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 8
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Noramidopyrine



Palier OMS II (A) La douleur est plus intense (4 à 8 sur l'échelle visuelle analogique). Les médicaments utilisés sont :  la codéine  le dextropropoxyphène



Palier OMS II (B) Même intensité de la douleur, médicaments précédants peu efficaces Les médicaments utilisés sont :  le tramadol  la nalbuphine  la buprenorphine



Palier OMS III Intensité forte de la douleur, médicaments précédents non efficaces  la morphine injectable   



les morphines orales le fentanyl le chrlohydrate d'hydromorphone



 le chlorhydrate d'oxycodone. Pour les paliers II et III, on peut ajouter des médicaments adjuvants comme par exemple des anti-inflammatoires Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 9
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Palier III (dépassé) Ce sont les formes pour lesquelles il est indispensable d'avoir une consultation anti-douleur spécialisée et faisant appel à des techniques variées :  administration spécifique des morphiniques  stimulations 



chirurgie de la douleur



La rotation des opioïdes La résistance à la morphine Dans la grande majorité des cas, le traitement antalgique prescrit permet de soulager efficacement plus de 85% des malades. Cependant, environ 15% des malades vont continuer à souffrir après le premier traitement antalgique opioïde. Les raisons de cet échec sont souvent :  une non prise en compte de facteurs mécaniques, une non utilisation d'autres moyens antalgiques (co-antalgiques, radiothérapie, etc.),  une anxiété sous-jacente très importante, gênant l'évaluation,  une douleur association nociception et déafférentation, sans prise en charge de la dé-afférentation,  une mauvaise tolérance des morphiniques (faisant prendre de façon irrégulière la morphine par le malade),  une 'résistance' au produit prescrit. Les quatre premières causes doivent être dépistées cliniquement et aboutir à une modification thérapeutique simple. Pour les deux dernières causes, on s'est aperçu, de façon empirique, qu'en changeant d'opioïdes, même à doses dites iso-antalgiques, on pouvait améliorer considérablement l'état algique des patients. 



Bases physiologiques de la rotation des opioïdes On explique cette amélioration par :  la théorie des récepteurs : il existe des sous types de récepteurs µ , pour lesquels les différents morphiniques utilisés n'auraient pas la même affinité. Le changement d'opioïde pourrait entraîner la mise en repos de certains sous-types et l'activation d'autres.  la théorie des métabolites : certains métabolites actifs de la morphine (glucuronyl-6-morphine) pourraient être déplacés des récepteurs µ par des métabolites inactifs (glucuronyl-3-morphine) et réduire l'activité globale antalgique. De plus, certains effets toxiques pourraient être en rapport avec certains métabolites; Les insuffisance hépatiques ou rénales peuvent aussi modifier le métabolisme de la molécule mère.
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La pratique Il y a deux façons d'envisager la rotation des opioïdes :  soit en changeant de produit : on dispose, en gros, de trois possibilités : morphine orale, hydromorphone, fentanyl, avec des tableaux d'équivalence iso-algique à utiliser avec prudence pour éviter un sous-dosage et surtout un surdosage.  soit en changeant de voie d'administration : on dispose de la voie orale, transdermique, sous-cutanée et intra-veineuse (sous forme de pompe à débit continue, avec ou sans bolus).



Douleurs neurogènes On appelle ainsi des douleurs en rapport avec une atteinte du fonctionnement du système nerveux périphérique ou central qui ne répond plus au mécanisme normal de contrôle de l'influx douloureux. Ces douleurs répondent parfois assez mal au traitement par opiacés. On peut distinguer :



Douleurs neurogènes d'origine périphérique Les douleurs en rapport avec un mécanisme d'atteinte neurologique périphérique : ces douleurs peuvent atteindre un ou plusieurs nerfs. Elles se caractérisent par des douleurs aiguës transfixiantes sur un fond chronique permanent. Il existe en outre des paresthésies localisées. Il peut s'agir, par exemple,  de neuropathie par atteinte inflammatoire ou toxique des petits nerfs des troncs principaux (nervi nervorum)  ou encore la formation d'un névrome après section d'un axone. Ces névromes sont particulièrement sensibles au toucher ou au stimuli chimique (comme la noradrénaline)



Douleurs neurogènes d'origine centrale On distingue deux types de douleurs d'origine centrale



Les douleurs par déafférentation Elles correspondent à un ensemble de syndromes : douleur du membre fantôme, douleurs post-herpétiques, anesthésie douloureuse, douleurs centrales.



Les douleurs dystrophiques Les douleurs sympathiques ou dystrophiques (encore appelées causalgies) s'accompagnent  d'une dérégulation autonomique (froid-chaud, moiteur du membre, gonflement, rougeurs, etc..),  de signes moteurs (raideurs, faiblesse musculaire, mouvements anormaux) ,  de signes trophiques osseux (notamment l'algo-dystrophie osseuse) ou cutanés (réduction de l'épaisseur de la peau, modification des phanères).



Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 11



Professeur J.F. HERON Faculté de Médecine de Caen - France



Ces douleurs dystrophiques sont particulièrement fréquentes après irradiation plexique (par exemple : cancers ORL avec enraidissement douloureux de l'épaule) et constituent un vrai problème thérapeutique



Abord thérapeutique des douleurs neurogènes Ces douleurs nécessitent l'apport d'une équipe médicale spécialisée pluridisciplinaire. Traitement opiacé  Un traitement par opiacé doit toujours être initié : il convient de monter progressivement les doses jusqu' à obtention soit d'une rémission clinique majeure des phénomènes douloureux, soit d'intolérance morphinique majeure. Il s'agit plus d'un niveau thérapeutique important que d'une véritable insensibilité aux morphiniques. Médicaments adjuvants Un certain nombre de médicaments ont été essayés comme adjuvants pour prévenir les crises hyperdouloureuses : leur nombre et la diversité des classes thérapeutiques démontrent les difficultés rencontrées dans ces douleurs persistantes.  antidépresseurs tricycliques : amitriptyline (Laroxyl™) , imipramine (Tofranil™), desipramine(Pertofran™),  autres antidépresseurs : paroxetine (Deroxat™), maprotiline (Ludiomil™), gabapentine (Neurontin™),  anesthésiques locaux par voie orale : mexiletine (Mexitil™), flecaïnide (Flecaïne ™),  anticonvulsivants : carbamazépine (Tégrétol™), phenytoïne (Di-hydan™), acide valproïque (Dépakine™)  agonistes alpha-2 adrenergiques : clonidine (Catapressan™)  anesthésique : ketamine (Ketalar™),  traitement des douleurs sympathiques : prazosine (Minipress™), propranolol (Avlocardyl™), nifedipine (Adalate™). Approche anesthésique Il s'agit de toutes les tentatives de blocs sympathiques des atteintes plexiques brachiales, ou de blocs neurologiques périphériques ou injections intra-thécales d'opiacés. Ces techniques nécessitent des compétences particulières en traitement de la douleur. Techniques de neuro-stimulation Elles peuvent améliorer considérablement les patients atteints de douleurs intraitables et intolérables. Elles nécessitent une technique parfaite. Techniques chirurgicales Ces techniques doivent être discutées dans des réunions pluridisciplinaires de la douleur. 
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Troubles digestifs Les soins de bouche Les malades, en phase palliative, ont souvent un mauvais état buccal qui est lié notamment :  à la sécheresse buccale ou xérostomie,  à la stomatite liée aux traitements (radiothérapie, chimiothérapie, antibiothérapie),  à la surinfection fungique fréquente,  à la respiration bouche ouverte,  au déséquilbire nutritionnel,  à la perte d'autonomie et à la faiblesse des patients (toilettes difficiles). Certaines situations spécifiques aux cancers ORL peuvent être observés, notamment en phase terminale. Il en résulte souvent une très mauvaise haleine (ou halitosis) qui va compliquer le dialogue avec les proches, une gêne pour parler du patient, des douleurs lors de l'alimentation et une difficulté importante pour avaler. La prévention des mucites et l'utilisation de moyens thérapeutiques simples, mais répétés tous les jours de façon non douloureuse, sont indispensables.  Utilisation de batonnets ou de compresses,  Brossage doux des dents avec un dentrifice agréable et non irritant,  Gargarismes (quand cela est possible) au Coca-Cola ou à des solutions de bains de bouche anti-fungiques (plusieurs formulations 'magistrales'),  Utilisation de solutés morphiniques en bains de bouche, lorsqu'existe une mucite très douloureuse empêchant toute alimentation  A proscrire les solutions alcoolisée qui sont vite douloureuses en cas de mucite ou d'aphtes. Une bonne hydratation (par l'utilsation d'un brumisateur) permet également une meilleure conservation de l'état de la bouche.



La dysphagie On peut définir la dysphagie comme la difficulté à faire passer le bol alimentaire de la bouche vers l'estomac. En unité de soins palliatifs (St Christopher), un tel trouble est observé dans 10% des cas (mais ceci compte aussi les cas de sclérose latérale amyotrophique où la dysphagie fait partie du mode évolutif de la maladie).



Physiologie de la déglutition Un bon transit nécessite :  une préparation endo-buccale du bol alimentaire (mastication, salivation),  une phase de déglutition, avec fermeture de la bouche et poussée vers l'oropharynx du bol alimentaire,  une phase pharyngée : occlusion partielle des fosses nasales, fermeture du larynx, arrêt de la respiration,  une phase œsophagienne : péristaltisme poussant le bol vers l'estomac. Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 13
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Pathophysiologie des troubles de la déglutition La masse tumorale au niveau de la bouche ou du pharynx supérieur provoque très rapidement des troubles de la déglutition, alors qu'une tumeur pharyngienne basse ou œsophagienne ne provoquera des troubles que lorsqu'elle sera volumineuse. Les traitements de la tumeur provoquent des troubles majeurs :    



chirurgie, bien sûr, radiothérapie : sclérose post-radique, sécheresse buccale, candidose chimiothérapie, non pas tant par elle-même, que par les candidoses qui peuvent surinfecter la sécheresse des muqueuses irradiées, autres infections possibles : herpes, cytomégalovirus



Principaux troubles rencontrés Suivant l'étage concerné, on peut distinguer :  écoulement buccal (le malade bave) : problèmes de sensibilité des lèvres ou de la langue,   



régurgitations nasales fréquentes : mauvais fonctionnement du palais (après chirurgie ou radiothérapie localisée), difficulté à avaler, le malade se penche en arrière pour avaler, la toux (en avalant) peut survenir avant la déglutition (mauvais réflexe de déglutition), pendant la déglutition (mauvaise fermeture laryngée), après la déglutition (difficulté à vider le pharynx, mauvais fonctionnement des muscles cricco-pharyngiens, fistule œso-trachéale).



Abord thérapeutique Faut-il envisager une alimentation entérale (ou parentérale) artificielle ? On peut établir le tableau suivant qui permet de raisonner de façon simple pour l'indication d'une alimentation parentérale, de la pose d'une sonde gastrique ou d'une gastrostomie.



Indications générales Indications Temps de déglutition important (> 10 secondes) Pas d'amélioration par la ré-éducation ou les conseils diététiques Traitement étiologique envisagé (chirurgie, radiothérapie)



Contre-indications Détérioration très rapide terminale Autres difficultés majeures



Sonde gastrique, gastrostomie



Voie parentérale



Indications Obstruction complète œsophagienne



pharyngée



ou



Utilisation courte (quelques semaines au plus) Problèmes intestinaux ou gastriques



Indications Utilisation prolongée (plus qu'une ou deux semaines)



Contre-indications



Contre-indications



Sepsis général ou difficultés évidentes à domicile Absence de laboratoire proche et d'équipe diététique Compression cave supérieure



Sonde : obstruction œsophagienne, fistule Gastrostomie : tumeur gastrique, occlusion
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Des conseils diététiques simples permettent d'aider le malade dysphagique à manger par la bouche :  manger si possible en position assise, bien droite, en se détendant,  ne pas parler en mangeant, bien bailler avant de manger pour diminuer la constriction,  manger de petites quantités, bouche fermée, en masticant bien, tranquillement et en réalisant une déglutition volontaire,  se reposer entre les déglutitions, manger calmement, ne pas mélanger solides et liquides,  boire une petite quantité d'eau après le repas pour rincer la bouche et les conduits digestifs,  rester assis pendant une demi-heure après le repas ou la boisson.



La dyspepsie On peut définir la dyspepsie comme un inconfort post-prandial ou une douleur de l'abdomen dans sa partie supérieure (on peut appeler aussi simplement une mauvaise digestion).



Principaux symptômes de dyspepsie Un certain nombre de faits cliniques sont observés :  douleur épigastrique post-prandiale,  un inconfort épigastrique général, n'atteignant pas le niveau de la douleur,  une rapide satiété (éventuellement le malade déclare avoir faim et s'arrête au bout de quelques bouchées),  une impression de ballonnement post-prandial,  une impression de digestion incomplète, comme si les aliments étaient toujours dans l'estomac au bout de quelques heures,  une acidité épigastrique,  des éructations fréquentes et prolongées, un hoquet,  des nausées, des haut-le-coeur, des vomissements.



Classification simple des dyspepsies De façon simpliste, on peut décrire cinq types de dyspepsie :  les dyspepsies par 'petits estomacs' : le patient a faim, mais est vite rassasié ; il ressent une impression de plénitude (ou de poids) gastrique post-prandiale  les dyspepsies borboriques : ballonement post-prandial important, éructations fréquentes, déglutitions d'air fréquentes,  les dyspepsies par reflux gastro-oesophagien : brûlure rétro-sternale notamment lorsque le patient se penche en avant, qu'il a mangé plus que de coutume, quand il se repose à plat,  les dyspepsies par ulcérations gastriques, ou ulcères (notamment la douleur épigastrique qui réveille la nuit),  les dyspepsies par troubles de la motilité intestinale : distension abdominale, satiété rapide, 'poids' ou plénitude gastrique, intolérances alimentaires multiples, douleur diffuse, nausées fréaquentes, pouvant s'associer à un syndrome d'intestin irritable. Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 15
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Les causes des dyspepsies Les causes peuvent être répartis en 4 grands chapitres :  les dyspepsies dues au cancer lui-même (tumeur gastrique, ascite massive, neuropathie paranéoplasique),  les dyspepsies en rapport avec l'atteinte de l'état général habituel dans le cancers (candidose, diminution des apports, anxiété),  les dyspepsies en rapport avec le traitement (chirurgie abdominale, radiothérapie notamment sur l'épigastre, chimiothérapie, morphiniques),  les dyspepsies pré-existantes associées.



Le traitement des dyspepsies Il dépend de la cause.  On se souviendra qu'à la maison, le patient prend souvent une auto-médication qui n'est pas toujours connue du médecin et peut interférer avec l'alimentation (exemple : aspirine, 'Alka-Seltzer™).  Des conseils diététiques sont nécessaires pour permettre une alimentation plus variée.  Certains médicaments doivent être modifiés (notamment les anti-inflammatoires), mais pas obligatoirement supprimés.  On peut ajouter un traitement anti-acide tel la ranitidine (Azantac™, Reniplex™), ou encore à base de siméticone (Météoxane™, Carbosylane™, Polysylane™). On évitera les inhibiteurs de la pompe à proton en situation palliative en raison de leur effet prolongé.  Les dyspepsies par trouble de la motilité peuvent être traitées par un médicament pro-kinétique comme la métoclopramide (Primpéran™), la dompéridone(Motilium™, Peridys™), la cisapride(Prepulsid™).



Le hoquet C'est un reflexe respiratoire, caractérisé par une contraction sparmodique d'un côté ou des deux du diaphragme. Parfois, les muscles accessoires de la respiration (scalènes, intercostaux, abdominaux) peuvent être aussi intéressés. Ce phénomène tellement bénin qu'on n'y porte guère d'autre attention que de se moquer de la personne qui en est épisodiquement atteinte, devient, en soins palliatifs, une cause majeure d'inconfort pour le patient quand il dure ou se répète très régulièrement pendant des jours entiers, aboutissement à un épuisement, une anxiété, voire une perte de poids.



Principales causes Le réflexe du hoquet implique  des fibres afférentes : le nerf phrénique, le nerf pneumogastrique, et des fibres sympathiques thoraciques diverses,  un zone centrale réflexe, non spécifiée,  des fibres efférentes : principalement le nerf phrénique L'irritation du nerf pneumogastrique peut avoir lieu  au niveau abdominal (tumeur gastrique, hépatomégalie, pancréatite, péritonite),  au niveau thoracique (oesophage, pneumonie, coronarite), Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 16
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au niveau laryngé ou pharyngé,



 au niveau de l'oreille ou des méninges. L'irritation du nerf phrénique peut se faire  soit à l'état sus diaphragmatique (tumeur médiastinale, pharyngée),  soit à l'étage central (différentes lésions neurologiques, intoxication alcoolique, insuffisance rénale).



Traitement  















Il n'y a pas de médicament bien spécifique. La stimulation du pharynx constitue un moyen mécanique simple de soulager le hoquet. On stimule le fond du pharynx avec une petite sonde nasale et on obtient généralement en moins d'une minute une cessation du hoquet. Les 'moyens de grand mère' que nous avons tous appris sont généralement basés sur cette stimulation indirecte du fond du pharynx (boire longtemps et doucement, par exemple). Des médicaments peuvent être prescrits : métoclopramide (Primpéran™), siméticone (Météoxane™) peuvent être utiles. Certains prescrivent de petites doses d'halopéridol (Haldol™) ou de chlorpromazine (Largactil™). En fait, le plus souvent apparemment bénin, ce symptôme peut entraîner une invalidité majeure.



Les syndromes occlusifs En soins palliatifs, l'occlusion (ou le syndrome occlusif) signe une reprise évolutive de la maladie et fait craindre une issue fatale à brève échéance. Il convient donc de la distinguer de l'occlusion néoplasique inaugurale. Environ 5% des malades en fin de vie présentent un syndrome occlusif, essentiellement dans les cancers de l'ovaire et du colon. Une carcinose péritonéale plus ou moins diffuse est en général présente. A la différence des occlusions chirurgicales habituelles, l'occlusion de soins palliatifs a un début en général progressif, son siège est imprécis. Due à la carcinose péritonéale, elle s'accompagne de phénomènes inflammatoires. La date d'arrêt des matières et des gaz est imprécise chez ces malades souvent constipés. La douleur est à la fois due à la tumeur (compression des plexus nerveux) et aux spasmes intestinaux induits par l'occlusion. Les vomissements sont parfois peu importants. A l'examen clinique, on distingue les ventres ballonnés (par la dilatation en amont de la lésion) et les ventres plats (occlusion haute). On retrouve souvent des masses tumorales à la palpation. L'évolution est traînante : l'occlusion est souvent bien tolérée pendant de nombreux jours voire de nombreuses semaines. Cependant, le retentissement psychologique est majeur chez ces malades qui ne s'alimentent plus, ne vont plus à la selle et souffrent en permanence du ventre. L'examen clinique au début de l'occlusion doit éliminer une indication chirurgicale : en fait, c'est le caractère aigu de l'occlusion, la symptomatologie bruyante qui font penser à un obstacle pouvant être résolu par le chirurgien. Cependant, souvent, l'occlusion est lente, le ventre est plat, il existe des masses péritonéales et le chirurgien se trouvera devant une situation inextricable. A la douleur de l'occlusion néoplasique, en cas d'intervention inopportune, on ajouterait la douleur post-opératoire et les risques d'occlusion par brides.
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Le traitement médical de l'occlusion (essentiellement les corticoïdes à bonnes doses : 2 3 mg/kg de prednisone) est souvent efficace. En cas de nécessité, la pose d'une sonde gastrique pour une courte période réduit les douleurs, supprime les vomissements. La perfusion intra-veineuse n'est pas toujours nécessaire. La douleur (faite souvent de spasmes très importants) doit être soulagée dans tous les cas, et de petites doses de morphine en sous-cutané ne sont pas contrindiquées si la douleur est intense. Dans le cancer colique, la pose d'une endoprothèse constituée en métal torsadé reprenant sa forme (par voie endoscopique basse) permet parfois de permettre un passage à peu près régulier des matières au prix d'une gène colique le plus souvent modérée. Lorsque l'occlusion ne veut pas se lever, il convient d'instituer un traitement antalgique et antispasmodique (intérêt de la péthidine ou Dolosal™), en évitant les médicaments stimulants type métoclopramide (Prinpéran ™). En cas de vomissements importants, on peut essayer l'octréotide (somatostatine synthétique dont l'inconvénient majeur est le coût) qui réduit considérablement les sécrétions. La pose d'une sonde gastrique, de façon intermittente, peut résoudre des problèmes sans provoquer des douleurs de pseudo-angine au niveau de la gorge. En cas de vomissements très importants, certains préconisent la gastrostomie per-endoscopique de vidange (?). Parfois, le vomissement épisodique, chez un malade n'ayant pas de contractions intestinales douloureuses, est finalement assez bien toléré. L'occlusion terminale des carcinoses péritonéales est un symptome d'évolution lente dans la plupart des cas.



