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PARTIE 1 THEORIE ET PROBLÉMATIQUES

INTRODUCTION

« L’etre humain est habité par l’ambivalence, traversé par des sentiments contradictoires,

hésitant, tâtonnant devant les défis multiples et souvent incohérents de l’existence, troublé devant le

grand mystere que constitue la mort. Meme portés par l’espérance ou par nos croyances, la mort et

l’au-dela demeurent un mystere pour chacun. Et c’est peut-etre cela que l’on ne supporte plus

aujourd’hui : la confrontation au mystere, a l’indécidable immaîtrisable – non pas celui, agaçant ou

stimulant, que la science finira bien par résoudre, mais celui, plus irréductible, qui fait partie intégrante

de toute vie humaine. » [ C.-H. Rapin][1]

Une des grandes problématiques de la société actuelle concerne la PEC des personnes en

situation de fin de vie a domicile.  En effet, 81% des français souhaitent mourir a domicile[2].

La mort devient donc un sujet pour lequel chaque personne, a différents moments de leur existence,

porte de plus en plus d'attention mais qui reste pourtant un tabou. En effet, chacun ressent une angoisse

face a la mort, car l’inconnu fait toujours peur. 

De nos jours, l'HAD est une solution possible mais certains territoires de Normandie ne sont pas

couverts et son recours reste faible (11,6 pour 100 000 habitants) alors qu'il était demandé un taux

national de recours de 30 pour 100 000 habitants [3]. De plus, les médecins généralistes, ayant un rôle

central dans ce procédé, ne détiennent pas forcément toutes les dernieres connaissances thérapeutiques

afin d'assurer la meilleure PEC possible des patients en fin de vie hospitalisés a domicile. En effet, peu

de médecins généralistes sont a l'initiative des demandes d'HAD et concernent une faible part de leur

patientele. Seulement 5 % des admissions en HAD sont demandées par un généraliste [4]. 

Pourtant, on note une augmentation de l’activité de l’HAD en lien avec une augmentation des

pathologies chroniques et le souhait grandissant des personnes d’etre soignées de préférence a

domicile. 

Ceci est associé a une diminution du nombre de places dans les structures hospitalieres classiques
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(hôpitaux publics, cliniques et EHPAD) par contrainte économique et nécessité de diminuer la durée

moyenne de séjour hospitaliere. 

En 2010 l'HAD n'avait pas atteint l'objectif de places affiché par le gouvernement, d'autant plus qu'une

circulaire de décembre 2013 prévoit en 2018 un doublement de l'activité d'HAD constatée en 2011 [3].

Cependant, avec l'HAD,  il faut faire face a de nombreuses situations complexes tant sur le plan

médical, social que psychologique. 

En effet, ces situations nécessitent l’utilisation de molécules hospitalieres, de techniques spécifiques

(PCA) et d’antalgiques hors AMM. 

Or, en tant que médecin, nous serons un jour confronté a la mort prochaine d'un de nos patients. Il est

tres important que nous puissions parler de cela avec eux, de bien connaître notre ressenti sur ce sujet et

la maniere dont on l'appréhende. Ainsi, savoir où se trouvent nos limites, jusqu’où nous sommes prets a

aller pour accompagner notre patient dans sa fin de vie. De plus, dans le travail de médecin, il est

important de reconnaître que nous nous retrouvons confrontés a une réelle limite : nous ne sommes pas

seulement la pour guérir. C'est pourquoi il est nécessaire de s'intéresser a la branche de MP, ce qu'elle

peut apporter, de s'y rendre plus performant et garantir, ainsi, un meilleur accompagnement aux

malades en fin de vie.

Dans cette perspective, il est incontournable d'aborder la notion de SP. Or, les malades bénéficient

souvent trop tardivement des SP car le repérage des patients pouvant en bénéficier se heurte a diverses

difficultés : 

• pluralité de la représentation de la démarche palliative au sein des équipes ou des

professionnels; 

• aspects organisationnels (le médecin généraliste ne voit plus le malade qui est suivi a l'hôpital

et n'est pas informé de son état de santé, ne fait pas suffisamment appel au réseau)

• aspects médicaux (les professionnels de premier recours, dont les médecins généralistes,

connaissent insuffisamment les criteres d'entrée dans une démarche palliative,  les oncologues

donnent a leurs patients des soins de support qui retardent la mise en place de SP proprement

dits). [5]

Ce constat établi, il est intéressant de s'interroger sur l'état des connaissances des médecins
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généralistes sur la PEC de la douleur et des symptômes de fin de vie chez des patients en HAD. 

Cette étude a donc pour objectif principal une évaluation des connaissances des médecins généralistes

sur les thérapeutiques utilisables dans le traitement de la douleur totale pour une amélioration de la

PEC de ces patients en HAD. Tout ceci étant bien évidemment encadré par différentes lois dont la

derniere en date est celle de Claeys Leonetti du 2 février 2016 [6]. 

L'objectif secondaire de cette étude est d'établir les profils de médecins les plus a l'aise avec les soins

palliatifs terminaux.
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1. MEDECINE PALLIATIVE

1.1 DEFINITION

Pour commencer, il convient d'établir une définition de la démarche palliative dont résulte la

définition des SP.

1.1.1 DEFINITION DE LA DEMARCHE PALLIATIVE 

La démarche palliative est une façon d'aborder les situations de fin de vie de façon anticipée :

accorder une place aux questions éthiques, a l’accompagnement psychologique, aux soins de confort,

au juste soin, repérer précocement les besoins en terme de SP des "personnes approchant de leur fin de

vie". 

Les SP, débutés tôt dans la PEC de la maladie, améliorent la qualité de vie, le contrôle des

symptômes et, dans certains cas, peuvent augmenter l’espérance de vie. Ils doivent pouvoir etre mis en

œuvre par tous les professionnels et dans tous les lieux de vie ou de soins des personnes : domicile,

établissements médico-sociaux ou de santé. 

La question se pose de savoir quand mettre en place ces SP. Il est indéniable qu'il est tres difficile de

fixer avec précision le moment de l'instauration de ceux-ci. Ils doivent néanmoins etre envisagés

précocement dans les cas d'une maladie grave évolutive quelle que soit son issue. Les SP peuvent

coexister avec les traitements curatifs. Des l'annonce du diagnostic il faut mettre en œuvre les SP afin

d'assurer un projet de soins continus. Ces SP peuvent a tout moment devenir le seul recours possible

[7].

Les SP s'adressent soit aux adultes atteints de maladies graves évolutives, mettant en jeu le

pronostic vital ou en phase avancée et terminale, soit aux personnes dont la vie prend fin dans le grand

âge. Ces SP concernent aussi les proches du patient. 

1.1.2 DEFINITION DES SOINS PALLIATIFS

D'apres, la loi n° 99-477 du 9 juin 1999 [8] visant a garantir le droit a l'acces aux SP, l'OMS

ainsi que l'ANAES (devenue depuis 2005 la HAS), les SP sont « des soins actifs, continus, évolutifs,

coordonnés et pratiqués par une équipe pluriprofessionnelle. Ils ont pour objectifs, dans une approche

globale et individualisée, de prévenir ou de soulager les symptômes physiques, dont la douleur, mais

aussi les autres symptômes, d’anticiper les risques de complications et de prendre en compte les
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besoins psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de la dignité de la personne soignée. Les

SP cherchent a éviter les investigations et les traitements déraisonnables (communément appelés

acharnement thérapeutique) et se refusent a provoquer intentionnellement la mort. Selon cette

approche, le patient est considéré comme un etre vivant et la mort comme un processus naturel. Les SP

s’adressent aux personnes atteintes de maladies graves évolutives ou mettant en jeu le pronostic vital

ou en phase avancée et terminale, ainsi qu’a leur famille et a leurs proches. Des bénévoles, formés a

l’accompagnement et appartenant a des associations qui les sélectionnent peuvent compléter, avec

l’accord du malade ou de ses proches, l’action des équipes soignantes » [7]. 

Les SP ont pour objectifs de prévenir et soulager la douleur et les autres symptômes, prendre en

compte les besoins psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de la dignité de la personne

soignée [9]; mais aussi limiter la survenue de complications, en développant les prescriptions

personnalisées anticipées ; et enfin, limiter les ruptures de PEC en veillant a la bonne coordination

entre les différents acteurs du soin. 

Le développement des SP témoigne donc d'une nouvelle conception de la fin de vie. Le désir

étant de resocialiser la mort et d'accompagner au plus pres l'expérience intime de la mort. En ce sens un

plan national 2015-2018 pour le développement des SP et l'accompagnement en fin de vie a été

élaboré.

En résumé, les SP et l'accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s'adressent au malade en tant

que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La formation et le soutien des

soignants et des bénévoles font partie de cette démarche. 

1.1.3 CAS DES SOINS PALLIATIFS PEDIATRIQUES

Les SP pédiatriques sont des soins actifs et complets qui recouvrent les memes dimensions que

celles rencontrées chez les adultes, a savoir les dimensions physique, psychologique, sociale et

spirituelle. Toujours comme chez l'adulte, les SP doivent contribuer a l'optimisation de la fin de vie tant

pour l'enfant que sa famille.  

Les enfants, du nouveau-né a l'ado-jeune adulte, bénéficiant de ce type de soins peuvent aussi présenter

une maladie pour laquelle un traitement curatif existe, une maladie incurable pouvant bénéficier d'une

période de rémission prolongée avec une bonne qualité de vie, une maladie incurable qui progressent

constamment et des handicaps séveres non évolutifs. De plus, les nouveaux-nés ayant une espérance de
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vie limitée et les membres d'une famille endeuillée peuvent avoir recours a ces soins.  

L'enfant reste avant tout un etre en évolution qu'elle soit physique, physiologique, cognitive,

émotionnelle, sociale et sexuelle. Les soins doivent donc etre prodigués dans le respect et la dignité de

la personne humaine [10]. Ils sont ainsi également encadrés par un cadre légal (Loi Claeys Léonetti).

En plus des SP, un environnement familial, psychologique, scolaire et ludique est essentiel a l'enfant.

Contrairement a l'adulte, il n'existe pas de traitements spécifiques a la pédiatrie et la posologie des

médicaments est a adapter au poids. 

Les enfants ressentent la douleur a tout âge, il n'y a donc pas d'approche palliative sans traitement de la

douleur. Néanmoins, celle-ci peut etre plus difficile a diagnostiquer et évaluer chez les nourrissons et

enfants non-communicants. Des échelles de douleur adaptées sont alors utilisées (exemple de l'échelle

Evendol pour évaluer la douleur chez les enfants de moins de 7 ans). La douleur peut etre liée a la

pathologie (cancer...) mais aussi aux traitements associés et a des symptômes d'inconfort (ponction,

fievre, fatigue...). Il apparaît aussi une douleur morale venant de la maladie (peur, angoisse...) mais

également de la souffrance familiale. L'évaluation des douleurs, de l'inconfort et des troubles de

l'humeur étant complexes, les professionnels de santé n'hésitent pas a « sur » traiter. 

De plus, les parents sont bien souvent les interlocuteurs principaux. Les autres interlocuteurs sont les

kinésithérapeutes (libéraux ou hospitaliers) et les structures médico-sociales. En parallele, il est tres

difficile de faire intervenir le médecin traitant qui connaît peu l'enfant. En effet les consultations sont le

plus souvent effectuées a l'hôpital. 

Tous ces parametres font la spécificité des SP pédiatriques. 

Important dans l'accompagnement de fin de vie chez l'adulte, l'entourage et plus

particulierement, les parents sont indispensables pour celui de l'enfant. En effet, dans ce contexte les

parents deviennent des partenaires fondamentaux et précieux car ils sont les aidants naturels, ont besoin

d'informations et délivrent leur consentement. 

Ces soins de support existent aussi en néonatalogie (SP issus du diagnostic prénatal) mais

uniquement en milieu hospitalier. Dans d'autres situations, les SP peuvent etre organisés a l’hôpital ou

a domicile dans le cadre d'une HAD par exemple. 
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Les soins apportés dans le cadre des SP sont : 

• confort, chaleur et propreté;

• PEC de la douleur avec choix de la voie d'abord la plus efficace 

• PEC de l'alimentation 

• PEC de la phase terminale 

Il est indispensable que l'équipe soignante rencontre la famille afin de les informer de la PEC globale

de l'enfant lors d'entretiens qui peuvent etre nombreux et éprouvants. Les enfants peuvent y participer

avec l'accord des parents. Il est important de signaler que les soignants doivent intégrer le fait qu'ils ne

pourront pas guérir la maladie mais seulement soigner le malade.  

Que l'enfant soit pris en charge a l’hôpital ou a domicile, il existe un accompagnement. Celui-ci

peut etre réalisé par une équipe hospitaliere, l'ERRSPP (Equipes Ressources Régionales de Soins

Palliatifs Pédiatriques), le médecin traitant ou pédiatre et HAD. Il est important de mettre en place un

suivi régulier et de réévaluation de la PEC. 

A l'avenir, des réseaux entre les centres hospitaliers et les professionnels libéraux seront amenés

a etre créés pour aider le maintien a domicile. Les SP pédiatriques restent des situations rares : environ

50 patients par an en Haute-Normandie.

Les ERRSPP mises en place pour le programme national de développement des SP  2008 –

2012, ont pour mission :

• soutenir et conseiller les équipes (accompagnement);

• aider au retour et/ou maintien a domicile (projet de vie) 

• aider a la prise de décisions  (coordination et aide a la prescription, participation aux procédures

collégiales) 

• diffusion et structuration des SP pédiatriques (faire le lien entre services hospitaliers,

institutions, les réseaux de SP, HAD et équipes libérales). [11]

En Haute-Normandie, l'ERRSPP est composée de pédiatres spécialistes dont un médecin coordinateur,

une infirmiere coordinatrice et un psychologue.
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1.2 HISTORIQUE 

Suite a la définition, nous dresserons le contexte historique puis établirons chronologiquement

les différentes avancées relatives a la notion de SP et du développement des structures.

1.2.1 UN PEU D'HISTOIRE

Au début et au milieu du XXeme siecle, avec l'apparition de l'hygiene, de l'asepsie et des

progres de la chirurgie ainsi que la naissance des antibiotiques et de la réanimation, une exigence de

guérison survient.  La mort est devenue comme « interdite » avec les diktats de la société actuelle dans

laquelle l'image du « bien portant » est primordiale. Parallelement, les pratiques d'acharnement

thérapeutique et d'euthanasie, soit une obstination de soins déraisonnables, surgissent [12]. 

Néanmoins, avec le développement de la MP, nous assistons a une nouvelle approche de la fin

de vie. L'accompagnement du malade dans ces derniers moments de vie est appréhendé de maniere

globale : PEC de la douleur des symptômes spécifiques et assistance par des professionnels, familles et

bénévoles, tout en refusant de provoquer intentionnellement la mort.

Ainsi, le patient en fin de vie est assuré de conserver sa dignité. 

1.2.2  AU MOYEN-AGE 

Bien que ces profondes transformations des sensibilités et des attitudes individuelles et

collectives relatives a la mort soient récentes, les prémices de SP remontent au moyen-âge. La mort

était fréquente et frappait a tout âge : on naissait et on mourrait en public. Ainsi, elle était ancrée dans

la vie quotidienne et les gens étaient familiarisés avec la mort. Nous trouvions des maisons qui

accueillaient les pauvres, les malades et les mourants. Les malades y bénéficiaient d'une assistance

physique et psychologique par des personnes tres dévouées, ils étaient soignés et accompagnés dans le

plus grand respect jusqu'a la mort. On appelait de telles maisons hospices.

1.2.3 AU XIXÈME SIECLE

C'est au XIXeme siecle, plus précisément en 1842, que Jeanne Garnier illustre pour la premiere

fois le mot « hospice » avec la fondation « Les Œuvres des Dames du Calvaire » pour accueillir les

malades dits incurables.  En 1879, le concept des hospices a traversé la mer avec l‟ouverture du Lady’s

hospice a Dublin (Irlande).  
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1.2.4 AU XXÈME SIECLE

Vient ensuite le XXeme siecle, en 1905, ouverture de l'hospice Saint Joseph a l'Est de Londres. 

En 1967, Cicely Saunders ouvre a Londres l’hospice St Christopher, qui reste aujourd'hui le lieu de

référence dans le domaine. On y accueille des cancéreux en phase terminale, cette infirmiere devenue

médecin, met au point des protocoles antalgiques, étudie et fait connaître le maniement des

morphiniques par voie orale. Elle identifie puis développe les concepts de souffrance totale et d'équipe

interdisciplinaire dans laquelle les professionnels de la santé, les bénévoles, les agents du culte

collaborent aupres du patient et de ses proches. Elle développe le soutien psychologique non seulement

des malades, mais aussi des soignants confrontés quotidiennement a des situations dramatiques. 

En parallele, le Dr Elizabeth Kübler-Ross étudie la psychologie de la personne en fin de vie et publie

son livre « On death and dying » décrivant les réactions psychologiques et spirituelles des malades

atteints de cancer et confrontés a la mort. 

Dans les années 80, nous assistons a l'élaboration de la charte des SP, naissance de l'ASP. 

En 1987, le Docteur Abiven ouvre avec l’aide de l’ASP la premiere unité de SP française a l'hôpital de

la Cité Universitaire a Paris. D'autres créations vont suivre rapidement sur des modalités différentes :

équipes mobiles, centres de consultation avec lits de jour, unités d’hospitalisation. 

En 1989, la SFAP est crée. Elle favoriser le développement et l'acces aux SP.

En 1995, la charte du patient hospitalisé reconnaît au malade le droit d'accéder aux SP.  L'enseignement

de ces soins et du traitement de la douleur devient obligatoire a la faculté de médecine. 

En 1998, Bernard Kouchner, secrétaire d’Etat a la santé, lance le premier plan triennal de

développement des SP. 

Une loi importante a été adoptée le 9 juin 1999 visant a garantir le droit a l’acces aux SP pour tous. [8]

[13] 

1.2.5 DE NOS JOURS

Enfin, en 2001, un deuxieme plan triennal voit le jour. Il prévoit le développement des pratiques

en réseau. En 2005, adoption de la loi « LEONETTI ». Plus récemment, 2016, la loi Claeys Leonetti

crée de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 30



1.3 SPECIFICITES DE LA MEDECINE PALLIATIVE

Attachons nous maintenant aux différentes spécificités de la MP.  

Les SP sont indissociables de la notion de souffrance globale, qui comprend elle-meme, la

souffrance physique, psychique, et sociale. Ceci implique le concours de plusieurs intervenants

(pluridisciplinarité), qui interagissent entre eux (interdisciplinarité) de maniere a atteindre un meme

objectif a travers des activités tres variées (transdisciplinarité). Ce sont ces trois dimensions  qui font la

spécificité de la MP. En effet, la MP regroupe une multitude de dimensions et d'intervenants.  Ces

différentes dimensions ont pour but d'assurer la sollicitude, l'empathie, le « care » e t

l'accompagnement. 

1.3.1 PLURIDISCIPLINARITE

Tout d'abord, la pluridisciplinarité. Elle associe différents intervenants médicaux, paramédicaux

et meme non médicaux (proches, familles et bénévoles) afin de partager leurs connaissances et leurs

compétences. 

En effet, le patient en fin de vie touché par diverses souffrances, nécessite l'intervention de

différents acteurs  :

• médecins, IDE, aides-soignants pour les souffrances physique et morale;

• pharmaciens pour les souffrances physique et morale;

• psychologues pour les souffrances psychique et morale;

• assistantes sociales pour la souffrance sociale, la préparation au déces et a la mise en place

d'aides;

• intervenants religieux pour la souffrance spirituelle pour les patients croyants;

• kinésithérapeutes pour la souffrance physique (mobilisation passive, massages...);

• sophrologues pour la souffrance psychique;

• hypnothérapeutes pour les souffrances psychique et morale;

• bénévoles pour la souffrance psychique et éventuelle aide matérielle.

Ces différents intervenants proviennent aussi bien du domaine libéral, de la structure HAD, des réseaux

de SP que des associations agrées (SSIAD) et de l'EMSP qui interagissent de maniere coordonnées.

Cette pluridisciplinarité permet, grâce a une complémentarité, un approfondissement des

connaissances entre intervenants. En effet, aucune profession ne peut se suffire a elle-meme. Ainsi, une

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 31



meilleure PEC totale du patient est assurée.

Pour une réelle cohérence de la PEC, des réunions pluridisciplinaires sont nécessaires afin de

donner du sens aux actions et a la fonction de chacun. Il faut donc savoir prendre sa place, laisser une

place et rester a sa place. 

1.3.2 INTERDISCIPLINARITE

D’apres Cicely Saunders, « le besoin d’intégrer une approche d’équipe est la meilleure façon de

soutenir ceux qui travaillent dans ce domaine exigeant, tout en accentuant les récompenses qui en

découlent ». [1] 

L'interdisciplinarité repose alors sur un travail complémentaire. Il s'agit en effet de la réunion

des représentants de plusieurs disciplines autour de la PEC d'un patient. Elles permettent d’échanger,

de dialoguer et de partager.  L'interdisciplinarité permet alors d'optimiser la PEC du patient (en tenant

compte de la parole du patient, des directives anticipées, de la personne de confiance et de la famille). 

Au sein de l''interdisciplinarité nous observons deux types de hiérarchie : verticale et

horizontale. Bien évidemment les responsabilités dans la PEC en HAD n'est pas la meme pour les

divers intervenants, d'où la notion de hiérarchie verticale. Toutefois, afin d'avancer vers un objectif

commun, il est nécessaire d'instaurer une hiérarchie horizontale où l'avis de chacun serait pris en

compte équitablement dans une écoute attentive. Ainsi, pour préserver cette hiérarchie horizontale, il

est indispensable que chacun respecte le champ de compétence de l'autre et évite d'etre dans le

jugement. Une place pour chacun et chacun a sa place. 

Néanmoins, la mise en place d'une interdisciplinarité se heurte inévitablement a certaines

limites. Il existe une prédominance d'une discipline, des tensions et conflit peuvent survenir [14]. 

1.3.3 TRANSDISCIPLINARITÉ

La transdisciplinarité qui traduit pour sa part non seulement la volonté de dépasser les limites de

discipline et d'aller au dela d'elles mais surtout l'idée d'un transfert de notions, de méthodes, de

compétences, d'approches d'une discipline par une autre.

Cette transdisciplinarité vise a dépasser l’analyse de la personne soignée qui aboutissait a la

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 32



« découper » en autant de domaines a investiguer qu’il y a de disciplines professionnelles représentées

dans l’équipe. Chaque soignant en présence ne peut se percevoir comme une entité unique pouvant

répondre a l'ensemble des besoins du malade en fin de vie. En effet, ces derniers recouvrent une

multitude de dimensions qui s'intriquent les unes aux autres. Ceci rend alors chaque situation

complexe, faisant appel a différents niveaux de réalité qu'une seule et meme personne, bien que

compétente, ne peut satisfaire. Les différents acteurs en présence ne vont donc plus se cantonner a leur

champ de compétences de leur domaine professionnel et utiliser uniquement leurs outils spécifiques.

En ce sens, tout en respectant l'importance de compétences propres a chaque discipline, les uns et les

autres vont partager leurs regards spécifiques afin d’obtenir une meilleure perception d’équipe sur les

éléments qui composent les différentes dimensions d’une personne soignée.  Bien entendu, il ne s’agit

pas de vivre dans la confusion où, par exemple, les missions des professions soignantes seraient

confiées aux professionnels de l’intendance et inversement. Simplement, reconnaître qu'avoir recours a

la transdisciplinarité offre a chacun des acteurs la possibilité de pouvoir s'enrichir des potentialités des

autres [15].

Cette transdisciplinarité permet donc a chaque intervenant d'acquérir de nouvelles

connaissances et compétences a travers l'échange et le partage dans la PEC. Par conséquent, les

pratiques de chacun s’étoffent en vue d'une amélioration de la PEC globale du patient. 

1.3.4 EMPATHIE, SOLLICITUDE ET « CARE »

L'etre humain doit, a des degrés différents, faire face a des événements difficiles, des épreuves

qui l'éprouvent fortement physiquement, psychiquement et spirituellement. L'Homme se retrouve

inéluctablement, tôt ou tard, confronté a l'une de ces épreuves : celle de fin de vie. Situation unique et

ultime qui rend l'Homme d'autant plus vulnérable et fragile. Bien évidemment c'est dans ces instants

que les notions de sollicitude, empathie et "prendre soin" (care) prennent toute leur place, leur sens.

Certaines personnes souffrent, malheureusement, de maladies chroniques évolutives etc... La fin

de vie n'est alors plus un instant soudain mais un moment qui s'étale sur une certaine période

éprouvante et qui nécessite un réel accompagnement. Bien évidemment le malade détient le rôle central

dans cette épreuve, il est possiblement celui qui sera le plus atteint par les diverses souffrances.

Néanmoins, il ne faut pas négliger les ressentis de chaque acteur de cet accompagnement. En effet,

chaque etre étant unique, nos réactions, notre vulnérabilité, notre force ne sont pas semblables face a
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cet événement. Il est donc important que l'empathie, la sollicitude et le « care » s'adressent de maniere

mutuelle afin que chacun puisse en bénéficier. Ainsi, nous nous dirigeons tous, plus sereinement, vers

le projet commun : accompagner le plus efficacement possible les malades en fin de vie en HAD. 

L'intervention de l'empathie, la sollicitude et du « care » revet alors un caractere fondamental

dans ces situations. En effet, la sollicitude apporte par l'attention, l'affection et les soins attentifs dont

on entoure le patient, le réconfort qui lui est nécessaire. Pour faire preuve de sollicitude il faut bien

évidemment dévoiler une part de sensibilité. Le « care » qui évoque le « prendre soin » vise, quant a

lui, le soulagement et le réconfort par une réponse compétente aux besoins du malade. Le « care »

répond a la devise médicale « guérir parfois, soulager souvent, réconforter toujours » [16]. L'empathie

dans la relation de soin impose une attitude générale et plutôt constante du médecin, caractérisée par

une plus grande attention au malade, l’accent davantage mis sur le dévouement, le désir d’assumer des

responsabilités, une certaine chaleur dans la relation, et une attitude d’écoute et de disponibilité [17]. 

La limite a ne pas franchir est alors la sympathie (empathie versus sympathie) afin d’éviter les

débordements et de préserver la distance thérapeutique avec les patients.

En résumé, chaque spécificité en MP repose sur un travail d'équipe. Elle assure une cohérence

dans cet accompagnement de fin de vie tant pour le malade que les proches en leur apportant le

maximum de confort physique et relationnel. L’équipe est aussi la pour chaque soignant, afin de gérer

ses émotions et tensions. Travailler en équipe, c’est aussi s’inquiéter de ce que ressent son collegue, qui

peut etre paralysé par l’angoisse de la mort. En effet, les membres de l’équipe soignante passent par

une implication personnelle, car la situation du patient touche notre vulnérabilité humaine [1]. 

1.4 STRUCTURES REALISANT DES SOINS PALLIATIFS (HORS HAD)

Enfin, apres avoir abordé la définition, l'histoire et les spécificités de la MP, il convient de

s'attacher aux différentes structures réalisant les SP. En effet, sans celles-ci, l'accompagnement des

patients en fin de vie ne pourrait se faire. 
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1.4.1 LES UNITES DE MEDECINE PALLIATIVE

Sur le territoire de santé Rouen/Elbeuf nous retrouvons deux unités fonctionnelles. Toutes deux

dirigées par un médecin responsable et coordonnées par un cadre au CHU Hôpitaux de Rouen :

• URS P composée de plusieurs médecins, psychologues, IDE, aides-soignants, agents des

services hospitaliers, kinésithérapeute, assistante sociale, sophrologue et secrétaire. 

Cette URSP fonctionne en hospitalisation directe (douze lits) le plus souvent a l'initiative du

médecin traitant, par l'intermédiaire des transferts d'autres services (urgences EMSP) et en

hospitalisation de courte durée (réseau SP, HAD, retour dans un autre service ou déces). Cette

structure vise a la PEC globale, au traitement des symptômes rebelles dans le cas des situations

complexes, des questionnements éthiques, au répit des familles et des équipes et aux

rapprochements familiaux. Sur la journée ce service dispose d'une IDE, une aide-soignante pour

6 patients, ce qui représente un bon ratio. 

• EMSP qui tourne avec la meme équipe que l'URSP.  Cette EMSP intervient tant au niveau du

CHU, des EHPAD et SSR. Elle a pour objectifs la PEC de cas complexes, proposer des

alternatives thérapeutiques, soutien et accompagnement, un rôle éthique et la diffusion de la

culture palliative au niveau régional et national et rôle de formation pour les professionnels de

santé.  

Sur le territoire de santé du Havre, on retrouve également deux unités de SP : une sur le Havre

(dix lits) et une sur Pont-Audemer (cinq lits). Leur fonctionnement est semblable a celui des

unités de SP de Rouen/Elbeuf.

1.4.2 CENTRE HENRI BECQUEREL 

Ce centre régional de lutte contre le cancer, situé a Rouen, propose des soins de support dont

fait partie l'équipe mobile de la douleur et des SP. Cette équipe a les memes objectifs que celle du CHU

hôpitaux de Rouen. 

1.4.3 LES RESEAUX DE SOINS PALLIATIFS

Les RSP regroupent une équipe pluridisciplinaire qui participe a la PEC palliative du patient a

domicile. Ces réseaux ont pour but d'évaluer et de suivre le patient, de l'accompagner lui et son

entourage en liaison avec les intervenants de premier recours (professionnels libéraux, aides a domicile,
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SSIAD) déja en place et les établissements de soins (hôpitaux, HAD). Tout ceci afin d'assurer la

continuité de PEC. Ils évaluent régulierement les besoins, les symptômes d'inconfort et la douleur du

patient. Ils anticipent les difficultés du maintien a domicile afin d'éviter le passage aux urgences et aide

le médecin traitant dans ses prescriptions. En pratique, toutes personnes participant a la PEC du patient

(professionnels de santé et famille) peuvent faire appel a ces différents réseaux sous réserve d'accord du

médecin traitant et du patient. 

Il existe quatre réseaux qui couvrent cent pour cent du territoire haut normand. Nous avons

Dousopal sur le territoire Rouen/Elbeuf, Resopal sur le territoire de Dieppe, Respect sur le territoire du

Havre et Respa27 sur le territoire d'Evreux.  Ces réseaux sont financés par l'ARS. [18]

1.4.4 LES SERVICES DE SOINS INFIRMIERS A DOMICILE

Les SSIAD, sur prescription médicale, assurent des prestations et soins infirmiers ainsi que des

soins de base (actes essentiels de la vie par des aides-soignants); selon les besoins, ergothérapeute et

psychologue peuvent intervenir.

1.4.5 LES ASSOCIATIONS DE BENEVOLE D'ACCOMPAGNEMENT

En plus des structures médicalisées prenant en charge les patients en fin de vie, il existe des

associations de bénévole d'accompagnement. En Haute-Normandie, elles sont au nombre de neuf :

• JALMAV27 (Evreux) , JALMALV ROUEN  et JALMAV LE HAVRE qui contribuent

activement a la dynamique de l’Entente Régionale JALMALV Normandie. Elles ont

pour valeurs la dignité de la personne, le respect de la vie et la solidarité. Elles visent

l'accompagnement des personnes gravement malades et/ou en fin de vie ainsi que leurs

proches. Elles agissent dans la société pour faire évoluer les mentalités et les attitudes

face a la douleur, au déclin ou grand âge ou a la mort. Enfin, elles favorisent le

développement des SP.