Nausées et vomissements Définitions La nausée est à la fois une envie de vomir, une douleur épigastrique, un dégoût de l'alimentation et un malaise général. Elle est le plus souvent calmée lorsque survient un vomissement. En situation palliative, elle est souvent plus ou moins permanente et très pénible à supporter, parfois plus désagréable que le vomissement lui-même. Le vomissement est un acte de rejet alimentaire parfois bénéfique (exemple : intoxication alimentaire). Lorsque les vomissements se répètent, les spasmes digestifs, les contractions musculaires et les manifestations vagales habituelles (bradycardie, hypersialorrhée) qui les accompagnent, finissent par épuiser le sujet atteint, ce qui est souvent le cas en soins palliatifs.



Physiopathologie Le vomissement répond à une stimulation du centre du vomissement situé dans le mésencéphale. Un certain nombre de zones du cerveau peuvent stimuler ce centre du vomissement et correspondent à des stimuli :  au niveau de la région de la bouche et du pharynx (sensations olfactives, gustatives et tactiles),  au niveau de l'arbre bronchique,  au niveau des vestibules (mal des transports),  



au niveau du tube digestif (nombreux récepteurs), au niveau des méninges,
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au niveau cérébral même (importance du psychisme dans le déclenchement des vomissements). En étudiant chez l'animal les vomissements induits par la chimiothérapie, on a mis en évidence, par ailleurs, une zone gâchette sensible à la chimiothérapie, située dans l'area postrema, c'est-à-dire sous le plancher du quatrième ventricule. Ces études ont montré l'importance du rôle de la sérotonine. La stimulation de cette zone gâchette stimule le centre du vomissement. Un certain nombre de neuro-transmetteurs interviennent dans le déclenchement du vomissement.  Au niveau de l'area postrena, on a mis en évidence le rôle de la dopamine, mais surtout de la sérotonine (5-hydroxy-tryptamine).  Au niveau du centre du vomissement, ce sont plutôt l'histamine et l'acétylcholine qui sont impliquées. 



Principales causes de vomissements en soins palliatifs Quatre grandes causes doivent être recherchées :  les causes gastro-intestinales : par infiltration et sténose du tube digestif, quelle que soit la tumeur d'origine,  les causes métaboliques : insuffisance rénale, hypercalcémie, insuffisance hépatique  les causes médicamenteuses : vomissements induits par la morphine, les antibiotiques, la chimiothérapie, la radiothérapie  l'hypertension intra-crânienne (métastase cérébrale, méningite carcinomateuse). Les autres causes sont plus rares ou faciles à reconnaître (toux persistante émétogène, syndrome vertigineux). On se méfiera du diagnostic de vomissements psychogènes (angoisse devant la mort, la prise répétée de médicaments, la peur de souffrir, etc.) qu'on ne devra retenir que par élimination.



Complications des vomissements Les principales complications sont dues aux vomissements répétés :  brûlures œso-gastriques pouvant aller jusqu'au syndrome de Mallory-Weiss (hémorragies œsophagiennes)  fausses routes avec le développement de pneumopathies de déglutition,  complications métaboliques : deshydratation, alcalose, insuffisance rénale,  



impossibilité d'administrer des médicaments par voie orale (obstacle majeur en phase palliative), absence d'alimentation : amaigrissement, désespoir, nécessité d'hydratation parentérale (sous-cutané, IV).



Traitement des vomissements Il dépend de la cause. On doit éliminer une indication chirurgicale ou radiothérapique, arrêt d'un médicament responsable.
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Parfois, les vomissements sont peu importants ou peu nombreux et doivent être respectés (pour éviter une surcharge médicamenteuse). Les vomissements dus à la morphine sont souvent transitoires. Les principaux médicaments à notre disposition agissent soit au niveau de la zone gâchette : 







anti-dopamines comme les phénothiazines (Vogalène™, Largactil™, Nozinan™), l'halopéridol (Haldol™), le métoclopramide (Primpéran™), la dompéridone (Motilium™), anti-sérotonine : dolasétron (Anzemet™), granisétron (Kytril™), ondansétron (Zophren™), tropisétron (Navoban™),



soit au niveau du centre du vomissement (et des centres vestibulaires)  



anti-histamine : diphénhydramine (Nautamine™), prométhazine (Phénergan™), anti-acétylcholine : scopolamine



soit au niveau du tractus intestinal lui-même  



les médicaments anti-sérotonine, anti-dopamine, anti-acétylcholine (cf. ci-dessus) peuvent être utiles, on peut parfois utiliser des médicaments pro-kinétiques : métoclopramide (Primpéran™), dompéridone (Motilium™), alizapride (Plitican™).



La constipation Définition Bien que très invalidante et paraissant évidente à chacun d'entre nous, la constipation est difficile à définir scientifiquement :  on peut parler de fréquence réduite des défécations (mais près de 5% des individus ne vont pas plus de trois fois par semaine à la selle),  on peut parler de selles difficiles à éliminer (nécessitant un temps long d'efforts avant la défécation elle-même). Quelle que soit la définition retenue, la constipation est une obsession du malade alité, notamment en phases terminales, par l'impression de gêne abdominale qu'elle procure. Plus de 65% des malades en sont atteints.



Causes En phases palliatives, on peut citer de nombreuses causes :  faible motilité (peu de marche),    



séjours au lit fréquent, prise d'opiacés et d'autres médicaments constipants : anticholinergiques divers, mauvaise alimentation : deshydratation fréquente et diéte peu hydratée, douleurs provoquées par la défécation faisant se ret(hypertension intra-cranienne, douleurs musculaires, fissure anale, hémorroïdes, etc.).
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Diagnostic Le traitement de la constipation nécessite un diagnostic précis. Le diagnostic repose sur  le toucher rectal : l'ampoule rectale est-elle vide ou existe-t-il un fécalome (qui se manifeste assez souvent par une pseudo-diarrhée),  l'examen de l'abdomen (présence ou non de carcinose péritonéale)



Traitement Traitement préventif La prévention de la constipation est primordiale dès qu'un malade est alité. Elle repose :  sur une bonne hydratation par voie buccale,   



sur la mobilisation du sujet aussi souvent que cela est possible, l'ajout de fibres dans l'alimentation, la prise régulière de fruits, de pruneaux,



 la prise de laxatif systématique en cas de prescription morphinique. Traitement curatif On peut proposer un schéma simple de prescription suivant la qualité des selles : selles dures Elles doivent être traitées par un émollient, la stimulation du péristaltisme sur un obstacle ne peut qu'augmenter la douleur. A notre disposition :  huile de paraffine : dont on déguise le goût sous divers parfums (Lansoyl™, Lubentyl™, Parlax™)  docusate (Jamylène™, Norgalax™ )  lactulose (Duphalac™, Lactulose™). selles molles Elles doivent être traitées par des médicaments péristaltiques  anthracènes (Tamarine™, Sénokot™),  bisacodyl (Contalax™, Dulcolax™). L'utilisation des laxatifs rectaux (Microlax™ par exemple) peut avoir un intérêt pour les fécalomes mais ces produits sont rapidement irritants. Si besoin, l'évacuation manuelle du fécalome sous sédation légère sera entreprise.
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Les troubles respiratoires La dyspnée Définition La dyspnée est une sensation pénible et angoissante d'étouffer. Elle s'accompagne de modifications respiratoires portant le rythme respiratoire, le rapport des temps respiratoires entre eux. Elle est difficilement quantifiable, mais c'est un facteur de mauvais pronostic.



Physiopathologie Un certain nombre d'effecteurs sont mis en cause dans la dyspnée entraînant une modification de la respiration :  chémo-récepteurs centraux (acidose),  chémorécepteurs périphériques carotidiens et aortiques, sensibles à l'hypoxie,  thermorécepteurs des voies aériennes supérieurs  mécanorécepteurs bronchiques ou pulmonaires (qui seraient sensibles aux opiacés),  mécanorécepteurs musculaires (diaphragme et muscles thoraciques).



Etiologies Un certain nombre de causes sont assez faciles à mettre en évidence (voire à traiter) :  pneumopathie (de décubitus ou de surinfection ou par fistule œso-trachéale),  épanchement pleural ou péricardique,  obstruction par adénopathie, métastase ou tumeur pulmonaire,   



lymphangite carcinomateuse (notamment dans les cancers du sein), anémie, problèmes cardiaques (œdème aigu ou subaigu, embolie pulmonaire),



 



ascite, paralysie phrénique



Traitements étiologiques Les obstructions tumorales justifient (quand cela est encore possible une chimiothérapie ou une radiothérapie décompressive) ; lorsqu'existe une obstruction bronchique ou trachéale isolée, un traitement au laser peut permettre une désobstruction tumorale (au moins pendant un certain temps). On peut également proposer la pose d'une endoprothèse. Les pneumopathies infectieuses nécessitent une antibiothérapie adaptée au germe. Les épanchements doivent être ponctionnés (sauf en période toute terminale). Une anémie peut être corrigée par des transfusions.
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La morphine constitue un bon traitement de la dyspnée. Elle a les effets suivants :  diminution de la sensibilité des récepteurs (impliqués dans la sensation de dyspnée) : on coupe le signal à défaut d'améliorer la situation clinique.  ralentissement du rythme respiratoire (moins d'espace mort),  diminution de la fatigue musculaire génératrice de l'angoisse de la dyspnée,  ralentissement cardiaque avec diminution de l'hypertension réactionnelle aussi bien périphérique que pulmonaire (source de dyspnée). Une surveillance précise de la fonction respiratoire est nécessaire (pour éviter le surdosage).  Les corticoïdes constituent un appoint important.  La scopolamine aide pour l'hypersécrétion bronchique.  Les anxiolytiques diminuent l'angoisse et donc la fréquence respiratoire.  L'oxygène est très discuté : certains auteurs préfèrent utiliser l'air frais, la position assise face à le fenêtre, craignant un effet paradoxal de l'oxygène (arrêt du stimulus respiratoire), d'autres l'utilisent à doses filées.



La toux Rappel La toux est un mécanisme réflexe protecteur des voies respiratoires qu'il faut donc en principe respecter. Cependant, lorsqu'elle devient chronique et que n'existent pas des traitements étiologiques, la toux finit par entraîner dyspnée, douleurs musculaires, insomnie, vomissements, voire hémorragies conjonctivales, nasales, céphalées. Elle épuise le malade.



Physiopathologie Un certain nombre de zones sensibles déclenchent la toux, et toute atteinte de ces structures peut se traduire par une toux.  le larynx, notamment le cavum,  la trachée,  les bronches,  la plèvre et le péricarde.



Etiologies En soins palliatifs, la toux peut résulter  de la pathologie initiale : cancer bronchopulmonaire, mésothéliome, pleurésie néoplasique, lymphangite carcinomateuse  d'une complication de la pathologie initiale (dont elle est un des signes révélateurs), pneumopathie infectieuse surajoutée, embolie pulmonaire, oedème aigu atypique, insuffisance cardiaque iatrogène (chimiothérapie) ou non



Traitements étiologiques Le même raisonnement s'applique que pour les dyspnées.
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Traitements symptomatiques Deux situations distinctes :



Toux productive Lorsque le patient est en état de coopérer :  kinésithérapie,  aérosols fluidifiants ( ou simple hydratation sous forme de nébulisateur) : acétylcystéine (Mucomyst™), dornase alpha (Pulmozyme™)  fluidifiants par voie générale : bromhexine (Bisolvon™),  aspirations régulières Lorsque le patient n'est plus en état de coopérer :  utilisation d'agents asséchant la production de mucus :  opiacés, (cf. plus bas)  antihistaminiques anti-cholinergiques : alimémazine (Théralène™), dexchlorphéniramine (Polaramine™) ou non anticholinergiques, parfois par inhalation : cromoglicate de sodium (Lomudal™), nédocromil (Tilade™)



Toux non productive utilisation de broncho-dilatateurs b-2 mimétiques  par voie générale ou en inhalation : terbutaline (Bricanyl™), salbutamol (Ventoline™), anti-tussifs opiacés,  codéine essentiellement (Netux™, NeoCodion™),  lorsque le sujet est déjà sous opiacés pour traiter la douleur, on augmentera la dose de 50% puis on reviendra à la dose originelle une fois la toux maîtrisée, anti-tussifs non opiacés  dextrométhorphane bromhydrate (Akindex™, Nodex™), clobutinol (Silomat™)  corticoïdes à fortes doses (notamment pour le traitement de l'irritation pleurale ou diaphragmatique par la tumeur),  anesthésiques locaux : lidocaïne (Lidocaïne™) ou bupivacaïne (Marcaïne™) en prenant toutes les précautions pour éviter une fausse route (l'effet sédatif sur la toux est prolongé par rapport à l'effet anesthésique sur le reflexe de déglutition).



L’encombrement bronchique Rappel Il s'agit d'une production anormale de mucus pouvant s'accompagner ou non d'une toux.



Aspects cliniques Les circonstances de l'encombrement bronchique, l'aspect des expectorations permettent de distinguer l'origine de cet encombrement :  



bronchite chronique simple (expectorations non purulentes), broncho-pneumopathies infectées (expectorations purulentes), Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 24
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vomique de l'abcès pulmonaire,







striées ou non de sang.



Traitement Il se rapproche de celui de la toux : Expectoration possible  Respect de la toux Expectoration impossible  



Si le patient peut coopérer : aspirations régulières simples ou par voie endoscopique Si le patient est épuisé (ou en phase terminale) : asséchement des muqueuses par  scopolamine butylbromure (Scoburen) ou Scopolamine bromhydrate (Scopoderm) utilisé en patch, entraînant une sédation rapide, durant environ 4 heures,  atropine.



Le syndrome cave supérieure Etiologie Le syndrome cave supérieure est en rapport dans près de 90% des cas à un cancer, et notamment à un cancer bronchique. (cancer dit à petites cellules). Les autres cancers fréquemment responsables sont les lymphomes, les cancers du sein, les tumeurs germinales médiastinales, les thymomes, etc. Le syndrome cave supérieur s'observe quatre fois plus souvent à droite qu'à gauche en raison de la configuration anatomique. Les diagnostics différentiels sont rares : fibrose médiastinale idiopathique, histoplasmose et thrombose en rapport avec un cathéter ou la chirurgie. En fait, tout processus pathologique envahissant ou détruisant les structures lymphatiques du médiastin supérieur peut provoquer une obstruction du retour veineux, qui peut se compliquer de thrombose.



Description clinique Le syndrome cave supérieure est, en général, de début insidieux. Sa sévérité dépend de la cause sous-jacente, de la rapidité de l'obstruction, de la présence d'une thrombose surajoutée et des possibilités de circulation collatérale. On observe une pression veineuse élevée de la partie supérieure du corps avec distension veineuse, œdème laryngé, hypertension intracrânienne, thrombose sinusale, œdème cérébral. Tous ces symptômes, lorsqu'ils ne sont pas ou trop tardivement traités, peuvent aboutir à la mort. La gène la plus habituelle (et souvent révélatrice) pour le patient est la dyspnée, la toux, les céphalées et le gonflement de la face. Ces symptômes s'aggravent lorsque le patient se penche en avant. Le diagnostic clinique est souvent évident, dès qu'on y pense. En fait, le développement du syndrome cave supérieure est rarement vraiment aigu (le plus souvent négligé). Près de la moitié des malades atteints de syndrome cave supérieur révèlent ainsi leur cancer. La radiographie pulmonaire et le scanner thoracique sont les examens de choix, pour permettre la biopsie diagnostique.
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Thérapeutique La plupart des cancers révélés sont, au moins pendant un certain temps, très chimiosensibles (cancer à petites cellules du poumon, lymphomes, tumeurs germinales), et la chimiothérapie constitue le traitement de choix pour ces malades. Dans les tumeurs moins sensibles, la radiothérapie offre une solution de palliation très intéressante. Les autres mesures palliatives comportent la station semi-assise, le repos, l'oxygène, la corticothérapie courte. Eventuellement, la pose d'une prothèse intra-veineuse (stent) pour éviter une compression complète peut parfois être proposée. Une mauvaise réponse à la thérapeutique étiologique et palliative suggère une thrombose associée pouvant nécessiter l'adjonction d'un traitement anticoagulant. Malheureusement, souvent, les syndromes cave supérieure vont récidiver, car le cancer sous-jacent n'est pas toujours guéri par le traitement (notamment les cancers du poumon). L'utilisation de prothèse intraveineuse a été suggérée pour éviter la survenue des complications aiguës



L’hémoptysie Hémoptysie de petite et moyenne abondance Elles ne nécessitent pas de mesures particulières d'urgence. Cependant, parfois, une fibroscopie bronchique permet de rattacher l'hémoptysie à son origine et de proposer un traitement spécifique (même en phase palliative - non terminale). Ainsi, on peut envisager un traitement local par embolisation artérielle pulmonaire, par laser, par curiethérapie endrobronchique, par radiothérapie hémostatique par voie externe, mais également parfois un acte chirurgical simple.