• ASP 27-76 située a Evreux, elle vise l'accompagnement dans les maladies graves et SP;

• DEUIL PÉRINATAL située a Rouen, son activité réside dans le suivi du deuil,

l'accompagnement pédiatrique et/ou péri-natal;
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• DIALOGUE AMICAL située a Le Petit-Quevilly, accompagne les patients hospitalisés

et leur famille. Cette association a pour valeur l’attention a la personne, a sa souffrance,

dans toute sa dignité. Tout cela repose sur une qualité relationnelle fondée sur le « souci

de l’autre », c’est-a-dire l’éthique. 

• ASSOCIATION FLORIAN FILLET située a Ymare entend soutenir l'accompagnement

des enfants atteints d'une maladie grave et/ou en SP et/ou en fin de vie; que ce soit en

établissement médicalisé ou a domicile, apporter un soutien émotionnel et une assistance

sociale aux proches. 

• ASSOCIATION KÉVIN - VIVRE LE DEUIL située a Franqueville-Saint-Pierre. Elle

vise a accueillir, écouter des personnes endeuillées afin de les aider a affronter cette

situation et lutter contre un sentiment d'isolement. Pour cela, l'association propose a ses

adhérents de se réunir sous forme de groupes de paroles.

• DÉTENTE ARC EN CIEL située a Grémonville, elle vise l'accompagnement dans le

cadre des maladies graves et SP.

1.4.6 COORDINATION HAUTE NORMANDIE DE SOINS PALLIATIFS

Avec la volonté de la région Haute-Normandie et de l'ARS Haute-Normandie, la Coordination

Haute-Normandie de Soins Palliatifs (CHNSP) a vu le jour en 2011. Cette association se veut, a

l'échelon régional, un lieu d'échange et de diffusion de la culture palliative entre les professionnels et

bénévoles. 

En résumé, ces diverses structures ont pour objectif commun l'accompagnement complet des

personnes faisant face a des maladies graves et/ou en SP ainsi que leurs proches. Ceci passant par une

attention particuliere aux différents besoins rencontrés par chacun et une écoute attentive. 

En parallele de ces structures, il existe des LISP tels que le Centre Hospitalier DE LA RISLE

(Pont-Audemer) et la clinique du Cedre (Bois Guillaume). Il s'agit de lits réservés dans des services qui
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sont confrontés a des fins de vie ou des déces fréquents, mais dont l'activité n'est pas exclusivement

consacrée aux SP. Les LISP permettent d'assurer une PEC de proximité. Les soins sont prodigués, le

cas échéant, par les memes équipes ayant pris en charge les soins curatifs des patients assurant ainsi la

continuité entre ces différentes formes de PEC. Les LISP font appel a des équipes médicales et

paramédicales formées aux techniques des PEC palliatives.

2. LEGISLATION

En France, l’euthanasie et le suicide assisté sont deux notions interdites par la loi. Compte tenu

de la complexité du systeme français avec des différentes instances et notamment le Conseil d’Ethique,

ces deux notions n’arriveront tres probablement pas a etre autorisées un jour. De ce fait un cadre

juridique tres rigoureux est mis en place. 

La médecine palliative, spécialité particuliere, repose sur une législation spécifique. Celle-ci est

la clé de voute de cette pratique médicale qui ne cesse d’évoluer depuis le début des années 2000. La

loi Léonetti de 2005 puis la loi Clayes Léonetti de 2016 ont mis un cadre aux droits du patient en fin de

vie. 

Ces deux lois ont été rédigées suite a deux affaires qui ont fait polémique. Il y a eu l’affaire Vincent

Humbert, décédé en 2003, puis l’affaire Vincent Lambert, qui est toujours en vie. 

De grands concepts régissent de maniere spécifique la pratique de cette spécialité.

2.1 LES GRANDS CONCEPTS EN MEDECINE PALLIATIVE

Le concept de personne de confiance qui a été créé en 1998 a permis au patient de désigner une

personne qui en cas d’incapacité d’exprimer ses volontés sera la personne ressource aupres de l’équipe

médicale. Elle aura un rôle central dans la prise en charge du patient qui ne peut plus s’exprimer.

Néanmoins, celle-ci n’aura qu’un rôle consultatif lors de prises de décisions. 

Les directives anticipées ont également été un progres majeur en matiere de médecine palliative.

Elles ont pour but de tenter de respecter les volontés d’un patient atteint d’une pathologie évolutive

chronique sur les soins qu’il accepte ou non en cas de détérioration clinique pouvant aller jusqu’a une

impossibilité de pouvoir s’exprimer. Ces directives anticipées peuvent etre rédigées a n’importe quelle

phase de la maladie et ne sont pas définitives. Le patient peut changer d’avis a tout moment. Il peut les
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rédiger sur papier libre ou sur des formulaires spécifiques (disponibles dans les établissements de santé,

ou bien sur internet sur les sites officiels de santé publique). En cas d’incapacité du patient de pouvoir

s’exprimer verbalement, Celles-ci peuvent etre rédigées avec l’aide de deux témoins. Ces témoins

peuvent etre des proches ou bien des professionnels de santé. 

Il existe également un formulaire de directives anticipées spécifique pour les patients sans

pathologie particuliere qui a pour but l’anticipation. 

Un site internet de collecte national des directives anticipées est en projet, suite a la loi Claeys

Léonetti. 

En pratique, les directives anticipées sont peu utilisées car en général, considérées trop

anxiogenes pour le patient qui est atteint de pathologies évolutives chroniques souvent tres évoluées

lorsque celui-ci est pris en charge en médecine palliative.

L’acharnement déraisonnable est également un concept important. En cas de pathologie avancée

avec dégradation importante du patient et pronostic péjoratif, les médecins font la balance

bénéfice/risque sur la réalisation d’examens et de traitements qui sont considérés invasifs avec

interrogation sur l’intéret que cela va apporter au patient au final. Il y a souvent une concertation

pluridisciplinaire dans ce genre de situation.

2.2 LOI LEONETTI

La loi Léonetti, sortie en 2005 a permis de cadrer le droit des patients en situation de fin de vie. 

Le texte met en avant les notions d’acharnement déraisonnable, de personne de confiance

(notamment en cas d’incapacité du patient de pouvoir s’exprimer), de directives anticipées. Il indique

également l’importance d’une fin de vie dans la dignité. Le médecin devra alors s’enquérir de mettre en

place tout ce qu’il faut pour accompagner le patient atteint de maladie chronique évolutive sans lui

« faire courir de risques disproportionnés par rapport au bénéfice escompté ».

Les notions de sédation terminale, d’arret de l’hydratation et de l’alimentation artificielle ne

sont pas établies. Cette loi a surtout mis en avant l’importance des directives anticipées et de la

personne de confiance. Néanmoins, elle a permis de faire avancer les mentalités et les pratiques

médicales notamment vis-a-vis de l’acharnement déraisonnable. Les notions d’humanité et de dignité

du patient sont fondamentales.
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L’ensemble des décisions importantes pour le patient sont prises de maniere collégiale en

accord avec la famille.

La loi Léonetti, bien que novatrice initialement a rapidement eu ses limites notamment face a la

problématique de la sédation terminale et de la limitation des soins. En effet, l’affaire Vincent Lambert

qui a fait polémique a permis la sortie de la loi Claeys Léonetti le 2 février 2016.

2.3 LOI CLAEYS LEONETTI 

L’affaire Vincent Lambert, toujours en cours a permis de voir naitre la loi Claeys Léonetti plus

rapidement que prévu. 

En effet, Vincent Lambert, a l’âge de 32 ans a été victime d’un accident de la voie publique avec un

traumatisme crânien grave entrainant un état pauci relationnel puis végétatif. Apres de nombreuses

expertises l’équipe médicale, en accord avec l’épouse de celui-ci a décidé un arret de l’alimentation

artificielle et de l’hydratation considérés comme des gestes déraisonnables. Les parents du patient ont

refusé cette décision et ont saisi le tribunal administratif. Celui-ci a ordonné en urgence une reprise de

l’alimentation et de l’hydratation.

Apres de multiples tentatives de procédures collégiales de fin de vie prévues par la loi Léonetti,

contre l’avis des membres de la famille qui sont opposés a ces démarches, les parents de Vincent

Lambert ont saisi a nouveau le tribunal administratif, Marisol Tourraine qui était Ministre de la Santé,

le Conseil d’Etat, puis la Cours Européenne des Droits de l’Homme. Cette affaire n’est

malheureusement toujours pas terminée et ne le sera malheureusement qu’au déces de Vincent Lambert

d’une complication de son état végétatif chronique. 

Face a cette affaire, il a été décidé de modifier la loi Léonetti, et la loi Claeys Léonetti est sortie le 2

février 2016. 

La loi Claeys Léonetti garde les grands fondements de la loi Léonetti tout en avançant sur

différentes problématiques non établies dans la précédente loi. 

Il est clairement établi que « la nutrition et l’hydratation artificielles constituent des traitements

qui peuvent etre arretés conformément » a la loi. 

De meme, « le médecin met en place dans l’ensemble des traitements analgésiques et sédatifs

pour répondre a la souffrance réfractaire du malade en phase avancée ou terminale, meme s’ils peuvent
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avoir comme effet d’abréger la vie ». La loi stipule également que « toute personne est informée par les

professionnels de santé de la possibilité d’etre pris en charge a domicile, des lors que son état le

permet ».  Les professionnels de santé doivent donc avoir une formation en soins palliatifs et les

structures tel l’HAD sont une alternative a cette prise en charge. [6]

Concernant les directives anticipées, de gros changements ont été réalisés. Deux formulaires

existent désormais. Le premier concerne les personnes sans pathologies graves évolutives, et le

deuxieme les personnes atteintes de pathologies évolutives chroniques avec issue fatale. La loi met en

avant le rôle du médecin traitant qui se doit « d’informer ses patients de la possibilité et des conditions

de rédaction de directives anticipées ».  Un projet de registre national informatisé est en cours en

accord avec la législation de la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL). Le

patient sous tutelle est désormais autorisé a rédiger ses directives anticipées avec l’autorisation « du

juge ou du conseil de famille s’il a été constitué. Le tuteur ne peur ni l’assister ni le représenter a cette

occasion ».

Lorsque les directives anticipées sont considérées inappropriées, le médecin peut ne pas respecter

celles-ci, notamment en cas d’urgence vitale, en l’absence de possibilité de décisions collégiales.

Autre évolution dans la législation, « toute personne a le droit de refuser ou de ne pas recevoir

un traitement. Le suivi du malade reste cependant assuré par le médecin, notamment dans son

accompagnement palliatif ». 

Enfin, la notion la plus importante de la loi Claeys Léonetti est l’autorisation de la sédation

terminale. En effet, lorsque le pronostic a court terme du patient est mis en jeu et que les souffrances

physiques et psychologiques sont incontrôlables, il est autorisé apres concertation pluridisciplinaire de

mettre en place une sédation terminale afin de limiter les souffrances du patient. Le but de cette

sédation est de provoquer « une altération de la conscience maintenue jusqu’au déces, associée a une

analgésie et a l’arret de l’ensemble des traitements de maintien en vie ». Celle-ci peut etre réalisée a

domicile ou dans un établissement de santé, ou un établissement médico-social. 

Ces deux lois ont permis de cadrer le droit des patients en fin de vie en respectant les directives

anticipées, le concept d’acharnement déraisonnable et l’obligation de soulager les souffrances

physiques et psychologiques meme si cela entraine le déces du patient atteint d’une pathologie
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incurable avec pronostic sombre a court terme. 

Il parait clair qu’en fonction de l’évolution des connaissances, d’affaires juridiques complexes, et

d’autres facteurs, la législation va s’adapter progressivement. Néanmoins, une réflexion éthique

importante est nécessaire dans ce domaine particulier de la médecine et de droit a la vie. 

3. LES MALADIES CHRONIQUES EVOLUTIVES NECESSITANT DES SOINS PALLIATIFS

Il convient maintenant d'aborder les maladies chroniques évolutives qui nécessitent des SP. Nous en

donnerons tout d'abord une définition puis aborderons des données importantes pour certaines maladies

chroniques évolutives qui font le plus souvent appel aux SP. 

3.1 DEFINITION

Selon l'OMS, les maladies chroniques sont des affections de longue durée qui en regle générale,

évoluent lentement. Responsables de 63% des déces, les maladies chroniques (cardiopathies, accidents

vasculaires cérébraux, cancers, affections respiratoires chroniques, diabete...) sont la toute premiere

cause de mortalité dans le monde. Sur les 36 millions de personnes décédées dans le monde de

maladies chroniques en 2008, 29% avaient moins de 60 ans et la moitié étaient des femmes . La part de

mortalité due aux maladies chroniques non transmissibles et aux maladies mentales devrait passer de

46% en 2000 a 60% en 2020 [19].

Ces maladies chroniques, appelées aussi maladies non-transmissibles, résultent d'une

association de facteurs génétiques, physiologiques, environnementaux et comportementaux. Ces

maladies sont devenues un véritable probleme de société pour plusieurs raisons. Les progres

thérapeutiques ont permis l’allongement de la durée de vie des personnes atteintes de maladies

autrefois toujours mortelles, augmentant ainsi la prévalence de ces pathologies. L’allongement de

l’espérance de vie entraîne une augmentation du nombre de sujets âgés porteurs de maladies

chroniques. Enfin, les maladies chroniques sont devenues un enjeu de société, de par leur importance

dans la population, leur coût et du fait qu’un certain nombre d’entre elles peuvent etre prévenues par

une certaine hygiene de vie (ne pas fumer, faire de l’exercice régulierement, avoir une consommation

modérée d’alcool, une alimentation équilibrée) ou le contrôle de certains facteurs connus pour en etre

des déterminants (poids, pression artérielle, glycémie, cholestérol et triglycérides, pour citer les plus
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importants). 

Les maladies chroniques recouvrent un champ assez large tel que les AVC, les dégénérescences

neurologiques et cancers mais aussi asthme et broncho-pneumopathie chronique obstructive, les

maladies cardio-vasculaires et leurs facteurs de risque. Ces dernieres regroupent les maladies

coronariennes, l'hyper tension artérielle, l'insuffisance cardiaque et l'artériopathie chronique dont les

facteurs de risque sont : diabete, hypercholestérolémie, obésité et tabac. De plus, au sein des maladies

chroniques, nous trouvons les affections psychiatriques et insuffisances rénales chroniques terminales.

Il s'agit ici d'une énumération non-exhaustive [17]. Leur point commun est qu’elles retentissent sur les

dimensions sociale, psychologique et économique de la vie du malade. 

Figure1. Maladies chroniques et facteurs de risque

Parmi toutes ces maladies chroniques, trois (cancers, affections vasculaires cérébrales et

dégénérescences neurologiques) nécessitent une part importante des demandes en MP. Suivi des

maladies respiratoires chroniques, SIDA et diabete.

En effet, les patients décédés des suites d'un cancer représentent pres de la moitié (48%) des personnes

relevant d’une PEC en SP, les personnes présentant des défaillances cardiaques et pulmonaires

représentent 18,7 %, les maladies cérébro-vasculaires et les démences incluant la maladie d’Alzheimer

représentent chacune plus de 9 %. Les 2/3 des personnes qui décedent sont susceptibles de relever
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d’une PEC incluant des SP, soit pres de 322 200 personnes en 2008 ; 64 % d’entre elles décedent a

l’hôpital, 23 % a domicile, 11% en maison de retraite et 3 % dans d’autres lieux [5]. 

3.2 DONNEES IMPORTANTES

Les données du registre du cancer montrent une augmentation tres nette du nombre de

nouveaux cas de cancer depuis vingt-cinq ans : en 1980, 170 000 nouveaux cas de cancer, ils sont 384

442 cas en 2015. De plus, les cancers sont responsables de plus de 150 000 déces par an [20].

Néanmoins, une grande partie des ceux-ci est considérée comme évitable. En effet, les modes de vie,

comportements a risque et environnement, contribuent nettement au développement de cancers. Ils sont

la premiere cause de mortalité prématurée (38% chez l'homme et pres de la moitié chez la femme

décede avant 65 ans). Dans le plan cancer 2014 – 2019 il est noté une volonté d'amélioration et de

développement des SP déja existants [21].

Figure2. Cheminement des maladies chroniques évolutives et soins associés,
exemple du cancer

On note dans la Figure2, que les soins de support sont, des le début du diagnostic, mis en place  et que

l'apparition des SP interviennent a l'étape suivante (aggravation de la maladie). Celle-ci pouvant

survenir relativement tôt dans ce cheminement. Enfin, on note que les soins spécifiques augmentent

proportionnellement a l'aggravation de la maladie jusqu'a devenir exclusivement des soins terminaux. 

Les AVC sont des pathologies fréquentes, graves et handicapantes. En France, ils représentent

la premiere cause de handicap moteur non traumatique, la deuxieme cause de démence derriere la
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maladie d’Alzheimer et la premiere cause de mortalité chez les femmes (la troisieme chez les hommes).

Il y a eu, en France, 32 541 déces par maladie cérébro-vasculaire. Les AVC représentent pres de 90 %

(28 461) de ceux-ci (Tableau 1). 

D'apres le Tableau 1, nous remarquons que 91% des personnes atteintes par une maladie cérébro-

vasculaire sont âgées de plus de 65 ans. Ces personnes auront possiblement des séquelles plus

importantes qu'une personne jeune et auront donc probablement, recours aux SP.

Depuis le début des années 2000, nous constatons une évolution de la PEC des AVC qui s'inscrit dans

le cadre de différents plans d'actions dont le dernier est le plan national AVC 2010 – 2014. Les

différentes mesures appliquées ont permis, entre 2000 et 2011, une diminution de plus de 35 % tout âge

confondu, de la mortalité des maladies cérébro-vasculaires et AVC. Toutefois, malgré cette diminution,

une grande part des personnes ayant été touchées par une maladie cérébro-vasculaire reste handicapée

[22].
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Tableau 1. Nombre et taux de décès par maladie cérébro-vasculaire et AVC
selon le sexe et l'âge, 2011

Les pathologies neurodégénératives représentent une cause majeure de dépendance et ont un

impact important sur la qualité de vie des patients et de leur entourage. 1 200 000 personnes sont

touchées par la maladie d'Alzheimer ou autres démences et 160 000 par la maladie de Parkinson. En

l'absence de soins curatifs et du fait du vieillissement de la population et de l'allongement de

l'espérance de vie, le nombre de personnes souffrant de ces pathologies risquent inévitablement

d'augmenter. Il y aura alors probablement une plus forte demande en SP. C'est pourquoi le plan

maladies neurodégénératives 2014 – 2019 vise a poursuivre et renforcer la sensibilisation autour de
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celles-ci notamment sur l'acces aux soins et accompagnement. Ce plan a succédé a deux autres plans

cancer « 2003 - 2007 » et « 2009 - 2013 » [22]. 

En conclusion, toutes personnes atteintes de ces maladies chroniques évolutives qui mettraient

en jeu le pronostic vital ou qui seraient en phase avancée ou terminale, peuvent bénéficier de SP et

d'accompagnement.  

4. LA DOULEUR

La douleur revet un caractere subjectif parce qu’elle est dépourvue de marqueur biologique

échappant a toute imagerie conventionnelle. Pourtant, la douleur est l’un des symptômes les plus

fréquents et les plus sérieux éprouvé par les patients ayant besoin de SP. La prévalence des douleurs

augmente avec l'âge. Les analgésiques opioïdes sont essentiels pour la traiter dans de nombreuses

pathologies évolutives a un stade avancé. Par exemple, 80% des patients ayant le sida ou un cancer et

67% de ceux qui ont une maladie cardiovasculaire ou une bronchopneumopathie chronique obstructive

éprouveront des douleurs modérées a séveres en fin de vie [23].

4.1 DEFINITION DE LA DOULEUR ET DOULEUR TOTALE

4.1.1 LA DOULEUR 

Selon l'Association Internationale pour l'étude de la douleur : la douleur est une expérience

sensitive et émotionnelle désagréable liée a une lésion tissulaire réelle ou potentielle ou décrite en ces

termes. C'est une sensation totalement intime et personnelle qui reflete beaucoup plus qu’un degré de

sensibilité [24]. 

Elle s'exprime par des comportements verbaux et non-verbaux et est perçue au niveau cérébral.

Seulement elle apparaît différente selon l'affect, la mémoire, la compréhension et la culture de

l'individu.

La douleur physique présente différentes composantes :

• sensori-discriminative : elle permet de décrire la qualité (brûlure, torsion...), la durée, l'intensité

et la localisation de la douleur;

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 47



• émotionnelle : elle explique le ressenti désagréable parfois meme insupportable de la douleur.

Elle fait naître chez le patient de l'angoisse et anxiété. Cette pénibilité qui explique que l'on

redoute la douleur majore la sensation douloureuse;

• cognitive : elle donne une représentation et un sens a la douleur, en fonction de notre

apprentissage, de notre compréhension et de notre mémoire. La signification attribuée a la

douleur influence la perception. Il est alors nécessaire pour les soignants de chercher a

comprendre le sens que donne le malade a sa douleur, des interprétations erronées pouvant

majorer inutilement la composante sensorielle;

• comportementale : elle inclut l'ensemble des manifestations verbales et non-verbales de la

douleur. Si le patient ne présente ni plaintes ni comportements non-verbaux, la communication

de sa douleur aux soignants est quasi-impossible.

4.1.2 LA DOULEUR TOTALE 

Le concept de douleur totale est défini par C. Saunders comme la somme des composantes

physique, psychologique, sociale et spirituelle. Lorsque le malade est confronté a sa fin de vie, ces

différentes composantes permettent aux professionnels de mieux adapter leurs PEC et donc, de mieux

soulager la personne malade (Figure3).

Figure3. Douleur totale et ses différentes
composantes
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La douleur physique est celle qui est liée a la maladie elle-meme mais aussi aux différents

traitements entrepris (chimiothérapie, radiothérapie...). La douleur psychologique quant a elle, est

définie par la peur de la maladie (peur d'avoir mal, de ne pas guérir et de mourir, de ne plus etre aimé,

d'etre différent, abandonné), par la souffrance face aux pertes et deuils a faire (changement de lieux, de

personnes ressources) ainsi que face a la perte d'autonomie et de la dépendance. La blessure de l'image

de soi (pyjamas, odeurs..) et la la sensation de faire souffrir l'entourage, d’etre un poids participent

grandement au développement de cette douleur psychologique. Autre composante, la douleur sociale,

qui apparaît lors de la perte du rôle familial, social, de l'emploi. L'exclusion et les difficultés

rencontrées avec les proches ou la famille (éloignement, décalage, ne reconnaissent plus le malade)

majorent cette douleur sociale. Enfin, la douleur spirituelle apparaît des que l'on prend conscience de sa

finitude (on cherche un sens a sa vie, a sa maladie, on revit les moments clés de sa vie). Cette douleur

étant bien évidemment présente de maniere continue chez les patients atteints de maladies chroniques

évolutives. La douleur totale regroupant différentes composantes, il faut donc un traitement adapté et

global de la part de l'équipe pluridisciplinaire (médicaments, kinésithérapie, psychologues...).

4.2 DOULEURS AIGUE, CHRONIQUE ET PAROXYSTIQUE

4.2.1 DOULEUR AIGUE

Selon la SFETD,  la douleur aiguë est liée a une atteinte tissulaire brutale (traumatisme, lésion

inflammatoire, distension d’un viscere…).

Elle est souvent associée a des manifestations neurovégétatives (tachycardie, sueurs, élévation de la

pression artérielle) et a une anxiété. C’est un signal d’alarme dont la « finalité » est d’informer

l’organisme d’un danger pour son intégrité. Une fois son origine identifiée, sa PEC nécessite sa

reconnaissance et un traitement essentiellement pharmacologique reposant sur les antalgiques  avec un

objectif curatif [24].

4.2.2 DOULEUR CHRONIQUE

Selon l'HAS, la douleur chronique est un syndrome multidimensionnel exprimé par la personne

qui est atteinte. Il y a douleur chronique, quelles que soient sa topographie et son intensité, lorsque la

douleur présente plusieurs des caractéristiques suivantes : 

• persistance ou récurrence, qui dure au-dela de ce qui est habituel pour la cause initiale

présumée, notamment si la douleur évolue depuis plus de 3 mois ; 
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• réponse insuffisante au traitement ; 

• détérioration significative et progressive du fait de la douleur, des capacités fonctionnelles et

relationnelles du patient dans ses activités de la vie quotidienne, au domicile comme a l’école

ou au travail [25].

Lorsqu’elle devient chronique (Tableau 2), la douleur perd sa « finalité » de signal d’alarme et devient

une maladie en tant que telle quelle que soit son origine. La douleur chronique est fréquemment

associée a des facteurs de renforcement qui participe a son entretien comme : des manifestations

psychopathologiques; une demande insistante par le patient de recours a des médicaments ou a des

procédures médicales souvent invasives, alors qu‘il déclare leur inefficacité a soulager; une difficulté

du patient a s’adapter a la situation.  La douleur chronique doit etre appréhendée selon un modele bio-

psycho-social, sa PEC reposant d’abord sur une démarche évaluative puis sur un traitement, souvent

multi-modal, dont l’objectif est réadapatif. La douleur chronique se rencontre dans deux situations

principales : la douleur séquellaire (lombalgie, handicap consécutif a des blessures) et douleur de fin de

vie (cancer, artérite). 

Cette douleur chronique finit rapidement de sortir de son cadre physique pour tendre alors vers une

douleur totale.

Tableau 2. Comparaison de la « douleur aiguë » et de la « douleur chronique »
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4.2.3 DOULEUR PAROXYSTIQUE

Les Acces Douloureux Paroxystiques se rencontrent essentiellement chez des patients atteints

d'une néoplasie donc fréquemment perçus dans les situations de fin de vie. Il s'agit d'acces douloureux

transitoires et spontanés pouvant survenir malgré un traitement de fond par opioïdes a posologie stable

[26]. Ils correspondent a une exagération douloureuse d’installation rapide, d’intensité sévere, de durée

breve,  sur une douleur chronique contrôlée par un traitement de fond opioïde. Ils surviennent sans lien

ni avec la dose ni avec le rythme d’administration du traitement de fond. Le paroxysme est atteint en

moins de trois minutes. Dans la moitié des cas, la douleur dure plus de trente minutes. Le Fentanyl par

voie transmuqueuse est un traitement efficace de celle-ci (Figure4). Il est associé au traitement de fond

par morphinique et ne le remplace en aucun cas. 

Figure4. Traitements des accès douloureux paroxystiques (patient sous
traitement de fond antalgique à posologie stable)

4.2.4 DOULEUR PROCEDURALE

Il existe également une douleur procédurale qui est induite par les soins (ponction, pansement,

prise de sang etc...)  qui doit etre prise en compte par tout professionnel de santé prenant en charge un

patient dans le cadre de SP. Cette PEC nécessite de connaître les soins potentiellement douloureux afin
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de mettre en place des protocoles préventifs (anesthésiants locaux, prémédication avec un antalgique

d'action rapide) [24]. 

4.3 DOULEURS NOCICEPTIVE, NEUROPATHIQUE ET PSYCHOGENE

Les douleurs sont classées non seulement selon leur durée d'existence mais aussi selon leur

mécanisme, ce que nous allons voir maintenant. 

4.3.1 DOULEUR NOCICEPTIVE

La douleur nociceptive représente 80% des douleurs. Elle est due a une stimulation excessive

par la lésion des récepteurs sensitifs périphériques a la douleur, appelés nocicepteurs. Ces derniers sont

présents dans la peau, les muscles, les articulations et les visceres. La libération de substances

algogenes (prostaglandines, histamines, substances P)  concomitantes a la cause initiale (traumatismes,

brûlures – pour ne citer que cela) activent directement les nocicepteurs et auto-entretiennent la douleur.

Dans ce mécanisme de la douleur il n'y a pas d'atteinte anatomique du nerf véhiculant la sensation

douloureuse. Les douleurs nociceptives concernent aussi bien les douleurs cancéreuses que les lésions

tissulaires d'autres natures ayant tendance a se pérenniser. Les antalgiques et anti-inflammatoires

agissent sur ce type de douleur  [27]. 

4.3.2 DOULEUR NEUROPATHIQUE 

Les douleurs neuropathiques sont consécutives a des lésions du systeme nerveux périphérique

(nerf, racine) ou central (moelle, tronc cérébral, encéphale). Ces douleurs ont des caractéristiques

cliniques tres évocatrices (décharges électriques, brûlures, paresthésies...) et siegent dans des territoires

cutanés où la sensibilité est supprimée (anesthésie douloureuse) ou réduite (hypoesthésie douloureuse).

Elles peuvent aussi provoquer une allodynie (douleur induite par un stimulus non douloureux) ou

hyperalgésie (douleur accrue pour un stimulus douloureux). En pratique, il est tres important de savoir

reconnaître ce type de douleurs car elles ne sont pas calmées par les antalgiques habituels ou la

morphine mais par des médicaments tels que les anti-dépresseurs tricycliques ou certains anti-

épileptiques. Son dépistage est facilité par l'utilisation de questionnaires tels que le DN4 (Figure5). Ce

dépistage est important car la douleur neuropathique peut coexister avec une douleur nociceptive dans

le cadre d'une douleur mixte. Celle-ci est souvent présente dans les maladies évolutives en phase

terminale [24].
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Figure5. Dépistage de la douleur neuropathique par utilisation du
questionnaire DN4

4.3.3 DOULEURS PSYCHOGENE ET DYSFONCTIONELLE

Nous ne retrouvons pas de cause organique a la douleur psychogene mais un tableau de facteurs

psychologiques pouvant expliquer les douleurs physiques. Ces douleurs sont retrouvées lors

d'hypocondrie, hystérie de conversions, somatisation en lien avec le stress ou la dépression. 
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Les douleurs dysfonctionnelles sont liées a un dysfonctionnement des systemes de contrôle de

la douleur sans lésions identifiées. Les plus fréquentes sont la fibromyalgie et la colopathie

fonctionnelle. Cette douleur répond peu au traitement pharmacologique, sa PEC fait donc appel a des

approches non pharmacologiques [24]

4.4 PHYSIOPATHOLOGIE DE LA DOULEUR

Le message nociceptif part de la périphérie au niveau de nocicepteurs, chemine le long des

fibres nerveuses de petits calibres, puis pénetre a l’étage médullaire. Ensuite il va monter le long de la

moelle épiniere et informer le tronc cérébral, l’hypothalamus et le thalamus, le systeme limbique et le

cortex cérébral. Ceci va permettre une analyse de ce message pour en reconnaître ses composantes et

pouvoir y répondre autant au niveau comportemental que physiologique. En effet, tout au long de ce

trajet, il existe des points de modulation de ce message et au niveau supérieur des possibilités

d’amorcer une lutte contre ce phénomene douloureux par le biais de voies descendantes. [28]

4.4.1 MECANISME PERIPHERIQUE : DE LA PERIPHERIE A LA MOELLE

Le message douloureux est capté dans un premier temps par les nocicepteurs, terminaisons

libres des fibres nerveuses sensitives.