Hémoptysie massive Il s'agit d'un événement assez rarement en cause dans la mort du patient par cancer du poumon. Ce n'est pas tant la déperdition sanguine que l'inondation des voies aériennes bronchiques qui est dangereuse pour la vie du patient. Le cancer le plus fréquemment en cause est le cancer bronchique épidermoïde, parce qu'il envahit les vaisseaux et se nécrose. Une cause assez fréquente d'hémoptysie est l'aspergillose pulmonaire et l'aspergillome, qui surviennent chez les malades immunodéprimés (après une chimiothérapie prolongée). Plus rarement, l'hémoptysie est en rapport avec la thérapeutique (laser, curiethérapie endobronchique). Le traitement comporte des mesures simples (position semi-assise, oxygénation, aspiration) et la recherche rapide d'une étiologie (bronchoscopie si l'état du malade le permet). Dans les hémoptysies terminales, on cherchera surtout à lever l'angoisse du patient (morphine sous cutanée, midazolam - Hypnovel™), en restant avec lui jusqu'à son endormissement. En cas d'absence de traitement étiologique efficace (chirurgie par exemple), différentes techniques ont été proposées comme la pose d'une sonde de Fogarty, l'embolisation, la radiothérapie, le laser, etc..
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L’épanchement pleural liquidien Aspects cliniques L'épanchement pleural liquidien se manifeste par une dyspnée, une toux, une douleur thoracique. C'est un diagnostic clinique basé sur la percussion et l'auscultation thoracique (la radiographie n'est qu'une confirmation de l'épanchement liquidien). Les étiologies ne sont pas toujours néoplasiques :  insuffisance ventriculaire gauche ,  atélectasie,  embolie pulmonaire. Tous les cancers peuvent donner un épanchement pleural souvent récidivant (après ponction), mais plus spécialement :  le cancer broncho-pulmonaire,   



le cancer du sein, le cancer de l'ovaire, le mésothéliome.



Ponction La ponction pleurale évacuatrice simple permet de confirmer le diagnostic, d'orienter l'étiologie. C'est un acte thérapeutique intéressant car il soulage généralement très rapidement le malade. Si l'épanchement est massif, on se limite à un litre de liquide pour éviter le fameux oedème pulmonaire 'a vacuo'. Même dans la phase pré-terminale, une ponction évacuatrice apporte un soulagement net au patient.



Le talcage Avant la phase terminale, le patient va souvent être importuné par la récidive plus ou moins rapide de l'épanchement se traduisant par des douleurs, mais surtout par une dyspnée progressivement croissante, gênant considérablement la vie et le bien être relatif du patient. Le talcage peut s'effectuer :  par le drain thoracique (talcage à l'ageugle)  par pleuroscopie. L'obstacle majeur à la réalisation est constitué par un épanchement multiple et enkysté. Cet acte thérapeutique spécialisé est peu douloureux, rapide, ne se compliquant que rarement (ascension thermique dans les 24-48 premières heures. L'efficacité est très grande avec assèchement pendant plusieurs mois dans 90 à 95% des cas. Il faut donc le proposer quand la durée de survie prévue du malade dépasse le mois. Quelques contre-indications doivent être respectées : poumon trappé (défaut de réexpansion) et perte d'élasticité pulmonaire (lymphangite carcinomateuse, poumon radique), métastases pleurales diffuses.
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L’obstruction des voies aériennes supérieures Aspects cliniques Il s'agit d'une détresse respiratoire : il n'y a pas de symptômes d'obstruction avant une réduction de plus de 80% du calibre de la trachée ou des bronches souches. On observe une bradypnée, un stridor, un cornage, un wheezing et une pneumonie obstructive. Sauf lorsqu'on se trouve en phase terminale, il faut soulager rapidement le malade (même pour une durée de vie de quelques mois).



Les moyens thérapeutiques 



exceptionnellement la chirurgie (phase de début),







rarement une chimiothérapie (qui n'est guère efficace que sur un lymphome ou un cancer bronchique à petites cellules)



Le laser Yag     



Il utilise le plus souvent le bronchoscope souple. L'effet est immédiat. Mais l'obstruction doit être symptomatique et ne pas dépasser 4 cm de hauteur le long de l'arbre bronchique. L'endoscopiste doit voir la lumière bronchique et le poumon en aval doit être a priori fonctionnel. Le laser n'est pas indiqué en cas de compression extrinsèque ou en cas de fistule œso-trachéale.



L'endoprothèse  



L'effet est là-aussi immédiat. On peut la poser même en cas de compression extrinsèque, mais il faut que la sténose permette son introduction.



La curiethérapie endo-bronchique Son effet n'est pas immédiat. Elle peut compléter l'action du laser chez les sujets ayant une espérance de vie plus longue (quelques mois), et peut être tentée même en terrain irradié. D'autres techniques locales peuvent être utilisées (photo-thérapie, cryo-thérapie, thermocoagulation) qui peuvent être très utiles dans les mains de cliniciens expérimentés et habités par l'esprit soins palliatifs.  



Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 28



Professeur J.F. HERON Faculté de Médecine de Caen - France



Les troubles urinaires Les troubles urinaires sont fréquents en soins palliatifs, soit en raison de l'état général progressivement altéré des malades ainsi que des médicaments prescrits, soit en raison des cancers génitaux ou urinaires dont les patients souffrent.



Rappel physiologique sur la miction Notre vessie comporte deux sphincters : le sphincter interne, en rapport avec la musculature vésicale (détrusor), dont l'innervation est à la fois  d'origine sympathique (à travers les nerfs hypogastriques et la région lombaire), dont le transmetteur est la noradrénaline,  d'origine parasympathique (à travers les nerfs pelviens originaires de S2-S4). la distension vésicale stimule des récepteurs mécaniques de la paroi qui provoquent une réponse motrice paraympathique et une contraction des muscles vésicaux, et un relachement du sphincter interne. le sphincter externe 



est constitué de fibres de muscle strié issu du plancher pelvien (partie distale de la prostate chez l'homme ou tiers médian de l'urèthre chez la femme)  le contrôle du sphincter externe est réalisé par des nerfs d'origine sacrée. Une miction normale nécessite :  un passage libre de la vessie au méat uréthral,  une paroi musculaire vésicale tonique (contraction pour uriner),  une bonne coordination neurologique. 



L’incontinence urinaire Il existe plusieurs formes d'incontinence en situation palliative. Un avis urologique peut souvent être utile.



Incontinence totale Il s'agit d'une incompétence complète du sphincter. Trois causes principales sont observées  atteinte tumorale,  acte chirurgical,  atteinte neurologique au niveau de la moelle ou des nerfs périphériques  Un examen endoscopique ou une exploration urodynamique sont assez rarement nécessaires en situation palliative.  Le traitement consiste dans la pose d'une sonde urinaire chez la femme, d'un étui pénien ou d'une pince à verge chez l'homme et si besoin d'une sonde urinaire.



Incontinence par débordement Il s'agit en fait d'une fausse incontinence par rétention d'urine. La vessie est pleine
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Mictions impérieuses Il s'agit d'un déséquilibre entre le muscle détrusor trop actif pour un tonus sphinctérien trop faible. Le besoin est tellement urgent que le patient ne peut se retenir. La cause (en situation palliative cancérologique) peut en être :  la tumeur au niveau du trigone (ou proche : par exemple certaines tumeurs du col),  des modifications inflammatoires en rapport avec une irradiation, une irritation vésicale (post-chimiothérapie), une infection. On essaie de traiter ces incontinences par des médicaments anti-cholinergiques comme l'oxybutynine (Ditropan™).



Incontinence de stress Elle est rarement rencontrée en situation palliative. Il s'agit de mictions peu importantes à la toux, à l'éternuement, à l'effort. Le traitement consiste en la prescription de flavoxate (Urispas™) , de trospium (Ceris™), de toltérodine (Détrusitol™) ou éventuellement d'anti-dépresseur tricyclique, comme l'imipramine (Tofranil™) à doses filées.



Rétention aiguë d’urine Diagnostic Le diagnostic de rétention d'urine est habituellement facile si on y pense devant un patient agité (notamment malade semi-comateux). Il suffit de percuter et de palper la paroi abdominale sus-pubienne. Parfois, il s'agit d'une incontinence urinaire par débordement (incontinence à vessie pleine) : le patient ne peut retenir une fois la vessie pleine en raison de la rétention. Le diagnostic étiologique comporte :  un examen clinique du méat et de l'urèthre à la recherche d'une obstruction évidente,  l'examen de la prostate,  l'examen neurologique à la recherche d'une compression médullaire,  la recherche de troubles métaboliques (notamment l'hypercalcémie).



Principales situations pathologiques de rétention (lors des soins palliatifs)  



l'hypertrophie prostatique (quelle qu'en soit la nature), l'atteinte neurologique (paraplégie) en rapport avec métastases osseuses entraîne une atonie des muscles vésicaux et une hypertonie du sphincter interne, et donc souvent une rétention aiguë d'urines (atteinte organique de l'innervation parasympathique),



 



l'hypercalcémie l'utilisation d'anticholinergiques (phénothiazines, halopéridol, anti-histaminiques, anti-dépresseur tricycliques) a le même effet sur le col vésical, la constipation va jouer aussi un rôle de compression de l'urèthre chez le malade alité.
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Traitement Le traitement consiste dans le rétablissement de l'écoulement urinaire :  cathéter sus-pubien (urines non infectées - situation aiguë et ne se prolongeant pas)  sonde urinaire,  



modifications médicamenteuses si nécessaires autres mesures locales (stent), résection prostatique (si l'état du patient le permet).



Anurie par compression urétérale L'anurie soudaine par compression urétérale bilatérale se voit assez souvent au cours des phases palliatives des cancers pelviens, notamment le cancer du col de l'utérus, le cancer de la prostate ou de la vessie. Malheureusement, parfois, c'est le mode de révélation du cancer.



Diagnostic Le diagnostic est relativement facile.  On observe une anurie et souvent des douleurs abdominales ou lombaires. La vessie est vide.  Le toucher rectal objective la tumeur cervicale énorme ou la tumeur prostatique.  



Il existe des signes biologiques plus ou moins importants d'insuffisance rénale. L'examen complémentaire de choix est l'échographie rénale bilatérale qui montre une dilatation pyélo-calicielle bilatérale (sauf si un rein est déjà mort ou absent).



Traitement Le traitement symptomatique est un cathétérisme urétéral bilatéral rapide, avec pose d'une sonde en double J,  soit par voie basse (montée de sondes urétérales pendant une cystoscopie),  soit par voie haute (pose de sondes urétérales lors d'une échographie interventionnelle).  Rarement, on est obligé dans un premier temps d'effectuer une néphrostomie bilatérale. Il s'agit là du traitement de l'urgence. Le traitement étiologique est  soit la radiothérapie pelvienne (cancer du col) associée ou non à une chimiothérapie adjuvante,  soit un traitement hormonal (prostate) ou par radiothérapie. En phase palliative, ces traitements ont malheureusement souvent déjà été effectués et il n'y a pas de traitement étiologique à proposer.
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Evolution 



 



L'évolution immédiate peut être satisfaisante avec disparition de la symptomatologie. Les sondes en double J sont généralement bien tolérées, sans infections récidivantes. Malheureusement, l'évolution locale continue si aucun traitement étiologique n'est possible, aboutissant à des douleurs pelviennes souvent importantes. Enfin, quelquefois, d'emblée, le cathétérisme est impossible, la néphrostomie est très mal tolérée par le patient, et cette insuffisance rénale conduit à la mort du patient.



Compression urétérale bilatérale La compression urétérale unilatérale est souvent asymptomatique. C'est une découverte d'examen systématique (échographie ou scanner) réalisé dans le cadre de la surveillance habituelle du patient. Parfois, il existe des douleurs importantes entraînées par la dilatation calicielle ou urétérale. La dilatation permet parfois de révéler le cancer. Le traitement consiste, en général, dans la dérivation urétérale (cf. feuille précédente). Lorsque la dilatation ne peut être corrigée de façon satisfaisante, lorsqu'elle est source de complications cliniques majeures (douleurs lombaires, pyélo-néphrites, etc.), si l'autre rein fonctionne normalement, en situation palliative, il peut être indiqué d'effectuer une néphrectomie unilatérale qui constitue un geste simple (à la différence de certaines tentatives de réimplantation urétérale).



Fistules urinaires Les fistules constituent une des complications les plus invalidantes pour le patient dans sa phase palliative. Les conséquences psychologiques de cette incontinence totale sont très dévastatrices, aboutissant à un découragement du patient et de sa famille.



Fistules vésico-entériques Elles sont généralement en rapport avec une pathologie colique. La symptomatologie peut comporter l'émission d'urines nauséabondes, la présence d'air ou d'écume dans les urines, voire de matière fécale. Cependant, le plus souvent, il s'agit d'infections urinaires graves à répétition. La cystoscopie révèle une zone oedémateuse avec émission de gaz ou de matière au niveau de la fistule. Souvent, celle-ci est de très petite taille et difficile à objectiver. Le meilleur traitement est chirurgical et étiologique (résection intestinale ou colique) et doit être tenté (sauf en situations extrêmement terminales) selon l'intensité de la symptomatologie. De façon purement palliative, on peut envisager une dérivation colique pour assécher la fistule.



Fistules vésico-vaginales Elles sont en général dues à des cancers gynécologiques évoluant localement, ou après radiothérapie ou chirurgie de rattrapage (dans des conditions non standard). Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 32
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Le diagnostic clinique est facile (urines dans le vagin) et confirmé par la cystoscopie. L'urographie permet d'éliminer une fistule urétéro-vaginale. La dérivation urinaire (cathétérisme urétéral réduisant la pression intra-vésicale) permet parfois la guérison de la fistule si aucune évolution cancérologique ne vient compliquer la situation locale. Lorsqu'il n'y a pas d'évolution cancérologique, on peut aussi essayer de corriger chirurgicalement la fistule (technique d'interposition de lambeau épiploïque). Dans le cas où la chirurgie n'est pas indiquée (évolution palliative plus ou moins terminale), on peut essayer la pose d'un tampon vaginale comme moyen simple de correction. Parfois, on peut être amené à proposer une dérivation urinaire haute.



Troubles neurologiques Métastases cérébrales Les métastases cérébrales se retrouvent dans près de 25% des autopsies de malades décédés de cancer. Ces métastases cérébrales sont de plus en plus fréquentes en raison du meilleur contrôle du cancer dans les autres localisations. Les principales tumeurs primitives responsables de métastases cérébrales sont le poumon, le sein et le mélanome, mais toutes les tumeurs primitives peuvent éventuellement donner une métastase cérébrale. Les emboles tumoraux transportés par le circuit sanguin se logent le plus souvent à la jonction substance blanche - substrance grise, où ils vont se développer en repoussant plutôt qu'en envahissant les tissus avoisinants. Ils se logent essentiellement à l'extrémité des artérioles cérébrales, dans la région supra-tentoriale dans près de 85% des cas. L'effet le plus immédiat des métastases cérébrales est l'œdème entraînant une compression des structures cérébrales, même à distance des lésions . Ainsi, la symptomatologie peut être triple :  soit par destruction locale (ou compression locale) des structures envahies,  soit par œdème cérébral à distance,  soit par engagement cérébral. Les principaux signes révélateurs d'une métastase cérébrale sont :  les céphalées en général antérieures, matinales, bien que les lésions soustentoriales puissent entraîner des raideurs douloureuses de la nuque,  les atteintes neurologiques localisées (par exemple : déficit de la main, aphasie de type varié, ataxie etc.),  les troubles psychiques (lenteur d'idéation, désintérêt, parfois idées délirantes, endormissement aboutissant au coma),  les convulsions (généralisées ou plus rarement localisées). Le traitement étiologique peut comprendre différentes interventions thérapeutiques :  en cas de lésion métastatique unique, survenant à distance de la tumeur primitive, une intervention neuro-chirurgicale peut se justifier,  l'irradiation des lésions métastastiques est surtout utiles pour les métastases des cancers radio-sensibles (poumon, sein). Les nouvelles techniques d'irradiation stéréotaxique peuvent avoir un intérêt lorsque la chirurgie, bien qu'indiquée en thérorie, n'est pas possible techniquement du fait de la localisation des métastases,  la chimiothérapie est en général peu efficace (à la différence des lésions méningées), Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 33
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Le traitement symptomatique est capital et résume très souvent la thérapeutique :  utilisation à fortes doses des corticoïdes, soit de façon isolée soit en accompagnement de la radiothérapie (qui au début peut accroître l'hypertension intra-crânienne),  l'utilisation de glycérol par voie buccale (Glycérotone™) peut permettre parfois de prendre le relais,  les perfusions de mannitol à 10% (ou 20% dans certains cas) permettent de réduire en urgence l'hypertension intra-crânienne, mais ne peuvent être des solutions de longue durée. Sans traitement, les métastases cérébrales entraînent la mort en moins de deux mois. Elles répondent souvent bien à la radiothérapie. Cependant, la présence de métastases cérébrales indiquent, le plus souvent, la diffusion générale du cancer et, dans de brefs délais, la mort par atteinte systémique . Cependant, la réduction des signes cérébraux (notamment céphalées, confusions) est très importante pour le confort des malades et de leur famille. Aussi, doit-on traiter les métastases cérébrales.



Compressions médullaires Les compressions médullaires constituent souvent une quasi-urgence thérapeutique. Vivre les derniers mois de sa vie cloué au fond de son lit, sans pouvoir remuer, complétement dépendant de ses soignants, constitue une très longue agonie que l'on se doit d'éviter à nos malades par un diagnostic précoce et une thérapeutique rigoureuse. Les compressions médullaires peuvent être dues :  soit à une atteinte par compression extrinsèque de l'espace épidural (d'origine osseuse ou des tissus mous adjacents),  soit plus rarement par une atteinte intra-durale (méningite carcinomateuse sous forme tumorale),  soit encore plus rarement par une atteinte intra-médullaire elle-même. Le diagnostic différentiel concerne d'autres atteintes compressives de la moëlle : abcès, hémorragie, atteinte discale, lipomatose, canal lombaire étroit.



Diagnostic clinique Il s'agit d'un diagnostic capital qui fait appel à l'expertise et à la vigilance des soignants (et notamment des soignants 'de ville') : la plupart du temps, les symptômes annonciateurs de la détresse neurologiques précèdent celle-ci de quelques semaines. On verra apparaître successivement (mais pas forcément dans l'ordre, ni tous ces signes) :  la douleur vertébrale (ou la modification de sa topographie ou de ses modes de survenue),  la survenue d'un signe de Lhermitte (douleur fulgurante dans les membres lorsque le cou se penche en avant),  l'apparition de douleurs en ceinture,  l'apparition de signes déficitaires sous-jacents (troubles sensitifs avec un niveau évocateur),  l'apparition de troubles sphinctériens (rétention d'urine, constipation d'apparition récente),  enfin, l'apparition de troubles moteurs typiques d'une compression médullaire. L'examen clinique rigoureux permet en général de faire le diagnostic de compression vertébrale (probablement d'origine tumorale) : Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 34
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déficit moteur plus ou moins important,



 hyper-réfléxie,  signe de Babinski,  déficit sensitif avec niveau. Il s'agit d'une urgence pour laquelle l'examen complémentaire de choix va être l'IRM (c'est probablement une des rares indications d'IRM en urgence qui doit passer avant toutes les autres).



Traitement Le traitement doit être rapide. La lésion unique relève, dans la plupart des cas, d'une intervention neuro-chirurgicale de décompression. Plus cette intervention est pratiquée tôt, plus les chances de récupération du malade sont importantes. Même si le pronostic à plus long Lorsque cette intervention n'est pas possible, (ou en association avec elle), une radiothérapie localisée sur la zone de compression médullaire permet souvent une récupération importante.