Il en existes deux types : 

• les nocicepteurs unimodaux ou mécanonocicepteurs qui sont activés par les stimulations

mécaniques intenses. Ils sont en relation avec les fibres Aδ (delta).

• Les nocicepteurs polymodaux (les plus nombreux, 200 terminaisons libres par cm²) sont

activés par les stimuli thermiques, chimiques et mécaniques. Ils sont principalement

associés aux fibres C. 

Le message douloureux est ensuite véhiculé par les fibres nociceptives qui sont nombreuses et de

différents calibres (Tableau 3) :

• Les fibres Aδ sont myélénisées et de petits calibres . Elles ont une transmission lente et

sont responsables de la premiere sensation au cours d'un phénomene douloureux, qui est

bien localisé, a type de piqûre. 

• Les fibres C sont amyéléniques et de tres petits calibres. Leur conduction est tres lente et
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transmettent la douleur a type de brûlure. Cette sensation de douleur est donc plus

tardive mais aussi plus diffuse.

Tableau 3. Caractéristiques et signification fonctionnelle des trois catégories de fibres
sensitives contenues dans un nerf d’origine cutanée. 

Ces différents stimuli, qui ont en commun leur forte intensité, créent a la fois une lésion tissulaire a

l'origine de l'activation des nocicepteurs mais sont aussi responsables d'une série d'évenements venant

prolonger l'activation de ces récepteurs. Il s'agit des processus inflammatoires (également appelés

« soupe » inflammatoire). 

En effet, lors de lésions tissulaires des substances sont libérées par les cellules sanguines (plaquettes,

macrophages, lymphocytes...). Ces substances pourront soit activer directement les nocicepteurs, elles

sont dites algogenes, soit sensibiliser les nocicepteurs a d'autres stimuli (ce qui explique l'hyperalgie

dans les phénomenes inflammatoires). 

La plus connue des substances algogenes est la bradykinine. On retrouve également les ions potassium,

hydrogenes, l'histamine et la sérotonine.

Quant a elles, les prostaglandines jouent un rôle de sensibilisateur des nocicepteurs. Elles

participent a abaisser le seuil d'activation des nocicepteurs et participent donc a l'hyperalgésie primaire

observée dans les états inflammatoires. C'est dans la synthese de cette substance que l'on retrouve

l'efficacité antalgique des AINS. En effet, sous l'effet d'une stimulation douloureuse, les macrophages

liberent des cytokines et neurotrophines, qui activent la phospholipase A2, responsable de la libération

d'acide arachidonique, a l'origine de la formation de thromboxanes et prostaglandines. Les AINS

inhibent la cyclooxygénase responsable de la derniere étape.
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L'étape suivante est marquée par la libération de la substance P, neuropeptide synthétisé dans

les corps cellulaires des neurones (dits protoneurones) des fibres sensorielles, qui intervient dans la

transmission du message nociceptif vers les neurones spinaux (appelés aussi deutoneurones).

Cependant ce peptide joue aussi un rôle important en périphérie : apres stimulation nociceptive

périphérique, l’influx nerveux se propage non seulement vers la moelle, mais aussi de façon

antidromique vers les autres terminaisons libres de la meme fibre. Celles-ci vont libérer des peptides

dont la substance P, ce qui entraîne une vasodilatation, une dégranulation des mastocytes, elle-meme a

l’origine d’une libération localisée d’histamine qui va amplifier les processus vasculaires et sensibiliser

les nocicepteurs. Cette cascade d’évenements (Figure6), appelée inflammation neurogene concerne non

seulement les territoires lésés mais aussi les territoires adjacents a l’origine d’une hyperalgésie dite

secondaire (réflexe d'axone) ou en « tâche d’huile ».

Figure6. Interactions entre les différentes substances libérées par les cellules
immunitaires, les capillaires sanguins et les terminaisons nerveuses
périphériques (sensorielles et sympathiques) lors d’une lésion tissulaire
inflammatoire. 
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4.4.2 AU NIVEAU DU SYSTEME NERVEUX CENTRAL : MECANISMES SPINAUX

DE LA NOCICEPTION 

Les fibres nerveuses périphériques, dites afférentes, véhiculent l'information électrique au sein

d'une dendrite dont le corps cellulaire se situe au niveau du ganglion rachidien présent dans la racine

spinale dorsale. C'est l'entrée dans le systeme nerveux central. 

Ces fibres nerveuses sont composées comme nous l'avons déja vu, de fibres de petits calibres

(fibres Aδ et C véhiculant la douleur) mais aussi de fibres de gros calibres (les fibres Aβ transportant le

message proprioceptif et tactile) ; (Tableau 3)

Une donnée importante concerne l'organisation de ces deux types de fibres lors de leur entrée dans la

moelle (jonction radiculo-médullaire) : en effet les fibres Aβ se placent dans la partie dorso-médiane de

cette partie alors que les fibres nociceptives dans la partie ventro-latérale.

Cette dissociation anatomique des fibres est a l’origine d’une intervention neurochirurgicale

d’interruption des voies de la douleur au niveau de la jonction radiculo-médullaire décrite en 1972 par

le Pr Sindou, neurochirurgien Lyonnais. C’est la radicellotomie postérieure sélective ayant pour

objectif de sectionner par technique microchirurgicale les petites fibres véhiculant la nociception a leur

entrée dans la moelle épiniere. [27]

Puis les fibres Aβ , cheminent directement (depuis le ganglion cervical au moyen d'un axone) vers les

centres supérieurs (jonction cervico-bulbaire) en empruntant la voie lemniscale (le cordon postérieur

ipsi-latéral).

Quant a elles, les fibres de la nociception, ont leur axone qui se termine au niveau de la

substance grise spinale au sein de la corne postérieure qui est divisée en plusieurs couches, les couches

de Rexed. Les fibres Aδ et C empruntent les couches superficielles I et II. C'est a ce niveau que s'établit

le relais avec le deutoneurone (neurone ascendant) dont il existe deux types :

• neurones nociceptifs non spécifiques dont le corps cellulaire est situé dans la couche V de la 

substance grise. Non seulement, ils reçoivent des messages nociceptifs et non-nociceptifs 

(fonction de l’intensité de la stimulation) mais en plus ils sont le siege d'un phénomene de 

convergence (Figure7) avec l'arrivée de messages provenant des muscles (leurs fibres se 

distribuent dans les couches I, V, VII, X), des visceres (couches I, V, VI) et de la peau. Ce 
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phénomene permet d'expliquer les sensations de douleurs projetées (exemple de l'infarctus du 

myocarde);

Figure7. Convergence des afférences
en provenance de tissus d’origines
différentes. 

• Neurones nociceptifs spécifiques dont le corps cellulaire est situé dans les couches I et II

(Figure8). Ils reçoivent uniquement des fibres Aδ et C. Ils se déclenchent qu'a partir d'un

certain seuil de stimulation.

Figure8. Distribution des fibres afférentes primaires dans la
corne postérieure de la moelle.
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Ces deutoneurones, partent donc de la moelle épiniere, dans sa partie postérieure, puis croisent la ligne

médiane, au niveau de la commissure grise antérieure et ceci a tous les étages, appelés métameres

(Figure9). Ils cheminent dans le cordon antéro-latéral controlatéral, constituant, selon les couches

Rexed dont proviennent les fibres, différents faisceaux qui se terminent dans des noyaux diffus non

spécifiques du thalamus. Cela forme  la voie extre-lemniscale. On note donc, que le cerveau droit reçoit

et perçoit les informations douloureuses de l'hémicorps gauche et vice-versa.

Figure9. Métamères et dermatomes

Il faut savoir, qu'a partir du relais réalisé dans la corne postérieure de la moelle, une partie de

l'information est envoyée vers la partie antérieure homolatérale de la moelle qui contient les

motoneurones permettant les activités réflexes (retrait de la main de la plaque brûlante). 

Autre remarque importante concernant le systeme de « gate control » : dans la substance grise,

(couche II Rexed), où l'on retrouve a la fois des fibres Aβ et fibres Aδ/C, avant qu'elles n'empruntent

un chemin différent, il existe un interneurone inhibiteur enképhalinergique. Celui-ci est stimulé par les

grosses fibres et entraine une inhibition des fibres nociceptives.

La douleur résulte alors d'un déséquilibre de la balance excitation-inhibition, soit par exces de

stimulation soit par défaut des contrôles inhibiteurs. En effet tant que la stimulation est faible

l'inhibition sera prioritaire. Les perspectives thérapeutiques sont alors multiples : traitement des

messages excitateurs et renforcement des contrôles inhibiteurs.
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Figure10. Substance grise de la moelle épinière : le « gate
control ». 

La transmission de l'influx nerveux dans cette synapse, entre le premier neurone et le

deutoneurone, est réalisé par des neuromédiateurs. Il en existe plus d'une vingtaine et sont regroupés en

deux catégories : les acides aminés excitateurs et les peptides. 

Parmi les acides aminés excitateurs on retrouve le glutamate et d'autres, qui sont identifiés en deux

groupes en fonction de leurs récepteurs : les N-méthyl-D-Aspartate (NMDA) dont la kétamine est un

antagoniste ce qui explique ces propriétés analgésiques et les non-NMDA. [29]

4.4.3 AU NIVEAU DU SYSTEME NERVEUX CENTRAL : DE LA MOELLE AU

CERVEAU

La voie empruntée par les grosses fibres, celle transportant la sensibilité tactile et kinesthésique,

se termine au niveau des noyaux gracile et cunéiforme du bulbe inférieur toujours du meme coté. C'est

lors du relais avec le deuxieme neurone que se fait la décussation. Celui-ci rejoint alors le thalamus

ventro-postéro-basal controlatéral. Enfin, relais avec le troisieme neurone qui se termine au niveau du

cortex somesthésique, dans lequel a chacun de ses points correspond une partie du corps. C'est la

somatotopie.
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Figure11. Somatotopie sensitive et fonctionnelle

Pour les petites fibres, celles véhiculant la nociception, on a déja vu, que les deuxiemes neurones,

suivant leur provenance dans les couches Rexed, formaient différents faisceaux.

En effet, il existe :

• les faisceaux spino-thalamiques, composés du faisceau néo-spino-thalamique dont le deuxieme

neurone se termine dans le thalamus latéral (avec une somatotopie précise) et du paléo-spino-

thalamique dont le deutoneurone se finit dans le thalamus médian (somatotopie plus floue); 

• les faisceaux spino-réticulaires dont le neurone se termine dans la substance réticulée du tronc

cérébral, réticulaire latéral et subnucléus réticularis dorsalis et le faisceau spino-

mésencéphalique avec terminaison dans la substance grise périaqueducale et l'aire

parabrachiale. Ils informent sur le caractere nociceptif du message;

• le faisceau spino-solitaire qui aboutit au noyau du tractus solitaire du bulbe et intervient dans la

réponse neurovégétative.
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4.4.4 AU NIVEAU DU SYSTEME NERVEUX CENTRAL : LES STRUCTURES

CEREBRALES IMPLIQUEES DANS LA NOCICEPTION

Il s'agit la d'évoquer les zones cérébrales où s'integre finalement le message nociceptif par

l'intermédiaire du troisieme neurone dit thalamo-cortical. Cependant il n'y a pas de schéma

organisationnel des voies nociceptives a l'étage cérébral. On sait seulement qu'il y a un passage par, la

formation réticulée bulbaire (mise en alerte  des systemes de défense face au message nociceptif), du

subnucléus réticularis dorsalis, plaque tournante de la nociception grâce a ses différentes connexions, et

enfin le thalamus (passage obligatoire de l'information douloureuse) qui se projette via des neurones (le

troisieme) sur le cortex somesthésique. Le thalamus latéral se projette sur le cortex somato-sensoriel

(Figure12) (il détermine la composante sensori-discriminative de la douleur) et le thalamus médian sur

les aires corticales motrices, prémotrices et fronto-orbitaires (il participe aux réactions motrices et

émotionnelles de la douleur). Cette projection thalamo-corticale permet la perception, l’intégration et la

mémorisation de la douleur.

Il faut savoir que l'activité des circuits empruntés par les messages douloureux est en permanence

modulée et contrôlée par différents systemes intrinseques (le « gate control » au niveau médullaire, et

les systemes descendants cérébro-médullaires et le contrôle inhibiteur diffus). Cette modulation est a

effet inhibiteur.

Il est donc établit a travers ces différentes voies et mécanismes que le transport de la

nociception est multiple et qu'il n'existe pas de centre spécialisé de la douleur.

En revanche, en connaissant les bases anatomiques et biochimiques de la sensibilité et de la

nociception, il est possible de traiter la douleur par divers traitements (qu'ils soient pharmacologiques,

chirurgicaux) et a différents niveaux du message nociceptif (périphérique, étage médullaire, supra-

médullaire). La premiere des réponses, face a la douleur, est la réaction d'évitement, comportement

protecteur.
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Figure12. Trajet des voies sensitives et nociceptives. Coupe
transversale schématique de la moelle, du bulbe et du
cerveau

4.5 EVALUATION DE LA DOULEUR

Afin de prendre en charge la douleur du patient, en fin de vie et/ou dans le cadre de maladie

chronique évolutive il est nécessaire d'évaluer celle-ci.

Cette évaluation passe bien entendu par l'écoute des plaintes du patient, par l'examen de ce

dernier et les avis donnés par l'équipe pluridisciplinaire présente au quotidien a ses cotés. De plus, il est

nécessaire d'évaluer les connaissances, les préoccupations et compétences du patient concernant sa

maladie et ses traitements.

Il est bon de noter que chez la personne âgée, l'évaluation de la douleur peut etre difficile en

raison de déficits sensoriels, cognitifs et de troubles du langages. De plus, en gériatrie, il est important

d'évaluer et de connaître la douleur car elle peut vite entrainer une anorexie, une dénutrition, des
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troubles du sommeil, une perte d'autonomie, une dépression et un syndrome de régression psycho-

motrice. Il existe donc aussi chez les personnes âgées une douleur totale. Elle concerne 73% des

personnes âgées de plus de 75 ans et pres de 80% des plus de 85 ans.

On note également que 80% des fins de vie sont douloureuses, qu'elles sont séveres dans un tiers des

cas, mixtes (nociceptives et neuropathiques) dans 67% des cas et que la douleur chronique est

majoritaire. [30]

Qu'il s'agisse d'une personne âgée ou d'un patient atteint d'une maladie grave évolutive, la

douleur est un symptôme fréquent dont l'évaluation et la PEC sont primordiales qu'elles soient réalisées

a domicile ou en structures hospitalieres.

Figure13. Démarche générale de la prise en charge de la douleur

La PEC correcte de douleur chez la personne âgée ou le patient jeune en fin de vie nécessite un
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recueil de l'anamnese, un examen clinique et un diagnostic précis. 

La verbalisation des symptômes élément clé de l'évaluation. En effet, l'interrogatoire du patient et de

son entourage est un parametre déterminant dans l'évaluation de la plainte douloureuse . Il permettra de

connaître la location, le type, la durée, l'intensité de la douleur, les facteurs déclenchants ou

soulageants. L'interrogatoire permet également d'apprécier le retentissement sur les activités de la vie

quotidienne et le vécu de la douleur. Pour les patients atteints des déficits ou troubles précédemment

cités, l'expression de douleur peut etre altérée. En ce sens, il est important d'observer certains

parametres physiologiques tels que la fréquence cardiaque et respiratoire, la présence de sudation, le

tonus musculaire mais surtout le comportement du patient (posture, cris, expressions du visage). 

L'évaluation de l'intensité de la douleur se fait par l'intermédiaire de différentes échelles :

• l'échelle visuelle analogique (EVA) : échelle d'auto-évaluation qui se présente sous la forme

d'une réglette de dix centimetres graduée en millimetres. Sur la face présentée au patient se

trouve un curseur que celui-ci mobilise le long d'une ligne droite et dont l'une des extrémités a

une « absence de douleur » et l'autre a « douleur maximale imaginable ». Sur l'autre face, on

retrouve les graduations millimétrées seulement vues par le soignant. La position du curseur

déplacé par le patient permet de lire l'intensité de la douleur mesurée en millimetres.

Néanmoins, cette échelle n'est utilisable que chez les patients communicants et non atteints de

troubles visuels et cognitifs (seuls 20% des sujets en phase avancée d’un cancer et associant des

troubles cognitifs et une altération de l’état général sont capables d’utiliser correctement

l’EVA). Enfin, elle ne donne aucune information sur la cause ou le mécanisme de la douleur

(Figure14). 

En conséquence, les équipes utilises préférentiellement deux autres échelles :

• L'échelle numérique de Likert (EN) : c’est une échelle d’auto-évaluation. Elle est sensible,

reproductible, fiable et validée aussi bien dans les situations de douleur aiguë que de douleur

chronique, que celles- ci soient en rapport ou non avec un cancer. Bien que moins sensible que

l’EVA, elle lui est tres proche par ses modalités d’utilisation et ses limites. Elle peut etre

présentée sous forme écrite ou orale. Dans sa forme orale, le soignant demande au patient de
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quantifier sa douleur sur une échelle virtuelle allant de 0 ("douleur absente"), a 10 ("douleur

maximale imaginable"). Dans sa forme écrite, l’EN comprend 11 chiffres alignés verticalement

ou horizontalement, compris entre 0 ("douleur absente"), et 10 ("douleur maximale

imaginable"). Un score compris entre 1 et 3/10 correspond a une douleur faible, un score entre 4

et 6/10 correspond a une douleur modérée, et un score ≥ 7/10 correspond a une douleur forte. 

Elle est présentée au patient, qui entoure ou désigne le chiffre correspondant a l’intensité de sa

douleur (Figure 15).

• Échelle verbale simple      (EVS): c'est une échelle d'auto-évaluation également, validée pour les

situations de douleurs aiguës et chroniques. Elle peut etre sous forme écrite ou orale. Quelle que

soit sa forme, le soignant présente au patient les qualificatifs et celui-ci désigne celui

correspondant a l'intensité de sa douleur. La limite étant toujours qu'elle reste moins précise que

l'EVA (Figure 16). 

Pour les patients atteints de troubles de la compréhension et/ou de la communication, des

échelles d'observation comportementale sont utilisées. Il s'agit d'échelles hétéro-évaluatives. Celles-ci

analysent, chez les personnes adultes non-communicantes (gériatrie et SP), les modifications

comportementales. Parmi ces échelles nous retrouvons :

• Algoplus  ®   : particulierement recommandée pour le dépistage et l’évaluation des pathologies

douloureuses aiguës (fractures, douleur aiguë postopératoire, ischémie, zona, ...), des acces

douloureux paroxystiques (névralgie faciale, poussées douloureuses sur cancer) et des douleurs

provoquées par les soins. L’échelle comporte cinq items correspondant a cinq domaines

d’observation. Chaque item coté «oui» est compté un point et la somme des items permet

d'obtenir un score total sur cinq. Un score ≥ 2/5 permet de diagnostiquer la présence d'une

douleur avec une sensibilité de 87% et une spécificité de 80% (Figure  17). 

• Doloplus  ®   : destinée aux sujets âgés présentant des difficultés d’expression ou des troubles

cognitifs. Elle comporte dix items répartis en trois groupes : retentissement somatique,

psychomoteur et psycho-social, côtés chacun entre 0 et 3, avec un score total entre 0 et 30. Un

score d’au moins 5 sur 30 suggere la présence d’une douleur (Figure  18). 
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• ECPA® : elle est utilisée pour évaluer la douleur des soins. Elle comporte huit items chacun

côté de 0 a 4 avec un score total côté entre 0 et 32. L’observation par le soignant se fait en deux

temps : la premiere partie, 5 minutes avant le soin et la seconde partie, apres le soin. Le temps

de cotation est de 1 a 5 minutes. Il est impératif de remplir la premiere partie avant le soin et de

ne pas le faire de mémoire a la fin du soin (Figure  19). 

Il existe aussi des outils de mesure plus spécifiques permettant notamment de dépister les

caractéristiques neuropathiques d’une douleur et des outils multidimensionnels évaluant la qualité de

vie, le handicap lié a la douleur, les croyances, les troubles anxieux ou de l’humeur associés a la

douleur. 

Figure14. Échelle Visuelle Analogique (EVA)
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Figure 15. Échelle Numérique (EN)
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Figure 16. Échelle Verbale
Simple (EVS)



Figure  17. Échelle d'évaluation de la douleur Algoplus®
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Figure  18. Échelle d'évaluation de la douleur Doloplus® 
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Figure  19. Échelle d'évaluation de la douleur ECPA® 



En résumé,  il est primordial que les professionnels de santé notamment le médecin généraliste,

qui a un rôle de prescripteur, soient au fait des ces différentes douleurs, leurs évaluations et traitements

associés. Ils doivent acquérir un ensemble de connaissances et compétences qui prennent en compte ces

différents parametres afin de mieux prendre en charge la douleur totale perçue par le patient en fin de

vie ainsi que son accompagnement et celui de son entourage. 

5. LA FIN DE VIE

La maladie est considérée comme l’ennemi a abattre, a éradiquer. Dans cette optique-la, les

soins entrepris sont a but curatif. En d’autres termes, on apprend a guérir la maladie (dans les limites de

nos possibilités, cela s’entend) sans vraiment envisager qu’elle puisse nous échapper. Or, dans ce

dernier cas, nous nous trouvons confrontés aux situations de fin de vie engendrant non plus des soins

curatifs, mais palliatifs. 

Ainsi donc, parlons maintenant, a travers sa définition, la description de ses différents stades et

ses symptômes,  de ce que revet la « fin de vie ».

5.1 DEFINITION

Tout d'abord, le mot « fin » employé comme nom s’entend ici comme limite, terminaison. Ce

nom peut aussi désigner le but vers lequel on tend. Dans ce dernier cas, cela fait référence a un

accompagnement personnalisé de la personne en fin de vie dont le but est de vivre le plus

convenablement possible ses dernieres moments. Puis, le mot « vie » désigne le  temps s’écoulant entre

la naissance et la mort. La fin de vie serait donc la période de terminaison de la vie.

En d'autres termes, la « fin de vie » désigne les derniers moments de vie d’une personne arrivant

en phase avancée ou terminale d’une affection/maladie grave et incurable. Pour le corps médical, a ce

stade, l’objectif n’est pas de guérir mais plutôt de préserver jusqu’a la fin la qualité de vie des

personnes et de leur entourage face aux symptômes et aux conséquences d’une maladie évolutive,

avancée et a l’issue irrémédiable.

Traditionnellement, la notion de « fin de vie » est utilisée au stade d’une vieillesse, avec ses

premieres complications pathologiques et lors de l'agonie. 
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La fin de vie signifie, dans la perspective des SP, que les thérapeutiques intensives devenues inutiles

doivent faire place a un « prendre soin » donnant au patient la possibilité de vivre dignement et

intensément cette ultime étape, jusqu’a la mort, elle-meme considérée comme faisant partie de la vie.

[31]

Puis, malgré le choc de l’annonce du diagnostic, il est essentiel de se poser ensemble, avec la

personne malade, les questions clés (expression des volontés de fin vie par écrit ou pas, le rôle de la

personne de confiance, les directives anticipées, l’acharnement thérapeutique, l'apaisement des

souffrances etc...), ses souhaits et ceux de leurs proches, avant d’entamer la PEC palliative. Ainsi,

l'ensemble des soignants répond a la demande d’une fin de vie digne, accompagnée et apaisée, par une

meilleure PEC de la souffrance. 

Il existe deux échelles principalement utilisées en SP pour décrire l'état général du malade :

échelle de Karnofsky et l'échelle OMS. Elles permettent également de mesurer l'intensité requise des

SP. L'échelle de Karnofsky court de 100 a 0 où 100 représente la pleine santé et 0 la mort. Quant a elle,

l'échelle OMS s'étend sur 6 valeurs (0 a 5) où 0 représente un bon état de santé et 5 le déces. 
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5.2 DESCRIPTION DES DIFFÉRENTS STADES

Il est évident, dans le cadre de la MP, que la fin de vie s'appréhende non pas de maniere brutale,

mais de maniere évolutive se décomposant en différentes phases : palliative, terminale (ou palliative

terminale), pré-agonique et agonique.

5.2.1 PHASE PALLIATIVE

Pendant une premiere phase de la maladie, les soignants comme l'entourage ont pour but de

préserver le plus longtemps possible l’autonomie de la personne, sa qualité de vie. C'est pourquoi la

personne atteinte de la maladie est le plus souvent sollicitée et stimulée a travers diverses activités du

quotidien. 

Lors de cette phase, sont identifiés les SP qui peuvent etre mis en place tres tôt dans le

processus d'une maladie grave dont on sait qu'elle ne guérira pas ou bien lors d'une complication

sévere. Ils sont alors administrés en parallele des soins spécifiques lors de la phase curative (Figure2).

Cependant, lorsque l’objectif principal n’est plus de guérir, le traitement curatif est alors arreté, les SP

deviennent plus prégnants, ils requierent une attention accrue. [5]

5.2.2 PHASE TERMINALE 

Aborder la phase terminale revient tout d'abord a recadrer sa place au sein de la maladie
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chronique grave mais aussi a rappeler que la frontiere entre le curatif et le palliatif est mouvante, que

l'un et l'autre s'intriquent et se completent bien souvent sur une continuité de soins. La phase terminale

se situant alors a une de ses extrémités. Ainsi, elle survient lorsque le déces est proche et inévitable.

L'état du malade se détériore a tel point que l’imminence de la mort est perceptible pour le malade lui-

meme et pour l'environnement familial et soignant. Les patients qui sont en phase palliative terminale

voient de nombreux symptômes apparaître ou s'aggraver. Généralement il s'agit de symptômes qui

étaient peu contraignants mais qui finissent par s'accentuer sans que les traitements parviennent a les

soulager. Apparaît alors une dépendance physique le plus souvent totale. Cela nécessite une PEC pour

réaliser les actes du quotidien. Ce stade terminal peut s'établir sur une durée incertaine.

En ce sens, c'est lors de cette phase particuliere que peut intervenir de la part du patient ou bien

son entourage, la demande d'euthanasie. Celle-ci est faite dans une démarche de compassion pour la vie

du patient. Rappelons toutefois que l'acte d'euthanasie est interdit par la législation en France. Cette

demande ne doit donc pas etre perçue au premier degré mais doit faire l'objet d'un réel dialogue avec la

personne qui en est a l'initiative et de son entourage en prenant en compte les motifs invoqués. Ainsi,

les professionnels et bénévoles peuvent faire leur possible afin de contrôler au mieux les symptômes du

responsable de l'intolérable de la situation. 

5.2.3 PHASES PRE-AGONIQUE ET AGONIQUE

La phase pré-agonique évolue le plus souvent vers la phase agonique et le déces, mais peut etre

spontanément réversible. Les signes traduisent une dysrégulation neurovégétative: 

• Signes neurologiques: 

–  conscience variable selon l’oxygénation cérébrale (et/ou l’atteinte neurologique 
directe); 

–  malade calme ou agité, conscient par moments, coma léger ou état de confusion;

–  hallucinations visuelles ou auditives possibles.

• Signes respiratoires: 

–  accélération réflexe de la fréquence respiratoire; 

–  signes de cyanose périphérique (levres et des doigts); 

–  encombrement bronchique variable.
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• Signes cardiovasculaires: 

–  pouls accéléré, filant; 

–  tension artérielle variable : normale, abaissée ou élevée du fait de l’hypercapnie;

–  marbrures périphériques. Au niveau du territoire splanchnique, l’ischémie du tube 
digestif entraîne une diarrhée profuse; 

–  troubles trophiques au niveau des points de pression.

• Signes généraux: 

– dysrégulation thermique, sueurs...; 

– troubles de la déglutition.

• Manifestations psycho-comportementales : 

De nombreux signes peuvent donner a penser que le malade « sait » qu’il entre dans cette phase ultime:

–  refus d’alimentation ou au contraire brusque poussée d’appétit;

–  amélioration inattendue avec appétence relationnelle;

–  ou repli sur le mode régressif: position fœtale, appel a la mere; 

–  conversations ou allusions obsessionnelles sur la mort; 

–  crispation sur un objectif (voir quelqu’un, tenir jusqu’a une date); 

–  demandes de «rentrer chez soi».

Le passage entre phase pré-agonique et agonique, est marqué par la disparition du réflexe

cornéen, dernier réflexe neuro-végétatif du tronc cérébral. Ce passage marque une transition entre un

état de défaillance des fonctions vitales réversible a non réversible. [32]

L’agonie est la phase ultime de l’existence : c’est la période qui précede immédiatement le

déces. Elle est irréversible, aboutit a la mort et dure de 24 a 72 heures.  L’agonie ne prévient pas, ou pas

toujours. Elle peut survenir dans un contexte où on ne l’attendait pas particulierement. Le diagnostic en

est difficile : on s’inquiete souvent de signes qui ne sont pas graves et on manque l’interprétation

d’autres qui sont importants. Il est complexe de mettre en rapport ces signes avec la fin de vie ou de les

attribuer a une complication curable dont le traitement va permettre d’inverser le cours des choses. 

C'est donc une phase qui annonce la séparation prochaine et dont les enjeux sont plus psychologiques

que médicaux.
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La phase agonique est irréversible et aboutit a la mort. Elle se caractérise par les premiers signes

de décérébration: 

• Signes neurologiques: 

–  coma aréactif; 

–  hypotonie, possibles clonies; 

–  disparition du réflexe cornéen;

–  le myosis est souvent difficile a constater en cas de traitement morphinique. 

• Signes respiratoires :

–  la fréquence respiratoire diminue, devient irréguliere (pauses);

–  l’encombrement est constant (hypersécrétion bronchique réflexe): râles agoniques, 
«gasp»;

–  la cyanose s’intensifie. 

• Signes cardiovasculaires: 

–  diminution de la fréquence cardiaque;

–  tension artérielle basse voire imprenable;

–  la vasoconstriction se leve (les marbrures disparaissent parfois). 

• Le «     masque de la mort     » 

–  pincement des ailes du nez; 

–  teint blanc-jaunâtre; 

–  odeur caractéristique. 

En résumé, le début du processus de fin de vie se fait a partir du moment où la personne est

informée d’une maladie grave, qui représente une menace pour sa vie. Ce processus est caractérisé par

quatre phases importantes dont la premiere est celle palliative. Celle-ci est mise en place, a travers les

SP, des l'annonce du diagnostic en concomitance avec les soins curatifs. Néanmoins, a la différence de

la phase curative, la phase palliative implique qu’il n’y a plus de perspective thérapeutique de guérison.

Vient ensuite la phase palliative terminale lorsque le déces est proche et inévitable. Puis la phase pré-

agonique caractérisée par sa réversibilité spontanée mais qui tend vers le déces lors de la phase

agonique irréversible. 
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5.3 LES SYMPTÔMES DE FIN DE VIE

Nombreux et fréquents, ils sont souvent associés. Il est nécessaire de les connaître pour les

anticiper et les différencier des symptômes propres a la phase terminale. Ils sont a prendre en charge

des la phase palliative et participe au confort de vie [33]. 

5.3.1 LA DOULEUR 

Les différentes caractéristiques de la douleur ont été traitées dans un volet précédent (4. LA

DOULEUR) et sa PEC thérapeutique sera vue ultérieurement.

Rappelons néanmoins que la douleur est une expérience sensitive et émotionnelle désagréable

survenant apres une lésion tissulaire aiguë ou présentée comme telle. De plus, La prévalence des

douleurs augmente avec l'âge, notamment chez les patients porteurs d'une polypathologie avec perte

d'autonomie d'origine physique et/ou psychique ou chez les sujets en fin de vie, le vieillissement

modifie peu les seuils douloureux provoqués par des stimuli nociceptifs mais la perception est

influencée par les expériences douloureuses antérieures, l'anxiété, la dépression et le vieillissement

pathologique des zones corticales impliquées dans la douleur. 

5.3.2 LES TROUBLES RESPIRATOIRES 

En fin de vie, les troubles respiratoires sont des symptômes fréquents : 30 a 75% des patients

en phase terminale. 

Tout d'abord, la toux peut avoir de nombreuses causes :

• obstructions

• fausses routes

• fistules 

• lymphangites

• fibroses

• infections

• pathologie du cœur.

Elle peut présenter différentes caractéristiques : 
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• présence d'expectorations (toux productive ou toux seche);

• présence de spasmes;

• présente ou non aux changements de position;

• présente ou non en post-prandiale, a l'effort.

En conséquence, le traitement differe selon la cause. Des mesures simples peuvent etre mises en place

rapidement comme le repositionnement du patient dans son lit, l'humidification de l'air inspiré ou des

aérosols hydratants. Lorsque la toux est seche, nous pouvons proposer un antitussif  opiacé ou non. En

dernier recours il peut etre utilisé des aérosols d'anesthésiques locaux (en cas de toux résistante). En cas

de toux productive et si le patient n'est pas épuisé, la kinésithérapie respiratoire peut etre proposée si

elle est non douloureuse associée a l'humidification. Si la cause a bien été identifiée, un traitement

étiologique est administré tels que des antibiotiques, diurétiques, corticoïdes, radiothérapie, traitement

d'un reflux... En cas de sécrétions abondantes chez un patient épuisé et donc en fin de vie, des

aspirations peuvent etre effectuées, les humidificateurs peuvent etre installés et de la scopolamine peut

etre prescrite. Les fluidifiants sont alors prohibés.

Que la toux soit productive ou seche, des bronchodilatateurs béta-2 stimulants en aérosols sont

proposés s'il existe une composante obstructive. [7]

La toux a un rôle de protection et permet l'expectoration en revanche elle devient inefficace, pénible et

épuisante en fin de vie si elle est durable et intense. Il est donc important pour l'équipe soignante de

noter les caractéristiques et les conséquences de la toux (douleurs, troubles du sommeil...).  

La dyspnée se caractérise par une sensation subjective de gene respiratoire. Touchant 50 a 95%

des patients en fin de vie, ayant de graves répercussions sur leur qualité de vie. La dyspnée peut

survenir de maniere aiguë ou progressive, relever de la phase terminale de la maladie, ou survenir de

maniere transitoire au cours de son évolution.

Elle n'est pas toujours proportionnelle a une lésion causale. Son soulagement est difficile. Elle est

souvent intriquée a l'angoisse. Les causes organiques principales sont l'encombrement bronchique avec

bronchospasme, l'insuffisance cardiaque et les cancers évolués. La dyspnée résulte de trois anomalies

principales : un effort respiratoire accru (obstruction), un effort musculaire plus important (faiblesse

musculaire, cachexie) et un besoin de ventilation augmenté (anémie, fievre). 
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Pour préciser la gene ressentie par le patient, les échelles sont utilisables (EVA, échelle verbale). De

plus, un saturometre permet de confirmer une hypoxie.  

Les traitements de la dyspnée comportent :

• des mesures générales telles que la réassurance du patient par les soignants, le repositionnement

au lit ou au fauteuil du patient, conseils pour éviter la crise de panique, techniques de relaxation

avec intervention, si possible, du kinésithérapeute et de l'oxygénothérapie peut parfois etre

utilisée; 

• des mesures étiologiques telles que l'antibiothérapie, le traitement d'insuffisance cardiaque,

réduction des apports hydriques, chimiothérapie, radiothérapie, drainage pleural et ponction

d'ascite;

• des mesures symptomatiques telles que les corticoïdes (en cas de compression des voies

respiratoires ou de lymphangites carcinomateuses), anxiolytiques (benzodiazépines a demi vie

courte en cas d'anxiété), bronchodilatateurs béta-2 mimétiques en cas de composantes

obstructives, anticholinergiques (scopolamine, atropine) s'il existe des sécrétions bronchiques

abondantes;

En cas de résistance a ces différents traitements symptomatiques, l'utilisation  des opioïdes est proposée

aux doses utilisées pour calmer la dyspnée. Les posologies sont a adapter en fonction de l'âge, de l'état

respiratoire du patient et selon qu'il reçoit ou non les opioïdes. Il est recommandé de pratiquer une

titration de doses. Les voies d'administration recommandées sont la voie orale ou sous cutanée. 

De plus, en cas de dyspnée asphyxique, il est préconisé d'associer morphiniques et benzodiazépines.

La dyspnée de fin de vie se caractérise par une expérience subjective, pénible, inconfortable au niveau

de la perception, de la gene qu'elle entraîne mais aussi de la réaction a cette gene. Elle est évaluée par

l'EVA, la fréquence respiratoire éventuellement par la saturation de l'oxygene et par les signes qui

peuvent l'accompagner (agitation, tirage, cyanose, angoisse et anxiété, pauses respiratoires, bruits de

type râles ou encombrements, hémoptysies et hypersudation). Il s'agit le plus souvent d'une polypnée

superficielle associée a une anxiété. Il peut alors etre envisagé une sédation en cas de dyspnée

asphyxiante »
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L'encombrement terminal est une production anormale de sécrétions salivaires et bronchiques

source d’inconfort pour le patient, d’inquiétude pour l’entourage. Il est nécessaire pour l'équipe

soignante de noter le contexte de survenu et ses caractéristiques a savoir s'il est permanent, intervient

par épisode, s'il survient la nuit. Dans sa PEC il est recommandé la position de trois-quart latérale,

d'augmenter la fréquence des soins de bouches et de pratiquer des aspirations bronchiques si elles

s'averent bénéfiques (car traumatisantes). 

Enfin, dans les troubles respiratoires on note les râles agoniques. Ceux-ci sont des bruits

respiratoires causés par l’accumulation de sécrétions bronchiques dans les voies respiratoires chez la

personne en fin de vie. Il existe deux types de râles terminaux. Le type 1 : sécrétions salivaires qui

s’accumulent en fin de vie en raison des difficultés de déglutition. Ces râles sont surtout considérables

dans les dernieres heures de vie. Le type 2 : sécrétions bronchiques qui s’accumulent sur plusieurs jours

et que le patient ne peut expectorer. Leurs PEC se caractérisent par une limitation des apports

hydriques voire l'utilisation de diurétiques, une installation demie assise et en décubitus latéral a 30

degrés et par l'utilisation indispensable d'anticholinergiques et scopolamines (en patchs ou ampoules)

ou scoburen® (intraveineux). Néanmoins, il est important de signaler que ces molécules favorisent la

sécheresse buccale, la rétention urinaire, les confusions, les hallucinations et la constipation. 

5.3.3 LES TROUBLES DIGESTIFS 

Les symptômes digestifs représentent une part importante chez les patients en fin de vie. Ils se

manifestent sous plusieurs formes.

Les nausées peuvent etre passageres ou permanentes, cette gene peut se traduire par un dégoût

alimentaire, des crampes épigastriques, un malaise général ou une envie de vomir. Les vomissements

se traduisent par un rejet actif par la bouche du contenu gastro-intestinal; Ils sont pénibles, associés a

plusieurs contractions, ils s’accompagnent de modifications réflexe de la respiration, de manifestations

d’hyperexcitation vagale (hypersalivation, bradycardie). Les nausées et vomissements sont présents

chez un patient sur deux.

L'évaluation des nausées se fait part l'intermédiaire d'une EVA, de sa fréquence, des volumes de

sécrétions ainsi que par la présence ou non de signes associés (douleurs abdominales,  émissions de gaz

et de selles, anxiété et angoisse). Pour les vomissements, l'évaluation passe par ses fréquences, ses
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quantité, ses aspects et ses odeurs. Il existe des facteurs aggravants tels que les repas, les odeurs, les

mouvements, les médicaments, l'anticipation etc... Il existe en parallele des facteurs apaisants comme

les vomissements (s'il sont vécus comme un soulagement), les médicaments, les distractions, les

défécations etc... 

Différents mécanismes générateurs sont a l'origine de l'apparition des nausées et vomissements. Ces

mécanismes stimulent le centre de vomissement situé dans le mésencéphale par différents modes : 

• stimulation directe par hypertension intracrânienne, radiothérapie et métastases du tronc

cérébral;

• stimulation indirecte par : 

- les récepteurs chimiosensibles de la zone gachette : médicaments de type morphiniques,

troubles métaboliques ou toxiques tels que l'hypercalcémie, insuffisance rénale, état

septique, toxines tumorales, cétose...;

- l'appareil vestibulaire (mouvements), les pathologies ORL dans leur ensemble;

- le systeme vagal qui est stimulé par diverses pathologies (candidose, métastases,

constipation, toux, occlusion, neuropathie, distension biliaire ou gastrique etc...); 

- les facteurs psychogenes comme l'anxiété, la peur et les nausées anticipatoires. 

De ces mécanismes, résultent des traitements adaptés. En effet, la zone gachette est sensible aux

métoclopramide, cisapride, halopéridol et les antagonistes de la sérotonine. Pour le centre du

vomissement et l'appareil vestibulaire on note une efficacité de la scopolamine. En ce qui concerne le

systeme vagal, le métoclopramide et les antagonistes de la sérotonine sont retenus. Enfin, lorsqu'il s'agit

de facteurs psychogenes, les anxiolytiques sont utilisés. 

On note aussi l'intéret de la corticothérapie pour son action anti-inflammatoire, anti-oedémateuse et son

action spécifique sur le centre du vomissement. En dernier recours, en cas d'origine digestive des

vomissements,  nous pouvons utiliser une sonde naso-gastrique ou une gastrostomie.
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Figure  20.  Causes multifactorielles des nausées et vomissements

La constipation est le cinquieme symptôme le plus fréquent chez les personnes en fin de vie.

Elle apparaît chez 23 a 65 % des patients ayant une néoplasie. La constipation est définie par la

fréquence des selles inférieures a 3 par semaine (constipation quantitative) ou une exonération difficile

ou incomplete (constipation qualitative). De plus, la constipation peut etre terminale (ou « basse »)

donnant alors lieu a l'apparition d'un fécalome, ou  de progression.  

La constipation a des étiologies fonctionnelles et iatrogenes (opioïdes, anticholinergiques,

neuroleptique). En effet, la constipation apparaît par modification du péristaltisme qui lui meme est

aggravé par l’alitement, la prise de certains médicaments et certaines pathologies. Il existe des causes

organiques (compression de l'appareil digestif).

L'équipe pluridisciplinaire a un rôle de surveillance des selles (qualité et quantité), d'évaluation de

l'hydratation et alimentation du patient. Elle doit pouvoir anticiper la prescription accompagnant le

traitement morphinique ou un alitement supérieur a vingt-quatre heures. De plus une éducation du

patient quant a son hygiene de vie et de ses plaintes est essentielle. Si les selles sont moins fréquentes

ou la défécation plus douloureuse il est nécessaire de procéder a un examen rectal pour vérifier
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l’éventualité d’un fécalome.

Le traitement de la constipation passe par des mesures hygieno-diététiques a savoir une activité

physique ou si alité, un massage du cadre colique, une hydratation, un régime riche en fibres et un

environnement favorisant (acces aux toilettes et respect de l'intimité). 

Si l'étiologie est identifiée elle passe par un traitement adapté. En cas de constipation liée aux opioïdes,

les laxatifs proposés en premiere intention sont les laxatifs stimulants (anthracéniques ou bisacodyl) en

association avec le sorbitol. En cas d’inefficacité, les laxatifs péristaltogenes intestinaux peuvent etre

utilisés. En dernier recours lorsque ces différents traitements ont échoué, la PEC de la constipation liée

aux opioïdes chez les patients en SP, il faut procéder a l'administration de relistor® (bromure de

méthylnaltrexone). Toutefois, dans ce dernier cas, il est nécessaire de s'assurer de l'absence d'obstacles

organiques.

Dans les autres cas de constipation, il est proposé d’utiliser en premiere intention soit les laxatifs de

contact (docusate sodique ou poloxamere), soit les laxatifs osmotiques (en préférant le sorbitol en

raison de sa meilleure tolérance). En cas d’efficacité insuffisante, les laxatifs de contact peuvent etre

associés a un laxatif stimulant anthracénique. 

En cas de fécalome bas situé (perçu au toucher rectal), des suppositoires laxatifs en association

éventuelle avec un lavement a l’eau tiede avec des produits lubrifiants peuvent etre proposés. En cas

d’échec une évacuation manuelle doit etre envisagée, sous sédation, celle-ci n’étant pas nécessaire chez

le malade paraplégique. En cas de fécalome haut situé, peut etre proposée une association d’un laxatif

péristaltogene intestinal a un laxatif stimulant. 

L'occlusion est définie par l'arret complet et plus ou moins brutal du transit des matieres et des

gaz. 

Nous pouvons diagnostiquer une occlusion lors de l'apparition de douleur abdominale, nausées et

vomissements, anorexie, fausses diarrhées, absence de matieres fécales depuis soixante-douze heures

ou plus (le toucher rectal élimine le fécalome), confusion, troubles urinaires, distension abdominale

(hoquet...), dyspnée. 

Les causes peuvent etre organiques telles que des brides, adhérences, obstruction mécanique (endo

luminale ou extrinseque), carcinose péritonéale ou etre fonctionnelles comme des anomalies
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métaboliques (insuffisance rénale, hypokaliémie, hypercalcémie), anomalies endocriniennes

(hypothyroïdie, hyperparathyroïdie..), iatrogénies (constipation opiniâtre, psychotropes), troubles de la

motricité (maladie neuro-dégénératives). 

Dans un premier temps, le traitement passe par la pose d'une sonde naso-gastrique (a discuter au cas

par cas), réhydratation parentérale, antiémétique (haloperidol ou chlorpromazine), antalgiques,

antisécrétoire et antispasmodique anticholinergique (Scopolamine®, Scoburen®) et corticoïdes

(Solumédrol®). En cas d’occlusion secondaire a une carcinose péritonéale ou a des tumeurs

colorectales, il faut discuter l’indication d’une chirurgie palliative. Si elle n'est pas possible, les crises

coliques sont améliorées par la scopolamine®,  le Solumédrol® a fortes doses (120 - 240 mg / jour).

Apres cinq jours de traitement s'il y a levée de l'occlusion, il est effectué une diminution puis arret des

corticoïdes et des antisécrétoires. Si, au contraire, non levée de l'occlusion et présence de vomissements

incontrôlés, on procede a l'arret (ou réduction) des corticoïdes et antisécrétoires puis introduction de

Sandostatine.  Apres trois jours de traitement et arret des vomissements, il est recherché la posologie

minimale efficace de Sandostatine. En revanche, si on note une poursuite des vomissements, un arret de

Sandostatine et une indication de gastrostomie chirurgicale ou endoscopie sont réalisés. 

La diarrhée est définie comme l'émission non maîtrisée de selles fréquentes non moulées ou

liquides parfois avec émission de gaz et de feces. Objectivement, la diarrhée est définie comme

l'émission de selles supérieur a  trois selles non moulées sur une période de vingt-quatre heures. 

Il est recommandé, en cas de diarrhée, de rechercher en priorité une étiologie médicamenteuse

(surdosage en laxatifs ou utilisation d’une classe de laxatifs inadaptée, alternance diarrhée-constipation

liée aux opioïdes, prise d’anti-acides, d’antibiotiques, d’anti-inflammatoires non stéroïdiens,

d’antinéoplasiques tels que 5FU, mitomycine) ou un fécalome, responsable de fausse diarrhée. Une

diarrhée peut survenir a la suite de diverses causes : une alimentation entérale (administration trop

rapide, flacon froid, osmolarité élevée), radiothérapie abdomino-pelvienne, obstruction intestinale

intermittente, saignements digestifs, affections concomitantes (hyperthyroïdie, maladies inflammatoires

de l’intestin, côlon irritable, infections gastro-intestinales, intolérance au lactose et/ou au gluten, colites

infectieuses, insuffisance pancréatique).

L'évaluation de la diarrhée passe par l'observation de la quantité, la fréquence, le caractere prévisible ou
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incontrôlable, la douleur associée ou non, le confort du patient / odeur, a la pose de changes complets,

surveillance cutanée, hydratation (information du patient et surveillance). 

Son traitement peut alors passer par des mesures étiologiques telles que le réajustement des traitements

médicamenteux et interruption des substances potentiellement contributives, suspension des laxatifs

pendant 24h-48h maximum, un traitement antibiotique si présence de Clostridium difficile ou, en cas

de diarrhées post-résection iléale : colestyramine. Il existe aussi des mesures médicamenteuses

symptomatiques comme les antidiarrhéiques, écoulements muqueux (dérivés atropiniques). En cas de

diarrhées séveres réfractaires aux traitements symptomatiques habituels : discuter l’administration

d’octréotide avec le médecin spécialiste.

La diarrhée est a traiter rapidement car elle retentit vite sur l’hydratation et sur l’état physique et

psychologique du patient. 

Le hoquet peut-etre défini comme un réflexe respiratoire pathologique par contraction brusque,

involontaire et rythmique du diaphragme. Il est provoqué par irritation du nerf phrénique, du nerf

pneumogastrique. Il est rarement douloureux. 

Les étiologies sont diverses : 

• au niveau abdominal : cancer gastrique, reflux gastro-oesophagien et distension gastrique,

ascite, irritation péritonéale, hépatomégalie...; 

• au niveau thoracique : tumeur médiastinale, envahissement pleural, du péricarde;

• neurologique : par atteinte de la fosse postérieure, hyper tension inter-crânienne;

•  métabolique : insuffisance rénale chronique 

Le traitement peut etre spécifique/étiologique par action sur la distension gastrique (charbon,

antiacides, antiémétiques tels que métoclopramide, action sur l’hépatomégalie  (corticoïdes, ponction

d’ascite et ponction pleurale). Pour le traitement symptomatique, nous avons recours a l'Halopéridol,
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Chlorpromazine, Baclofene, Gabapentine, Midazolam jusqu’a la sédation si symptôme réfractaire. 

Un hoquet peut etre rebelle, il a alors pour principale cause une distension ou une irritation gastro-

duodénale pour lesquelles on peut proposer des pansements digestifs a base de charbon ou des anti-

acides a base d’hydroxyde d’aluminium et de magnésium. En cas d’échec, un antiémétique stimulant la

motricité gastro-duodénale (métoclopramide, dompéridone) est recommandé. 

En parallele de ces troubles, il en existe quatre autres a savoir la dénutrition, la déshydratation,

la dysphagie et les soins de bouches. En l’absence de cause curable, et particulierement en phase

ultime, si la réhydratation orale n’est pas possible, il n’est pas recommandé une réhydratation

parentérale systématique. Qu’il y ait ou non une hydratation parentérale, un apport liquidien meme

minime par voie orale est a conserver quand cela est possible. La dysphagie réside dans la difficulté de

progression des aliments solides, pâteux ou liquides de la cavité buccal vers l’estomac. En cas de

dysphagie, il est recommandé de rechercher une cause médicamenteuse pouvant assécher la muqueuse

buccale et exacerber une dysphagie (opioïdes, neuroleptiques, anticholinergiques, métoclopramide,

dompéridone, etc.) et d’adapter le traitement quand c’est possible. La sécheresse de la bouche est a

soulager par des soins de bouche adaptés. Le traitement symptomatique a pour but de permettre un

apport nutritionnel et une hydratation adaptés aux besoins et aux capacités du patient. Les malades, en

phase palliative, ont souvent un mauvais état buccal qui est lié notamment a la sécheresse buccale ou

xérostomie, a la stomatite liée aux traitements (radiothérapie, chimiothérapie, antibiothérapie), a la

surinfection fongique fréquente, a la respiration bouche ouverte, au déséquilibre nutritionnel, a la perte

d'autonomie et a la faiblesse des patients (toilettes difficiles). La prévention des mucites et l'utilisation

de moyens thérapeutiques simples, mais répétés tous les jours de façon non douloureuse, sont

indispensables. Une bonne hydratation (par l'utilisation d'un brumisateur) permet également une

meilleure conservation de l'état de la bouche. [34]

5.3.4 ANXIETE ET ANGOISSE

Les personnes atteintes d’une maladie grave ou chronique, ou en situation de handicap

ressentent fréquemment de l’anxiété ou de l’angoisse. Elles appartiennent a une meme famille

d’émotions. Chez le malade en fin de vie, l’angoisse et la douleur s’intriquent souvent. En effet, une

douleur mal contrôlée est un facteur favorisant l'angoisse.
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L’anxiété est un processus de blocage cognitif avec des manifestations somatiques, a la

différence de la peur qui se nomme et peut etre exprimée par le patient. En SP, elle peut représenter

chez le patient un processus de prise de conscience de son état. En psychologie, l’anxiété se définit

comme un trouble émotionnel non lié a une situation ou a un objet précis. L’angoisse désigne une

anxiété intense, avec des manifestations somatiques. 

L’angoisse d’un patient peut diminuer sa tolérance et sa capacité d’adaptation face a l’évolution

de sa situation, peser sur ses relations et constituer un frein a son évolution.  C'est pourquoi il est

primordial de la déceler et traiter de maniere adéquate. Or, l’anxiété est rarement un symptôme isolé en

SP et l’intrication de différents symptômes rend sa mise en évidence difficile. De nature différente et

d'origines diverses,  l'anxiété et l'angoisse peuvent : 

• etre provoquées par une pathologie, la douleur, le manque de sommeil, la prise ou l’arret de

certains médicaments. Le médecin pourra chercher a adapter les traitements a la situation du

patient;

• etre liées a des questions existentielles : pourquoi cette maladie ? Quel est le sens de la vie ? Et

apres la mort ? Le patient pourra trouver aupres d’une autre personne – proche, bénévole,

professionnel – un interlocuteur pour cheminer sur ces questions essentielles;

• etre en lien avec l’histoire et la personnalité de chacun. Un accompagnement psychologique par

un professionnel de santé, psychologue ou psychiatre pourra etre aidant;

• etre en lien avec une situation actuelle - par exemple l’annonce d’une « mauvaise nouvelle »,

l’anticipation d’une intervention technique, ou le fait que sa situation n’a pas été clairement

abordée avec le patient, alors que l’équipe soignante et la famille sont au courant. En parler

avec un proche ou un professionnel pourra etre apaisant pour la personne malade.

En conséquence, en SP, il est essentiel d’amener les patients a verbaliser leurs craintes et leurs

angoisses, tant au début du traitement que tout au long de celui-ci et lors de tout changement de

circonstances. C’est de maniere clinique que l’anxiété du patient est le mieux évaluée. Il faut toujours

adapter la méthode d’évaluation aux caractéristiques individuelles du patient, a sa maladie et a sa

situation. 
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De façon générale, pour une PEC efficace de l'angoisse et l'anxiété, dans le contexte des SP, une

approche globale doit etre envisagée qui associe des mesures pharmacologiques et non

pharmacologiques. Le choix des unes et des autres est justifié par une analyse synthétique de la

situation rencontrée. 

Les traitements pharmacologiques reposent sur l’utilisation appropriée des classes thérapeutiques

spécifiques suivantes : les anxiolytiques (benzodiazépiniques et non benzodiazépiniques), les

neuroleptiques, les anti-dépresseurs. Peuvent etre considérés comme « co-anxiolytiques », tous les

traitements qui agissent sur l’anxiété de façon non spécifique mais étiologique : les antalgiques, les

traitements a visée eupnéisante, les culots globulaires, les hypocalcémiants. Les morphiniques occupent

une place particulierement importante car, a côté de leur efficacité antalgique, ils permettent de réduire

l’anxiété associée aux situations de détresse respiratoire, par diminution de la gene subjective. 

Les traitements non pharmacologiques comportent des approches tres différentes s'adressant tant a la

dimension psychique que physique de l'anxiété, du patient, de la famille et de l’équipe. Il existe ainsi : 

• des techniques non directives comme le soutien thérapeutique non spécialisé :

-  qualités d’une équipe : une bonne cohésion d'équipe, composée de soignants cherchant a

atteindre des objectifs définis en commun et dans le respect des fonctions de chacun, constitue

un préalable favorable a la PEC de tout patient et particulierement du patient anxieux, réactif a

son environnement;

- les thérapies interpersonnelles ou dites de soutien par le conseil : il s'agit de l'écoute, de l’aide

a la verbalisation permettant l'expression des émotions par une démarche empathique;  

- le soutien spirituel : la part existentielle de la peur que les patients éprouvent dans la

proximité de la mort et de ce qui advient apres, les conduit a un questionnement de nature

spirituelle. Celui-ci ne revet pas seulement un aspect religieux, bien que tres souvent confié aux

représentants du culte. 

• Les thérapies directives   : ces dernieres cachent plus de soixante-quinze techniques différentes,

dont les techniques d'imagerie mentale, de pensée positive, de biofeedback, de relaxation, de

techniques distractives : 

- les psychothérapies de relaxation : elles se définissent comme toute technique s'exerçant sur

le tonus musculaire et visant a son relâchement et prennent de multiples formes.
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- Les thérapies occupationnelles : elles comportent l'art-thérapie, la musicothérapie, l'écriture...

Ces techniques peuvent distraire les patients des ruminations anxieuses qui les envahissent.

- Les techniques corporelles : le toucher-massage 

Toutes ces méthodes, a l'exception du toucher-massage, nécessitent une collaboration du patient et des

facultés mentales intactes pour pouvoir etre appliquées, ce qui en limite les indications aupres des

patients en phase strictement terminale. [35]

En résumé, les sentiments d’anxiété et d'angoisse en SP ne se différencient pas de ceux d’autres

patients. Il arrive fréquemment que l’anxiété et l'angoisse d’un malade soient multifactorielle.

L’étendue des manifestations physiologiques (symptômes anxieux,  respiratoires, cardiovasculaires,

neuromusculaires, digestifs, neuro-végétatifs, cognitifs, affectifs et comportementaux) de l’anxiété

varie beaucoup d’une personne a l’autre. Un patient qui dispose des ressources suffisantes réagira a un

stress important avec moins d’anxiété. La relation avec la famille et l’équipe soignante a aussi un

impact sur l’anxiété, ainsi que la maladie elle-meme et la situation personnelle du patient. De plus,

l’anxiété n’est pas un état immuable mais un processus qui peut évoluer rapidement.

En conclusion, les SP incluent la gestion des symptômes pendant les soins de la maladie aiguë,

de la maladie chronique et les soins de fin de vie (stade terminal). À ce stade, les symptômes ressentis

par le patient sont nombreux et fréquemment associés. Nous avons vu la douleur, les troubles

respiratoires, digestifs, l'angoisse et l'anxiété. Conjointement, interviennent d'autres troubles liés a la fin

de vie. En effet, les troubles généraux comme l'asthénie, l'anorexie, la cachexie, fievre et soif, les

troubles urinaires tels que l'incontinence ou la rétention, les troubles cutanéomuqueux comme les

escarres, ulcération cancéreuse, prurit et fistules, des troubles neuro-psychiques (dont fait partie

l'anxiété) a savoir la confusion, les insomnies (ou troubles du sommeil), la dépression et l'agitation

terminale. Enfin des troubles divers apparaissent également : hypersudation, ascite, épanchement

pleural, oedemes de compression, mauvaises odeurs, hypercalcémie etc...

Afin de garantir, au vu de cette situation, la meilleure qualité de vie possible aux patients, il est

primordial pour les professionnels de santé de connaître l'ensemble de ces symptômes, leur évaluation,

leurs causes et leurs traitements. 
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5.4 LES SYMPTOMES REFRACTAIRES

Les symptômes réfractaires se définissent comme les symptômes pour lesquels tous les traitements

disponibles ont échoué, ou pour lesquels aucune autre méthode palliative n’est appropriée dans le délai

requis ou dont le rapport bénéfice/risque n’est pas acceptable pour le patient. 

Ces symptômes recensés dans la littérature donnant lieu a une indication de sédation (6.4 LA

SEDATION) en phase terminale sont :

• certaines douleurs, une détresse respiratoire, les états d’anxiété et d’angoisse, l’agitation;

• les états confusionnels (délirium);

• les états de panique;

• les nausées et les vomissements;

• les myoclonies, les mouvements anormaux, les convulsions;

• les troubles du sommeil;

• les hémorragies foudroyantes.

Cette liste n'est néanmoins pas exhaustive car c'est le caractere réfractaire et pénible du symptôme pour

le patient qui justifie la sédation. Cependant, les symptômes réfractaires les plus souvent cités dans les

études prospectives ou rétrospectives sont la confusion mentale, l’agitation, la dyspnée, certaines

douleurs, les nausées et vomissements. 

Ils peuvent tres bien survenir au cours de la phase palliative ou de la phase terminale. La sédation sera

respectivement intermittente ou transitoire et profonde et continue. [36]

6. LES THERAPEUTIQUES UTILISABLES CONTRE LA DOULEUR EN FIN DE VIE

Il faut tout d'abord s'attarder sur les principes importants dans le traitement de la douleur : il est

essentiel de connaître l'étiologie de la douleur et de ses différentes composantes . Il faut savoir

respecter une stratégie en 3 paliers d'antalgiques. Le traitement de la douleur doit etre régulier, anticipé

et ré-évaluer a chaque instant. De plus il est nécessaire de traiter les autres symptômes éventuellement

associés (de fin de vie) et d'utiliser les co-antalgiques. Enfin, la posologie de ces différentes molécules

doit etre la plus juste possible afin d'assurer une vigilance diurne suffisante.
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6.1 LES MOLECULES UTILISABLES DANS LE TRAITEMENT DE LA DOULEUR

NOCICEPTIVE

De nombreuses molécules sont utilisables dans le traitement de la douleur. Certaines peuvent

etre données en toute circonstance alors que d'autres ne sont efficaces qu'en cas de douleur nociceptive,

neuropathiques, psychogenes. Il est alors essentiel de connaître le mécanisme et le type de la douleur

afin de pouvoir la traiter le plus efficacement possible.

6.1.1 LES ANTALGIQUES 

Ils sont réunis en trois paliers, en fonction de leur puissance antalgique. Il s'agit d'une échelle

établie par l'OMS. Il faut, dans le traitement de la douleur chez un patient, s'assurer d'avoir atteint la

dose maximale d'un palier (avec les co-antalgique si besoin) avant de passer au palier suivant. Les

antalgiques sont efficaces au niveau de la douleur par exces de nociception.

Figure 21. Classification des antalgiques par paliers selon l'OMS.