Métastases méningées Elles sont provoquées par la dissémination de cellules néoplasiques dans l'espace sousarachnoïdien. Ces cellules cancéreuses envahissent les espaces méningés  soit par la circulation générale,  soit par infiltration des racines nerveuses,  soit par atteinte directe des espaces épiduraux,  soit par diffusion à partir des métastases cérébrales,  l'atteinte peut être diffuse ou entraîner des petites tumeurs ménignées.



Signes cliniques Les signes cliniques sont très variés :  troubles neurologiques divers,  douleurs radiculaires diverses,  hydrocéphalie (en rapport avec des problèmes de circulation du liquide céphalorachidien). Le diagnostic est fait par la ponction lombaire avec recherche de cellules cancéreuses dans le liquide céphalo-rachidien (on note également une hyper-protéinorachie, une hypoglycorachie). La pratique d'une IRM, avec renforcement de contraste, permet parfois de localiser des lésions plus tumorales pouvant être irradiées.



Traitement Le traitement fait appel aux corticoïdes par voie générale, si possible à la chimiothérapie par voie générale. Le rôle de la chimiothérapie intra-thécale est encore contreversé dans son efficacité (notamment en raison de sa toxicité), mais quelques rémissions importantes sont observées de temps à autre. Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 35
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La radiothérapie de l'axe médullaire a parfois été proposée. Une radiographie localisée sur des zones à développement tumoral plus marqué est souvent utile.



Pronostic Le pronostic est très sombre. Sans traitement, la survie des malades atteint de métastases ménigées ne dépasse guère quelques mois. Lorsque le traitement est actif, des rémissions peuvent être induites donnant une moyenne de survie d'environ 20 mois.



Atteinte neurologique de la base du crâne Cette atteinte se combine assez souvent avec une méningite carcinomateuse (notamment métastases des cancers du sein, de la prostate), mais peut se voir aussi par invasion locale des tumeurs ORL. La symptomatologie est habituellement faite de céphalées, plus ou moins localisées, avec un syndrome neurologique en rapport avec le nerf crânien qui est atteint. Le diagnostic est établi, le plus souvent, par scanner utilisant à la fois une fenêtre cérébrale et une fenêtre osseuse. Le traitement est essentiellement par irradiation localisée du foyer tumoral.



Principaux syndromes observés   







 







Les syndromes orbitaires se caractérisent souvent par des troubles visuels, une diplopie, paralysie oculaire voire une exophtalmie. L'atteinte des sinus caverneux entraîne souvent des troubles oculaires, L'atteinte de la base moyenne du crâne entraîne des céphalées diffuses, des douleurs faciales en rapport avec l'atteinte du III, pouvant prendre un aspect paroxystique très douloureux, L'atteinte du trou décliné postérieur entraîne des douleurs du fond de la gorge, de la base du cou, avec dysphagie, de paralysies diverses (IX, X, XII, XII, un syndrome de Claude Bernard Horner (myosis, rétrecissement de la fente palpébrale, énophtalmie, sudation unilatérale). L'atteinte occipitale entraîne des raideurs de la nuque, une atteinte fréquente du XI et du XII. L'atteinte du nerf glosso-pharyngien (par infiltration des tumeurs ORL notamment) entraîne des douleurs pharyngées avec otalgies très douloureuses (syncopales parfois) lors des efforts de déglutition, L'atteinte du nerf trijumeau se manifeste par des douleurs plus ou moins constantes de la face, avec des accès paroxystiques particulièrement douloureux.



Atteinte des plexus nerveux Les radiculopathies sont provoquées habituellement par une atteinte méningée des racines nerveuses ou par une compression des racines nerveuses par des métastases osseuses ou d'autres lésions para-vertébrales. La douleur est habituellement localisée à l'endroit de la compression et irradie selon la distribution neurologique. Le diagnostic peut nécessiter une exploration électrologique pour distinguer les atteintes polyradiculaires des atteintes des plexus. Les examens radiologiques utiles sont le scanner et l'IRM.
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Un diagnostic différentiel important est le zona, qui survient assez fréquemment chez les malades immunodéprimés par la chimiothérapie. La recherche de vésicules est indispensables. Une bonne connaissance des antécédents (dossier médical rigoureux) permet de dépister les douleurs post-zoostériennes habituelles chez les personnes d'un certain âge. On pourra distinguer :



les atteintes des plexus cervicaux    



assez fréquents au cours des cancers ORL ou en rapport avec des adénopathies métastatiques, se manifestant par des douleurs locales intenses, avec des irradiations très vives en arrière de l'oreille, dans la nuque, l'épaule, la machoire, peuvent coexister très fréquemment des troubles sclérotiques en rapport avec la chirurgie ou la radiothérapie antérieures, le traitement en est souvent difficile (douleurs nociceptives souvent rebelles).



les atteintes du plexus brachial      



elles sont fréquentes, souvent en rapport avec un cancer du sein, du poumon ou un lymphome, l'atteinte peut survenir soit au niveau de l'aisselle soit au niveau du creux susclaviculaire, les douleurs sont typiquement de type neurogène avec des zones d'anesthésie, des paresthésies, des hyper-esthésies, l'étude de la localisation douloureuse et de l'anesthésie permet de distinguer les racines incriminées et la région atteinte, il faut étudier par des coupes sériées de scanner les zones incriminées, lorsque la douleur plexique est en rapport avec une évolution tumorale, une irradiation est souvent très efficace ; dans les douleurs post-radiques ou postchirurgicales, le traitement est celui des douleurs neurogènes et plus ou moins efficace.



les atteintes lombo-sacrées    











elles sont fréquentes dans les tumeurs rectales, cervicales, vésicales ou prostatiques, elles se manifestent par des douleurs dans le dos, les fesses, le périnée, les membres inférieurs, il s'agit de douleurs lancinantes, avec des élancements, mais rarement une impression de brûlure, s'y associent plus ou moins rapidement des troubles sensitifs (notamment l'anesthésie en selle), moteurs, sphinctériens, de l'oedème des membres inférieurs, il s'agit le plus souvent d'une localisation cancéreuse (et assez rarement de complications des traitements - à la différence des atteintes cervicales ou brachiales -), une étude radiologique par scanner et IRM permet parfois de centrer un traitement par irradiation quand il est possible.
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Les troubles cutanés Les troubles cutanés sont très fréquents en soins palliatifs. La peau est l'organe le plus exposé de notre organisme. Les troubles cutanés peuvent devenir un problème majeur pour les malades en phase terminale et une attention toute particulière des soignants (notamment des médecins qui ont souvent tendance à négliger cette pathologie reléguée aux bons soins des infirmières) doit permettre au malade d'éviter les souffrances importantes entraînées par ces lésions cutanées. La peau constitue un obstacle naturel à la transmission des microbes vers l'organisme : une peau propre, des soins de corps réguliers évitant la macération sont un moyen simple d'éviter certaines infections générales observées en fin de vie. A l'inverse, une irritation locale peut être la source d'une surinfection éventuellement générale. La peau est le lieu d'échange thermique entre la température interne plus ou moins constante (aux alentours de 37°C) et les variations thermiques externes. Une bonne circulation cutanée permet cette correction des écarts thermiques. Des lésions cutanées importantes modifient ces possibilités d'échange (notamment au niveau des pressions). La peau est, en outre, un organe très sensible avec de nombreuses terminaisons nerveuses. Ces terminaisons nerveuses semblent être indispensables pour le bon maintien de la trophicité cutanée comme le montrent les modifications trophiques au niveau d'une lésion herpétique, lors d'un diabète. La peau a des capacités de régénération très importante (cicatrisation), mais qui nécessitent une alimentation sanguine régulière. Les troubles de l'irrigation (par exemple par un appui prolongé chez les malades plus ou moins conscients) vont entraîner rapidement des troubles trophiques de la peau et des escarres.



Tumeurs cutanées primitives Les tumeurs cutanées primitives Elles sont très fréquentes chez les personnes âgées notamment. On peut voir des malades en phase palliative d'un autre cancer présenter des tumeurs cutanées comme des cancers baso-cellulaires ou des cancers spino-cellulaires. Ces cancers doivent être soignés (exérèse locale, irradiation superficielle) pour éviter qu'ils n'évoluent vers des lésions plus profondes, entraînant des douleurs et des complications infectieuses locales. Le sarcome de Kaposi est un cancer multifocal cutané en rapport avec une immunodépression, notamment en rapport avec le Sida. Une radiothérapie superficielle est souvent utile ou une chimiothérapie par chlorambucil. Les lymphomes T cutanés ou mycosis fungoïde sont des affections strictement cutanées pendant de nombreuses années, ne devenant lymphomes généralisés qu'en phase terminale. De nombreux patients atteints de cette maladie sont âgés et un traitement simple doit être souvent appliqué, comme par exemple une irradiation cutanée ou encore une PUVA thérapie. Le prurit est souvent le symptôme majeur le plus souvent rencontré. Les angiosarcomes cutanés sont rares, retrouvés souvent au niveau de la face, mais parfois au niveau d'une zone irradiée. L'exérèse chirurgicale est difficile et la maladie évolue progressivement localement. Le paclitaxel semblerait efficace sur les formes secondaires.



Les tumeurs cutanées secondaires ou métastases Elles sont assez fréquentes pour certaines pathologies :  sein : localisation primitive ou secondaire
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 ovaire : lésion ombilicale dite de 'Sister Mary'  ORL : localisation au niveau d'une adénopathie  diverses autres tumeurs : rein, endomètre, etc.. Souvent, ces métastases cutanées peuvent nécessiter un traitement local, ne serait-ce que par l'aspect évident d'évolution néoplasique particulièrement déprimant pour le patient ainsi que pour les problèmes infectieux fréquents qui surviennent. Syndromes cutanés paranéoplasiques Il faut savoir tout d'abord reconnaître les métastases cutanées des cancers (sein, nodules de perméation, fistules tumorales, etc.) qui sont les manifestations les plus fréquentes. Un certain nombre de manifestations cutanées sont dites paranéoplasiques :



Dermatomyosite  







pouvant se voir avec de nombreux types de cancer, entraînant un érythème héliotrope et un gonflement des régions orbitaires, des joues, du front, s'accompagnant de plaques violacée 'en ligne' au niveau du dos de la main et des doigts (notamment au niveau des ongles). L'atteinte musculaire est variée, touchant surtout les muscles proximaux. Le traitement est celui de la tumeur primitive associé à une corticothérapie.



Autres syndromes paranéoplasiques     



maladie de Paget du sein, ou eczéma du mamelon associé à un cancer du sein ichtyose acquise de la maladie de Hodgkin, acanthosis nigricans (hyperpigmentation notamment au niveau des aisselles et hyperkératose des plis) des cancers digestifs, erythema gyratum repens, hypertrichose lanugineuse acquise (duvet de la face des cancers pulmonaires ou digestifs).



Le prurit Le prurit correspond à une démangeaison importante obligeant le malade à se gratter de façon importante et régulière, soit en rapport avec une atteinte cutanée elle-même, soit sans signe d'atteinte cutanée. A la longue, le prurit entraîne des lésions de grattage. L'intensité du prurit peut être modeste, comme elle peut être très importante et entraîner un inconfort considérable au patient.



Rappel physio-pathologique Il existe de nombreux stimuli (physique ou chimique) au prurit, mais aussi des stimuli endogènes (histamine, protéases, prostaglandines, neuropeptides). Au niveau de la peau, le prurit est enregistré par les terminaisons nociceptives non myélinisées C (terminaisons libres), c'est-à-dire différentes des terminaisons A myélinisées (qui receuillent la sensation douloureuse). La conduction nerveuse est relativement lente. Le prurit d'origine endogène est moins bien caractérisé dans sa conduction nerveuse. Douleur et prurit ne sont pas véhiculés par les mêmes circuits nerveux. Au niveau médullaire, les opioïdes entraînent souvent une sensation de prurit et la naloxone (antagoniste des opioïdes) exerce ainsi une activité anti-prurigineuse importante. De même, Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 39
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la sérotonine constitue un facteur prurigineux important, et certains prurits en rapport avec la cholostase répondent bien à un traitement par anti-5HT3.



Classification des prurits Prurit essentiel Ce sont des prurits sans atteinte cutanée primitive. Les causes en sont très diverses :  affections hépatiques (en rapport avec une cholostase),  insuffisance rénale et urémie,  médications diverses (opioïdes, amphétamine, cocaïne, aspirine, etc..),    



maladies endocrines (diabète, hyperparathyroïdie, maladie thyroïdienne), maladies hématopoïétiques (lymphomes, hodgkiniens ou non, mycosis fungoïde, mastocytose, myélome, polyglobulie), tumeurs malignes (sein, estomac, poumon, syndrome carcinoïde), maladies infectieuses (syphilis, parasitose, sida, candidose),



 troubles neurologiques divers (neuropathie distale, tabes, psychose, etc..). Il existe souvent une libération de médiateurs (comme les protéases ou l'histamine) provoquant le prurit généralisé, parfois très intense.



Prurit secondaire Il accompagne un certain nombre d'affections cutanées.



Traitement Traitements topiques localisés Ces traitements sont applicables en cas de prurit localisé ou en cas de recrudescence localisé de prurit. De nombreuses préparations sont actives, mais en général, pour un temps assez court (Phénol, Menthol, diphénhydramine, lidocaïne, isothipendyl, anti-inflammatoire local). Un soin cutané quotidien est important pour éviter le développement de lésions de grattage importantes : ongles coupés courts, bains tièdes, onguents apaisants, port de vêtements légers (éviter les lainages et le synthétique), éventuellement vêtements de cotons humides plusieurs fois par jour.



Traitements généraux On peut citer :  les anti-histaminiques non sédatifs (non anti-cholinergiques) ou sédatifs,  les antagonistes des opioïdes (naloxone),  les antogonistes de la sérotonine (ondansétron, granisétron),  la thalidomide,  les agents anesthésiques (propofol),  la rifampicine pour les cholostases sévères. Certains ictères très prurigineux (cancers du pancréas) sont traités au mieux par une dérivation interne de l'obstacle. Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 40
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Les sueurs La sueur est un mécanisme physiologique de régulation thermique par l'évaporation acqueuse qu'elle permet. Hormis la très rare anhidrose (non développement des glandes sudoripares), les enfants et les vieillards peuvent avoir des troubles de la régulation thermique en rapport avec une sudation inefficace. La régulation de la sudation est due au système neurologique autonome et est coordonné avec la vasodilatation (ou au contraire la vasoconstriction en cas de froid intense). La paume des mains et la plante des pieds sont, en outre, le siège d'une sudation en rapport avec le stress psychologique, mais d'autres régions du corps (aisselles, front) peuvent aussi avoir une hypersudation sans relation avec la température extérieure. La sudation excessive ou hyperhidrose peut être localisée (troubles neurologiques divers notamment) ou généralisée (phéochromocytome, hyperthyroïdie, diabète, acromégalie, ménopause, tuberculose, lymphome, endocardite). Le plus souvent, les sueurs sont en relation avec une infection chronique qu'il convient de traiter. La découverte de la cause de ces sueurs importantes peut permettre une thérapie efficace. Les bouffées de chaleur constituent souvent un problème majeur, aussi bien pour les femmes atteintes d'un cancer du sein ou ménopausées de façon jeune, que pour les hommes traités pour un cancer de la prostate. Les traitements non hormonaux ne sont pas toujours efficaces. Chez les sujets en phase terminale, on observe parfois des sueurs importantes pouvant être une cause majeure d'inconfort. Un traitement symptomatique par cimetidine (Tagamet™) peut parfois être tenté.



Traitement des lésions cutanées En phase terminale (mais parfois bien avant malheureusement), on observe des lésions cutanées importantes, plus ou moins creusantes, soit au niveau des cicatrices, soit au niveau d'une efflorescence tumorale. Ces lésions sont souvent douloureuses, malodorantes, suintantes ; elles nécessitent des traitements répétés, parfois difficiles à effectuer par les soignants ; elles peuvent constituer une barrière entre le malade et sa famille.



Les pansements Les pansements constituent un temps important du traitement. Parfois, ils sont très douloureux pour le patient et doivent faire pratiquer une sédation préalable (par exemple : une injection sous-cutanée de morphine). Il convient tout d'abord de nettoyer la plaie (éventuellement une infection doit être traitée par voie générale) et permettre l'évacuation de toute exsudation importante. Le pansement ne doit pas adhérer à la plaie (nombreux pansements dits 'gras' ou 'humides'), mais doit permettre une certaine humidification de la plaie pour permettre une cicatrisation. Il doit permettre également une bonne oxygénation et être imperméable aux bactéries. Enfin, un pansement doit être aussi confortable que possible.



Le combat contre les mauvaises odeurs Elles sont ressenties par le malade comme profondément déshonorantes et l'isolent de son entourage. Parfois, l'intensité est telle que même le personnel soignant a du mal à cacher son dégoût. On imagine la répercussion psychologique pour le malade. Celles-ci peuvent être dues à une surinfection : un traitement par des gels de metronidazole (Flagyl™) est souvent indiqué. Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 41
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Parfois, cela ne suffit pas, et on utilise des pansements à base de charbon. Certains traitent aussi les plaies malodorantes par du sucre localement.



Le traitement des fistules Elles constituent aussi une importante source d'auto-dénigrement par le malade. En outre, il existe souvent une souffrance physique importante autour de la fistule (altération cutanée).



Traitement des escarres On peut définir l'escarre comme une plaie creusante consécutive à une hypoxie tissulaire provoquée par une pression prolongée excessive. On a vu, plus haut, combien la peau a besoin d'une circulation régulière pour maintenir une trophicité correcte. Les escarres vont donc survenir aux points de pression habituels lors de la position couchée ou assise, notamment les fesses et les talons. En cas de pression excessive, on observe différents stades d'atteinte cutanée :  stade 1 : stade de l'érythème  stade 2 : stade de la phlyctène o phlyctène séreuse o phlyctène hémorragique o désépidermisation  stade 3 : stade de l'ulcère  stade 4 : stade de la nécrose. Plusieurs échelles ont été réalisées pour évaluer les risques de constitution et s'intéressent au poids du malade (risque plus important en cas de maigreur importante), la continence urinaire ou anale, l'état nutritionnel général, l'immobilisation complète ou non et les possibilités de mobiliser (même passivement) le malade. En fait, la démarche essentielle va être de prévenir la constitution d'escarre, par  l'utilisation d'un support adapté permettant une meilleure répartition du poids du malade,  le recours à une mobilisation régulière, l'évitement des positions dangereuses favorisant le cisaillement de la peau au niveau de la peau des fesses, notamment. Une fois l'escarre constituée, il faut envisager des traitements actifs :  détersion de la plaie,  éventuellement détersion chirurgicale,  pansements adéquats. 



 la lutte contre la dénutrition,  l'équilibre d'affections associées comme le diabète, les infections, l'incontinence La lecture du site recommandé plus haut permet de se faire une idée de la variété des traitements à entreprendre. Deux aspects sont très importants pour le malade : la douleur et le retentissement psychologique.  La douleur est plus ou moins constante, due à la plaie, aux phénomènes inflammatoires et infectieux : elle nécessite un traitement systématique. La prévention systématique des escarres constitue une importante mesure en soins Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 42
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palliatifs. La douleur peut être exacerbée au moment du renouvellement des pansements ou au moment des mouvements de repositionnement et justifie la prescription d'un traitement préventif par morphine sous-cutanée si besoin est. La souffrance psychologique du malade est constante, en rapport avec l'image dégradante donnée de soi, les mauvaises odeurs, le handicap dans les mouvements, la fatigue générée, la dépendance vis-à-vis des soignants, la honte vis à vis de la famille : le malade se sent exclu en raison de son escarre. En outre, il rencontre souvent une sorte de honte ressentie par le personnel de ne pas avoir su prévenir l'escarre. Si toute escarre n'est pas imprévisibile, même les meilleurs traitements préventifs ne sont pas couronnés de succès. Une évaluation régulière des pratiques est indispensable pour progresser.