Au sein du palier 1 l'on retrouve les antalgiques dits périphériques qui peuvent etre associés a

un co-antalgique. Parmi ceux ci:

• Le paracétamol : utilisable dans les douleurs faibles a modérées, il peut etre associé a une autre

molécule du palier 1 mais aussi a celles du palier 2 et 3. Sa posologie maximale est de 4

grammes par 24 heures répartie en quatre prises. Il en existe de nombreuses galéniques ce qui

est appréciable dans les cas de fin de vie. Son surdosage peut entrainer une cytolyse hépatique. 
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• Les AINS et Acide  acétylsalicylique : leurs indications sont restreintes aux douleurs

inflammatoires et aux douleurs osseuses d'origine cancéreuse. Ils possedent une action anti-

inflammatoire, antipyrétique, antalgique et antiagrégante plaquettaire et sont également

utilisables comme co-antalgique lorsqu'ils sont prescrits avec une autre molécule. Ils disposent

également de plusieurs galéniques. Les troubles digestifs hauts (ulcere, gastrite...) représentent

leur effet indésirable principal et une mise en garde est faite sur leur emploi chez les personnes

âgées, car il peuvent provoquer une insuffisance rénale.

Si leur utilisation est sur du long terme il faut prescrire chez le patient un inhibiteur de la pompe

a protons. Contre indiqués en cas de grossesse, d'ulcere évolutif et hémorragie digestive

récurrente et insuffisance cardiaque sévere.

Au sein du palier 2, l'on retrouve les antalgiques centraux ou morphiniques faibles. Ils peuvent

etre administrés seuls ou associés a un antalgique de palier 1 ou un co-antalgique. Il y a :

• La codéïne   : qui peut etre prescrite seule (exemple du Dicodin® 60 milligrammes deux fois par

jour) ou en association avec du paracétamol ( 20 a 30 milligrammes de codéine associée a 300 a

500 milligrammes de paracétamol : exemple Efferalgan-codéïne®, Klipal®...). Il existe aussi

des associations Codéïne-AINS (exemple du Antarene®). Elle est utilisée par voie orale. Les

effets indésirables sont ceux des morphiniques (nausées, vomissements, constipation,

somnolence, troubles neuro-psychiques, troubles urinaires, prurit) et ceux du paracétamol ou

des AINS si association.

• Tramadol : comme pour la Codéïne, le Tramadol peut etre délivré seul (Topalgic®,

Contramal®...) ou en association avec le paracétamol permettant une potentialisation d'effet

(exemple de l'Ixprim®: 37,5 milligrammes de Tramadol associé a 325 milligrammes de

paracétamol dans un comprimé dont la posologie maximum est de 8 comprimés par jour).

En revanche, le Tramadol présente diverses galéniques et peut ainsi etre utilisé par voie orale

(en libération immédiate ou prolongée avec pour posologie maximum 400 milligrammes par

jour), sous-cutanée, intramusculaire ou intraveineuse (600 milligrammes maximum délivrés par

jour). Il faut également savoir qu'une solution buvable existe afin de traiter la douleur des

enfants.

Cette molécule présente les memes effets indésirables que les morphiniques, qu'elle n'est pas
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indiquée chez les personnes de plus de 75 ans, et qu'elle entraîne une baisse du seuil

épileptogene. Le Tramadol possede un effet monoaminergique (inhibition de la recapture de la

noradrénaline et de la sérotonine) qui lui permet d'avoir une action, limitée, sur les douleur

neuropathiques.

Le principe d'interdoses, afin d'adapter au mieux le traitement antalgique face a la douleur, peut etre

appliqué au sein du palier 2 ; en effet, il existe une variabilité de la douleur dans la journée. Alors,  un

traitement de fond peut etre réalisé par du Tramadol a libération prolongée ou par de la Codéïne

associée a du paracétamol et le traitement de la recrudescence de la douleur (spontanée, imprévisible)

par des intersodes, respectivement faites par du Tramadol a libération immédiate ou du paracétamol. Il

est en revanche contre-indiqué d'associer deux molécules du palier 2 ensemble.

Enfin, il existe le palier 3 qui regroupe les opioïdes. Il s'agit des agonistes morphiniques forts et

de leurs dérivés, qui sont prescrits lorsque les molécules du palier 2 sont insuffisamment efficaces sur

la douleur nociceptive. Ils peuvent etre administrés par voie orale (comprimé, gélule, sirop), sous-

cutanée, intraveineuse, voie transdermique (patch) et par voie transmuqueuse (gingival, sub-lingual,

spray nasal). Ils sont efficaces sur les douleurs dites mixtes a savoir sur la composante nociceptive. Les

opioïdes, agissent sur les récepteurs Kappa et Delta au niveau de la moelle et sur les récepteurs Mu (μ)

au niveau cérébral. La liaison de la morphine sur ces récepteurs va permettre une diminution de

libération de la substance P et donc diminuer la transmission du message nociceptif. Les opioïdes

entrainent une élévation du seuil de douleur, une euphorie, une diminution de l'anxiété, des effets

neuro-végétatifs centraux (réduction de la fréquence et de l'amplitudes des mouvements respiratoires,

effet anti-tussif, émétisant et bradycardie) et une action sur les muscles lisses périphériques

(constipation, facilitation bronchospasme). Ceux-ci peuvent etre classés en fonction de leur

composition :

• Les composés naturels (la morphine), dont font partis :

- les chlorydrates de morphine : ils peuvent etre utilisés sous forme orale mais sont

principalement employés par voie parentérale en discontinu (voie intraveineuse ou sous-

cutanée, voie péridurale et intrathécale) ou continu (voie intraveineuse ou sous-cutanée a la

seringue électrique : technique d'analgésie contrôlée par le patient, la PCA ; (6.5 LA VOIX

SOUS-CUTANÉE ET LES ANALGESIES CONTROLEES PAR LE PATIENT ).
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- les sulfates de morphine : existant uniquement sous forme orale, il en existe des formes a

libération prolongée (Skénan® et Moscontin®) présentant de nombreux dosages et se

prescrivant deux fois par jour. Il s'agit de la galénique la plus prescrite dans les douleurs

nociceptives intenses. Elle est souvent administrée en relais d'une titration réalisée par la forme

a libération immédiate. L'Actiskénan® et le Sévrédol® font partis de ces traitements

morphiniques a libération rapide. Ils participent a la réalisation d'une éventuelle titration per os

mais sont aussi utilisés dans le cadre d'interdose. S'il est nécessaire de traiter par des doses plus

faibles, il existe l'Oramorph®, sirop permettant de délivrer 1,25 milligrammes de morphines par

goutte.

• Les composés semi-synthétiques, qui comprennent :

- l'hydromorphone (Sophidone®)     : elle est utilisée dans le traitement des douleurs intenses

d’origine cancéreuse en cas de résistance ou d’intolérance a la morphine.  Elle participe au

concept de rotation des opioïdes et n'existe que sous forme orale (en gélule de dosages

différents). 8 milligrammes de Sophidone® correspondent a 60 milligrammes de Skénan®

(Tableau 7). Elle est aussi la molécule a privilégier dans le cas d'insuffisance rénale. 

- l'oxycodone : elle est représentée par une forme a libération prolongée (Oxycontin®, plusieurs

dosages et administrés deux fois par jour) et une a libération immédiate (Oxynorm®, dosages

différents, gélule, oro-dispersible ou en solution buvable). Elle est une alternative pour le

traitement des douleurs intenses et/ou chroniques (cancer) ; participation a la rotation des

opioïdes.

Elle a la particularité d'avoir une bonne biodisponibilité orale et une élimination peu perturbée

en cas d'insuffisance rénale.

Il existe enfin une forme administrable par voie sous-cutanée ou intraveineuse et ces deux voies

présentent l'avantage d'avoir une équivalence de posologie (1 milligramme intraveineux est

équivalent a 1 milligrammes sous-cutané).

- la buprénorphine (Temgésic®)   : Il s'agit d'un agonsite-antagoniste ; en effet la buprénorphine

possede un effet antalgique en l'absence de morphine et devient antagoniste en présence

d'opioïdes. Elle existe sous forme orale (sub-linguale) et forme injectable.

• Les composés synthétiques, qui regroupent :
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- la méthadone     : c'est un opioïde qui peut etre utilisé dans le cadre d'une douleur rebelle (6.3 LA

DOULEUR REBELLE ET SES TRAITEMENTS ).

- le fentanyl     : il existe sous forme transdermique (libération prolongée) (Durogésic®) et est un

analgésique tres puissant. Sa prescription se fait donc sous forme de patchs présentant plusieurs

dosages que l'on applique toutes les 72 heures (un patch de 12 microgrammes tous les 3 jours

correspond a 30 milligrammes de Skénan® par jour). Il est indiqué dans les douleurs

chroniques intenses, séveres et stables. Il n'est pas indiqué en premiere intention et il est

important de surveiller la température du patient car cela augmente la diffusion du fentanyl et le

risque de surdosage. La forme transmuqueuse, quant a elle, permet une diffusion rapide du

morphinique. Il existe des dispositifs endobuccaux (Actiq®), des sprays nasaux (Instanyl®,

Pecfent®), des comprimés sublinguaux (Abstral®), des comprimés gingivaux (Effentora®) et

des films orodispersibles (Breakyl®). Cette forme de fentanyl est utilisée quasi exclusivement

dans les acces douloureux paroxystiques, en complément d'un traitement de fond chez des

patients présentant des douleurs chroniques néoplasiques. Ce traitement de fond doit etre

stabilisé depuis trois semaines. Le fentanyl étant cent fois plus puissant que la morphine, il est

vivement recommandé de réaliser une titration par les dispositifs a libération immédiate.

Tableau 6. Les différents morphiniques utilisables et leurs caractéristiques.

Plusieurs informations sont a noter lors de prescription d'opioïdes :
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• Les modalités de prescription des morphiniques : il est essentiel de comprendre que le

traitement par des morphiniques n'est pas réservé aux patients atteints d'un cancer ou en fin de

vie ; ils sont a utiliser en fonction de l'intensité de la douleur et non en lien avec l'espérance de

vie du patient. Avant toute prescription, il faut en informer le patient (son entourage), prévoir et

expliquer les éventuels effets indésirables, les douleurs intercurrentes. Il faut, de plus, préciser

les modalités de leur prescription (ordonnances sécurisées); a savoir, le choix de la molécule, de

sa voie d'administration (et la changer si cela s'avere nécessaire), d'adapter la posologie

(traitement de fond et interdoses). Il faut en surveiller l'efficacité et effets secondaires et ne

jamais en interrompre brutalement l'administration meme dans le cas d'un surdosage. Pour cela

il est important de surveiller régulierement, l'intensité de la douleur (échelles), l'état de

conscience et fréquence respiratoire, la température (utilisation de patch), la diurese et le transit.

• la titration : elle est fonction du patient et de la situation clinique. Elle peut etre réalisée par voie

orale ou parentérale, s'effectue chez un patient naïf de morphinique et face a une douleur aiguë

afin d'obtenir une analgésie efficace rapidement. 

• Les interdoses     : un patient sous traitement de fond opioïdes, peut voir survenir une

recrudescence de douleur qui peut etre soit imprévisible, spontanée soit prévisible, induite. C'est

la variabilité de la douleur. C'est alors qu'interviennent les formes a libération immédiate qui

selon leur fréquence et dosage permettent d'adapter le traitement de fond . 

• Les interdoses correspondent a la prescription de morphiniques d'action rapide (qu'ils soient per

os ou parentéral) dont la posologie correspond a 1/10 ou 1/6 de la dose totale par jour

(traitement de fond). Si le patient est amené a avoir recourt a plus de 4 interdoses dans une

journée, il est nécessaire d'augmenter la posologie de fond de 30% et de réévaluer par la meme

occasion les interdoses.

Exemple d'interdoses: si un patient est traité par 60 milligrammes de Skénan® par jour et qu'il

présente des acces douloureux il pourra recevoir soit 6 milligrammes d'Actiskénan® ou 10

milligrammes toutes les 4 heures (recommandé)  avec intervalle minimum d'une heure.

Il est indispensable d'utiliser les traitements co-antalgiques (antalgique palier 1 ou autre

molécule; ( 6.1.2 LES CO-ANTALGIQUES).
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En prévision de soin ou de gestes douloureux a réaliser chez le patient, il est fortement

recommandé d'administrer un opioïde a libération immédiate une demi-heure a une heure avant

ce soin. Il est indispensable d'avoir la notion qu'avec les traitements morphiniques il n'y a pas de

posologie maximale (principe d'escalade thérapeutique).

• Les effets indésirables des opioïdes sont nombreux et il faut savoir les reconnaître et les

anticiper. Parmi ceux-ci l'on retrouve : la constipation, les nausées/vomissements, la

somnolence, les troubles neuro-psychiques, les troubles urinaires et parfois un prurit ou détresse

respiratoire. Et bien entendu un risque important d'accoutumance.

• Le surdosage en morphinique se caractérise par une somnolence croissante qui précede une

bradypnée voire une apnée. Dans le cas d'un surdosage avec signes de gravité (fréquence

respiratoire inférieure a 10 cycles par minute il faut stimuler le patient, le mettre sous oxygene

et préparer l'antidote : La Naloxone, a administrer par titration (il faut supprimer le surdosage

sans favoriser la réapparition de la douleur).

• L'équivalence des antalgiques et des morphiniques (Tableau 7) est une notion essentielle a

connaître. Il y a tout d'abord l'équivalence des antalgiques en morphine orale ou en injectable.

Cette équivalence est importante lorsque la douleur n'est pas suffisamment soulagée par les

antalgiques de palier 2 a leur posologie maximale. Il existe également une équivalence entre

opioïdes permettant d'adapter au mieux le traitement par morphiniques. En effet, il existe de

grandes variations interindividuelles de réponse face aux différentes galéniques d'opiacés (10%

des patients présentent des effets secondaires intolérables, il existe des résistances métaboliques

a certains morphiniques). Il est alors nécessaire de réaliser un changement de molécule ou de

voie d'administration, notamment lors de traitements au long cours. Il s'agit de la rotation des

opioïdes (modalités de réalisation) (Tableau 8). Celle-ci permet d'employer l'ensemble des

voies d'administration des morphiniques afin de traiter le plus efficacement la douleur.
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Tableau 7. table pratique d'équiantalgie des opioïdes forts dans la douleur par excès
de nociception.

Tableau 8. modalités de réalisation des relais dans le cadre de la rotation des 
opioïdes.

Les morphiniques sont des antalgiques puissants. Cependant, en cas de douleur non contrôlée par ceux-

ci il est impératif de revoir l'indication d'un tel traitement. S'agit-il bien d'une douleur nociceptive et

non neuropathique ? Les modalités du traitement, son observance sont elles bien réalisées ?
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L'utilisation de co-antalgiques est-elle bien effectuée ? 

6.1.2 LES CO-ANTALGIQUES

Ils sont également appelés médicaments adjuvants et sont habituellement utilisés pour traiter un

autre symptôme que la douleur mais possedent des propriétés antalgiques. Ils sont a utiliser en

complément des autres traitements antalgiques, qu'ils soient du palier 1, 2 ou 3, et peuvent co-exister

entre eux. [37]

• Le Néfopam (Acupan®) : il s'agit d'un antalgique central non opioïde qui agit sur les douleurs

nociceptives par son action d'inhibition de la recapture de la dopamine, de la noradrénaline et

sérotonine. Il se présente sous la forme d'ampoule administrable par voie orale (hors AMM),

sous-cutanée ou intraveineuse (continue ou discontinue). La posologie maximum est de 6

ampoules par jour et doit etre diminuée si insuffisance rénale ou hépatique. Il a pour effets

secondaires : la somnolence, des effets anticholinergiques (sécheresse des muqueuses,

tachycardie, rétention aiguë d'urine, vertiges). Il est contre-indiqué en cas d’adénome de

prostate, glaucome par fermeture de l'angle. Enfin, il abaisse le seuil épileptogene. 

• Les corticoïdes     : ils ont une propriété anti-inflammatoire et anti-oedémateuse. Ils sont indiqués

dans de nombreux cas : douleur en lien avec métastases osseuses, d'hypertension intracrânienne,

de compression médullaire, de syndrome occlusif, de dyspnée, de lymphangite carcinomateuse,

d'hyperthermie d'origine paranéoplasique. Ils sont fréquemment utilisés dans le traitement de la

douleur dans les situations de fin de vie.

Ils s'administrent par voie orale, intraveineuse et sous-cutanée (hors AMM), a des posologies

variables selon la pathologie (1 a 4 milligrammes/kilos/jour) en cure courte le plus souvent

possible. Différentes molécules sont utilisables : la prednisone, la prednisolone et la

méthylprednisolone. Ils possedent des effets indésirables (dépresseurs immunitaires, ulceres

gastro-duodénaux, troubles cutanés, ostéoporoses, troubles métaboliques et ioniques...) qui sont

a relativiser dans le cadre de SP car leurs bénéfices priment. Si un traitement au long cours est

envisagé, la prescription d'inhibiteur de la pompe a protons doit etre réalisée.

• Les antispasmodiques : utilisés pour traiter les douleurs abdominales a types de spasmes, il en

existe deux classes : les « classiques » et les anticholinergiques.
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Parmi les « classiques » : 

- Phloroglucinol/Triméthylphloroglucinol (Spasfon®) : il agit sur les muscles lisses et traite

aussi bien les douleurs digestives que génito-urinaires. Il est utilisable per os, en intra-

musculaire, en intraveineuse et par voie rectale.

- Trimébutine (Débridat®)   : agissant sur les muscles lisses du tube digestif il est administré par

voir orale, intra-musculaire ou intraveineuse.

Les anticholinergiques ont une action puissante sur le tube digestive, ont une activité

antisécrétoire et antiémétique et sont uniquement administrés par voie parentérale (intra-

musculaire, intraveineuse ou sous-cutanée). Leurs indications sont multiples : douleur

secondaire a un syndrome occlusif, vomissements rebelles, hypersécrétion bronchique

(dyspnée par encombrement) et spasmes vésicaux. La molécule utilisée est le Butyl-

bromure de scopolamine (Scoburen®), sous la forme d'ampoule de 20 milligrammes par

millilitre a raison de 6 ampoules maximum par jour. Bien entendu ses effets indésirables

sont ceux des anticholinergiques (nécessité des soins de bouches et occulaires).

• Les Bisphosphonates   : avec leur activité d'inhibition de l'ostéoclasie, en réduisant la résorption

osseuse, ils ont un effet bénéfique sur les douleurs secondaires aux métastases osseuses et

diminuent ainsi le risque fracturaire. Ils sont aussi indiqués dans le cas d'une hypercalcémie

d'origine néoplasique (il est important de calculer la calcémie corrigée avant tout traitement par

bisphosphonates). La molécule la plus utilisée est l'acide Alendronique (Zométa®) et est

administrée, en raison d'une faible absorption par voie digestive, par voie parentérale a raison

d'une injection intraveineuse lente par semaine. Ils possedent, néanmoins, de nombreux effets

indésirables (fievre, syndrome grippal, asthénie, arthralgies, hypocalcémie...) et sont contre-

indiqués en cas d'insuffisance rénale sévere. Avant toute prescription il faut réaliser un

panoramique dentaire et un dosage du débit de filtration glomérulaire. Enfin, il est nécessaire

d'associer une bonne hydratation lors de l'injection.

• Les Benzodiazépines : elles possedent diverses propriétés mais une seule est recherchée dans le

cadre de la co-antalgie : l'activité myorelaxante, qui permet de relaxer les muscles, diminuer les

douleurs musculaires et les crampes. Cet effet myorelaxant est proportionnel a la dose utilisée.
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Il est préférable d'utiliser des molécules a demi-vie courte et de privilégier la voie orale. Effets

indésirables nombreux (somnolence, amnésie, sédation, confusion...) et ils sont contre-indiqués

chez le patient insuffisant respiratoire, hépatique ou myasthénique. 

• Les Neuroleptiques / Antipsychotiques : ils sont réunis en antipsychotiques « classiques » et

« atypiques » avec pour ces derniers l'avantage de présenter moins d'effets indésirables et un

meilleur bénéfice. Il en existe plusieurs molécules (Tiapride, Rispéridone, Halopéridol...). Ils

sont de puissants co-antalgiques, se présentent sous différentes formes mais possedent de

nombreux effets indésirables (somnolence, hypotension, syndrome extrapyramidal, syndrome

malin des neuroleptiques, troubles du rythmes cardiaques avec allongement du Qt). Il est donc

important de réaliser une surveillance lors de leur utilisation (clinique, biologique,

électrocardiogramme). 

6.2 LES TRAITEMENTS UTILISABLES EN CAS DE DOULEUR NEUROPATHIQUE

Lorsque que la composante neuropathique d'une douleur est retrouvée, les antalgiques vus

précédemment sont peu ou pas efficaces. Il est alors nécessaire d'avoir recours a d'autres molécules. En

revanche, en cas de douleur mixte (retrouvée fréquemment en fin de vie), il peut etre nécessaire

d'associer des traitements a visée nociceptives et neuropathiques.

Le choix d'un traitement lors d'une douleur neurogene ne dépend pas de l'intensité de celle-ci, comme

c'est le cas dans les douleur par exces de nociception. Il convient alors d'utiliser le traitement le plus

efficace (selon les caractéristiques de la douleur), qui aura le meilleur ratio bénéfices/risques et qui

possedera une action éventuelle sur des co-morbidités (anxiété, dépression, troubles du sommeil...)[24].

L'on retrouve :

• Les antidépresseurs   : ceux de type tricyclique (Amitripyline) sont recommandés en premiere

intention a la posologie de 25 a 150 milligrammes par jour. Ils possedent néanmoins de

nombreux effets secondaires (sécheresse des muqueuses, hypotension...). Ils possedent bien

entendu une activité sur la dépression, amélioration d'une insomnie et permettent une

prévention d’éventuelles attaques de paniques. Les antidépresseurs inhibiteurs de la recapture

de la sérotonine et noradrénaline (Venlafaxine) peuvent etre utilisés en deuxieme intention.
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• Les antiépileptiques : deux molécules sont fréquemment prescrites. Il s'agit de la gabapentine

(neurontin®) et prégabaline (Lyrica®). Cette derniere a l'avantage de pouvoir etre utilisée dans

les douleurs neuropathiques périphériques et centrales. Elles agissent toutes deux sur la co-

morbidité qu'est le trouble du sommeil. De plus la prégabaline agit sur les troubles anxieux. Les

effets indésirables sont nombreux (somnolence, vertiges, nausées...) et il faut savoir adapter la

dose chez les insuffisants rénaux et personnes âgées. Les antiépileptiques sont aussi

recommandés en premiere intention dans le cadre de douleurs neuropathiques.  

• Les anesthésiques locaux : il s'agit de la lidocaïne, sous plusieurs formes (gel, patch,

emplâtre...) . Son délai d'action est rapide (une minute) et de longue durée (une heure).

• Des techniques spécifiques existent pour lutter contre la douleur neuropathiques : il s'agit de la

neurostimulation électrique transcutanée (TENS) où l'on utilise un courant électrique faible sur

la région douloureuse ou le long d'une racine nerveuse. Il existe aussi la chirurgie dite de la

douleur ou neurochirurgie dont le but est d'entraver la transmission du message nerveux de la

douleur.   

6.3 LA DOULEUR REBELLE ET SES TRAITEMENTS 

Les patients en phase avancée ou terminale dans le cadre d'une affection grave incurable,

présentent dans la tres grande majorité des cas, une douleur. Celle-ci peut devenir rebelle quand elle est

réfractaire aux traitements mis en place, a savoir que le patient est insuffisamment soulagé ou lorsque

les effets indésirables limitent l’utilisation des produits. Il est important de noter que cette douleur

rebelle est tres souvent associée a une souffrance psychique qu'il ne faut pas oublier de traiter meme si

difficilement exprimable par le patient ; dans ce cas les traitement médicamenteux constituent une des

modalités de PEC mais nullement la seule. 

Pour ces douleurs, divers traitements sont utilisables, la plupart du temps hors AMM. Il s'agit de

techniques assez spécifiques dont l'instauration du traitement doit etre réalisée dans la majorité des cas

en milieu hospitalier et sur prescription sécurisée puis poursuivie a domicile (dans le cadre d'une HAD

par exemple) avec étroite collaboration entre le médecin généraliste et le médecin coordonateur de

l'HAD (ou le spécialiste). Il n'y a aucune stratégie thérapeutique, chaque situation étant singuliere. Bien
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évidemment, ces molécules présentent des effets indésirables, mais au vu de la situation de fin de vie le

bénéfice immédiat (analgésie) est prioritaire. Le risque est bien pris en compte mais passe au second

plan sauf s'il va a  l'encontre de l'effet recherché.

L'utilisation de ce type de molécules, hors AMM, est une des spécificités des SP. [38]

Détaillons maintenant ces différentes thérapeutiques :

• Les anesthésiques locaux par voie périmédullaire   : ils inhibent les canaux sodiques et ont des

propriétés analgésiques dans les douleurs neuropathiques. Ils bloquent la conduction nerveuse

de façon réversible, au niveau des petites fibres amyéliniques (les fibres C ; 4.4

PHYSIOPATHOLOGIE DE LA DOULEUR), ce qui explique l'effet analgésique sans effet

anesthésique (les grosses fibres riches en myéline ne sont atteintes qu'a haute concentration

d’anesthésiques). En revanche une analgésie est systématiquement accompagnée par un bloc

sympathique responsable d'une hypotonie et d'hypotension orthostatique.

La voie péridurale est majoritairement utilisée (la réponse hémodynamique est moins marquée

que par voie intrathécale) et permet de réaliser une analgésie sur plusieurs métameres (sus et

sous-jacent au point de ponction).

Les différentes molécules utilisables sont : la bupivacaïne, la chirocaïne, la ropivacaïne. Leur

utilisation est recommandée en cas de douleur rebelle aux morphiniques utilisés seuls en

périmédullaire et/ou en cas d'intolérance aux morphiniqes. Lorsqu'ils sont administrés par

voie péridurale, ils peuvent etre associés aux opioïdes.

L’administration a visée antalgique par voies périmédullaire ou intracérébroventriculaire

doit etre initiée par une équipe hospitaliere formée a ces techniques. Apres 72h a une dose

stable, le traitement peut etre poursuivi a domicile aux conditions suivantes : collaboration

avec le médecin traitant, formation de ce dernier et du personnel infirmier, protocolisation

des actes réalisés et de la conduite a tenir en cas de complication, définition des modalités

d’intervention médicale en urgence. Une information devra etre donnée aux patients. La PEC

dans le cadre d’une HAD ou d’un réseau de SP est recommandée. Il faut surveiller l'apparition

d'un bloc sympathique et bloc moteur.

• Les anesthésiques locaux par voie parentérale : il s'agit de la lidocaïne, qui est utilisée, apres

échec des morphiniques et traitements adjuvants adaptés, dans les cas de douleur
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neuropathiques. Elle est administrée par voie intraveineuse continue a la dose maximale de 8

milligrammes/kilos/jour. Des effets indésirables tels que goût métallique dans la bouche,

céphalées, engourdissement des levres... doivent conduire a l’arret de la lidocaïne.

• Les anesthésiques locaux par voie topique : la creme de lidocaïne, est fréquemment utilisée

dans les SP au niveau des plaies cutanées ulcérées, des métastases cutanées nécrosées. Quant a

la lidocaïne emplâtre, elle est utilisée pour les douleurs neuropathiques focales (courantes en

SP), a la posologie de 3 emplâtres 12 heures sur 24. Ils agissent tous deux au niveau des

récepteurs nociceptifs.

• Le Fentanyl et Sufentanyl : Analgésiques d'action rapide et de courte durée (agonistes puissants

des récepteurs μ), ils sont utilisés dans les douleurs réfractaires en cas d'échec ou d'intolérance a

la morphine et a l'oxycodone par voie parentérale. Ils s'emploient sous forme de solution

injectable (sous-cutanée ou intraveineuse) et il faut savoir que non seulement le Sufentanyl est

dix fois plus puissant que le Fentanyl mais qu'il est également moins relargué a partir du tissus

adipeux ce qui en fait la molécule a privilégier. Tous deux sont utilisables en cas d'insuffisance

rénale et possedent les memes effets indésirables que les opioïdes (surveillance fréquence

respiratoire et vigilance lors de leur utilisation).

Lorsqu'il est choisi d'instaurer une PCA, soit par intraveineuse ou sous-cutanée, on débute par

des bolus équivalents a une fois la dose horaire avec période réfractaire de 10 minutes en

intraveineux et 15 a 20 minutes en sous-cutané. Si cela s'avere insuffisant, la dose du bolus sera

augmentée et la dose basale réévaluée.

De plus, l'instauration d'un traitement par Fentanyl ou Sufentanyl doit etre fait en milieu

hospitalier et pourra etre poursuivi au domicile (PCA) apres 72 heures de stabilisation sous

certaines conditions (formation médecin généraliste, consignes de surveillance, protocoles

établis...).

• La Kétamine : elle est un inhibiteur des récepteurs NMDA, qui jouent un rôle dans les

phénomenes de tolérance aux opioïdes. Ceci expliquerait l'effet antihyperlagique de la

Kétamine. Cette derniere a un rôle antalgique a faibles doses et un rôle anesthésique a fortes

doses.  La kétamine peut etre particulierement utile pour soulager la douleur et/ou obtenir une
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sédation en SP : lors d’échec aux opioïdes (douleur mal soulagée ou effets indésirables limitant

l’augmentation des doses), lors d’hyperalgie ou de douleurs neuropathiques, ou lors d’une

tolérance aux opioïdes se manifestant par une augmentation rapide des doses sans amélioration

ou avec amélioration tres transitoire de l’antalgie. Elle est administrée par voie intraveineuse.

Elle peut aussi bien etre utilisée seule ou en association avec des morphiniques. La voie

parentérale est a privilégier et son instauration doit etre réalisée en milieu hospitalier, le relais

au domicile possible apres stabilisation de la posologie et pose d'une PCA. Il est préconisé de

débuter l'administration de la Kétamine en perfusion lente et continue a la posologie de 0,5

milligrammes/kilos/jour avec surveillance réguliere de l'efficacité et de la survenue d'effets

psychodysleptiques (hallucinations, perturbations des sensations visuelles, auditives, de

l'humeur) signant une intolérance a la kétamine. L'apparition de ces derniers peut conduire a la

prescription concomitante de benzodiazépines si l'efficacité de la Kétamine est avérée (si ce

n'était pas le cas ou si les signes psychodysleptiques devaient perdurer, un arret de la Kétamine

serait alors recommandé). Il est également possible d'utiliser un perfusion discontinue. Il faut

noter enfin, qu'en cas d'association avec morphiniques il y a augmentation du risque de

dépression respiratoire.

• Le MEOPA (mélange équimolaire d'oxygene et de protoxyde d'azote) : il s'agit d'un gaz

indolore et inodore administré par l'intermédiaire d'un masque. Il peut etre utilisé a domicile, et

s'avere utile lors de la réalisation de soins de courtes durées tels que soins d'escarres, de plaies

ou lors de la mobilisation du patient (toilette par exemple). Dans le cadre de l'AMM, celui-ci ne

doit pas etre prescrit plus de 15 jours, mais cette restriction peut etre levée en cas de SP. Il ne

doit en aucun cas etre prescrit a visée anxiolytique. L'effet analgésique du MEOPA est dose

dépendante et une fraction de 25% inhalée serait équivalente a 15 milligrammes de morphine

par voie intra-musculaire. Il a l'avantage de ne pas créer de dépression respiratoire, ni de trouble

de la vigilance. En revanche, il entraîne bien souvent un effet hilarant et parfois une amnésie et

des effets dysleptiques.

• La méthadone   : est un opioïde de synthese existant sous forme de sirop et de gélule, qui possede

les memes regles de prescription (sécurisée) et de surveillance que les morphiniques. Elle est

agoniste des récepteurs μ, δ et κ (comme les morphiniques) mais également antagoniste des
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récepteurs NMDA (comme la kétamine) ce qui fait de la Méthadone une molécule

particulierement efficace dans le traitement de la douleur neuropathique et rebelle. Cependant,

cette efficacité est corrélée a de nombreux effets indésirables (ceux des morphiniques, mais

aussi xérostomie, myosis, hallucination, troubles cardiovasculaires....). Dans le cadre de douleur

rebelle, la méthadone peut etre prescrite uniquement apres échec de la rotation des opioïdes et

traitement adjuvant bien conduit, la forme sirop étant a privilégier.  La méthadone a comme

avantage une longue demi vie d’élimination, des métabolites dépourvus d’activité significative,

est utilisable en cas d'insuffisance rénale, et possede une forte lipophilie. Cependant il y a un

risque de relargage depuis le tissus adipeux entre le quatrieme jour et le sixieme jour. La

surveillance doit alors etre accrue ces jours-ci afin d'éviter la survenue d'effets indésirables et de

troubles cardiovasculaires (pouls, tension artérielle et électrocardiogramme, surveillance

électrolytique). L'apparition de ceux-ci doit entrainer une réduction de 50% de la posologie.

C'est pour toutes ces raisons, qu'il n'y a pas de consensus autour de la prescription de la

méthadone ; elle peut etre prescrite seule (avec autocontrôle du patient lui-meme) ou associée a

de la morphine mais la titration de cette molécule est complexe. En cas de nécessité, un retour

vers un opioïde est possible avec un ratio de conversion de 1/1 de la dose totale des 24 heures

pour passer a la morphine intraveineuse ou sous-cutanée. Comme pour la grande majorité de

ces molécules utilisables lors de douleur rebelle, l'initiation de ce traitement par Méthadone est

réalisée en milieu hospitalier et pratiquée par des équipes spécialisées. Le relais, apres

stabilisation du traitement peut etre réalisé en ville aux différentes conditions déja expliquées.

• Le Midazolam (Hypnovel®) : est une benzodiazépine (avec ses effets secondaires habituels)

tres utilisée en SP, notamment lors de la PEC de l'anxiété associée a la douleur totale ou rebelle.

Elle également prescrite lors de la réalisation de la sédation en phase terminale. Le Midazolam

s'associe toujours a un antalgique, n'ayant pas d'efficacité sur la douleur. Les voies

d'administration sont parentérales (en sous-cutané ou intraveineux), la voie intra-musculaire

étant utilisée en cas de nécessité d'action rapide en l'absence d'abord veineux. Son instauration

est individuelle et par ajustement des posologies (titration). Son activité est caractérisée par une

action rapide (2 a 5 minutes), de courte durée (pouvant permettre un ajustement rapide de la

posologie) et une demi vie courte.

En SP le Midazolam peut etre utilisé lors de soins douloureux en raison de son activité

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 107



anxiolytique et amnésiante, par bolus sous-cutanés a la posologie de 0,01 a 0,05 milligrammes

par kilos renouvelable si besoin. L’initiation se fait toujours en milieu hospitalier avec relais au

domicile apres stabilisation du traitement. Cette molécule est aussi prescrite en premiere

intention lors de l'induction de la sédation en phase terminale pour détresse (syndromes

réfractaires lors de la phase terminale d'une maladie évolutive chronique), en raison de son délai

d'action rapide et de courte durée. Cette fois-ci, l'initiative de cette prescription peut etre faite a

domicile par une équipe spécialisée dans la douleur et en SP ; Le traitement antalgique devant

etre maintenu (6.4 LA SEDATION).

• La morphine par voie périmédullaire et cérébroventriculaire : ces voies d'administration

possedent l'AMM dans le traitement de la douleur rebelle lorsque les autres voies de recours des

opioïdes s'averent inefficaces a posologies maximales ou lorsque les effets secondaires de ces

morphiniques « classiques » sont insuffisamment contrôlés. Lorsque l'administration de

morphine doit etre prolongée il est préférable d'utiliser la voie intrathécale par rapport a la voie

périmédullaire. La voie cérébroventriculaire est une alternative surtout dans les douleurs

rebelles du cou et de la tete. La posologie est variable en fonction de la voie utilisée et

l'instauration de celle-ci se fait par une équipe spécialisée en hôpital avant relais éventuel a

domicile (avec surveillance, protocoles d'adaptation des posologies, formation médecin

généraliste et équipe soignante et collaboration avec médecin coordonateur de l'HAD ou

spécialiste). Dans ces modes d'administration il est essentiel de surveiller le point de ponction,

sans oublier de surveiller l'apparition des effets indésirables des morphiniques.

6.4 LA SEDATION

La sédation est la recherche, par des moyens médicamenteux, d’une diminution de la vigilance

pouvant aller jusqu’a la perte de conscience. Son but est de diminuer ou de faire disparaître la

perception d'une situation vécue comme insupportable par le patient, alors que tous les moyens

disponibles et adaptés a cette situation ont pu lui etre proposés et/ou mis en oeuvre sans permettre

d’obtenir le soulagement escompté. La sédation peut etre appliquée de façon intermittente, transitoire

ou continue en fonction de la phase palliative ou terminale de la pathologie et des éventuels symptômes

(réfractaires, aigus) [36] [38]
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Deux approches peuvent etre retrouvées : l'une, est la sédation proportionnée, basée sur

l'évaluation du confort du patient pouvant aller jusqu'a la recherche d'un sommeil profond. L'autre

approche, dite directe, recherche d'emblée un sommeil profond dans le but d'un soulagement (situation

d'urgence de la phase terminale). L'évaluation de la profondeur de la sédation est réalisée a l'aide du

score de Richmond (plus appropriée que l’échelle de Rudkin). Une sédation est dite profonde lorsque le

score de Richmond est a -4 ou -5.

La sédation est indiquée :

• lors d'apparition de symptômes dits réfractaires en phase terminale ou palliative . L'on rappelle

qu'il s'agit de symptômes dont la perception est insupportable et qui ne peuvent etre soulagés

en dépit des efforts obstinés pour trouver un protocole thérapeutique adapté sans compromettre

la conscience du patient. C’est le caractere réfractaire et la pénibilité du symptôme pour la

personne malade qui justifie la sédation; 

• de situations a risque vital immédiat lors de la phase terminale (il s'agit des hémorragies

cataclysmiques et des détresses respiratoire asphyxiante);

• en prévention d'une souffrance insupportable lors de l'arret d'un traitement, a la demande du
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patient, et qui engage son pronostic; 

•  le médecin décide de l'arret d'un traitement de maintien en vie, au titre de l'obstination

déraisonnable lorsque le patient est incapable d'exprimer sa volonté.

La loi du 2 février 2016 encadre les conditions de mise en œuvre d’une sédation profonde et

continue maintenue jusqu’au déces (directives anticipées, personne de confiance, inscription dans le

dossier médical du patient). Sa mise en œuvre médicamenteuse pose la question de la bonne utilisation

des médicaments prescrits (indication, mise en œuvre et surveillance) et la question de l’acces aux

médicaments quel que soit le lieu de soin où se trouve le patient, hôpital, domicile, EHPAD. 

La molécule prescrite en premiere intention pour la réalisation de la sédation est le Midazolam.

Comme il a déja été indiqué, cette molécule présente l'avantage d'avoir une un action rapide et de

courte durée, un effet sédatif dose dépendant et ses caractéristiques de benzodiazépine (anxiolytique,

amnésiant, hypnotique et myorelaxante). Elle répond de plus a quatre criteres d’exigence : 

– maniabilité et réversibilité;

– marge de sécurité thérapeutique;

– facilité d'emploi;

– moindre coût.

Le Midazolam peut donc tout a fait etre prescrit lors d'une sédation réalisée a domicile (rétrocession

d'une pharmacie hospitaliere ou un service d'HAD) que ce soit chez l'adulte, l'enfant, le sujet âgé.

Mise en œuvre de la sédation :

• s'assurer du caractere indispensable de celle-ci, avec décision prise en procédure collégiale;

• le Midazolam est prescrit en premiere intention, par voie parentérale (équivalence de la voie

sous-cutanée et intraveineuse);

• l'administration du Midazolam doit etre débutée par une titration et doit etre réalisée par une

infirmiere ou le médecin selon le protocole de soin personnalisé. La titration, chez l'adulte,

commence par l'injection de 0,5 a 1 milligramme toutes les 2 a 3 minutes jusqu'a l'obtention

d'un score de -4 sur l'échelle de Richmond (ou 4 pour l'échelle de Rudkin). Chez le sujet âgé

l'injection se fait toutes les 5 a 6 minutes; 
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• une fois la titration faite, s'il est nécessaire d'entretenir la sédation, on injecte une dose horaire

de Midazolam, en perfusion continue, égale a 50% de la dose totale qui a été nécessaire pour

l'induction;

• l'évaluation de la profondeur de la sédation se fait, chez l’adulte, toutes les 15 minutes

pendant la premiere heure, puis au minimum 2 fois par jour;

• l'adaptation de la posologie se fait selon : le degré de soulagement du patient, la profondeur de

la sédation par un score de -4 (Richmond) ou 4 (Rudkin) et l'intensité des effets secondaires;

• il est important, lors d'une sédation de maintenir la surveillance clinique, les soins de confort

(nursing,soins de bouche, etc.) et l’accompagnement de la personne malade doivent etre

maintenus. Il faut également réévaluer l'utilité des autres traitements, poursuivre

l'accompagnement des proches;

• il est nécessaire de discuter ou non du maintien de la sédation.

6.5 LA VOIX SOUS-CUTANÉE ET LES ANALGESIES CONTROLEES PAR LE PATIENT 

6.5.1 LA VOIE SOUS-CUTANÉE 

Appelée aussi injection hypodermique ou hypodermoclyse, elle permet une réhydratation et

l'administration de médicaments. Elle est une alternative a la voie orale (trouble de déglutition), la voie

intra-musculaire (injection douloureuse) et la voie intraveineuse (réseau veineux parfois inaccessible ou

endommagé) [39]. Elle présente les avantages suivants :

– observance assurée;

– utilisation facile;

– surveillance simple;

– les complications sont assez rares et régressives (oedeme, induration, douleur, érytheme);

– son utilisation est possible a domicile;

– elle respecte l’autonomie et son efficacité est prouvée;

– elle évite la déshydratation.

Elle est indiquée dans de nombreuses situations dont les situations de déshydratation, les SP,

troubles de déglutition... Les sites d'injection sont nombreux (notamment au niveau des scapulas si

confusion ou agitation). Le site d'injection peut etre maintenu 3 jours consécutifs, en l'absence d'effets
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indésirables alors que toute injection directe doit etre réalisée sur un site différent.

Le soluté préférentiellement utilisé est le chlorure de sodium et la quantité a administrer est de 1 litre

par 24 heures ou 3 litres si deux sites sont utilisés. 

Figure  22. Technique d'injection pour la voie sous-cutanée : sites et matériels.

6.5.2 LA PCA 

Il s'agit d'un procédé technique permettant l'administration de dose continue d'antalgique (ou

autre molécule) accompagnée a la demande du patient de doses unitaires supplémentaires d'antalgiques

appelées bolus. Il en existe des mécaniques (a usage unique) ou électroniques (réutilisables). Utilisables

par voie intraveineuse (périphérique ou centrale) ou sous-cutanée. Elle s'utilise en perfusion seule, en

dose unitaire (interdose, bolus), en perfusion continue + bolus.

Afin de limiter les erreurs, il est fortement conseillé d'utiliser des ampoules de meme

concentration et de ne pas les diluer. De plus, en cas d'administration par voie centrale la vitesse de

perfusion doit etre supérieure a 0,3 millilitre par heure afin d'éviter les thromboses veineuses alors que

l'utilisation de la voie sous-cutanée impose un débit inférieur a 1 millilitre par heure et des bolus

inférieurs a 2 millilitres.

La PCA est indiquée lors de la difficulté ou de l'inefficacité d'administration d'antalgiques per

os ou transdermiques et permet ainsi une rotation des antalgiques, une titration rapide et permet la PEC

des acces douloureux paroxystiques. Elle est également indiquée pour la prescription de produits dont

le but est différent : antalgiques opioïdes forts, anesthésiques (Kétamine) ou hypnotique (Midazolam).

En revanche, elle est contre-indiquée si le patient est non coopérant, en l'absence de formation du
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personnel médical et paramédical, en cas de refus du patient ou famille ou par certaines limites (codes

de sécurité mis a disposition, possibilité de bolus administré par un tiers et risque infectieux de la voie

d'abord).

Elle possede de nombreux avantages dont l'autonomie du patient, sa participation active a la

PEC de sa douleur, la sécurisation, rapidité et efficacité du traitement. Elle permet au patient de se

déplacer (rendez-vous médicaux...). Pour le médecin aussi, la PCA représente une bonne technique

thérapeutique : titration rapide pour équilibration antalgique, visibilité du besoin antalgique du patient

et facilité de prescription. Enfin, la PCA permet a l'IDE d'effectuer moins de manipulations et d'actes

par jour et permet de délivrer un bolus au patient si besoin.

La technique par PCA permet l'enregistrement des événements tels que le nombre et horaire des

bolus demandés et administrés permettant ainsi l'adaptation du traitement.

La prescription d'une PCA est médicale et comporte plusieurs volets : (ANNEXE 2)

– La prescription du médicament: précisant le nom de la molécule, son dosage, le mode

(PCA) et la voie (intraveineuse ou sous-cutanée) d'administration. Il est aussi nécessaire

d'indiquer le débit de perfusion continu (horaire et quotidien), la posologie des bolus (milli

ou microgrammes), la période réfractaire (en minute par heure) et le nombre de bolus par

heure (ou dose limitée par heure ou dose maximale sur 4 heure). Enfin il est indispensable

d'indiquer l'heure de début du traitement et sa durée.

– La prescription du matériel : précisant le type de PCA (électronique ou mécanique), le type

de réservoirs (poche, cassette, seringue) et le matériel de connexion adapté, de perfusion et

d'hygiene.

– La prescription de surveillance : il s'agit de la surveillance technique (sur le systeme PCA),

clinique (efficacité traitement, éventuel surdosage ou effets indésirables). C'est pour cela,

que le médecin doit réaliser une prescription médicale de surveillance avec relevés

biquotidiens des parametres de la PCA, une évaluation de la douleur, de la tolérance du

traitement et des signes du surdosage ainsi que du changement d'aiguille et de pansement.

Il est important d'informer le patient et son entourage sur les principes et le fonctionnement de
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la technique par PCA, notamment la délivrance des bolus par lui-meme ou son entourage et de la

surveillance des effets indésirables éventuels.

La PCA est donc un moyen efficace et utile dans le traitement de la douleur et/ou de l'anxiété

chez les patients a domicile lui permettant de garder une certaine autonomie. Il est néanmoins

nécessaire de s'assurer de la bonne compréhension du patient ainsi que de le former a cette technique.

Au moindre doute il faut arreter le traitement par PCA et passer par la mise en place d'une seringue

auto-pousseuse ou appeler le prestataire si problemes techniques il y avait.

De nombreuses molécules sont utilisables a domicile dans le traitement de la douleur et autres

symptômes associés (anxiété etc.), et ce parfois hors AMM. L'augmentation de la PEC palliative au

sein d'HAD est inéluctable dans les années a venir. Le médecin généraliste étant le prescripteur

principal, il est nécessaire qu'il se perfectionne en ce sens. [40]

6.6 LES TRAITEMENTS NON MEDICAMENTEUX DE LA DOULEUR EN FIN DE VIE

Le traitement de la douleur passe par de nombreux médicaments comme on a pu le voir mais

aussi par des techniques non médicamenteuses. Elles sont importantes en SP et variées.

L'on retrouve parmi elles :

• La kinésithérapie : pratiquée lors de troubles respiratoires, de douleurs, de troubles du transit et

de troubles du tonus musculaire.

Cette thérapeutique est effectuée sur prescription médicale et se pratique sous la forme de :

– massages et toucher-massages, qui sont bénéfiques dans les douleurs nociceptives (peu

efficaces voire contre-indiqués dans les douleurs neuropathiques) et permettent une

diminution des douleurs liées a des tensions musculaires ou des oedemes. La patient se sent

soulagé, détendu et se réapproprie son corps. Il s'agit d'une communication non verbale avec

le patient.

– de mobilisations, qui permettent d'améliorer les douleurs musculaires et articulaires

d'immobilisation, de conserver l’autonomie le plus longtemps possible, éviter la survenue

d'escarres, d'améliorer la circulation veineuse et le drainage bronchique.

– de drainage bronchique, aérosols etc.., afin d'éviter l'encombrement bronchique et de
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diminuer la dyspnée.

– de techniques spécifiques : TENS, infra-rouges...

– De PEC de l'installation afin d'avoir la position la plus confortable possible notamment en

période d'agonie (position assise ou semi-assise).

• La sophrologie: dont l'objectif est l'amélioration de qualité de la vie, un mieux etre chez le

patient (apaiser l'anxiété et l'angoisse, soulager la douleur, réappropriation du schéma corporel).

Elle agit selon les principes du schéma corporel, de l'action positive, de la réalité objective et de

l'adaptabilité. Elle intervient donc dans la souffrance totale du malade dans le cadre d'une

maladie grave évolutive. Elle agit sous prescription médicale apres concertation

pluridisciplinaire et accord du patient.

• L'hypnose   : est un état de conscience particulier dans lequel le patient peut devenir réceptif a la

suggestion, qui peut entrainer des modifications du comportement, du métabolisme ou de la

circulation dans le systeme nerveux. Toutes ces modifications amenent des restructurations a

actions thérapeutiques.

Dans le domaine des SP, l'hypnose permet de moduler la douleur (soulagement, apprentissage

et diminution de l'attention sur la douleur), une action sur les sensations et émotions. Elle peut

aussi etre utilisée pendant les soins douloureux, lors de dyspnée, d'anxiété, de nausées, de toux

et de troubles spirituels.

• L'hygiene buccale : trop souvent négligée, elle est importante lors des SP, l'équilibre de la

bouche étant fragile (traitements, dénutrition, oxygénothérapie etc.). La respiration,

l'alimentation et la communication dépendent de celle-ci. 

Il est donc essentiel de réaliser ces soins de bouche dont les objectifs sont de diminuer

l'altération de l'état buccal, diminuer les douleurs, retrouver alimentation et réhydratation et

prévenir les infections.

Cette hygiene passe par le brossage des dents (protheses), et les soins de bouches (hydratation,

décollement croûtes, traitement bouche malodorante, des ulcérations, des mycoses, des

hémorragies).
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7. HOSPITALISATION A DOMICILE

Faisant le constat que l’HAD est encore relativement peu développée en France, alors que son

potentiel en termes de qualité de PEC des patients a été montré, le ministere de l’Emploi et de la

Solidarité publie, le 30 mai 2000, une circulaire qui acheve de définir le cadre de l’HAD. L’objectif est

d’en clarifier la place dans l’offre de soins et de susciter la confiance des acteurs susceptibles de la

promouvoir. Depuis 2005, une dynamique volontariste de généralisation de l’offre d’HAD sur le

territoire national a été mise en œuvre. 

Nous allons donc, dans un premier temps, établir une définition et une rétrospective de l'HAD.

Puis, avant de faire un point sur l'état de l'offre en HAD, nous aborderons les contraintes médico-

économiques et la demande des patients en faveur de leur développement. Enfin, nous verrons le

déroulement d'une HAD a travers les demandes, la PEC et le rôle central du médecin traitant et de ses

aidants.

7.1 DEFINITION ET HISTORIQUE

7.1.1 DEFINITION

L'HAD est une PEC globale, évolutive, qualitative et coordonnée quel que soit l'âge du malade et pour

toute pathologie dont les soins sont compatibles avec le domicile. C’est donc une modalité de PEC

particulierement adaptée pour les personnes porteuses de pathologies graves aigües, de maladies

chroniques et/ou instables, âgées ou vulnérables et/ou en SP. 

Elle permet d’éviter ou de raccourcir une hospitalisation avec hébergement. Elle n’est ni un maintien a

domicile, ni une forme de SSIAD mais s’inscrit dans un processus de soins gradés. Si l’HAD n’assure

pas l’intégralité des missions et prestations d’un établissement d’hospitalisation, en revanche elle prend

en compte les contraintes imposées par le domicile devenu le lieu des soins, sans rien concéder aux

impératifs de qualité et de sécurité des soins incombant a tout établissement de santé.  Elle assure, au

domicile du malade, des soins médicaux et paramédicaux, continus et coordonnés. Les soins délivrés

en HAD se différencient de ceux habituellement dispensés a domicile par leur complexité, leur durée et

la fréquence des actes. Ces soins impliquent le recours a une équipe de coordination pluridisciplinaire

(cadre infirmier hospitalier, IDE coordinatrice, secrétaire, assistante sociale, psychologue, infirmiere et

aide soignante, ces deux dernieres le plus souvent associées en binôme) et médicalisée (il y a toujours

un médecin coordonnateur en HAD). 

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 116



L’HAD vise a coordonner les interventions de plusieurs professionnels afin d'offrir un confort

physique, psychologique et social aux patients qui souhaitent rentrer plus vite chez eux ou demeurer

dans leur environnement, écourter ou éviter une hospitalisation ou une ré-hospitalisation en

établissement de santé public ou privé et enfin, organiser une hospitalisation a part entiere avec la

structure hospitaliere et les professionnels paramédicaux.

Les établissements d’HAD sont des établissements de santé, soumis aux memes obligations que

les établissements hospitaliers avec hébergement :

• l’autorisation d’activités délivrée par l’Etat apres remise d’un dossier complet;

• la certification délivrée par l'HAS qui garantit la qualité de la prise en charge des malades;

• la lutte contre les maladies nosocomiales, etc. [41]

7.1.2 HISTORIQUE 

En 1945, le professeur Bluestone, chef de service a l’hôpital Montefiore de New York, se

trouve confronté a une surpopulation de patients. Il décide d’en suivre certains chez eux. C’est ainsi

qu’est créé en 1947 le Home Care, fondé d’emblée sur le principe du déplacement des médecins

hospitaliers au domicile des patients. 

Dans les années 1950, la France réfléchit a ce concept prometteur, sur l’initiative du professeur Siguier

de l’hôpital Tenon a Paris, également confronté a un sureffectif de patients (Com-Ruelle, 1993 ;

Corbasson, 1998). C'est ainsi qu'un premier établissement d’HAD voit le jour en 1957 a Paris.

Parallelement est créée la deuxieme structure d’HAD a Puteaux destinée a des patients cancéreux et qui

prend le nom de Santé Service (Cousteix, 2000). 

Les pouvoirs publics ont constamment accompagné la structuration des HAD. Elle obtient sa

reconnaissance légale en 1970. Vingt ans plus tard, en 1991, la législation reconnaît l’HAD comme une

alternative a part entiere a l’hospitalisation traditionnelle.

La décennie 2000 est propice a des améliorations du statut de l’HAD. Celle-ci a été reconnue en tant

que structure hospitaliere depuis l’ENHAD  2000 puis comme substitutive de l’hospitalisation

conventionnelle et non plus comme alternative (Com-Ruelle, 2003) par la circulaire DHOS/O no 2004-

44 du 4 février 2004 relative a l’HAD. La circulaire du 5 octobre 2007 autorise les établissements

d’HAD a prendre en charge des patients en EHPAD ou EHPA (Etablissement d'Hébergement pour

personnes âgées).
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En 2009, la loi Hôpital Patients Santé Territoire (HPST) reconnaît l’HAD comme une hospitalisation a

part entiere et non plus comme une simple alternative a l’hospitalisation conventionnelle et elle en

protege l’appellation. [42]

7.2 CONTRAINTES MEDICO-ECONOMIQUES, DEMANDE DES PATIENTS ET ÉTAT DE

L'OFFRE DES HAD

7.2.1 LES CONTRAINTES MEDICO-ECONOMIQUES ET DEMANDE DES

PATIENTS

Le déficit de la branche maladie de la sécurité sociale reste a un niveau préoccupant, les pouvoirs

publics ont décidé de réduire le taux de progression annuelle de l’objectif national des dépenses

d’assurance maladie (Ondam) de 2,8 a 2,5 %, soit un effort annuel de 700 millions d’euros.  

Les établissements publics ont dû alors s'adapter. Ainsi, des lits d'hospitalisation traditionnelle

ont été supprimés, la durée moyenne de séjour se veut etre raccourcie (elle était de 3,5 jours en 2014 en

MCO) et diminution du personnel hospitalier. En effet, au regard de son importance dans les budgets

hospitaliers, la masse salariale n’a bien entendu pas échappé a ce mouvement d’économie et se situe

meme au cœur des plans de retour a l’équilibre financier. 

Au cours des dernieres années, les hôpitaux publics n’ont ni abandonné leurs missions

traditionnelles ni diminué la qualité des soins. Au contraire, afin de continuer a offrir aux patients des

soins accessibles, de qualité et qui répondent a leurs besoins, ils se sont engagés dans des réformes

ambitieuses. Qu’il s’agisse du développement de la coopération ou de nouveaux modes de prise en

charge (chirurgie ambulatoire, hôpital de jour, etc.), les hospitaliers publics ont su faire évoluer leurs

pratiques et déployer des activités nouvelles. 

Pour répondre a l’évolution des pathologies et aux attentes des patients, l’hôpital doit désormais

s’inscrire plus que jamais dans le cadre d’une politique territoriale de santé qui donne toute sa place

aux filieres, aux réseaux et aux coopérations. [43]

Plus précisément, d’un point de vue médico-économique, l’HAD présente la caractéristique de

faire prendre en charge, par les ménages, les coûts non directement liés aux actes médicaux et

paramédicaux. Le coût d’une journée d’HAD est donc plus faible que celui d’une journée
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d’hospitalisation complete. En effet, ce coût est nettement inférieur a celui d’une journée en MCO ou

SSR : 169 € contre 263 € (-35%) pour les soins de suite et de réadaptation (étude de l’IRDES publiée

en 2006), 234€ contre 455 € (-48%) pour les SP (étude de l’ATIH publiée en 2009). Il convient, par

ailleurs, de noter que ne sont pas inclus dans les charges de l’HAD les coûts liés aux plateaux

techniques. L’intéret médico-économique de l’HAD doit cependant s’apprécier par rapport a la

trajectoire complete des patients. Une PEC en HAD peut ainsi etre nettement plus longue. Elle peut

aussi se substituer a des soins ambulatoires et non a une hospitalisation complete. [44] De plus, du côté

de l’hôpital, qu’il s’agisse d’un établissement public ou privé, la relation avec l’HAD représente aussi

un enjeu majeur sur le plan médico-économique. Le recours a l’HAD permet en effet de dégager des

capacités d’accueil pour de nouveaux patients. Cela permet aussi de réduire les durées de séjour,

d’augmenter la file active et donc d’améliorer la rentabilité des PEC.

Un parametre a ne pas négliger : celui du souhait des français de finir leurs jours a domicile. En

effet, les Français regrettent que l’on meure trop souvent a l’hôpital : 58% d’entre eux considerent que

le lieu n’est pas adapté a la fin de vie (IFOP, 2010). Ils préfereraient largement finir de vivre chez eux

(81%). Ce qui fait de la France l'un des pays européens où l'on meurt le moins a domicile. Etre soigné a

domicile constitue en effet, pour l’immense majorité des malades, un confort moral et matériel

indéniable. Cette « demande de domicile » s’exprime tres fortement pour les SP. Ces dernieres années,

de réels efforts ont pourtant été accomplis pour encourager les soins a domicile et meme d’y

accompagner la fin de vie : développement de l'HAD, SSIAD, développement des réseaux de soins et

notamment de SP, formation des auxiliaires de vie, aide aux aidants, etc. [45]

Ainsi, que ce soit compte-tenu des contraintes médico-économiques ou bien de la demande des

patients, le développement de l'HAD trouve tout son sens dans les cas de SP et d'accompagnement de

fin de vie. 

7.2.2 ÉTAT DE L'OFFRE DES HAD 

L’HAD est une offre encore émergente dont le développement doit contribuer a répondre a la

demande croissante de la population d’etre soignée au domicile, a l’impact du vieillissement

démographique et a l’augmentation des pathologies chroniques. Depuis 2012, les lieux d’intervention

de l’HAD se sont diversifiés avec la possibilité de prendre en charge des personnes accueillies en
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établissement social ou médico-social, et ce afin d’améliorer leur qualité de vie (circulaire du 18 mars

2013 relative a l’intervention des établissements d’HAD dans les établissements d’hébergement a

caractere social ou médico-social). Les efforts conjugués de l’ensemble des acteurs concernés ont

donné lieu a un développement tres significatif en nombre d’établissements (+ 140 %), de patients pris

en charge (+ 160 %) et de journées réalisées (+ 185 %). C’est pourquoi l’activité d’HAD doit etre

confortée dans les territoires et rendre indiscutable sa pertinence dans les années qui viennent. [3]

En France, en 2015, il y avait 308 structures autorisées a exercer sous la forme d'HAD contre

123 en 2005. On note 105 008 patients pris en charge en HAD , cela représente 4 629 254 journées, soit

une hausse de 3,4%. Le coût moyen d'une journée d'HAD est de 197,4 euros. Le taux de recours

national s'éleve, en 2015, a 19,2 patients pour 100 000 habitants sachant que la circulaire du 4

décembre 2013 a fixé un objectif national de 30 a 35 patients en HAD pour 100 000 habitants. En ce

sens, l'activité de l'HAD va fortement augmenter dans les années a venir.  

De plus, l'âge moyen des patients en HAD est de 58,5 ans et 57,8% des journées d'HAD concernent des

patients avec un niveau de dépendance élevé. Un tiers des journées en HAD concerne des pathologies

cancéreuses et un quart des PEC sont des SP. [46]

Apres avoir établi un constat sur le plan national, nous remarquons une disparité entre les

régions françaises. Intéressons-nous au cas de la Haute-Normandie qui reste une des régions où le

recours a l'HAD est l'un des plus faible. En effet, 12,7 patients PEC par jour et pour 100 000 habitants

en 2015, ce qui la classe vingt-quatrieme sur vingt-six. De plus, malgré un fort développement dans

notre région (entre 2006 et 2009, le nombre de journées a cru de 177% contre 69% au niveau de la

France entiere), le volume d’activité moyen des HAD régionales s’établissait en 2009 a 6594 journées,

soit 40 % en dessous de la moyenne d’activité nationale. Notons également que son maillage reste

incomplet avec des zones non couvertes (Aumales et Gisors/les Andelys, en 2012). Néanmoins, ce

faible taux de recours est aussi a relativiser, la plupart des structures ayant été créées apres 2005.  