Problèmes nutritionnels et métaboliques Les troubles nutritionnels et métaboliques sont fréquents et intéressent beaucoup la famille. Voir son malade ne pas manger est pour la famille une souffrance importante signifiant la mort prochaine.



La cachexie du cancer Cf. le premier chapitre



Traitement de l’anorexie Le principal but des soins palliatifs est d'améliorer le confort du malade. L'anorexie est un symptôme quasi constant en phase terminale des cancers : elle inquiète les familles qui ont tendance à vouloir 'faire manger' les malades. On a vu que de nombreux facteurs métaboliques favorisent l'anorexie en phase terminale : sécrétion de TNF (Tumor Necrosis Factor), secrétion d'Interleukines diverses. En outre, l'anorexie reflète souvent la dépression chronique dont souffrent les malades en fin de vie. Enfin, des facteurs locaux organiques contribuent à cette anorexie : constipation chronique, sécheresse buccale, hypertension intra-crânienne, nausée chronique (en rapport avec le traitement morphinique, les anomalies métaboliques, l'irradiation antalgique, etc..). S'il faut essayer d'encourager le malade à mieux manger, il ne faut pas chercher à le gaver contre son confort personnel. Certains sont tentés d'apporter une alimentation parentérale très tôt dans la maladie : si cette alimentation peut être utile lors de phases aiguës de traitement (lors de la radiothérapie, lors de certaines chimiothérapies, en préparation d'une intervention chirurgicale), elle n'a plus beaucoup de sens en phase terminale puisqu'elle aliène toute liberté au malade pour un bénéfice réel très minime. Les études randomisées ont montré que l'alimentation parentérale ne prolongeait pas la survie des malades et cet aspect est important à connaître pour rassurer les familles. Quelques médicaments paraissent utiles. Les progestatifs (notamment le megestrol (Megace ™) à des doses variables (800 à 1600 mg/j) semblent donner un effet positif, stimulant l'appétit. Parfois, on pourra utiliser des corticoïdes qui ont beaucoup d'effets bénéfiques en phase terminale (notamment sur l'appétit). En pratique, des moyens simples sont souvent suffisants : fractionnement de l'alimentation en repas plus nombreux, respect des goûts des patients (la viande n'est pas indispensable !), amélioration de la nausée constante, soins de la bouche. L'anorexie fait partie des symptômes terminaux du cancer : il convient d'enseigner le respect du malade. Renseigner les familles sur l'inutilité d'une alimentation parentérale peut aussi les rassurer : la famille cherche absolument 'à faire quelque chose', et comme le dicton le dit Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 43
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'quand l'appétit va tout va'. Pour les familles, un malade qui ne mange pas est un malade qui ne va pas guérir. Malheureusement, c'est la vérité en cette phase ultime et le respect de l'anorexie du patient, si elle est bien supportée par celui-ci (absence de fringales ou d'épisodes d'hypoglycémie), permet un dialogue plus aisé entre le mourant et sa famille.



Hypercalcémie Cf. le cours sur les urgences



Sécrétion inappropriée d’ADH Cf. le cours sur les urgences



Problèmes spirituels Notion de souffrance totale L'être humain malade souffre beaucoup de la maladie cancéreuse, non seulement par les douleurs, mais par toutes les diminutions qu'il endure pour arriver à la mort. L'ensemble de toutes ces manifestations constitue la souffrance totale de nos malades, en face de laquelle nous devons être des soignants conscients et empathiques.



Souffrance physique La douleur constitue un des éléments primordiaux de la souffrance totale. Certains malades souffrent tellement qu'aucune communication n'est possible. Une fois la douleur soulagée et la période de repos induite par la morphine passée, le patient retrouve le dialogue avec sa famille et le soignant. L'enfant douloureux s'enferme.



Souffrance psychologique L'inquiétude sur son devenir complète aussitôt le tableau du malade cancéreux. Le cancer est une maladie mortelle, mais dont la mortalité est incertaine (au moins jusqu'au stade des métastases incurables), et qui provoque toujours le questionnement de la guérison potentielle et à quel prix. L'altération de l'image corporelle constitue un autre facteur majeur de souffrance, mais elle n'est pas spécifique au cancer. L'amputé, le borgne, le handicapé la vivent aussi. Cette altération conditionne les rapports avec les autres : l'être modifié se replie sur lui-même. L'enfant s'éloigne du groupe social dès qu'il présente une particularité même non physique (parler une autre langue, venir d'un autre pays). Cette altération de l'image corporelle, associée à l'incapacité progressive de prendre soin de soi-même, entraîne une humiliation profonde du patient : avoir besoin de quelqu'un pour se laver, pour s'habiller, pour manger, pour aller aux toilettes sont autant de signes de dépendance, souffrance humiliante. Ainsi, à la douleur physique, à la difficulté de vivre les différentes diminutions entraînées par la maladie, se surajoute la douleur morale de la dépression qui nie la valeur de l'être : que suis-je ? Est-ce que tout cela n'est pas une preuve que je ne vaux rien ? Cette souffrance morale de la dépression est quasi constante et sous-estimée par les soignants.
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Souffrance sociale L'altération de son corps, les odeurs désagréables, les plaies sont repoussantes pour le soignant, même si l'expérience professionnelle, la compassion et la délicatesse s'évertuent à diminuer cette répulsion. Le malade cancéreux ressent cette répulsion et s'exclue de plus en plus du monde des vivants. Cette exclusion se manifeste aussi par la famille qui a peur du malade cancéreux, de l'image péjorative qu'il donne de la nature humaine (et donc de sa propre image), qui ne sait que dire, qui a peur de parler des vrais problèmes (la mort, la vie, ce qui se passera après la disparition du malade). Bien entendu, existe aussi rapidement une exclusion du milieu professionnel et social.



Souffrance spirituelle Outre toutes ces souffrances, se rajoute la peur car il n'y a pas de réaction normale face à toutes ces souffrances et toute situation nouvelle fait peur. Qui connaît les souffrances endurées par un patient ? Qui est déjà passé par le processus du mourir et peut me l'expliquer ? La peur de la mort et du mourir fait plus souffrir probablement que la mort elle-même. Le malade craint la mort, non pas tant sa disparition, que les circonstances qui vont entourer sa mort, son anéantissement : la souffrance, la déchéance, la dépendance, la démence, les troubles de la conscience. Souvent, les certitudes religieuses sont mises en doute, ou tout au moins, doivent-elles être de nouveau travaillées et ré-assimilées par l'individu malade. Pourquoi cela m'arrive-t-il à moi ? Qu'ai-je fait au bon Dieu ? La révolte ne tient pas lieu de réconfort et ajoute encore à la souffrance spirituelle.



Concept de souffrance totale Le concept de souffrance totale traduit bien toutes les composantes de ce que le patient va endurer dans son cheminement du diagnostic à l'évolution fatale. Le soignant se doit de connaître ces différentes composantes pour essayer de répondre à la demande du patient, et essayer de l'accompagner et d'aider à son accompagnement par la famille proche, les amis, les autres soignants, les bénévoles. On conçoit combien une telle souffrance globale ne peut être prise en charge par une seule personne.



Retour sur le passé La solitude du malade cancéreux, son immobilisation temporaire qui l'abstrait du brouhaha quotidien, son inquiétude face à la maladie et la mort qui approche (même si personne n'en a peut-être parlé consciemment) l'amènent à se poser des questions spirituelles sur le sens de son existence jusqu'à maintenant. 'Qu'as-tu fait de tes jours ?'. Chacun de nous a une histoire personnelle, faite de réussites et d'échecs, de 'hauts faits d'arme' et d'événements dont nous ne sommes pas toujours fiers retrospectivement. La notion de morale ou d'éthique est universelle et dépasse le contexte religieux. Nous sommes au moins redevables vis à vis de nous-même et de l'image que nous voulons nous donner à nous-même (et éventuellement aux autres ou à Dieu). Le retour sur son passé est quelque chose de quasi constant chez les malades en période terminale. Certains romans, certains films l'ont illustré d'une façon saisissante. Il est, pour
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certains malades, nécessaire de sortir du ruminement des faits passés et de les écrire : ces sortes de testament essaient d'expliquer ce que l'on a fait, pourquoi on l'a fait. Reconnaître ce que l'on a fait de bien est facile, encore que souvent, lors de ces discussions avec ses visiteurs, le mourant apprendra avec étonnement combien certaines paroles, certains gestes ont aidé, parfois de façon inconsciente un membre proche ou un ami. Certains mourants sont étonnés de la visite de personnes peu connues qu'ils ont aidées à un moment de leur vie. Reconnaître ses erreurs, ses manquements est beaucoup plus difficile, mais fait partie des choses que beaucoup de psychologues décrivent comme nécessaires, comme une purge pour se libérer la mémoire. Essayer de réparer ses erreurs, pour certains de demander pardon, peut permettre d'apaiser le mourant. Il est des personnes qui ne peuvent faire le bilan de leur vie parce que les remises en cause sont trop profondes et ne peuvent être assumées. Le dialogue devient impossible, trop pénible. Parfois, les rancoeurs de la famille sont là trop importantes : le malade cherche une réconciliation avec les siens. A l'inverse, pour certains, la vision d'un passé fait de bonnes actions ou de dévouement aux autres ou à Dieu peut apparaître comme un gâchis complet de sa vie. Le nombre de croyants, de religieux, qui doutent de leur Foi au moment de mourir, montre bien le processus complexe qu'est ce retour vers le passé. Ces croyants incrédules sont des souffrants et il est bien difficile à leurs proches de leur apporter un réconfort autre que leur présence.



Signification du présent En pratique, le mourant cherche un fil conducteur de sa vie : il doit trouver un sens à sa propre existence, même dans cet état misérable où l'amène la maladie. La personne mourante cherche à faire une unité de sa vie : souvent, elle cherche à expliquer aux proches ce qui s'est passé. Il est beaucoup plus difficile d'expliquer quelle est la signification de la souffrance actuelle ? Pour les proches, notamment, pour les parents d'un enfant ou pour le conjoint d'un malade jeune, la situation de dégradation physique est intolérable et n'a aucune justification. Ce sentiment profond d'injustice est souvent perçu comme un rejet par la personne malade qui, s'isolant, n'a plus 'aucune raison de vivre'. Expliquer l'importance des démonstrations d'affection dans ces moments terminaux (tenir la main, essuyer le front, etc.) constitue pour les soignants un moyen d'aider le patient à retrouver un sens à sa vie, ne serait-ce que comme objet ou sujet de cette affection. Le mourant continue à vivre dans ceux qui l'aiment (ou qu'il aime). Le malade expérimente dans la réalité le caractère fini de notre existence : petit à petit, il apprivoise le concept effrayant de sa propre disparition prochaine. Il veut vivre les derniers jours qui lui restent avec intensité et partager avec ses proches tous ces instants. Mais, souvent, la pudeur, la non-communication entre proches, la souffrance mettent des barrières qui ne permettent pas l'expression des sentiments. L'homme contemporain ne donnant souvent pas de sens à la mort, a du mal à trouver un sens au mourir. Les proches sont les derniers ramparts contre la mort et leur présence est indispensable pour s'exprimer, ne serait-ce qu'en tenant la main. Ce présent peut être riche aussi pour libérer sa culpabilité : l'homme vit souvent la mort comme un châtiment, et pour lui, certainement, s'il meurt, c'est qu'il a des choses à se faire pardonner. Parce qu'il souhaite la présence des proches ou d'enfants plus ou moins éloignés, il fera souvent des avances pour se réconcilier avec eux, oublier les querelles passées, les disputes d'argent ou les mesquineries d'antan. On voit ainsi des moribonds lutter contre la mort jusqu'à ce que le fils revienne d'un voyage à l'étranger, jusqu'à ce que le frère vienne se réconcilier. Lorsque la visite s'est produite, lorsque la réconciliation a eu lieu,
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apaisé, le malade se laisse mourir en quelques heures. On a souvent l'impression que le malade meurt quand il le veut. Le présent de la mort a ainsi toute une signification. Paradoxalement, lorsque le proche ne répond pas à son désir de réconciliation, le mourant n'ose pas toujours le maudire et pourra lui trouver mille excuses. Pour le proche qui n'a pas pardonné ou ne s'est pas réconcilié à temps (avant la mort), s'ajoute à son deuil (qu'il feint parfois d'ignorer) un sentiment profond de culpabilité qui restera longtemps enfoui en lui. Parfois, ces sentiments aboutissent à des procédures judiciaires contre les soignants : il faut bien trouver un bouc émissaire. Quelquefois, au contraire, la mort se prépare dans une atmosphère de haine et d'imprécations mutuelles. Les soignants sont tiraillés entre leur devoir de soutien du malade, leur volonté d'aider la famille et sont la cible des missiles que s'envoient les protagonistes. Lorsque ces sentiments sont clairement exprimés, les soignants peuvent au moins comprendre. Mais parfois, les haines familiales sont enfouies. L'agitation du mourant reste inexpliquée malgré tous les soins prodigués. Sauf lorsque la conscience s'altère du fait de la pathologie, le mourir est un instant important de la vie de l'être humain.



L’inconnu de l’avenir L'avenir, l'après-mort, constitue pour tout homme qui a le temps d'un mourir digne une énigme. Certains refusent simplement d'envisager ce qui se passe 'après' : il n'y a pas d'après, tout se termine avec la mort et tous les cultes des morts sont des inventions pour tromper l'homme simple. Pourtant, rares sont les personnes qui, dans un dialogue calme et loin du tatouin médiatique, ne se posent aucune question. Comme l'indiquait le pianiste Arthur Rubinstein, qui se disait athée, il n'y a rien après, mais si il y avait quelque chose, ce ne serait peut-être pas si mal ! Beaucoup vont exprimer un besoin de transcendance, une façon de trouver au-delà d'euxmêmes une source où s'abreuver (C. Jomain). La contemplation de la nature (d'où l'importance pour certains de mourir dans leur maison) suffit pour certains à ressentir, à travers le déroulement des saisons, l'impression d'éternité recherchée. La création artistique, la contemplation de photos ou l'écoute de musique, la rencontre avec le beau permettent aussi une ouverture vers le transcendant qui dépasse l'être humain : comment croire à la mort totale d'un Mozart ou d'un Renoir ? Bien sûr, pour beaucoup, le besoin de transcendance va s'exprimer à travers un sentiment religieux, c'est-à-dire le lien avec la Divinité. Un autre besoin souvent exprimé est celui de la continuité de ce que le malade a été. Le père, la mère voit en ses enfants la poursuite de son existence, la prolongation dans les siècles futurs, la certitude de laisser une trace. L'éducation transmise, surtout lorsqu'elle déborde vers une seconde génération, constitue une sorte de testament spirituel dont on se souviendra. Le mort vit dans la mémoire de ses descendants. D'autres 'familles' peuvent exister : syndicat, parti, entreprise familiale, groupe humanitaire, Eglise. Lorsque le proche fait comprendre au mourant l'importance du message transmis, la signification de la vie du mourant se renforce. Un moment de projection dans l'avenir assez particulier est la rédaction du testament ou la préparation ante mortem des rites funéraires : se faire construire un caveau constitue un désir de voir prolonger sa volonté. De même, le mourant peut-il exprimer des désirs et exiger de ses proches des promesses difficiles voire impossibles à tenir : 'ne vends pas notre maison', 'ne te remarie pas' : le fait de ne pas pouvoir exaucer le vœu du mort peut ajouter au dœuil des familles. Ces demandes constituent une prolongation de la volonté du mourant. Ainsi, même en dehors de toute croyance religieuse 'officielle', existe une perception, une intuition, un besoin d'une vie qui se poursuit après la mort, d'une façon différente, qui explique, en partie, pourquoi on honore les morts (qui pourraient revenir sinon). Cet au-delà Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 47
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est 'guidé' par les pratiques religieuses, dont les rites permettent aux personnes humaines de savoir comment se comporter et comment réagir. Ce sentiment d'espoir s'exprime chez tous : il suffit de se rappeler les scènes de morts héroïques au cinéma qui sont une sorte de pendant aux commémorations des héros. Le cinéma soviétique, officiellement athée, est rempli de telles scènes pleines de sens.



Attitude des soignants Les soignants, face à tous ces sentiments divers, et à cette souffrance globale, ne vont pas rester indifférents et sortir indemnes du mourir d'un patient suivi pendant un certain temps. Ils participent, qu'ils le veuillent ou non, à tous ces questionnements profonds des personnes qui meurent. Parfois, l'agitation du patient, son inquiétude face à la mort, les problèmes familiaux majeurs vont tenter d'envahir jusqu'à la vie privée des soignants, et pourront même les hanter dans leur sommeil. Quel soignant n'a pas rêvé d'un malade qui se mourrait ? La richesse de la vie personnelle et familiale, la participation à des groupes, à des activités sportives, à des activités culturelles ou musicales, sont autant de moyens concrets de se sortir de cette problématique de la mort que les soignants ne peuvent pas vivre tout au long de leur vie professionnelle.



Comment être attentif sans être prisonnier ? L'écoute est primordiale : la personne qui meurt exprime à des moments différents et à des personnes différentes les divers besoins (matériels mais aussi) spirituels qu'elle ressent. Certains soignants sont 'choisis' pour être l'interlocuteur privilégié : ceci est très valorisant pour le soignant mais constitue aussi un redoutable danger potentiel, et peut provoquer un deuil supplémentaire lors du décès du patient. Une certaine distanciation est indispensable pour conserver son équilibre, mais il ne s'agit pas d'être distant du patient. La pratique des groupes de parole, notamment après la mort du patient, constitue un moyen souvent efficace de se défaire de la charge psychique transmise par le patient. L'écoute des familles constitue une tâche quotidienne indispensable, mais également une charge affective importante. Le soignant est souvent installé au milieu des conflits voire sommé de prendre parti. Son rôle est d'aider, de conseiller, d'apaiser. Là aussi le travail d'équipe est indispensable : tel membre de la famille jouera de toute sa séduction sur tel soignant, ignorera tel autre. Les soignants ne doivent pas être dupes de ces jeux de rôle qu'on cherche parfois à leur faire jouer.