En haute-normandie nous comptons 10 établissements en HAD ayant une capacité totale de 321 places.

La Haute-Normandie devra donc trouver les moyens et stratégies afin d'atteindre l'objectif établi

par la circulaire du 4 décembre 2013 a travers des réponses structurelles (utilisation du logiciel

trajectoire permettant l'orientation cohérente des patients du court séjour vers la structure adaptée dont
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l'HAD  et organisationnelles (les contrats pluriannuels d'objectifs et de moyens ont prévu d'augmenter

les prescriptions en HAD, diversification des PEC en HAD comme la chimiothérapie a domicile,

rééducation post AVC et post chirurgie lourde, diversification des lieux de PEC telles que structures

médico-sociales et par un maillage complet de ce territoire). [41]

Tableau 10. État de l'offre en HAD en Haute-Normandie en 2009

7.3 DEROULEMENT EN HAD

Les structures d'HAD sont de véritables établissements de santé soumis, selon la loi, aux memes

réglementations et obligations que les établissements hospitaliers classiques. Ils sont soumis a

autorisation. Ils font l'objet d'une certification tous les 4 ans par la HAS. Le déroulement de l'HAD

passe donc par des criteres d'éligibilité, une PEC spécifique, la coordination et le rôle des différents

professionnels. Concernant ce dernier point, nous insisterons sur le rôle central du médecin traitant.
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7.3.1 DEMANDE D'HAD

L'HAD peut etre demandée par la famille ou le patient lui-meme mais seul un médecin

hospitalier ou un médecin traitant peut orienter une personne en HAD soit apres une consultation, soit a

la suite d’une hospitalisation avec hébergement (MCO, SSR). L’accord du médecin traitant est

nécessaire et donc, toujours sollicité, car il prend, pendant le séjour en HAD, la responsabilité médicale

des soins, conjointement, le cas échéant, avec des confreres spécialistes. 

La prescription d’une HAD est actuellement tres majoritairement d’origine hospitaliere (environ

70 % des prescriptions). [3] L’HAD est d’abord un substitut a PEC en établissement de santé, qu’il soit

un établissement de MCO ou de SSR. Sa place dans les parcours de soins correspond a deux types de

situation : 

• soit l’HAD prend en charge des malades hospitalisés pour lesquels elle permet un

raccourcissement des durées d’hospitalisation classique ; 

• soit elle prend en charge des malades qui auraient dû etre hospitalisés et pour lesquels elle évite

l’hospitalisation classique. 

Les données présentées dans le Tableau 11 font apparaître l’importance des filieres hospitalieres pour

le recrutement de patients. 
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Tableau 11. Provenance et destination des patients hospitalisés en HAD en 2009

Dans les parcours de soins, l’HAD se situe d’abord en aval du MCO : 63,8% des patients pris en charge

en 2009 étaient hospitalisés en MCO antérieurement a leur PEC en HAD. Mais il apparaît aussi qu’une

fraction significative (32,8%) des patients entre en HAD a partir du domicile, d’un EPHAD ou d’un

SSIAD. Toutefois, ce chiffre doit etre interprété avec précaution car certaines entrées en HAD a partir

du domicile se font sur prescription hospitaliere, tres peu de temps apres la sortie de l’hospitalisation

classique. [44]

La prescription d’HAD reste encore limitée de la part des médecins de ville. En effet, seulement

5 % des admissions sont demandées par un médecin généraliste [4]. Pour cause, les médecins traitants

qui font face a des malades complexes sont réticents a leur PEC car cela leur apparaît trop lourd

administrativement et requierent des compétences spécifiques (quasi hospitalieres). Néanmoins, le

regard des médecins de ville a évolué au fur et a mesure qu’un nombre accru de leurs patients étaient

admis en HAD. En effet des relations tres étroites sont nouées avec les médecins traitants dans le cadre

de la PEC. Cela a conduit a faire évoluer l’attitude des médecins traitants et, progressivement, a

positionner l’HAD comme appui pour eux, notamment en termes d’expertise, de permanence et de
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continuité des soins. L’HAD apporte aux libéraux plus de sécurité pour des patients lourds et

complexes et peut les soulager techniquement. C’est particulierement le cas en matiere de SP et pour la

PEC de personnes âgées. 

N'oublions pas de stipuler que sont admis en HAD des personnes qui nécessitent des soins

complexes et coordonnés comportant une évaluation médicale au moins hebdomadaire et des soins

techniques quotidiens (infirmiers, aides soignants, kinésithérapie,...) complétés par des soins de

supports (psychologues, diététiciens, assistants sociaux ....) formalisés dans un projet thérapeutique. 

 

Les demandes d’admission entraînent une évaluation médicale, paramédicale et sociale avec

visite de l’infirmier(e) coordinateur(trice) éventuellement aidé(e) par l’assistant(e) social(e) au

domicile. L’admission est prononcée apres avis du médecin coordonnateur, du cadre de soins et du

médecin traitant.

Tout d'abord, l'évaluation médicale est faite par le médecin coordonnateur en collaboration avec les

médecins traitants et hospitaliers. Cela permet d'établir le projet thérapeutique du patient. Celle

paramédicale est menée par l'équipe paramédicale de coordination attachée a l'établissement d'HAD qui

élabore un projet de soins personnalisé en collaboration avec les intervenants soignants habituels du

malade. Une visite au domicile du malade permet de définir des modalités d'installation du malade et

les besoins en matériel. Enfin, l'évaluation sociale est faite par l'assistant(e) social(e) de l'établissement

d'HAD qui apprécie quels sont les besoins en termes de soutiens matériels ou humains afin de garantir

au malade une bonne qualité de vie.

Ces trois évaluations aboutissent a l'élaboration d'un projet de vie. (Figure  23) 
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Figure  23. Les projets en HAD et leur suivi

Ces évaluations sont suivies d'une réunion initiale au chevet du patient qui regroupe certains

professionnels, salariés de l'HAD ou libéraux, afin de coordonner les soins et créer une coopération

étroite entre eux. Cette réunion permet de veiller a la bonne installation du malade, de présenter au

patient et a son entourage l'équipe de l'HAD, d'en expliquer le fonctionnement, de remettre au patient le

livret d'accueil, d'affiner le projet thérapeutique et de préciser les traitements.

Le médecin coordonnateur et le responsable du service d’HAD décident de son admission dans le

service, a condition qu'un proche (ou son représentant légal) donne son accord par écrit. Une fois reçu

l’accord de PEC de la caisse d’assurance-maladie, la PEC peut commencer. Si le besoin s’en fait sentir,

elle peut etre renouvelée. Le service d’HAD peut également organiser un relais vers d’autres services

tels que les SSIAD ou les infirmiers libéraux.

7.3.2 PRISE EN CHARGE EN HAD 

Une fois admis en HAD, la PEC implique une multitude de parametres : le type de soins

prodigués, les modes de PEC, les équipes relevant de l'HAD et les autres intervenants puis les
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modalités de sortie. 

Tout d'abord, attachons-nous aux types de soins et aux modes de PEC. 

L’HAD permet différents types de soins :

• des soins ponctuels, notamment en cas de maladie non stabilisée et si le patient a besoin de

soins techniques et complexes pour une période préalablement déterminée (exemple :

chimiothérapie ou antibiothérapie) ;

• d e s soins de réadaptation au domicile, notamment apres la phase aiguë d’une maladie

neurologique ou cardiaque, ou d’un traitement orthopédique ;

• des soins continus dans le cadre de SP, il s’agit d’un accompagnement en fin de vie, de

maintien et d’entretien pouvant aller jusqu’a la fin de la vie, ou des soins continus, notamment

pour l’un des proches s’il souffre d’une maladie non stabilisée (cancer, maladie cardiaque ou

pulmonaire). [41]

Il s'agit d'assurer ces soins chez le patient. Les actes médicaux sont équivalents a ceux réalisés a 

l'hôpital et, a l'exception de la psychiatrie, toutes les spécialités peuvent etre concernées, meme les plus 

lourdes comme la cancérologie ou les SP. Les soins nécessités par les grossesses a risque peuvent 

également avoir lieu dans le cadre de l'HAD.
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Tableau 12. PEC par les services d'HAD 



L'HAD  est une modalité de PEC de soins ponctuels, en alternative ou complément au MCO. 
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Tableau 13. Mode de prise en charge en HAD



Notons, d'apres le Tableau 13 que  les PEC en périnatalité représentaient, en 2008, le groupe de mode

de PEC le plus fréquent a l’admission en HAD, avec 23,77% des séjours. Ils sont en forte progression :

+79% entre 2005 et 2008. Elles comprennent les PEC du nouveau-né et obstétricales. Toutefois, la

circulaire DHOS du 4 février 2004 précise que l’HAD doit prioritairement centrer ses activités sur

l’ante et le post-partum «pathologique ». Les modes de PEC principaux « soins techniques en

cancérologie » représentaient en 2008, a l’admission en HAD, 17,3% des séjours et 5,7% des journées

avec des durées de séjour faibles (8,9 jours). Cette activité a progressé de 28% entrez 2005 et 2008, en

termes de nombre de séjours. Ce développement est conforme aux préconisations du plan cancer qui

indique notamment que le médecin traitant est le référent médical légitime pour coordonner les soins a

domicile, aux côtés des autres professionnels de santé de proximité, que sont les infirmiers libéraux, les

pharmaciens et les acteurs des réseaux de santé. 

 Pour ce qui est de la PEC de soins continus, nous notons un fort développement des SP. Cette

activité représente la plus grande part des modes de PEC tant en nombre de journées ou séjours en 2005

et 2008 (respectivement 20,5% et 23,7 %, 15,6% et 18,1%). Les trois modes de PEC  les plus souvent

associés au mode de PEC « soins palliatifs » étaient la PEC de la douleur (26%), les pansements

complexes et soins spécifiques (11%) et la nutrition entérale (10%). Malgré l’importance de l’activité

de SP, les déces en HAD sont relativement peu fréquents, 8% des séjours et a régressé depuis 2000

(12%). Ceci serait lié a la fréquence des ré-hospitalisations en toute fin de vie. [44]

L’HAD peut constituer une alternative ou complément des SSR. Ainsi, les séjours ayant le

mode de PEC principal  « rééducation orthopédique » ou « rééducation neurologique » ou « soins de

nursing lourds » correspondent aux SSR. L’ensemble de ces séjours totalise 7% des séjours et 13% des

journées d’HAD. Les pathologies neurologiques représentent a elles seules 24% des affections ayant

justifié ces séjours : AVC et séquelles (8,8%), sclérose en plaque (4,1%), hémiplégie (3,9%), maladie

de Parkinson (3,2%), tétraplégie (2,7%), paraplégie (1,4%). Viennent ensuite les escarres, la mobilité

réduite et les fractures fémorales fermées.

La PEC au sein d'une HAD se fait par le biais d'un médecin coordonnateur ainsi qu'une équipe

de coordination travaillant en concomitance. 

Pour la réalisation des soins, le fonctionnement de l’HAD est différent suivant les établissements. Le

personnel de l’équipe de coordination est toujours salarié de l’établissement d’HAD. Ce n’est en
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revanche pas forcément le cas des professionnels qui viennent effectuer les soins au domicile

(infirmieres, kinésithérapeutes…), qui peuvent etre libéraux, et meme déja connus de la personne

soignée. Dans ce cas, le libéral s’engage a respecter les pratiques de la structure qui s’imposent aux

personnels de l’HAD. 

Revenons sur l'équipe de coordination : 

• le médecin coordonnateur : c'est le référent médical de la structure. Dans le respect des regles

professionnelles et déontologiques en vigueur, il émet un avis médical pour toute admission et

sortie d’un patient de la structure d’HAD sur la base du projet thérapeutique. Il assure les

contacts avec les médecins libéraux et hospitaliers. Il est l’interlocuteur des professionnels de

santé libéraux. Il n’est pas prescripteur et ne se substitue pas au médecin traitant;

• les infirmiers coordinateurs : ils conduisent la mission de coordination des soins des malades

24h/24 et 7j/7. Ils organisent et coordonnent les interventions humaines et matérielles, et

notamment assurent les relations avec les professionnels libéraux. Ils sont au nom de

l'établissement d'HAD le contact privilégié des familles;

• cadre infirmier hospitalier : il est le contact privilégié avec les structures d'amont,

établissements hospitaliers ou médicaux sociaux. Il participe a l'image de la structure.

• les infirmier(e)s et aides soignant(e)s : les infirmier(e)s assurent les soins infirmiers selon le

projet thérapeutique établi, en collaboration avec les infirmier(e)s libéraux(ales). Une astreinte

de nuit assure la permanence des soins. En collaboration avec les infirmiers et sous leur

responsabilité, les aides soignant(e)s accompagnent les personnes dans la réalisation de la vie

quotidienne.

• L’assistant(e) social(e) : elle aide dans la recherche des solutions pour l’organisation de la vie

quotidienne du patient (aides a domicile, portage des repas…);

• Le psychologue : peut etre sollicité pour un soutien a la personne soignée et a son entourage;

• Secrétaires : Ils (elles) assurent l'accueil téléphonique et physique au siege de l'établissement

d'HAD et effectuent toutes les tâches administratives relatives aux malades. [47]

Les services d’HAD effectuent des soins a domicile, tout comme d'autres intervenants comme

les SSIAD, les EHPAD et les prestataires médico-techniques. Une coordination est donc souhaitable

entre tous ces acteurs pour assurer un maximum de fluidité dans le parcours du patient et garantir le
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continuum de soins grâce au protocole. L’équipe pluridisciplinaire réévalue régulierement la situation

du patient par l'intermédiaire du dossier de soins renseigné quotidiennement.

L’HAD et les SSIAD participent a une meme finalité qui est le maintien a domicile des

personnes âgées. Au niveau des principes, la ligne de partage est relativement simple a établir

puisqu’ont vocation a etre admis en HAD, les patients qui nécessitent des soins coordonnés et

complexes. A l’inverse, le SSIAD doit prendre en charge des cas plus simples, comportant une moindre

charge en soins. Néanmoins, cette articulation rencontre des limites. En effet, dans certains cas, les

difficultés d’articulation sont liées aux insuffisances de capacité d’accueil, que se soit en SSIAD ou en

HAD. Mais la plupart du temps elles ont deux causes principales : une rupture dans la chaîne de PEC et

des difficultés dans la mise en œuvre de ressources partagées. 

La notion de domicile est tres large, puisqu’elle recouvre le domicile personnel mais également

les établissements d’hébergement collectif pour toutes populations (enfants, adolescents, adultes). En

ce sens, l’intervention de l’HAD dans les EHPA(D) « vise a éviter ou raccourcir l’hospitalisation

éventuelle des résidents, source de désorientation qui peut favoriser la perte de reperes et facteur

d’aggravation de sa pathologie. De plus, les coûts des transports sanitaires sont importants et l’arrivée

souvent non préparée des personnes âgées aux urgences participe a l’engorgement de ces dernieres »

[48] . L’intervention de l’HAD en EHPAD se heurte a différentes difficultés. Certaines sont d’ordre

psychologique et traduisent une certaine réticence a accepter un regard extérieur sur les pratiques de

soins de l’établissement. L’intervention des HAD serait considérée comme une sorte de retour en

arriere, c’est-a-dire comme faisant a nouveau travailler des équivalents de professionnels libéraux au

sein de l’établissement et remettant en cause les progres acquis dans la coordination des soins. 

Des relations avec les réseaux sont aussi présentes. D’une maniere générale, elles sont

essentiellement développées avec les réseaux de SP ; d’autant plus que certaines structures d’HAD

trouvent leur origine dans ces réseaux. Le partage se fait en fonction du caractere plus ou moins lourd

des patients et donc de la technicité de l’intervention : par exemple pour les SP, le réseau ayant en

charge avec les médecins de ville, les patients légers en articulation avec l’équipe mobile de l’hôpital.

En effet, compte tenu des pathologies graves PEC par l’HAD, le traitement de la douleur et les SP font

partie intégrante des activités de soins de l’HAD.

En principe, les relations avec les prestataires techniques devraient s’organiser en
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complémentarité, notamment lorsque l’HAD leur fait appel pour leur sous-traiter la mise en place de

dispositifs. De fait, elles sont devenues plus délicates dans la mesure où les prestataires médico-

techniques ont diversifié leurs interventions. Dans le cadre de la PEC globale et de la démarche qualité,

les prestataires conventionnés assurent a domicile la livraison du matériel, la formation a l’utilisation,

la maintenance et l’application des procédures de désinfection.

Enfin, apres l'admission, la prise en charge lors du séjour en HAD, voyons les modalités de

sortie. Cette derniere est organisée avec la mise en place des relais nécessaires. Lorsque le patient est

suivi dans le cadre des SP, l’équipe d’HAD peut poursuivre son intervention aupres de la famille pour

apporter le soutien nécessaire dans les quelques jours qui suivent le déces du patient. 

Quel que soit le mode de sortie, le médecin coordonnateur rédige systématiquement un compte rendu

d'hospitalisation qui est ensuite transmis au médecin prescripteur et au médecin traitant.

Le relais par un autre mode de prise en charge ambulatoire par l'infirmier libéral ou un SSIAD est

possible. Une réunion de coordination est organisée au domicile du patient pour transmission des

éléments constitutifs du dossier de soins. Le déces du patient fait l'objet d'une attention particuliere

suivie d'une organisation rigoureuse et soucieuse du respect des volontés du patient.

7.4 ROLE CENTRAL DU MEDECIN TRAITANT ET SES AIDANTS

7.4.1 ROLE CENTRAL DU MEDECIN TRAITANT

Depuis 1992, les médecins généralistes ont la possibilité de prescrire une HAD. Il est choisi

librement par le malade. La rencontre du médecin traitant et de l'équipe soignante du service d' HAD

est de nature a faciliter la PEC et le suivi du patient. En effet, Il occupe un rôle central de part son

accord indispensable pour l'admission d'un patient en HAD. De plus, il est le pivot de la PEC a

domicile étant responsable du suivi du malade qu’il soit ou non prescripteur de l’HAD. Ainsi, sa

responsabilité passe par :

• l'élaboration du projet thérapeutique en collaboration avec le médecin prescripteur (s'il ne l'est

pas) et le médecin coordinateur de l'HAD;

• la surveillance des soins lors de ses visites;

• il réévalue, avec l'équipe d'HAD, l'état de santé du patient et adapte les prescriptions en fonction
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de son évolution, en lien, si besoin, avec le service hospitalier où a été hospitalisé le patient;

• il décide de l'hospitalisation en milieu hospitalier traditionnel, si nécessaire;

• Il est le garant avec le médecin coordonnateur, du début a la fin de la PEC, de la qualité de

l’information concernant le malade, de son état de santé et de son traitement.

• les décisions de sortie d’HAD sont aussi précisées. Le médecin généraliste est sollicité par le

médecin coordonnateur pour mettre fin a l’HAD, il lui est cependant possible de mettre fin a

l’HAD avant terme s’il considere que celle-ci n’est plus adaptée a l’état de santé du patient.

L’ensemble de ces éléments doit etre formalisé dans un contrat type liant le médecin traitant et l’HAD.

[49] [50]

Ainsi, la PEC médicale repose habituellement sur le médecin traitant. Mais la difficulté de

certains praticiens libéraux a s’approprier et a s’intégrer a un mode de fonctionnement d’établissement,

la complexité et la technicité de certaines pathologies (prématurité, pathologie cancéreuse ou

hématologique en particulier pédiatrique, surveillance de grossesse a risque...) induisent des modalités

d’intervention différenciées de ceux-ci et, en regard, une intervention plus ou moins importante des

médecins de l’HAD directement aupres du patient. 

L’action médicale du médecin traitant aupres du malade est enregistrée dans le dossier médical

au chevet de ce dernier. Le médecin traitant adresse périodiquement un relevé de ses actes a l’HAD. En

ce sens, son activité médicale se trouve en permanence confrontée a l’opinion de ses confreres,

médecin coordonnateur de l’HAD ou autres médecins intervenant au bénéfice du malade.

7.4.2 LES AIDANTS AU MEDECIN TRAITANT 

Le médecin coordonnateur est le référent médical de la structure. Il est attendu de sa part de

coordonner tous les intervenants autour de chaque PEC : 

• coordonner personnellement les médecins (adresseurs, spécialistes, médecin traitant,

département d'informatique médical);

• s’assurer de la bonne coordination des IDE et des matériels au travers d’échanges avec l’IDE

responsable.

Cette coordination nécessite le recueil d'informations par l'équipe de soins, l'élaboration d'un projet de

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 132



soins et de vie ainsi que la répartition des tâches de chacun en fonction de leur compétence.

Toujours dans le but d'assurer un fonctionnement adapté de l'HAD, il émet un avis médical pour

toute admission, en accord avec le directeur de l'établissement, et pour toute sortie d'un patient de la

structure. Il joue un rôle de formateur aupres de l'équipe soignante. Il veille notamment a la

permanence des prestations fournies et a leur adéquation aux besoins des patients ainsi qu’a la bonne

transmission des dossiers médicaux et de soins nécessaires a la continuité des soins et une PEC globale

et coordonnée du patient. Il assure les contacts avec les médecins libéraux et hospitaliers, l'information

et la relation avec les familles. Il participe a l'évaluation et a la qualité du service d'HAD, aux décisions

stratégiques de la structure. 

La fonction de médecin coordonnateur en HAD est un des éléments dans la continuité des soins.

Des lors, lorsque le médecin traitant, dont la place de référent de la PEC est réaffirmée, n’est pas en

mesure d’assurer la continuité des soins dans les conditions et délais requis par l’évolution de la

situation du patient, le médecin coordonnateur peut etre amené a prescrire.  Pour venir en aide au

médecin traitant il peut se déplacer au chevet du patient, le former et lui donner des conseils.

La coordination avec le médecin traitant doit, dans de tels cas, faire l’objet d’une attention particuliere,

et il est recommandé de formaliser, le cas échéant, ce cadre d’intervention conjointe. [44].

Pour toute sortie d'HAD, le médecin coordonnateur informe le médecin traitant, rédige le

courrier de sortie et les ordonnances puis fait le point avec le médecin traitant a l'issue de PEC

complexes, ou une fois par an avec les médecins avec lesquels des réticences se sont fait sentir.  

L e médecin hospitalier peut etre prescripteur d’une HAD. Pour toute demande de PEC d’un

patient en HAD, le médecin hospitalier doit prendre contact avec une infirmiere coordinatrice de

l’antenne la plus proche de son établissement. Il prescrit des soins personnalisés au malade dont il

s’occupe, élabore le projet thérapeutique avec l’équipe d’HAD, transmet les informations médicales au

médecin coordonnateur, est expert aupres des HAD pour la pathologie et organise la mise a disposition

des procédures et des protocoles complexes. Il participe a la formation des médecins traitants et

s’engage a suivre le patient au niveau hospitalier et a le ré-hospitaliser si nécessaire. Il collabore avec le

médecin coordonnateur et le médecin traitant pour le bénéfice du patient. 

Le médecin traitant et/ou le médecin coordonnateur peuvent décider – selon la traitement
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prescrit- de faire appel ponctuellement aux compétences d'intervenants libéraux : 

• L’infirmière libérale : dans le cadre du projet thérapeutique et de soins, 

elle assure l’ensemble des soins techniques lourds et complexes.

• Le kinésithérapeute : dans le cadre du projet thérapeutique et de soins, il contribue a la

rééducation et a la réadaptation de la personne soignée.

• Le pharmacien : il assure la délivrance et le portage des médicaments hormis les médicaments 

a délivrance hospitaliere.

• L’ambulancier : il assure les transports sanitaires dans le cadre du suivi du patient.

• Le biologiste : dans le cadre du suivi du patient, il transmet les résultats d'analyse 

au médecin traitant et au médecin coordonnateur

Le professionnel libéral s'engage a respecter les pratiques de la structure en ce qui concerne la

continuité des soins, les modalités de transmission des informations, le dossier de soins et, en

particulier, a se preter a l'évaluation de la qualité des soins. 

En résumé, dans un contexte en évolution, vieillissement de la population, avancées

thérapeutiques engendrant une augmentation des pathologies chroniques, contraintes économiques

fortes avec la mise en oeuvre du plan triennal, du virage ambulatoire et le souhait des personnes d’etre

soignées le plus possible a domicile, l’HAD est un atout majeur de la réorganisation du systeme de

santé. 

L’HAD est une structure pluridisciplinaire qui mobilise les compétences internes de ses propres

équipes et coordonne les interventions de professionnels extérieurs. Les liens entre les services qui

utilisent l'HAD et la structure d'HAD doivent etre formalisés pour éviter les ruptures de PEC. 

Les conventions liant les structures d'HAD et les établissements de santé devront prévoir l'élaboration

de projets thérapeutiques, les modalités de liaison avec le médecin traitant, les ré-hospitalisations et la

PEC  des urgences. 

E l l e répond incontestablement au souhait d'un nombre grandissant de personnes malades,

particulierement lorsqu'elles sont atteintes de pathologies chroniques qui nécessitent des soins

techniques, comme les cancers, les pathologies neurologiques, l'infection a VIH par exemple. Ces

pathologies souvent graves ont incité les équipes a développer des compétences pour la PEC de la

douleur et des SP. 
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PARTIE 2 MEDECINS ET METHODE

1. METHODE

La méthodologie utilisée a été soumise et validée par le département de médecine générale de

Rouen. 

1.1 OBJECTIFS

Nous nous sommes fixés comme objectif principal d'évaluer les pratiques et connaissances des

médecins généralistes vis a vis des thérapeutiques de la douleur et leur utilisation dans les cas de fins de

vie dans le cadre d'une HAD. Ceci en lien avec la loi Claeys-Léonetti.

Nos objectifs secondaires sont de connaître les profils des praticiens a l'aise avec les SP et la fin

de vie et ceux prescrivant des molécules a visée antalgique lors de ces soins. 

1.2 TYPE D'ETUDE

Il semblait opportun d'utiliser une étude observationnelle et transversale afin d'analyser les

connaissances des médecins généralistes sur les thérapeutiques de la douleur, le cadre législatif et leur

pratique relative a l'HAD.

1.3 CRITERES D'INCLUSION

Pour cette enquete, nous avons choisi de nous intéresser aux pratiques des médecins

généralistes dont les criteres d’inclusions étaient les suivants :

• Activité libérale, au moins partielle

• Exercice dans la région Haute-Normandie (départements 27 et 76)

• recrutés pendant la période d'inclusion du 29 Juin 2017 au 29 Août 2017

Il n'a pas été tenu compte d'une éventuelle orientation de pratique des médecins généralistes.

1.4 CRITERES D'EXCLUSION

Ont été exclues les réponses retournées apres la date limite d’inclusion fixée au 29 Août 2017 et les

questionnaires renvoyés vierges.
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1.5 METHODOLOGIE

Nous avons élaboré une base de données regroupant des médecins généralistes de Haute-

Normandie. Nous n'avons pu obtenir les coordonnées de ces médecins via le conseil de l'ordre pour

raisons de confidentialité. Nous avons donc obtenus les adresses mails de certains praticiens sur des

listes de médecins ayant déja participé a des questionnaires de these de médecine générale. Nous avons

ainsi pu obtenir 387 courriels de médecins généralistes Haut-Normands valides pour notre étude.

1.6 QUESTIONNAIRE : LES PARAMÈTRES ETUDIES

Le recueil de données s'est fait par l'intermédiaire d'un questionnaire (ANNEXE 1) comportant

39 questions parfois fermées parfois semi-ouvertes. Le temps pour le remplir est estimé a moins de

cinq minutes. Une seule question était en réponse libre afin de laisser une totale expression pour les

médecins répondeurs. Ce questionnaire a été préalablement testé sur échantillon cible, afin de savoir s'il

était intelligible et clair.  Une premiere partie s’intéressait aux données générales et caractéristiques des

praticiens libéraux : 

– sexe,

– expérience,

– lieu d'exercice : zone rurale, urbaine ou semi-rurale

– type d'exercice : seul ou en groupe 

– PEC de patients en fin de vie et recours a des structures spécifiques, d'HAD, 

– le nombre de patients en fin de vie pris en charge dans le cadre d'une HAD, et si celle(s)-ci

étai(en)t a leur initiative, 

– formation en SP, 

– Intervention en EHPAD, 

Une deuxieme partie nous permettait de recueillir les connaissances des praticiens sur les nouvelles

dispositions législatives concernant la fin de vie :

– connaissance de la loi Claeys-Leonetti,

– pratique de la sédation  par tout médecin selon cette loi.

Une troisieme partie s’intéressait a l'HAD, a savoir :

– le ressenti des praticiens face a celle-ci ;
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– si elle est une bonne aide afin de prendre en charge au mieux les patients en fin de vie,

– le sentiment de débordement des praticiens face au patients ayant de nombreuses

thérapeutiques, utilisées parfois hors AMM et sortant de structures spécifiques, 

– si l'HAD est utile pour la mise en place de PCA pour les patients en EHPAD, 

– si les médecins généralistes trouvent leur place pour les cas complexes dans le cadre d'HAD et

s'ils laissent la main au médecin coordonnateur ou spécialiste pour adaptations thérapeutiques, 

– si les praticiens ont recours aupres des médecins coordonnateurs pour adaptations

thérapeutiques, 

–  satisfaction de la PEC des fins de vie par l'HAD, 

Une quatrieme partie, permettait de collecter les connaissances des praticiens quant aux thérapeutiques

utilisables lors des fins de vie et dans le cadre d'une HAD :

– habitude de prescription d'antalgiques de palier 3 a hautes doses,

– habitude de manipulation du Midazolam,

– habitude de manipulation de la Kétamine, de la Méthadone, du Fentanyl,

– l'aisance des praticiens face a ces molécules, 

– la réalisation de sédation terminale a domicile, et si cela n'est pas le cas s'ils la feraient,

– habitude de prescription de PCA, 

– habitude de prescription de citrate de Fentanyl transmuqueux pour les acces douloureux

paroxystiques, 

– si les praticiens ont la notion que ces traitements utilisables en SP sont administrables en grande

majorité par voie sous-cutanée, 

– notion que l'hydratation a un meilleur bénéfice en fin de vie que l'alimentation artificielle, 

– notion qu'en cas de dyspnée de fin de vie, le Midazolam est plus efficace que l'oxygénothérapie,

– les traitements connus en cas de syndrome occlusif chez le patient en fin de vie, 

– si globalement les praticiens sont a l'aise avec l'arsenal thérapeutique utilisé en soins palliatifs, 

– connaissance de thérapeutiques non médicamenteuses et lesquelles, 

Et enfin, une derniere partie comportant deux questions permettait de connaître le besoin

d'informations  de la part des médecins concernant l'HAD et son fonctionnement ainsi que sur la

demande de formations sur les soins palliatifs et les symptômes et traitements de fin de vie.
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1.7 RECUEIL DE DONNEES

Le recueil des données et la constitution de l’échantillon ont été effectués entre le 29 juin 2017

et le 29 Août 2017.