Quels conseils ? Il ne s'agit pas de faire du prosélytisme pour quelque pensée ou quelque religion que ce soit. Mais, le patient, voire sa famille, a besoin parfois d'une petite réflexion incitative, d'une discrète allusion pour exprimer un besoin spirituel (religieux ou non). L'écouter parler de sa vie, de ses richesses et de ses faiblesses constitue un moment souvent privilégié des soignants, soit lors des soins de toilette, soit lors du ménage de la chambre, soit lorsque la nuit l'infirmière fait sa tournée. On constate que, souvent, ce n'est pas le médecin à qui on susurre ces problèmes. Le rôle des bénévoles est souvent intéressant : simple témoin qui écoute, comprend et aide, le bénévole permet au sujet mourant de se confier. Le soignant pourra ainsi être amené à évoquer voire proposer la visite d'un aumonier voire d'un notaire. Au Centre François Baclesse, grâce à la compréhension remarquable des services municipaux de notre ville, nous célébrons environ trois mariages 'in extremis' par an, régularisant des situations amoureuses anciennes, parfois pour des motifs financiers majeurs, mais très souvent simplement comme dernière preuve d'amour mutuel. Participer à de telles cérémonies, offrir un bouquet de fleurs à la mariée constituent des gestes simples Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 48
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de vie. Dans le même registre, nous avons participé à des baptèmes, des mariages religieux in extremis. Les derniers jours des malades sont parfois très éprouvants pour les soignants tant la peur de mourir, les déchirements familiaux ou les situations dramatiques sont importants. D'autres morts constituent au contraire des moments privilégiés où des familles se retrouvent et entourent d'une tendre affection leur mourant qui part dans la paix, 'vivant' la continuité de son existence à travers ses enfants ou ses petits-enfants. Lorsque le soignant a accompagné la personne mourante jusqu'à la fin de son existence terrestre, il a pleinement accompli le contrat mutuel passé avec le patient. Même si, pour certaines morts, l'impression globale n'est pas celle d'une réussite complète, avec l'expérience, l'entraînement et la communication entre soignants, la 'performance' (le service rendu à la personne mourante) s'améliore petit à petit. Une évaluation en équipe du 'résultat' obtenu permet de faire des progrès. La mort d'un patient, atteint d'une maladie incurable, n'est pas un échec pour le soignant qui accompagne la personne malade.



La phase terminale Lorsque la fin approche, un certain de phénomènes se produisent, nécessitant compréhension et des explications envers les proches qui, souvent, n'ont jamais rencontré la mort.



Annonce de la phase terminale Lorsque la maladie cancéreuse évolue sur un mode pacifié, la condition physique du patient se détériore progressivement au point que l'issue fatale proche ne fait pas de doute. Le patient se sent très faible, confiné au lit, endormi ou inconscient pendant des périodes plus ou moins longues, parfois désorienté dans le temps (confus), de plus en plus désintéressé par les choses quotidiennes. Le mourant se rend compte généralement de son état : rares sont les patients qui ignorent ou veulent ignorer leur fin proche. Beaucoup de patients cherchent à savoir si 'cela sera encore long' et 'quand est-ce que ça sera fini'. Ils sont rassurés par une phrase de paix et de confirmation. Ils attendent ainsi la mort avec paix si les soignants peuvent le réassurer sur un certain nombre de craintes profondes. Ces craintes sont notamment :  la peur d'être déconsidéré(e),  la peur d'être abandonné(e),  la peur de souffrir,  la peur d'étouffer,  la peur de gêner et de faire de la peine. Le patient doit avoir satisfait, le plus possible, ses besoins spirituels : retour sur lui-même, apaisement vis à vis des siens, affaires réglées, toutes circonstances qui apportent un repos certain et une tranquillité d'esprit au mourant, qui a le droit de partir. Plus que des phrases affirmatives, c'est la présence tranquille du soignant, le consentement implicite à sa mort que le patient attend. Sa mort ne va pas heurter la famille, les soignants, et donc elle peut survenir. (On voit ainsi des personnes lutter contre la mort jusqu'à ce qu'ils en aient la 'permission' : enfant éloigné qui est revenu, affaires réglées, pardon obtenu ou simple acceptation par le conjoint de la disparition proche). La famille, paradoxalement, ne voit pas toujours la mort arriver.
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Parfois, elle a anticipé depuis longtemps la mort et ne comprend pas ce qu'elle appelle un 'acharnement thérapeutique' et s'énerve que la mort ne soit pas survenue plus tôt.  A l'inverse d'autres familles sont complètement surprises : des adieux essentiels, des mises au point n'ont pas pu avoir lieu et le malade est trop mal en point pour que ceux-ci puissent avoir lieu. Il faut donc parfois annoncer la mort prochaine à la famille, tout en étant très prudent dans le délai. Parfois, la mort survient beaucoup plus lentement que prévu et la famille s'épuise à veiller le mourant nuit et jour, tous ensemble. Parfois, la mort survient très rapidement et rien n'a pu être préparé psychiquement (par exemple, pous les enfants). 



Les symptômes terminaux La souffrance La souffrance n'est pas équivalente à la douleur (cf. Souffrance totale). Mais même certaines douleurs qui paraissent minimes prennent des aspects majeurs lors de la période terminale. La position du drap, la manière dont sont posés les pieds, la sécheresse de la bouche, l'impression de constipation peuvent entraîner une souffrance apparemment disproprotionnée pour le mourant. Parfois, le patient se plaint lors de certains mouvements, comme si les articulations étaient enraidies et ne pouvaient se mouvoir. Une simple kinésithérapie douce du soignant, les 'touchers massages' améliorent considérablement ces douleurs. De grands soupirs, des cris immotivés ne sont pas toujours reflets de douleurs, mais parfois des 'manoeuvres' du patient pour vérifier que quelqu'un est toujours prêt d'eux. Jusqu'à la mort du patient, la sagacité clinique du soignant doit s'exercer pour diagnostiquer ce qui est peut être amélioré. AInsi, une agitation peut correspondre à un globe vésical qu'une sonde peut considérablement améliorer. Lorsque les malades reçoivent leurs antalgiques sous forme orale, il faut penser à modifier ce mode d'administration lors des difficultés de déglutition qui sont habituelles dans les deux-trois derniers jours de la vie. Une relais par voie sous-cutanée ou par voie veineuse (intérêt de garder les sites veineux jusqu'au bout !). De même, l'utilisation d'une seringue électrique pour l'administration d'antalgiques peut être plus confortable pour le patient que la répétition des injections sous-cutanées. La diminution involontaire des antalgiques (et notamment des opioïdes) peut entraîner une recrudescence douloureuse voire un syndrome de sevrage qui perturbe considérablement la phase terminale.



Les symptômes aigus Ces symptômes sont heureusement rares, mais très inquiétants pour la famille (et le mourant). Une hémorragie terminale est un événement terrible pour tous: hémorragie carotidienne, hémoptysie foudroyante, hématémèse massive, rupture artérielle sur une lésion superficielle, sont autant d'événements très difficiles à vivre pour le mourant, la famille et les soignants. Une information préalable est nécessaire : rares sont les hémorragies survenant de façon inopinée. Il faut préparer les moyens de contenir cette hémorragie (compresses) et d'endormir rapidement le patient qui meurt. Si la famille n'est pas présente au moment du décès, il faut tout nettoyer rapidement et atténuer, dans le compte-rendu qui lui est fait, le caractère dramatique de la mort hémorragique.
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On verra, ci-après le caractère aigu très traumatisant des convulsions persistantes ou des crises d'étouffement.



Les symptômes terminaux respiratoires La dyspnée La dyspnée terminale est le résultat de facteurs nombreux qui ne sont pas tous améliorables. Certains ont déjà été traités sans succès. La dyspnée est une sensation de manquer d'air : à ce stade, c'est le caractère de perception par le mourant qui doit surtout être traité, car cette perception s'accompagne d'une anxiété croissante. La soif d'air peut être temporairement améliorée par une main qui soutient le patient, des paroles rassurantes, l'ouverture de la fenêtre, un ventilateur doux. Le rôle de l'oxygène luimême n'est pas certain dans cette phase, et souvent le masque à oxygène ou les 'lunettes' sont mal tolérés augmentant l'agitation (et donc la dyspnée) du patient. De petites doses de morphine permettent de réduire le rythme respiratoire à 15 - 20 respirations par minute.



Les sécrétions respiratoires bruyantes L'impossibilité de nettoyer toutes les sécrétions de l'oro-pharynx et de la trachée aboutit à un râle qui gêne beaucoup la famille que le mourant (qui peut très bien être encore conscient). Cependant, quand celui-ci paraît gêné par ces sécrétions, tousse faiblement et semble s'étouffer ainsi, il convient d'essayer d'assécher les sécrétions par des médicaments anticholinergiques comme la scopolamine.



Le râle agonique Celui-ci comporte, en outre, une tachypnée et une modification du rythme respiratoire (par exemple : rythme de Cheynes-Stockes), s'accompagnant de 'ronflements' très bruyants, donnant une impression de gène respiratoire majeure. La famille est souvent très perturbée par cette situation qu'elle juge vite intolérable. En général, le patient est inconscient à ce stade. Un traitement par morphinique ou sédatifs légers pour réduire le rythme respiratoire permet de réduire ces bruits importants.



La crise terminale d'étouffement Elle correspond à une obstruction brusque des voies respiratoires. Lorsqu'elle survient en dehors d'une phase terminale préparée, il convient de prendre des mesures urgentes actives. Lorsqu'elle accélère une phase terminale, il convient de soulager le mourant de l'angoisse terrible de l'étouffement par une dose de morphine modifiée et un sédatif plus ou moins important. Endormir le malade qui meurt en étouffant n'est pas le faire mourir mais le soulager.
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Les symptômes terminaux digestifs La dysphagie et les traitements oraux La plupart des mourants ont de grandes difficultés à avaler. Tant qu 'ils peuvent boire en toute sécurité, il convient de les aider (boire à la pipette, au compte goutte). Mais, il faut rester prudent et arrêter de faire boire quand le patient tousse de façon prononcée. Parfois, une légère stimulation affectueuse permet de les faire boire encore quelque temps, car ils ont souvent soif et la langue desséchée. Puis quand ils deviennent inconscients, il convient de passer toutes les médications (tout au moins celles qui sont indispensables au confort du malade sous forme injectable). Certains médicaments peuvent être arrêtés sans problème majeur. On ne saurait trop recommander de ne pas enlever trop rapidement les sites veineux des malades dont le devenir est incertain, car ce sont des outils de confort incomparables en période terminale. Même si parfois cela peut paraître un acharnement thérapeutique, l' utilisation de seringues électriques peut être intéressantes en hospitalisation pour éviter des problèmes d' incompatibilité des solvants et permettre une administration très régulière de produits différents (morphiniques, notamment).



Nausées et vomissements Ils doivent être traités comme à la phase pré-agonique. Cependant, lorsqu 'existe une occlusion terminale, il pourrait être intéressant d'utiliser l'octréotide (Sandostatine™)qui réduit considérablement les secrétions digestives. Malheureusement, il s'agit d'un produit extrêmement coûteux qui n'a pas l'autorisation de mise sur le marché dans cette indication.



La sudation et la sécheresse buccale Le patient va transpirer abondamment pendant son agonie. Cette sudation est épuisante, oblige à changer souvent les draps ou à essuyer le front, le corps. Cette sudation entraîne une deshydratation d'autant plus importante et mal tolérée que le mourant respire le plus souvent bouche ouverte. Faire boire, humecter la bouche avec des compresses, nettoyer doucement les dents pour changer l'haleine sont autant de petits moyens pour soulager le mourant et lui faire comprendre notre présence.



Les symptômes neuro-psychiques terminaux Le délire Il s'agit d'un trouble fréquent au moment de la mort, qui peut être favorisé par la morphine. Ce délire peut être calme et ne pas nécessiter de traitement particulier. Il faut rassurer la famille sur le caractère bénin de ce délire, et se méfier dans ses réactions vis à vis du mourant, car celui-ci peut avoir parfois conscience qu'il 'perd la tête', ce qu'il tolère très mal. Ce délire peut être en rapport avec des troubles métaboliques que l'on corrigera uniquement si la correction est simple. Parfois, ce sont des 'petits troubles' qui gènent le patient et l'agite : impression de chaud, de froid, humidité des draps en rapport avec la transpiration souvent exagérée en période
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terminale, mauvaise position dans le lit, plis dans les draps. Le malade se découvre sans arrêt et sa nudité gêne l'entourage. Souvent, le patient appelle quelqu'un, parfois son conjoint décédé : 'maman' signifie soit la mère, soit l'épouse, le mourant conservant sa dignité de père devant les enfants. Parfois, le caractère du mourant change : il devient exigeant, quasi tyrannique. Il ne voit pas toujours l'immense effort fait par la famille pour l'entourer. Accepter des remontrances injustifiées est difficile à tout âge, mais encore plus à l'âge adulte, quand on est déjà dans la peine de perdre l'être aimé.



Le délire agité Parfois ce délire doux se transforme en un délire agité. Le patient souffre d'hallucinations, de cauchemars, d'idées paranoïdes. Parfois ces troubles sont en rapport avec des tourments psychiques plus profonds : des doutes, des angoisses, des fautes anciennes, des regrets, resurgissent à l'occasion de la diminution du contrôle provoquée par l'état confusionnel. Le malade se défend contre des reproches qu'il entend ou accuse une personne absente. Parfois, ces 'révélations' bouleversent les familles. Un traitement sédatif est parfois utile.



L'agitation Il s'agit plutôt de mouvements incessants : la tête dodeline sans arrêt, les mains grattent les draps, le patient se découvre régulièrement, des myoclonies brusques entraînant des mouvements inconsidérés des membres peuvent survenir. Ces myoclonies annoncent une mort proche. La prescription de médicaments n'est pas toujours bien tolérée. Souvent, le simple fait de tenir la main, d'essuyer le front, de parler doucement calme le mourant.



La souffrance de l’entourage La famille a besoin d'être rassurée sur ce qu'il y aura à faire au moment de la phase terminale : c'est assez souvent la première mort vécue, et les proches sont inquiets d'un certain nombre de symptômes qu'ils ignorent et qu'ils vont découvrir. D'autre part, aucune agonie n'est semblable strictement à une autre, et il est inutile d'inquiêter à l'avance l'entourage sur des symptômes qui n'apparaîtront pas. Il faut donc être à l'écoute et aider quand de besoin.



Le désarroi devant la dégradation du mourant Outre les diminutions physiques rencontrées avec le cancer que la famille supporte plus ou moins bien, la mort apporte son lot de dégradations supplémentaires à travers laquelle l'image de l'être aimé va être encore écornée. De nombreux symptômes bénins (le râle agonique, les gémissements, l'agitation douce prémortem, le délire tranquille), parce qu'ils ne correspondent pas à la personnalité habituelle du mourant et parce qu'ils sont interprétés par la famille comme des signes de souffrance importante. Lorsque l'agonie se prolonge, tous ces signes deviennent intolérables, entraînant un désir schizophrène d'en finir au plus vite tout en se condamnant soi-même d'avoir de telles pensées.
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Il est humiliant pour un fils, une fille de voir son père, sa mère découvrir régulièrement son corps décharné, se souiller, baver, péter. Toute cette intimité est inhabituelle et repoussante. Mais, chacun sait que c'est son devoir d'être à côté du mourant. Comment montrer le grand 'père, la grand'mère dans un tel état de dégradation, malgré le souhait des petits enfants de manifester leur affection. Certains obéissent fidèlement au désir du mourant de mourir à domicile, malgré les difficultés et les répulsions ressenties. D'autres ne peuvent y arriver et culpabilisent sur leur faiblesse et leur manque d'affection. Un bon service d'aide à domicile, où les soignants savent 'diriger' avec tact et souplesse les proches dans leurs soins du mourant, peut cependant être très efficace et offrir au mourant et à sa famille une présence continuelle et la visite des amis dans les 'meubles' du mourant.



Aider les familles Les soignants ont un rôle pédagogique considérable vis à vis des familles. De nombreux compatriotes ignorent tout de la mort et du mourir. La télévision idéalise la mort, propre, sans soins particuliers, sans délire, sans récriminations ni reproches. Il faut apprendre à la famille pourquoi le mourant réagit comme il réagit, quelle est la signification (ou la non signification) de certains comportements, comment aider le mourant par des gestes simples, comment être disponible tout en maintenant une certain temps de repos. Tout cet apprentissage de la famille demande tact et habitude, ce savoir faire se transmettant par compagnonnage auprès de soignants plus expérimentés. Combien de personnes connaissent l'importance de gestes simples, rassurants et réconfortants pour le mourant : tenir la main, essuyer le front, caresser tendrement, faire boire, parler doucement (pour les croyants, prier à côté de lui). Le rôle des bénévoles, dont les moyens techniques sont ridicules, montre bien combien les proches doivent ré-apprendre des gestes simples. Enfn, lorsque la mort est arrivée, il faut savoir à la fois s'éclipser pour laisser la famille avec son mort, mais aussi montrer sa compassion et sa peine et rassurer la famille sur tout le bien qu'elle a prodigué au mourant avant la mort.



Aspects culturels La société humaine réagit devant la mort d'un de ses proches par un ensemble de phénomènes appelés rites. Ceux-ci expriment la réaction de la société vis à vis de la perte subie, mais aussi du mystère de la mort. Tous ces rites ont pour but de bien séparer le monde des vivants et le monde des morts qui ne communiquent pas mais ne doivent plus communiquer. Le disparu en mer, le mort abandonné dans la montagne, le fantôme sont autant d'épouvantes pour l'inconscient collectif : quel intérêt y aurait-il à retrouver les corps des accidentés, de dépenser autant d'argent, si ce n'est pour bien séparer les morts des vivants. Pour un soignant, rédiger les papiers de décès n'est pas seulement une formalité administrative : c'est un moyen concret, 'rituel' de séparer une personne du monde des vivants. Le 'papier bleu' témoigne de façon concrète de la réalité de la mort (d'où les difficultés majeures lorsqu'il a été rédigé trop rapidement - ce qui est heureusement rare et anecdotique). Cette rédaction du certificat constitue pour le médecin un acte concret de démarrer son deuil vis à vis du malade qu'il soignait. Le mort est bien décédé quand le registre d'état civil l'atteste : les difficultés administratives considérables rencontrées par les vivants lorsqu'ils ne peuvent fournir un acte de décès (comme un acte de naissance du reste), témoignent bien de l'importance de l'officialisation de la mort. Le livret familial est modifié : la personne restante devient 'veuve de ' ou 'veuf de', et cet état sera signifié en cas de remariage sur l'acte civil. Pour certaines démarches, on demandera un extrait d'état civil avec la mention 'non décédé(e)'. On voit Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 54
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donc la signification considérable de ce rite d'écriture officielle, qui n'ajoute rien de spécial pour le mort. Le 'mort officiel' a le droit d'être enterré ou incinéré. On pourrait presque dire qu'il en a le devoir, mais comme il ne le peut pas, c'est la mairie qui a le devoir d'en assurer l'enterrement, ce qui était autrefois signifié par le privilège accordée aux communes pour enterrer leurs morts (et par les riches de Charitons dans notre région normande). A côté de ces 'rites civils', se superposent éventuellement des rites religieux : notre pays étant laïc, ils supposent d'abord que les rites civils aient été effectués. Nous étudierons successivement (mais brièvement, essentiellement de façon à ce que le soignant dans cette période critique du dialogue avec la famille ne vienne pas apporter une souffrance supplémentaire par sa méconnaissance grossière des rites des différentes composantes de notre société).



Notion de rite La mort peut être conçue comme une événement à la fois individuel et collectif qui fascine et angoisse chacun des individus qui composent notre société. Face à elle, il n'existe pas de raisonnement purement intellectuel capable d'expliquer pleinement sa signification : le phénomène biologique ne satisfait pas notre soif de comprendre. La raison est incapable de saisir toute la réalité et ne permet pas à l'être humain d'appréhender la signification de la mort. Pour saisir la réalité, l'être humain qui ne peut se servir de sa raison, va se servir de son imaginaire à travers le rite. Depuis les égyptiens et même bien avant, de nombreuses 'croyances' ont cherché des explications à la mort et une sorte de prolongement dans l'au-delà dont personne n'est jamais revenu. Dans notre société, la mort est éclipsée, car elle fait peur. Elle est présentée aux enfants sous des aspects anodins, quand elle n'est pas niée purement et simplement. Le grand-père est parti en voyage, la grand-mère s'est endormie et on ne peut plus la voir. Nombreux sont les adultes qui n'ont pas rencontré la mort d'un être proche. Comme la réalité matérielle ne permet pas d'expliquer la mort, l'homme, la société des hommes ont créé des rites. Les croyances façonnent l'imaginaire et vont se servir des rites pour faire supporter la réalité et essayer de l'expliquer. Toute notre vie est remplie par les rites : rite des repas, rite des bonnes manières, rites civils comme les monuments aux morts, rite de mariage pour officialiser une relation interpersonnelle, baptême ou bar-mitsa, visites de convenance chez une veuve, etc. Le rite apaise notre angoisse vis à vis de ce qui est nouveau pour nous : dans la société d'autrefois, la veuve savait ce qu'il fallaitt faire au moment de la mort de son mari, comment s'habiller, comment habiller ses enfants, combien de temps se retirer du monde. Dans les sociétés dites 'primitives', les rites occupent une importance encore plus grande que dans nos sociétés. Mais, même dans nos sociétés 'évoluées', on voit bien qu'à l'occasion d'une maladie, d'une disparition, les rites réapparaissent, les familles et les amis se réunissent et répètent les gestes et les prières qu'ils ont appris de leurs parents. L'utilisation du rite permet à l'individu malade de prendre possession de sa maladie et de jouer de nouveau un rôle social. Notre hôpital moderne cherche à l'isoler de la société, le patient souffre de sa dépendance, de sa mise à l'écart, de la perspective d'une mort inéluctable, dans son coin, dans un lieu qui abrite le reste de la société de cet échec que constitue la mort. Le rite rend au patient un rôle, lui permet de se préparer à son destin en revêtant les "habits portés par ses aïeux". Le rite apporte une signification au vécu : la situation est trop nouvelle pour l'individu, il ne sait comment l'appréhender, la comprendre. Grâce à l'imaginaire véhiculé par le rite, la situation nouvelle inconnue et inquiétante prend un sens.
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La représentation populaire de la vie après la mort (le paradis, l'enfer, le purgatoire où l'on purge ses péchés) n'a aucun sens chez le bien portant et ne lui apporte ni réconfort ni ligne de conduite. Elle devient complétement opérante chez le malade dont la vie est menacée : le malade fait siennes les croyances 'ancestrales' vers un avenir qu'il devine ou espère plus qu'il ne connaît. Il espère une reconnaissance de sa vie, de ses efforts, un oubli de ses erreurs. Rares sont les malades dont la Foi est suffisante pour étouffer l'inquiétude, mais les rites lui permettent de passer le cap. Pour le soignant, même cartésien et incroyant, la connaissance des rites est indispensable pour être à la disposition de ses patients et leur rendre le meilleur service au moment où l'efficacité thérapeutique n'est plus au premier plan. Comprendre les rites qui habitent ses malades permet au soignant de l'accompagner, avec discrétion et pudeur, jusqu'au bout de la communication. Dans la suite de ce chapitre, nous étudierons quelques uns des rites les plus fréquemment rencontrés dans notre pays. Celui-ci est imprégné par des siècles de christianisme, même si de nombreux concitoyens se déclarent athées. En Chine ou en Inde, par exemple, tout cet aspect culturel serait complétement différent. La présence de nouvelles cultures, issues de l'immigration et de l'intégration de nombreux nouveaux compatriotes, nous oblige, en tant que soignants, à essayer de comprendre les grandes lignes des rites des autres croyances qui permettent aux malades d'effectuer le "passage".



Les rites chrétiens Il suffit de visiter une cathédrale, de regarder le portail d'entrée et les sculptures du Jugement Dernier pour comprendre la signification chrétienne de la mort : celle où le croyant va être évalué, jaugé, jugé par son Dieu, et pardonné de ses fautes par la vertu du Salut apporté par le Christ rédempteur. Mais l'être humain, symbolisé dans cette statuaire, n'est pas complètement rassuré. La vie n'a pas été faite que d'actes dont on peut se vanter et le croyant sait qu'il doit surtout compter sur la miséricorde de Dieu. Surtout, l'être humain est nu devant son créateur, être esseulé à travers lequel Dieu peut tout lire. Les diverses confessions chrétiennes varient quelque peu sur la façon d'obtenir le salut. Les confessions protestantes s'orientent plus vers la prédestination. Les catholiques sont persuadés de la force du pardon de Dieu. Dans les deux cas, c'est le salut individuel qui est l'enjeu : la religion chrétienne est une religion de l'individu. Les divers rites pré-morturaires de l'Eglise sont orientés vers le repentir pour permettre le passage. Le malade chrétien est invité à confesser ses fautes pour obtenir le pardon, puis à recevoir le sacrement des malades, sorte de thérapeutique de l'âme qui lui permet de mieux assimiler le sens de ses souffrances. Parce que le Christ a souffert de la mort sur la Croix, chaque chrétien peut participer par sa souffrance à la rédemption du monde (et à la sienne). La communion du malade renforce cette identification avec le Christ sauveur du monde. Le culte de la souffrance bénie a même fait, pendant un certain temps, refusé les antalgiques par des patients soucieux de se racheter. Enfin, la Foi chrétienne nie la mort définitive puisque Christ a vaincu la mort et est ressuscité. Le chrétien participera un jour à cette Resurrection après avoir été jugé par le Créateur. La Pâque, le Passage inspiré de la traversée de la mer rouge par le peuple hébreu, renforce le caractère éternel de l'être humain. Le mort n'est pas enterré à la va-vite : son corps 'de poussière' est honoré comme le temple du Saint-Esprit par l'encens et l'eau bénite. De nombreuses prières implorent le pardon de Dieu pour ce pécheur et l'accompagnent jusqu'au tombeau. Le 'Dies Irae', qui a inspiré tant de musiciens, célèbre à la fois la crainte devant le jugement et la certitude du pardon. La Toussaint, où l'on célèbre tous les morts de la famille, signifie bien l'union des vivants et morts dans la grande famille du Père.
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On voit toute la puissance du rite chrétien pour transformer un événement inexplicable et faire de la mort un moyen de se rapprocher de l'Homme-Dieu, modèle de tous les croyants. Il serait probablement faux de croire que la société d'il y a deux cents ans était plus croyante que la notre : la religion chrétienne imbibait toute la vie, depuis le baptême jusqu'à la mort. Certains individus 'profitaient' des rites plus que d'autres et vivaient une mort plus paisible en harmonie avec leur Foi ; d'autres, probablement, doutaient et mouraient dans l'angoisse. De nos jours, on voit des gens simples ou intelligents jouir d'une Foi confiante, plus ou moins enracinée dans une réflexion profonde, et dont la fin de vie apaisée paraît exemplaire. D'autres, parfois érudits ou docteurs de la loi (comme des prêtres ou des religieuses), sont envahis par les doutes et les craintes, et souffrent du même apparent abandon que celui dont se plaignait le Crucifié. Beaucoup ont encore une croyance, plus ou moins affirmée, dans quelque chose après et acceptent les rites comme un moyen de se frayer un passage vers cette terre inconnue. Le soignant, face à ce monde inconnu du religieux, qu'il soit incroyant ou croyant, se doit de respecter la personne humaine dans son cheminement ultime. Il peut susciter la venue d'un aumônier s'il a l'impression que la visite de celui-ci peut apaiser le patient, et comme on l'a vu, à propos des besoins spirituels, rassurer le mourant sur la valeur de sa vie. Parfois, il faut savoir attendre l'acceptation de la mort avant de laisser venir l'aumônier, tellement la révolte contre son destin habite encore le mourant. Parfois, ce moment ne se présente jamais. Comme on le voit, la foi chrétienne donne un sens très fort à la mort : même si elle ne réussit pas toujours à convaincre le croyant, elle lui propose des rites puissants, très organisés, dans lesquels le mort, mais aussi sa famille, peuvent rentrer et protéger par l'imaginaire (ou la Foi, comme on le sent) un raisonnement cartésien défaillant. Pour les soignants, en France, les rites chrétiens ne posent pas de difficultés particulières. La plupart des lois qui régissent les funérailles ont été inspirées par la religion chrétienne, et pour les plus récentes, tout au moins, aucune ne heurte la sensibilité chrétienne. On verra plus loin que certaines lois françaises sont en contradiction apparente avec la religion musulmane.



Les rites musulmans De plus en plus, dans notre société et dans nos hôpitaux, nous voyons des compatriotes ou des émigrés de première génération de religion musulmane. Si, pour les émigrés, l'espoir était de retourner au pays, cet espoir a maintenant disparu pour beaucoup, avec la perspective de mourir loin du pays et dans un hôpital. En tant que soignants, il nous faut donc apprendre à aider ces patients, et les quelques lignes suivantes n'ont pas la prétention d'expliquer la religion musulmane, mais seulement d'aider les soignants face à des musulmans mourant du cancer. La personne musulmane hospitalisée ne peut satisfaire à toutes les obligations de purification par les ablutions rituelles : il en résulte un sentiment de malaise appelé pudeur par les musulmans, qui peut gêner les relations entre soignants et musulmans. Pour la religion musulmane, Dieu est présent, vivant, mais son mystère reste entier. La distance entre l'homme et Dieu reste infranchissable. L'existence de l'humanité est bornée par deux événements : le pacte de pré-eternité entre Dieu et la race des hommes issus d'Adam et la résurection des corps qui précédera le jugement. Du fait du pacte de pré-éternité, chaque être humain, dès son stade embryonnaire, est musulman, ce qui s'exprime par l'expression : 'Il n'y a de dieu que Dieu et Mohammed est son prophète'. L'existence humaine est le moment de l'action pour répondre à cette vocation. Après la mort, survient la Rétribution donnée par Dieu en fonction de nos actions. La mort marque ainsi le temps donné à chacun pour effectuer les bonnes actions.
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AInsi, pour le musulman pieux, la mort correspond au moment de se mettre en conformité avec sa foi. Lors de l'agonie, les mondes inconnus de l'au-delà se dévoilent au mourant : le Paradis ou l'Enfer, c'est le moment de la Conviction, au cours duquel un répit est accordé par Dieu pour permettre à l'homme de se décider en faveur du bien et de la reconnaissance de Dieu. L'agonie est un temps de grâce. La maladie est le temps de l'épreuve et le musulman vit cette épreuve sous le regard de Dieu. La famille, les proches sont autour du malade et récitent la formule de profession de la Foi à la place du mourant qui ne peut pas toujours la réciter. Les rites post-mortem sont très importants. Les bras sont croisés sur la poitrine en position de prière, puis la toilette mortuaire, qui est une cérémonie assez complexe, est effectuée par un membre important de la famille ou un musulman. Le corps est placé en direction de La Mecque, le visage incliné du côté droit, revêtu du vêtement rituel (double pièce de tissu blanc). En pays musulman, l'inhumation se fait à même la terre. En France, cette inhumation à même la terre est interdite, et on utilise un cercueil de bois simple. C'est la famille qui doit disposer le corps dirigé vers La Mecque et qui recouvre la tombe de la terre puis dispose des fleurs. L'imam termine par une prière, à laquelle tous les musulmans participent, les mains ouvertes vers le ciel. La communauté doit participer à l'enterrement et entourer la famille pour ce jour de deuil, au cimetierre. La famille, dans son sens le plus large, se retrouve régulièrement au cimentierre pendant les 40 jours suivant l'enterrement. Au bout de 40 jours, un repas pris en commun clôt officiellement le deuil. Pour les soignants, il existe ainsi un respect particulier à avoir vis à vis du malade musulman. La 'pudeur' ne concerne pas seulement les différences dues au sexe, mais également l'absence de rites de purification pour le patient. La toilette mortuaire n'est pas affaire des soignants, mais d'un membre de la famille. Il convient de favoriser la pratique de cette toilette dans de bonnes conditions d'hygiène et d'intimité. Il n'est pas possible d'effectue une autopsie (sauf pour raisons légales) d'un mort de religion musulmane



Les rites juifs La loi juive comporte à la fois la parole reçue par Moïse sur le mont Sinaï et la loi orale du Talmud. Pour le juif, le corps, comme l'âme est sacré. Chaque homme est un être unique et on ne distingue pas de façon habituelle le spirituel du profane. La maladie n'est pas considérée comme une punition imposée à l'homme, et la souffrance n'a pas de signification ou d'utilité particulière (comme par exemple dans certains textes du christianisme). La loi est une loi de vie et tous les traitements reconnus efficaces doivent être mis en route. Par contre, tout traitement prolongeant de façon non naturelle la vie et les souffrances devra être aboli. Tous les traitements de confort (ceux utilisés pour les soins palliatifs) sont recommandés. La visite au malade, l'écoute, l'échange, l'amitié sont des valeurs reconnues depuis longtemps dans la tradition juive et font partie du traitement. Le mourant est considéré comme un vivant et participe au retour sur lui-même ou pardon ('techouva') : mais c'est une flamme chancelante dont il faut respecter la vie jusqu'au bout. Il est important de ne pas laisser le mourant seul, car l'âme souffre au moment de quitter le corps.
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Au moment de la mort, on récite la prière 'Ecoute Israel, le Seigneur est notre Dieu, le Seigneur est un'. Les yeux et la bouche du défunt sont alors fermés. Il existe une toilette mortuaire importante à effectuer, à l'eau vive, pour purifier le corps, par la sainte confrèrie 'hevra kadicha' (groupe d'hommes pour les hommes, groupe de femmes pour les femmes), dans un endroit approprié. On recouvre le mort d'un vêtement de toile blanche, et les hommes du châle de prière. Le mort ne reste jamais seul et est veillé par la famille. Du fait du respect dû au corps, l'autopsie est interdite sauf cas légaux. L'incinération est interdite. Le corps est placé dans un cercueil avec un peu de terre (si possible d'Israel) sous la tête. Les obsèques doivent être pratiqués le plus rapidement possible et le corps est conduit directement au cimetierre sans passage à la synagogue. L'oraison funèbre et la prière, prononcées par le rabbin (ou à défaut un ancien) invitent à la soumission à Dieu. Le cercueil est déposé en terre et chaque participant jète trois pelletées de terre : 'poussière tu fus et poussière tu retourneras'. Les proches vont déchirer leurs vêtements en signe de deuil et récitent la prière des morts, le 'kadich'. On se lave les mains en quittant le cimetière. Le deuil est très organisé : période de 7 jours de vie intra-familiale très intense. Au bout de 30 jours, une cérémonie souvenir a lieu. Le deuil se poursuit ensuite, de façon plus réduite, jusqu'à la date anniversaire, avec la prière régulière du 'kadich'. La pierre tombale n'est mise en place qu'au bout d'un an. Pour les soignants, la période des soins ne présente pas de particularités. Seule l'alimentation doit être surveillée pour respecter les prescriptions de la Loi. De même, pour le juif pratiquant, seuls les examens ou les traitements absolument indispensables à la survie doivent être entrepris le jour du Sabbat. La période, qui entoure la mort, nécessite une certaine réserve de la part des soignants et la toilette morturaire n'est pas (habituellement) l'affaire des soignants.



Les rites ‘laïcs’ Un certain nombre de nos compatriotes se définissent comme athées : l'athée est une 'personne qui ne croit pas en dieu', d'autres assortissent cette non-croyance d'un refus du phénomène religieux (tout au moins pour eux-mêmes), d'autres (les existencialistes) ajoutent que même si Dieu existait, cela ne changerait pas grand chose. Rares sont les athées prosélytes voulant absolument convaincre les autres de la justesse de leur vue. La plupart des personnes non croyantes admettent parfaitement le phénomène religieux, mais elles souhaitent en rester éloignées et désirent que l'on respecte leur indépendance tout à fait légitime. Pour la veille génération (en 2003), un certain nombre de ces athées ont, en outre, souvent, un fond de culture religieuse qui peut les aider, en le mêlant avec leur athéisme déclaré, dans l'élaboration profonde de leur deuil. Pour les plus jeunes générations (qui n'ont pas vécu la disparition progressive des rites chrétiens extérieurs - ou des rites musulmans du pays d'origine), ce fond culturel religieux subconscient n'existe plus, rendant le deuil d'un copain mais surtout d'un frère ou d'un conjoint (par exemple, après un accident) particulièrement difficile à élaborer. La famille, les amis entourent le malade mourant, souvent très conscient de sa fin proche. Les 'affaires' sont le plus souvent bien réglées entre les survivants (héritage, partage, etc.). Lorsque la mort survient, c'est plutôt le caractère 'fin de souffrance' qui est mis en avant.
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Puisqu'il n'y a pas de signification de l'au-delà, ces personnes sont parfois favorables à une forme d'euthanasie demandée, mais elles comprennent souvent bien la réticence des soignants. Il est rare que les soignants soient dans l'embarras en rapport avec le côté 'laïc' d'un décès. Parfois, une famille absolument athée pourra exprimer un désespoir paraissant encore plus profond que pour les croyants. Mais l'expérience montre que, pour les mourants comme pour les croyants, la foi dans l'au-delà ne prémunit pas contre le désespoir et l'angoisse de la mort, et quelle que soit leur degré de croyance, tous les hommes sont assez égaux dans la mort. En pratique, pour les soignants, ces malades ne posent pas de difficultés particulières. L'absence de référence à l'au-delà n'est pas équivalente à absence de besoins spirituels (cf. la feuille correspondante), et des discussions profondes peuvent avoir lieu sur la rectitude de la vie, ce qu'il faudrait faire, les difficultés du monde extérieur (notion très fréquente de 'saint laïc'). Le corps du décédé est entouré avec l'affection qu'on portait au vivant. Peut-être y-a-t-il plus fréquemment une tendance à vouloir se faire incinérer chez les personnes non croyantes ? La cérémonie funèbre est le plus souvent très sobre, mais il existe pratiquement toujours un rite : discours sur l'ami disparu, pème des enfants, minute de silence, dépôt de fleurs. Une fois le corps laissé en terre ou brûlé, la famille, les amis se retrouvent souvent pour un repas de funérailles, un goûter de forme variée où la personne décédée est évoquée, mais où les vivants revivent loin du mort. Cette nécessité de se retrouver entre vivants après s'être 'débarassé' du mort se retrouve dans pratiquement tous les rites, religieux ou pas. Ces retrouvailles sont le plus souvent assez joyeuses (sauf pour la disparition d'un être jeune) : une sorte de contre-coup vis à vis de l'émotion ressentie au cimetière ou au funérarium où même les plus proches du défunt retrouvent un rôle social par l'organisation qu'ils doivent mettre en place. Paradoxalement, si le rite funéraire laïc peut paraître pauvre par rapport aux cérémonies religieuses, la célébration en commun autour d'un repas (quelle qu'en soit la forme) constitue en lui-même un rite dont l'absence paraît encore plus redoutable pour les proches. Comme pour les croyants, mais sous une autre forme, les 'dates anniversaires' sont l'occasion de souvenir et de cérémonie (un repas pour retrouver les amis ou les parents, une visite à l'équipe hospitalière). Les tombes des athées ne sont pas moins fleuries que celles des croyants. Ces rites paraissent déborder largement le caractère religieux.



Le deuil Pourquoi étudier le deuil ? Il est important pour le soignant de connaître le déroulement d'un deuil, car il y est associé lorsqu'il soigne des mourants : la famille, les amis auront tous un comportement aigu de deuil. Mais, dans sa vie personnelle, comme tout être humain, il vivra des situations de deuil qu'il devra assumer tout en poursuivant sa tâche de soignant. En connaissant les réactions physiologiques normales du deuil, il pourra mieux affronter la réalité et demander conseil et soins si nécessaire. Le deuil constitue un processus physiologique normal qui est fait d'un ensemble de réactions physiques, psychologiques, affectives et comportementales en rapport avec la disparition d’un être cher, mais éventuellement d'un animal, d'un objet, d'une tradition. On peut comparer le deuil à la réaction physiologique constituée par le phénomène de cicatrisation d'une plaie. Il existe un choc aigu lors de la production de la plaie : la douleur vient après le choc, et on observe souvent un étonnement, une négation de la réalité de la blessure. Puis la plaie reste béante : on observe un saignement, une absence de réaction immédiate avec une douleur physique intense survenant par accès. Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 60
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Puis survient la phase de cicatrisation : un sparadrap est mis en place, la cicatrisation commence, mais la plaie peut saigner si elle est irritée. On aboutit à une cicatrice de première intention. Enfin, survient une phase de réadaptation avec un assouplissement de la cicatrice, puis une quasi-disparition de la plaie. Souvent, et notamment quand le sujet devient plus âgé, persistent des douleurs séquellaires.



Les étapes du deuil Un certain nombre d'étapes sont systématiquement rencontrées au cours du processus du deuil. Elles ne se déroulent pas obligatoirement selon un ordre logique rigoureux, parfois certaines étapes se mêlent ou réapparaissent.



L'annonce et le déni initial L'annonce de la disparition d'un être cher aboutit souvent à un état de choc brutal, avec des réactions aiguës immédiates : ‘ce n’est pas possible’, 'ce n'est pas lui', 'que nous arrive-til ?'. Ces réactions sont d'autant plus vives que la mort est inattendue ou brutale. Les modalités de l’annonce sont très importantes : le souvenir de cette annonce persistera douloureux très longtemps, et des mots malheureux prononcés par les soignants ou un membre du culte peuvent restés gravés dans la mémoire, entraînant des retours de douleurs. A cette phase, il est capital que le sujet endeuillé soit confronté à la réalité de la mort. Toucher, voir le corps du mort (le cadavre n'est pas un mot élégant à ce stade !) est important pour les proches. C'est tout le drame des disparus. On peut observer des réactions somatiques importantes : évanouissement, crises de tachycardie, hypotension, oppression, gêne respiratoire, cris, pleurs, faiblesse musculaire. Parfois, on observe le réveil de certaines pathologies chroniques : angine de poitrine, RectoColite Hémorragique, polyarthrite, ulcère. Les réactions relationnelles peuvent être majeures : sidération, retrait de la vie courante, panique devant tout ce qu’il y a à faire. Parfois, l'endeuillé refuse de quitter le corps, il se frappe ou s'en prend violemment aux soignants. Mais, le plus souvent, il s'agit d'une phase très stéréotypée. La réaction des soignants doit être calme : l'annonce doit si possible être programmée, dans une pièce calme : la famille doit pouvoir pleurer sans se donner en spectacle. Il faut répondre aux questions : la précision sur les circonstances du décès est importante pour la famille pour faire comprendre toute la réalité. Il n'y a pas lieu de cacher sa peine éventuelle et on peut accompagner la famille pour voir le corps, toucher et faire toucher le corps : tout ceci affirme la réalité de la mort.



La phase d'engourdissement Elle fait suite à la phase aiguë précédente. L'endeuillé va souffrir d'une diminution de ses réactions affectives : l'abattement et la prostration sont fréquents. On observe des poussées aiguës de pleurs et de cris, des recherches désespérés de l’être aimé qu'on a l'impression d'entendre, de toucher. L'endeuillé a des rêves fréquents du disparu, il lui parle. Tout est centré sur le mort. Cette phase pénible est la phase des rites. Ce sont les rites funéraires immédiats : toilette du mort, veillée funèbre. C'est l'office religieux (ou assimilé) de célébration du mort, la période des condoléances, du repas familial au cours duquel on évoque le mort. Autrefois, l'endeuillé revêtait des habits de deuil, programmait des visites au cimetière, faisait célébrer des messes auquel il assistait régulièrement : il existait ainsi un rôle social de l’endeuillé dont Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 61
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les rites étaient bien décrits. La disparition de ces rites, la négation de l'importance de leur rôle rendent cette période plus difficile de nos jours. Du fait de cette situation sociale d'endeuillé, celui-ci sait que l'on reconnaît la réalité de sa perte, de sa souffrance et que la société accepte ses réactions en rapport avec cette souffrance. L'endeuillé renforce ses liens avec le mort, avec des périodes de réminiscences où l'on raconte les ‘histoires’ du mort, on échange des souvenirs. A ce moment, il existe aussi souvent un sentiment inconscient de culpabilité : 'pourquoi faut-il que ce soit moi qui reste ?'. On reconnaît les erreurs commises avant la mort et qui sont maintenant irréparables. Surviennent parfois des accès de colère contre le mort qui nous abandonne et nous laisse dans cet état. La société est capitale pour partager cette période pénible. Il est important de participer à la prise en charge des rites : on note de plus en plus une grande méconnaissance du public sur leur importance. La préparation des cérémonies et la participation à celles-ci prouvent l'intérêt de la personne à l'endeuillé. Celui-ci aura à faire face à des démarches administratives nombreuses et à des activités pénibles (‘se débarrasser’ des affaires du mort, de la maison, etc..). Il est incapable de prendre de bonnes décisions pendant cette période : il faut donc, autant que faire se peut, protéger les personnes endeuillées contre elles-mêmes (jeter tout ou ne rien jeter) et les ‘filous’.



L'état dépressif Dans la phase suivante, qui peut durer jusqu'à une année, on observe beaucoup de symptômes d'un état dépressif. On observe une dépression de l’humeur, avec une douleur intérieure plus ou moins constante qui s'apitoie sur son sort, sentiment d'abandon et désir de solitude. Parfois, on observe un désintérêt pour soi-même (tenue négligée, troubles alimentaires), et un désintérêt pour le monde extérieur ('rien ne me dit'). Quelquefois, on peut observer des tendances suicidaires. Ce désintérêt peut entraîner une atteinte de l’état général, en rapport avec l'anorexie souvent rencontrée, l'asthénie physique et sexuelle, les troubles du sommeil. Ainsi s'élabore petit à petit le travail du deuil. Il s'agit d'un travail de détachement progressif du mort : chaque souvenir doit être associé à la disparition du mort, et on constate de nombreuses petites étapes successives, chacune accompagnée d'une dépression et d’une douleur profonde. Cette souffrance continuelle est entrecoupée par la vie en société, mais le sujet endeuillé refuse le plus souvent de prendre part à la joie des autres. Petit à petit, il constate un appauvrissement des sentiments vis à vis du mort : ses rêves se modifient, et il s'inquiète de cette indifférence progressive. L'absence de signes extérieurs de deuil rend cette période difficile pour les proches. Chaque deuil est particulier et les époux qui perdent un enfant ne vivent pas leur deuil de façon simultanée, ce qui peut provoquer des tensions entre eux s'ils ne peuvent plus se parler. Pour le soignant, il faut noter que par rapport à la dépression, il n'y a pas ou peu de sentiment de dévalorisation. En général, les médicaments sont peu utiles : il faut veiller au sommeil, à l’appétit. En pratique, l'endeuillé pour 'guérir' doit passer par les différentes phases. Il faut donc se contenter d'une écoute attentive sans proposer de ‘solutions’ : par définition, on ne ‘connaît’ pas le deuil de l’autre, l’endeuillé ne veut pas être consolé, car il est inconsolable. Le bon effet cicatrisant du temps est intolérable à l’endeuillé. Il convient donc d'avoir une attitude empathique simple et réservée. On se souviendra du caractère très irrégulier du processus : souvent l'endeuillé donne l'impression de ‘remettre sur le tapis’. Il faut le rassurer sur la fatigue physique, psychique : construire un deuil est un processus épuisant pour l’individu. La longueur du processus de cicatrisation est souvent méconnue : il faut donc rassurer l’endeuillé avec tact, rassurer l’entourage, notamment au travail.
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Le retour à la vie normale Progressivement, l'endeuillé retrouve le goût de vivre : le souvenir mélancolique remplace l’absence intolérable du défunt. Il devient possible de sourire, voire de critiquer le mort, même si reste le sentiment de culpabilité de vivre. A ce stade, pour éliminer cette culpabilité, il est important de profiter des rites du retour à la vie normale : dates anniversaires, modification des habits de deuil, messe anniversaire. Le retour à la vie normale est acceptée par la société (dans certaines civilisation d'Afrique, toute une cérémonie est organisée). Et l'endeuillé lui même accepte de retourner vers la vie normale. Cependant, encore pendant un certain temps, persistera la fatigue du deuil et des retours à des épisodes de tristesse, pouvant réaliser une sorte de tango entre mélancolie et espoir. De toute façon, chaque personne humaine sort transformée après un deuil, même celui dont le travail a été complété tout à fait normalement. Le rythme du deuil est en outre différent d'un individu à l'autre. Enfin, l'accumulation des deuils rend plus difficile le travail déjà effectué et surtout le travail de deuil à faire.



Elaboration psychique du deuil D'après Michel HANUS, le deuil nécessite toute une élaboration psychique qui comporte 4 éléments dominants qui seront retrouvés dans les deuils pathologiques.



Principe de réalité Ce principe est le résultat de la confrontation entre la représentation de l’objet de notre affection et la réalité : l'objet aimé a disparu, mais nous continuons à nous en faire une représentation. Il s'agit d'un processus permanent d’adaptation à la vie. Au cours du travail de deuil, il y a une disparition de l’objet extérieur mais la persistance d’une forte représentation interne. Le deuil consiste à se séparer progressivement de cette représentation. On conçoit l'importance de la matérialité des faits, et le caractère tragique supplémentaire qui entoure le disparu en mer, le prisonnier de guerre qui ne revient pas. Ainsi, les autorités hongroises ont-elles délivré des certificats de décès et fait construire des tombes aux soldats disparus en Russie et jamais revenus (au risque de les voir revenir 30 ans plus tard !). La connaissance des circonstances du décès est également importante. Il est important de toucher ou de voir le cadavre.



Le phénomène de régression Tout deuil renvoie à nos pertes antérieures (que ce soient des deuils réels ou des pertes par rapport à notre enfance). Il s'agit d'un retour à la façon dont nous les avons vécues, et aux problèmes rencontrés alors. Nous allons utiliser les mêmes mécanismes de défense : régression dans le comportement affectif, pleurs, cris, rage contre l’objet disparu, colère inexprimable vis à vis du défunt, fétichisme (laisser la pièce comme avant la mort). Ces phénomènes de régression sont souvent encadrés par les rites : régression dans les rites automatiques de l’enfance : prières sur la tombe, foi du charbonnier, bougies protectrices. Que se passe-t-il dans une civilisation sans rite ? On voit bien, que même pour les personnes qui n'ont aucune foi, il faut des rites vis à vis de la personne décédée et que les pompes funèbres remplacent maintenant l'Eglise refusée ou défaillante. Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 63
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Intériorisation L'objet extérieur étant disparu, ne restent que les représentation internes sous forme de rêveries déconnectées de la réalité, de conversations avec le disparu, avec des illusions fréquentes vis à vis de personnes ayant une ressemblance avec le défunt : on ‘le’ voit avant de dire ‘il lui ressemble'. Le principe de réalité impose un désinvestissement. Pour chacune des facettes psychiques du disparu, se met en place une reconstruction de la mémoire pour séparer ce qui est définitivement disparu de ce qui peut réapparaître. On appelle cela un travail de dé-liaison : la représentation interne rejoint progressivement la réalité. Le disparu trouve une nouvelle place grâce à l'idéalisation. On est son héritier : on l’invoque et on le fait parler à notre place.



Sentiment de culpabilité Nous avons une ambivalence vis à vis du disparu entraînant une réaction d’agression vis à vis de celui qui nous a abandonné. Mais nous ne pouvons exprimer cette agressivité contre le mort, ni contre les autres (dont nous avons besoin) bien que parfois cela s'observe. Cette agressivité s'exerce contre nous-même sous forme d'un sentiment de culpabilité : on se reproche de ne pas avoir assez aimé le disparu, d'être vivant, de laisser le disparu affronter seul l’inconnu de la mort. On invente des moyens pour lutter contre cette culpabilité : hommage au mort (monuments, célébrations) et auto-punitions par l'interdiction du plaisir (ne pas regarder la télévision, ne pas écouter la musique, se couper du monde...). Avec le temps, comme on l'a vu, ce sentiment de culpabilité diminue et s'intériorise. Ces différents éléments de l'élaboration psychique du deuil expliquent certains deuils pathologiques.



Les deuils pathologiques Ces deuils pathologiques sont l'exagération d'un processus de deuil.



Déni pathologique Cette forme de déni est exagérée : elle se manifeste souvent par une absence apparente de souffrance, ou par une hyperactivité considérable pour accomplir des ‘tâches indispensables’. On observe un évitement des rituels de mort, une absence de pleurs (ce qui se voit assez souvent chez les enfants et correspond à un mécanisme pour se protéger contre la violence de la perte). Le plus souvent, il s'agit d'un simple retard au démarrage : puis, le deuil va se dérouler ‘normalement’. Lorsqu'il ne démarre pas ( vrai refus), on observera, en dehors de la période immédiate habituelle, une tendance dépressive marquée, des pleurs immotivés des mois après. Dans le deuil d'un enfant, on voit souvent les parents concevoir rapidement un enfant de remplacement (à la fois nouvel enfant et toujours le même).



Culpabilité pathologique Lorsque la réaction d’ambivalence vis à vis du défunt n'est pas bien assumée, celui-ci peut paraître devenir inquiétant, dangereux. On voit ainsi s'exprimer des colères vis à vis du mort et à l'inverse se mettre en place des superstitions pour se protéger de lui. Cancérologie générale - 19/12/2003 Polycopié – Chapitre 15 - page : 64
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On explique ainsi les tendances animistes, le culte des cadavres (embaumement) et la peur de la vengeance des esprits. On fera une belle cérémonie (qui coûtera très cher) pour apaiser l’esprit des morts.



Identification pathologique Lorsque le principe de réalité n'est pas suffisamment fort, existe un risque de confusion avec l’objet du deuil ou d'identification. Ceci peut entraîner un risque de suicide, une pathologie hypochondriaque. Le sujet endeuillé va prendre des risques inconsidérés ou se croire atteint de maladies somatiques sévères : le sujet veut se faire du mal et s’identifier au disparu. Ceci s'observe notamment après la mort de l'un des deux membres de vieux couples.



Circonstances favorisantes Les éléments suivants favorisent l'apparition d'un deuil pathologique :  Mauvais soutien social  Antécédents psychiatriques, notamment dépression  Détresse initiale marquée par la dépression  Mort inattendue  Pertes nombreuses ou autres stress  Dépendance psychologique importante  Mort d’un enfant Les antécédents psychiatriques sont particulièrement néfastes pour le travail de deuil :  le deuil du mélancolique aboutit à une exagération de la culpabilité et de l’autodénigrement, avec un risque suicidaire majeur,  le deuil du maniaque se traduit souvent par un déni de sa tristesse et de ses affects : il n'y a plus besoin de deuil puisque la mort est peu importante ; lorsque l'épisode maniaque disparaît, l ’accès se termine par une évolution mélancolique,  le deuil du psychotique peut se traduire par des bouffées délirantes très importantes,  le deuil hystérique se traduit souvent par une identification majeure au mort, le deuil se prolonge indéfiniment puisque le souvenir rappelle sans cesse le mort,  le deuil de l'obsessionnel se signale souvent par l'absence de manifestations extérieures, et un blocage à la phase initiale sans travail de deuil (momification de l’endeuillé). On observe souvent une agressivité vis à vis des soignants. Ces difficultés d'élaboration entraînent parfois des troubles organiques :  risque de suicide (chez les veufs),  survenue de cancer, de maladies cardio-vasculaires,  importance de l’alcoolo-tabagisme Ces constatations sont assez proches de celles observées après un divorce mal vécu.



Le deuil de l'enfant Alors que l'enfant voit de nombreuses morts à la télévision, on lui cache souvent la mort d'un proche ('grand-père est parti').
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Pourtant, l'enfant est capable d'appréhender la mort dès l'âge de 5 ans, et dès l'âge de 9 ans, en a une définition assez précise. Pour lui est vivant tout ce qui bouge, ce qui doit se nourrir et boire, ce qui peut se reproduire. L'acquisition de la notion d’irréversibilité est plus tardive, la mort restant éloignée dans la vieillesse. Chez le tout petit, le deuil peut entraîner une régression plus ou moins importante. Chez l'enfant plus grand, le deuil est proche de celui de l'adulte, mais l'enfant reste un enfant : il intègre la mort dans ses jeux, parle avec le parent imaginaire, joue à l'enterrement pour lutter contre l'irréversibilité. Il faut le déculpabiliser : il n'est pas responsable de la mort de son parent et les adultes continueront à s'occuper de lui avec la même affection. L'adolescent (comme l'adulte) régresse et veut se sentir enfant plus que petit adulte. Il ne peut jouer le rôle du père et 'protéger sa maman'.



Le deuil des soignants Les soignants sont les acteurs d'un processus de deuil dès qu'ils s'impliquent de façon majeure dans l'accompagnement des patients. Ce processus de deuil est un moyen de défense : mais nous avons vu qu'il coûtait de l'énergie, et qu'à ce titre il peut venir déstabiliser un soignant.



Facteurs de risque Un certain nombre de facteurs de risque sont à noter :  intimité et longueur des soins, (d'où le risque beaucoup plus important chez l'aide soignant ou l'infirmier),  la jeunesse des patients (processus d'identification important),  les sentiments d'auto-reproche (parce qu'une relation avec un malade ne peut toujours être parfaite),  la fatigue (la surcharge de travail qui ne permet pas les pauses nécessaires pour discuter entre soignants),  la répétition des deuils, (d'où la grande difficulté des services qui associent soins aigus et soins palliatifs),  les problèmes au travail,  les problèmes personnels (deuils personnels, difficultés familiales).



Pour le médecin Il existe un risque majeur notamment pour ceux qui investissent complètement dans leur métier, n'ont pas une vie personnelle riche et satisfaisant ou n'ont aucune activité extérieure organisée (sport, musique, etc.). On note ainsi souvent :  un surinvestissement dans la technique, la chimiothérapie nouvelle,  une nécessite d'apprendre le 'care' quand le 'cure' n’est pas possible  et des risques d'oscillations entre insensibilité et euthanasie.



Burn-out C'est l'expression habituelle de dépression des soignants.
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