Le questionnaire (ANNEXE 1)  a été établi sur Google Forms®, « créér un questionnaire en ligne »,

puis envoyé par mail le 29 juin 2017 au 387 praticiens dont nous avons pu obtenir l'adresse mail. Pour

simplifier le recueil des réponses, seule une version mail a été réalisée pour ce questionnaire et un court

mot d'introduction était présent en préambule du courriel envoyé. Il n'a pas été jugé utile de procéder a

un tirage au sort afin d'obtenir le maximum de réponses possibles. Apres avoir obtenu 43 premieres

réponses, un rappel par mail a été envoyé le 17 juillet 2017 et avons obtenu par la suite 35 nouvelles

réponses, portant le nombre total de réponses a 78, soit un taux d'inclusion de 20%. 11 questionnaires

ont été réceptionnés apres la date limite du 29 Aout 2017 et ont donc été exclus. Toutes les réponses

obtenues l'étaient de façon anonyme. Seul l'horodatage des réponses est indiqué.
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2. METHODOLOGIE STATISTIQUE

Chaque questionnaire reçu, apres vérification de la concordance des criteres d’inclusion et

d’exclusion a été intégré dans un tableur (Excel Microsoft®). La date de recueil est affichée en tete de

ligne. Les réponses étaient normalisées, regroupant les spécialités médicamenteuses par  dénomination

commune internationale, lorsque cela s’y pretait. Les commentaires et réponses libres ont été recopiés

in extenso dans la case et colonne correspondante.

La premiere partie de l'analyse de l'étude permettait d'établir des données socio-démographiques des

médecins, leurs connaissances de la loi Claeys-Leonnetti ainsi que celles concernant la PEC

thérapeutique des symptômes de fin de vie.
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figure 24. Synthèse des inclusions



La seconde partie, concernait la description analytique entre les parametres tels que les connaissances

thérapeutiques des médecins, l'HAD, la fin de vie ainsi que le besoin de formation sur les SP et les

divers profils de médecins (qualitatifs) présents dans l'étude ; a savoir : le sexe, le type d'exercice (seul

ou en groupe), la zone géographique d'exercice (urbaine, semi-rurale, rurale), l'expérience (moins de 5

ans, entre 5 et 10 ans, entre 11 et 20 ans ou supérieure a 20 ans), formation aux SP et symptômes et

traitements de la fin de vie, l'intervention en EHPAD et enfin l'opinion concernant l'HAD et la prise en

charge des fins de vie. Ceci nous permettant de tenter de répondre a l'objectif secondaire de notre étude.

 Pour cette analyse nous avons utilisé le logiciel SPSS (Statistical Package for the Social

Sciences) version 20. La comparaison des variables qualitatives ont été testées par le test exact non

paramétrique de Fisher (si n < 5) ou le test exact paramétrique du Chi 2 de Pearson qui ne requiert pas

de conditions de validité particuliere. Ces deux tests donnent la valeur du « petit p » exacte. On estime

que les différences sont significatives lorsque le p est inférieur a 0,05. Les variables qualitatives ayant

une association significative avec un parametre ont été incluses dans un modele de régression

logistique multivariée afin de quantifier, a l’aide d’odds ratios (OR) et d'un intervalle de confiance (IC

95%) le risque de survenue d'un parametre par rapport au profil.
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PARTIE 3 RESULTATS

1. MEDECINS REPONDEURS

Parmi les 387 médecins généralistes de la mailing liste, nous avons reçu 89 réponses, soit un

taux de 23%. 11 questionnaires ont du etre exclus car hors délai. Le taux de réponse total étant alors de

20% (soit 78 questionnaires). 

2. CARACTÉRISTIQUES SOCIO-DÉMOGRAPHIQUES DES MEDECINS GENERALISTES

DE NOTRE ECHANTILLON

Parmi les 78 médecins inclus, 53 sont des hommes (67,9%) et 25 sont des femmes (32,1%). Il y

a une différence significative dans la proportion d'hommes et de femmes entre notre étude et la

démographie médicale de Haute-Normandie de 2016 [51] (p=0,015). 

Pres de trois quart des médecins de notre étude (73,7%) exercent en groupe et ils sont 52 a exercer

depuis plus de 20 ans (66,7%), 24,4% a exercer entre 11 et 20 ans (n=19) et seulement 9% ont une

expérience de moins de 20 ans. Il n'y a aucune relation significative entre l'expérience et le type de

pratique. Afin, d'exploiter au mieux les résultats nous avons décidé de regrouper en une seule et meme

tranche les praticiens dont l'expérience est inférieure a moins de 20 ans. Ils sont au nombre de 26

(33,3%).

Les praticiens exercent dans 47,4% (n=37) des cas en zone urbaine contre 32,1% en zone semi-rurale et

20,5% en zone rurale. La non plus, il n'existe pas de d'association significative entre expérience et le

lieu d'exercice ni entre type d'exercice et lieu d'exercice. 

Nous pouvons également noter que la tres grande majorité des praticiens de l'étude ne sont pas formés

aux soins palliatifs (85,7%). 

Ces résultats sont présentés dans le Tableau 14.
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Tableau 14. Caractéristiques socio-démographiques des médecins de notre
échantillon



3. CONNAISSANCE DE LA LOI

D’apres notre étude, nous avons pu constater que plus de trois quart (n=59) des praticiens

interrogés étaient au fait des nouvelles dispositions intégrées dans la Loi Claeys-Leonnetti du 2 Février

2016. Notamment, sur le fait que tout médecin puisse procéder a une sédation des lors qu'il y a une

concertation pluridisciplinaire, ils sont 73,1% (n=57) a connaître cette disposition.

4. BILAN SUR LA FIN DE VIE ET HAD

4.1 FIN DE VIE 

Dans notre étude nous constatons que pres de 70 % (n = 54) des praticiens interviennent en

EHPAD ( figure 25).

Nous avons également demandé aux médecins généralistes quelle était leur opinion sur l'aide apportée

par l'HAD afin de PEC au mieux leurs patients en fin de vie. 
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figure 25. Part d'intervention en EHPAD



Afin de mieux exploiter les données présentes, nous avons décidé de regrouper les opinions « pas du

tout d'accord » et « sans opinion » dans une meme catégorie (mauvaise opinion) et dans une autre

catégorie (bonne opinion), les opinions « assez d'accord » et « tout a fait d'accord » (Figure 26). 

D'une maniere générale les médecins généralistes prennent en charge des situations de fin de vie, ils

sont 56,4 % a le faire. 

Pour la PEC des patients en fin de vie, les profils de praticiens pour lesquels nous avons relevé des

différences significatives sont le sexe, l'intervention en EHPAD et la formation en SP.

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 144

Figure 26. Opinion des praticiens sur l'HAD et l'aide à la PEC 
de patients en fin de vie



En effet, l'étude montre que les hommes (79,5%) prennent significativement (p=0,013) plus en charge

des patient en fin de vie que les femmes (20,5%) (Figure 27). Ainsi, le fait d'etre un homme augmente

le risque de 2,974 IC [1,055;8,385] de prendre en charge des fins de vie. 
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Figure 27. PEC de fin de vie selon 
le sexe

Figure 28. Comparaison de PEC de fin de vie selon
l’intervention en EHPAD



On note une différence significative (p=0,006) entre la PEC de patients en fin de vie et  l'intervention

des praticiens en EHPAD. En effet, 81,8 % des PEC de fin de vie sont effectuées par des praticiens

intervenant en EHPAD contre seulement 18,2 % n'intervenant pas dans ces structures (Figure 28). Le

risque de prendre en charge des patients en fin de vie augmente de 3.495 IC [1,220;10,012] lorsque le

praticien intervient en EHPAD.

Sur les 77 praticiens interrogés, seulement 11 (soit 14,3%) ont suivi une formation en SP et traitements

des symptômes terminaux contre 66 (soit 85,7%) n'ayant pas bénéficié d'une telle formation (Tableau

14). Toutefois, la totalité des praticiens ayant suivi la formation en SP prennent en charge des patients

en fin de vie alors qu'au sein des praticiens n'ayant pas bénéficié celle-ci,  la part de ceux qui prennent

en charge des patients en fin de vie est seulement 48,5%. En conclusion, la formation sur les SP

implique significativement  (p=0,001) plus de prise en charge de situations de fin de vie (Figure 29). 
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Figure 29. Comparaison des PEC de fin de vie 
selon une formation en SP



Néanmoins, bien qu'il n'ait pas été relevé de différence significative sur la PEC ou non de patients en

fin de vie pour les autres profils, nous pouvons relever une tendance a la PEC  des fins de vie en faveur

des médecins généralistes ayant une expérience supérieure à 20 ans. : 61,5 % pour ces derniers alors

que pour les praticiens ayant une expérience inférieure a 20 ans la tendance est inverse (53,8 % a ne pas

prendre en charge des fins de vie) (Figure 30).

Lors de situations de fin de vie, ils sont 9 praticiens sur 10 a avoir recours a des structures spécifiques.

Parmi celles-ci l'on retrouve l'URSP, les RSP, l'HAD en tres grande majorité, des associations et autres

(Figure 31). 
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Figure 30. Comparaison de PEC de fin de vie selon
l'expérience



4.2 HAD

4.2.1 LES GENERALITES

Une majorité de praticiens de l'étude ne prend pas en charge les patients en HAD. Effectivement

ils sont 55,8 % (Figure 32). De plus, lorsqu'ils en prennent, dans pres de 70 % des cas, ces PEC ne sont

pas de leur initiative (Figure 33). 
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Figure 31. Taux de recours aux structures spécifiques par les praticiens pour les situations 
de fin de vie

Figure 32.Praticiens prenant en charge des HAD



Les praticiens pensant que l'HAD est une bonne aide dans la PEC des situations de fin de vie  sont

significativement (p = 0,032) plus nombreux (94,7%) a prendre en charge des patients en HAD que les

autres (70,6%) (Figure 34). En ce sens, ils ont 7,5 fois plus de risque IC [0,917;61,358] de prendre en

charge des fins de vie. 

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 149

Figure 33. Initiative des PEC en HAD par les médecins 
généralistes

Figure 34. Part de la PEC en HAD selon
l’opinion de l’HAD sur l’aide à la PEC de fin
de vie



Bien qu'il n'y ait pas de différence significative entre la PEC d'HAD et le sexe, on note toutefois que

des lors qu'il y a intervention en HAD, celle-ci est  majoritairement faite par des hommes (70,4%)

(Figure 35). 

Pour les autres profils, aucune différence significative n'a été relevé mais nous pouvons remarquer que
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Figure 35. Comparaison de la PEC en HAD
selon le sexe

Figure 36. Comparaison de PEC en HAD selon l’expérience



pour les praticiens ayant une expérience de plus de 5 ans, au moins trois quart d'entre eux prennent en

charge des patients en HAD tandis qu'ils ne sont que la moitié des lors qu'ils ont moins de 5 ans

d'expérience (Figure 36). 

Nous nous sommes interrogés sur le nombre de patients en HAD que les praticiens prenaient en charge

pour un accompagnement en fin de vie sur une année. Ils sont 6 (7,9 %) a ne pas en avoir du tout, 65

(85,5 %) a en prendre entre 0 et 5 par an et seulement 5 (6,6 %) a en prendre plus de 5.   

81,6 % des praticiens pensent tout de meme que l'HAD est une bonne chose pour les patients en

SP (figure 37).

 

De maniere générale, quelque soit les cas rencontrés en HAD, les médecins généralistes auront recours

a 61 % aux médecins coordonnateurs pour les adaptations thérapeutiques. 

Enfin, globalement, les praticiens interrogés sont assez satisfaits (46,2 %) et totalement satisfaits (17,9

%) dans les PEC de l'HAD dans les cas de fin de vie (Figure 38). 
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figure 37. Bonne ou mauvaise opinion des praticiens
sur l'HAD et SP



4.2.2 SENTIMENT DE DEBORDEMENT ET CAS COMPLEXES

A travers cette étude, les praticiens nous ont fait part de leur impression face aux patients

sortant de structures spécifiques avec de nombreuses thérapeutiques, utilisées notamment hors AMM.

Ainsi, 44,2 % se sentent assez débordés, 5,2 % completement débordés alors que 29,9 % ne se sentent

pas du tout débordés. 20,8 % des praticiens sont sans opinion (Figure  39).

 

Afin de rendre plus exploitable ces résultats, nous avons entrepris de regrouper les praticiens « assez »

et « totalement » débordés dans un meme groupe (débordé) et dans un autre (non débordé), les « pas du

tout » et « sans opinion ». On constate alors que l'écart entre la part du groupe « débordé » et du groupe

« non débordé » n'est pas tres importante (Figure 40). 
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Figure 38. Satisfaction dans les PEC de l'HAD dans
les cas de fin de vie

Figure  39. sentiment de débordement et patients sortant de 
structures spécifiques avec nombreuses thérapeutiques



On constate une différence significative entre l'opinion des praticiens sur l'aide apportée par l'HAD

dans la PEC des fins de vie et le sentiment d'etre débordé par les patients sortant de structures

spécifiques avec de nombreuses thérapeutiques parfois utilisées hors AMM (p= 0,032). Plus les

praticiens ont une bonne opinion, plus ils se sentent débordés (70%) (Figure 41). Ce risque  est alors

augmenté de 2,569 IC [0,831;7,940].
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Figure 40. Part des praticiens selon le
sentiment d'être débordé

Figure 41. Sentiment d'être débordé selon
l'opinion sur l'HAD



Sans relever de différence significative (p=0,097), une tendance se dégage : les praticiens exerçant

seuls ont majoritairement moins (68,4%) le sentiment d'etre débordés. La tendance est inverse chez les

praticiens exerçant en groupe : ils sont 53,6% a se sentir débordés (Figure 43). 

Nous notons également que le fait d'avoir suivi une formation en SP n'est pas déterminant dans le

sentiment de débordement par ces patients (Figure 42).  

Lors de cas complexes dans le cadre d'HAD, 64,5 % des médecins généralistes trouvent leur

place au sein de la PEC de ces cas (Figure 45) Cependant, 62,7% des médecins laissent la main aux

médecins coordonnateurs et/ou spécialistes pour les adaptations thérapeutiques (Figure  44). 

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 154

Figure 43. Sentiment d'être débordé selon le 
type d'exercice

Figure 42. Sentiment d'être débordé selon une 
formation en SP



Les praticiens ayant une bonne opinion de l'HAD dans l'aide de la PEC des patients en fin de vie

trouvent significativement (p=0,025) plus leur place dans la PEC des cas complexes au sein de l'HAD

(85%) (Figure 46). En conséquence, les praticiens ayant une bonne opinion de l'HAD trouvent 4,250

fois IC [1,117;16,176]  plus leur place au sein de l'HAD. 

Sans pour autant relever de significativité au sein des autres profils, on observe que le praticien ayant

moins 20 ans d'expérience trouve plus sa place (76,9%) que le praticien plus expérimentés (58%)

(Figure 47). 
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Figure 45. Place du praticien dans le
cadre de cas complexes en HAD

Figure 44. Relais aux médecins
coordonnateurs/spécia l is tes pour
adaptations thérapeutiques

Figure 46. Place du praticien dans
l'HAD selon l'opinion sur l'HAD



Une différence significative (p=0,042) est notée entre la pratique en groupe et le fait de laisser

la main aux médecins coordonnateurs des HAD (ou spécialistes) pour les adaptations des

thérapeutiques dans les cas complexes. En effet,  68,5% des praticiens exerçant en groupe laissent la

main (risque augmenté de 3,740 IC [1,106;12,645]), tandis qu'ils ne sont que 42,1% lorsqu'ils exercent

seuls (Figure 48). On observe de plus, que lorsque le praticien laisse la main, ils sont a 82,2 % a

exercer en groupe (Figure 49).
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Figure 47. Place du praticien dans l'HAD
selon l'expérience

Figure 48. Relais et cas complexes selon le
type d'exercice

Figure 49. Part des praticiens laissant
la main avec les cas complexes selon le
type d'exercice



Il est relevé une différence significative (p=0,005) entre le fait de considérer l'HAD comme une aide à

la PEC des situations de fin de vie et le fait de laisser la main dans le cadre de cas complexes

nécessitant l'adaptation des thérapeutiques. En effet, 89,5% des praticiens favorables a l'HAD laissent

la main pour adaptations des thérapeutiques (risque augmenté 5,972 IC [1,201;29,685]) (Figure 50).

Malgré qu'il n'ait pas été révélé de différence significative, on remarque une tendance qui révele un

relais plus facile aux médecins coordonnateurs en HAD par les praticiens n'ayant pas eu ce type de

formation (65.1%) (Figure 51). De plus, les profils de praticiens expérimentés ont tendance a effectuer

un relais plus important avec le médecin coordonnateur de l'HAD (ou spécialiste) que les praticiens

moins expérimentés.

5. BILAN SUR L'ARSENAL THÉRAPEUTIQUE MEDICAMENTEUX UTILISE EN FIN DE

VIE 

5.1 MOLECULES UTILISABLES EN SP

On remarque (Figure 52) que pres de 4 médecins sur 5 sont habitués a manipuler les

antalgiques de palier 3 a doses élevées.
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Figure 50. Relais et cas complexes selon
l'opinion sur l'HAD Figure 51. Relais et cas complexes selon une

formation en SP



Il existe une différence significative entre l'habitude de prescription d'antalgiques de palier 3 a doses

élevées et le sexe des médecins généralistes (p=0,007). En effet, 75,4 % de ces derniers sont des

hommes contre 24,6% de femmes (Figure 53). Le risque est alors augmenté de 4,977 IC [1,415;17,511]

lorsque le médecin est un homme. 

On note pour ce meme parametre (Figure 54) une différence significative (p=0,003) avec le lieu

d'exercice des médecins: plus les médecins généralistes exercent en ville moins ils sont habitués a ces
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Figure 52. Habitude de manipulation des
antalgiques de palier 3 par les médecins
généralistes

Figure 53. Habitude de prescription 
d'antalgiques de palier 3 selon le sexe

Figure 54. Habitude de prescription d'antalgiques 
de palier 3 selon le lieu d'exercice



prescriptions (82,4%) contre 17,6 % en zone semi-rurale et aucun en zone rurale. En conséquence, le

fait de pratiquer en zone rurale augmente le risque d'avoir l'habitude de prescrire ces antalgiques de

palier 3 de 2,609 IC [1,117;6,093].

De plus, les praticiens ayant plus de 20 ans d'expérience sont significativement (p=0,017) plus

habitués a cette prescription (70,5%) que les autres (8,2% pour la tranche 5 a 10 ans d'expérience et

21,3 % entre 11 et 20 ans) (Figure  55). 
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Figure 55. Part de l'habitude de prescription d'antalgiques de palier 3 selon
l'expérience

Figure 56. Habitude de prescription
d'antalgiques de palier 3 selon
l'opinion de l'aide de l'HAD F i g u r e 57. Habitude de prescription

d'antalgiques de palier 3 selon une
formation en SP



L'opinion sur l'aide apportée par l'HAD dans les situations de fin de vie influe significativement

(p=0,022) sur l'habitude (19,7% des praticiens) ou non de la prescription d'antalgiques de palier 3 a

hautes doses : plus l'opinion est bonne moins les praticiens ont l'habitude de ces prescriptions (Figure

 56). Ainsi, une bonne opinion de l'HAD diminue le risque d'avoir l'habitude de prescrire ce type

d'antalgiques (Odds Ratio = 0,267 IC [0,074;0,959]).

Bien que cela ne soit pas significatif, l'intégralité des praticiens formés aux SP et

traitements/symptômes de fin de vie ont l'habitude de ces prescriptions (Figure 57). 

A contrario, 80,8 % des praticiens ne sont pas habitués a manipuler le Midazolam. 

On remarque une différence significative (p = 0,019) entre l'habitude de manipulation du Midazolam et

la formation en SP et traitements/symptômes de fin de vie. En effet, 45,5 % des praticiens ayant eu

une formation sont habitués a cette manipulation (risque augmenté de 4,667 IC [1,193;18,260]) contre

15,2 % des praticiens non formés (Figure 58). 

Pour ce meme parametre, il existe une différence significative (p=0,011) avec l'aide apportée par

l'HAD dans les situations de fin de vie. En effet, sur les 15 praticiens ayant répondu etre habitués dans

la manipulation du Midazolam, la totalité ne considere pas l'HAD comme une aide dans la PEC de

patients en fin de vie (Figure 59). Le risque n'est pas calculable dans la mesure où aucun des praticiens

ayant une bonne opinion de l'HAD est habitué a manipuler le Midazolam. 
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Figure 58. Habitude de manipulation du
Midazolam selon une formation en SP

Figure 59. Praticiens ayant l'habitude de
manipuler le Midazolam selon l'opinion 
sur l'aide de l'HAD



Étant donné que pres de 80 % des praticiens de notre étude sont habitués a la prescription

d'antalgiques de palier 3 a doses élevées et qu'au contraire, pres de 81 % de ces derniers ne sont pas

habitués a manipuler du Midazolam, l'étude révele que 48,7 % s’estiment assez a l'aise et 5 %

completement a l'aise avec l'utilisation de ces molécules (Figure 60).  

46,2 % des praticiens de l'étude ne se sentent pas du tout a l'aise avec la manipulation de

molécules telles que la Kétamine, la Méthadone et le Fentanyl alors qu'ils ne sont que 3,8 % (n = 3) a

l'etre completement. Figure 61

Aucune différence significative entre le fait de se sentir a l'aise avec la manipulation de la Kétamine, de

la Méthadone et le Fentanyl  n'a été relevée parmi les profils établis de praticiens.

Nous pouvons toutefois noter que la proportion de femmes étant habituées a ces molécules n'est que de
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Figure 60. Aisance des praticiens avec l'utilisation
d'antalgiques de palier 3 et du Midazolam

F i g u r e 61. Aisance des praticiens avec la
manipulation de la Kétamine, Méthadone et
Fentanyl



28 % contre 47,2% au sein des hommes. De plus, les praticiens intervenant en EHPAD semblent plus a

l'aise (46,3 % contre 29,2 % chez les autres praticiens).

Cette étude démontre que quelque soit le profil du praticien, il n'y a aucune différence

significative dans l'habitude de prescription de citrate de fentanyl transmuqueux pour les acces

douloureux paroxystiques. Au contraire, ils sont presque autant (49,4 %) a avoir cette habitude que de

ne pas l'avoir (50,6 %). Figure 62

5.2 LA SEDATION A DOMICILE 

Comme le montre la Figure 64, 60,3 % des interrogés n'ont jamais réalisé de sédation terminale

a domicile. Parmi ceux-la 81,4 % (n = 48) seraient prets a la pratiquer (Figure 63). 
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Figure 62. Habitude de prescription des citrates
de Fentanyl transmuqueux dans les accès 
douloureux paroxistiques



Les hommes (80,6%) ont réalisé significativement (p=0,05) plus de sédation terminale a domicile

(risque augmenté de 2,359 IC [0,786 ;7,075]) que les femmes (19,4%) (Figure 66).

L e s médecins ruraux ont significativement plus réalisé de sédation terminale a domicile

(augmentation du risque de 1,446 IC [0,836;2,501]) que les médecins de ville (p=0,046). En effet, plus

le médecin se trouve éloigné de la ville plus il a réalisé cette pratique : 27% en ville, 44% en semi-rural

et 62,5% en rural (Figure 67). 
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Figure 64. Réalisation de sédation terminale à 
domicile par les médecins généralistes

Figure 63. part des praticiens qui seraient
prêts à pratiquer la sédation mais ne 
l'ayant jamais fait

Figure 66. Part de réalisation de sédation
terminale à domicile selon le sexe

F i g u r e 65. Sédation terminale à
domicile selon le sexe



Bien qu'il n'y ait pas de résultats significatifs entre ce parametre et la formation en SP et

traitements/symptômes de fin de vie, on note quand meme que 63,6% de ceux qui en ont reçu une ont

déja pratiqué cette sédation. En comparaison, seulement 36,4% de ceux qui n'ont pas reçu de formation

en SP ont déja réalisé cette sédation.

5.3 PCA ET VOIE SOUS-CUTANEE

La Figure 68 nous montre qu'un peu plus de 50 % des praticiens interrogés ne sont pas du tout

habitués a prescrire une PCA et que moins d'un quart d'entre sont plus ou moins habitués (seulement 3

praticiens de l'étude le sont completement). 
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Figure 67. Sédation terminale à domicile 
selon le lieu d'exercice

Figure 68. habitude de prescription de PCA



Les praticiens ayant reçu une formation en SP ont significativement (P = 0,009) plus l'habitude de

prescrire des PCA : parmi les praticiens ayant eu une telle formation, 54,5% d'entre eux ont cette

habitude contre 18,5% des médecins n'ayant pas eu cette formation (Figure 69). Les praticiens ayant eu

une formation en SP ont alors un risque accru d'avoir l'habitude de prescrire des PCA (Odds Ratio =

5,300 IC [1,385;20,283]).

On s'est interrogés sur l'utilité de l'HAD pour la mise en place des PCA (morphiniques et/ou

anxiolytiques) pour les patients en EHPAD. L'étude révele que pres de 60 % des médecins de
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Figure 69. Habitude de prescription de PCA
selon une formation en SP

Figure 70. Utilité de l'HAD pour la mise en place d'une
PCA en EHPAD



l'échantillon sont plutôt en faveur de cette utilité de l'HAD (Figure 70). 

En revanche, 65 (84,4 %) des 78 praticiens de l'étude savent que les traitements utilisés en SP peuvent

etre administrés par voie sous-cutanée (Figure 71). 

5.4 L'HYDRATATION ET TRAITEMENT

La encore, une large majorité des praticiens (83,8%) savent que l'hydratation du patient en fin de vie

aura un meilleur bénéfice que la poursuite de l'alimentation artificielle (Figure 72). 
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Figure 71. Connaissance de la voie sous-cutanée
pour les traitements en SP

Figure 72. Connaissance de l'efficacité de
l'hydratation en fin de vie par rapport à
l'alimentation artificielle



L'étude montre (Figure 73) que les femmes sont significativement (p=0,042) plus au courant de cette

efficacité (96 %). De plus, lorsque les praticiens ne sont pas au courant de cette meilleure efficacité, ils

sont a 8,3 % des femmes contre 91,7 % d'hommes (Figure 74). En conséquence, le fait d'etre un

homme diminue le risque de 0,168 IC [0,020;1,417] de savoir que l'hydratation est plus efficace que

l'alimentation artificielle en fin de vie. 

Une tendance s'est tout de meme dégagée pour le profil « groupe » : les praticiens exerçant seuls (95

%) semblent etre plus au fait de cette efficacité que les autres (78,8 %).
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Figure 73. Connaissance ou non de l'efficacité de
l'hydratation en fin de vie par rapport à
l'alimentation artificielle selon le sexe

Figure 74. Connaissance de l'efficacité de
l'hydratation en fin de vie par rapport à
l'alimentation artificielle selon le sexe



5.5 DYSPNEE DE FIN DE VIE ET TRAITEMENT

À la suite de notre étude, nous avons relevé (Figure 75) que seulement 42,9 % des médecins

généralistes savaient que le Midazolam avait une efficacité supérieure a l'oxygénothérapie en cas de

dyspnée de fin de vie. 

Aucune significativité n'a été révélée parmi les différents profils de médecins étudiés. 

5.6 SYNDROME OCCLUSIF DE FIN DE VIE ET TRAITEMENT

D'apres la Figure 76, en cas de syndrome occlusif de fin de vie la chirurgie ne représente
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F i g u r e 75. Connaissance d'une efficacité
supérieure de Midazolam sur l'oxygénothérapie en
cas de dyspnée de fin de vie

Figure 76. Syndrome occlusif de fin de vie et traitements considérés par les praticiens



seulement 6,8 % des solutions envisagées par les médecins généralistes tandis que l'administration du

Scoburen® et la pose d'une sonde d'aspiration sont largement préconisés, respectivement 42,4 % et

52,5 %. Les corticoïdes et la Sandostatine® ne sont eux, envisagés que dans 22 % et 20,3 % des cas.

En conclusion (Figure 77), 43,6 % des praticiens de l'étude semblent assez a l'aise avec cet

arsenal thérapeutique médicamenteux utilisé en SP alors qu'ils sont 41% a ne pas l'etre du tout. 14,1 %

d'entre eux n'ont pas d'opinion et un seul praticien de l'échantillon semble a l'aise avec cet arsenal. 

Il existe une différence significative (p = 0,009) entre la formation en SP et se sentir a l'aise avec
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Figure 77. Aisance des médecins avec l'arsenal thérapeutique 
médicamenteux utilisé en SP

Figure 79. Aisance des praticiens avec
l'arsenal thérapeutique utilisé en fin de vie
selon une formation en SP

F i g u r e 78. Aisance avec l 'arsenal
thérapeutique utilisé en fin de vie selon le
sexe



l'arsenal thérapeutique utilisé en SP. Effectivement, 81,8% des praticiens formés en SP et

traitements/symptômes de fin de vie se sentent plus a l'aise (risque augmenté de 6,923 IC

[1,384;34,627]) contre 39,4 % pour ceux qui ne sont pas formés (Figure 79). 

Bien qu'il n'y ait pas de différence significative (p = 0,116) entre le sexe et ce meme parametre, une

tendance ressort : parmi les femmes plus de 2/3 d'entre elles ne se sentent pas a l'aise (Figure 78). On

retrouve la meme tendance au sein des profils de médecins intervenant (50%) en EHPAD ou non

(66.7%). 

6. THÉRAPEUTIQUES NON MEDICAMENTEUSES ET DOULEUR TOTALE

Plus de la moitié (53,2 %) des praticiens n'ont pas de connaissances sur les thérapeutiques non

médicamenteuses dans la PEC de la douleur totale (Figure 80).  

Lors de cette étude nous avons laissé, pour les praticiens ayant des connaissances sur ces dernieres, la

possibilité de laisser des commentaires libres afin qu'ils puissent exprimer quels types de

thérapeutiques non médicamenteuses ils connaissent. Les commentaires sont retranscrits ici dans la

formulation initiale par souci de transparence. Toutefois, par souci de concision, les propos rejoignant

la meme idée ne sont pas répétés : 

– hypnose

– acupuncture 
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Figure 80. Connaissance de thérapeutiques
non médicamenteuses dans la PEC de la
douleur totale



– Soins de nursing 

– psychologue, sophrologue

– Snozelen, bain thérapeutique

– hypnoanalgesie

– psychotherapie ; accompagnement

– reflexologie, TENS

– relaxation

– soins d'esthétique, massages

– Kinesitherapie 

– Ergothérapie

– la famille !

Les praticiens ayant une expérience inférieure à 20 ans (65,4%) apparaissent significativement (p =

0,019) posséder de meilleures connaissances sur les thérapeutiques non médicamenteuses dans la PEC

de la douleur totale (Figure 81)  contre 37,3 % des praticiens plus expérimenté, le risque étant diminué

de 0,314 IC [0,117;0,844].
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Figure 81. Connaissance de 
thérapeutiques non médicamenteuses
selon l'expérience



7. BESOIN DE FORMATIONS ET D'INFORMATIONS

Dans cette étude il se dégage une majorité (59 % ; n = 46) de praticiens (Figure 82) souhaitant des

informations sur l'HAD (possibilités de PEC en HAD et son fonctionnement). Ils sont meme  pres de

85% d'entre eux a souhaiter une formation spécifique sur les SP ainsi que sur les symptômes et

traitements de fin de vie (Figure 83). 

L'étude révele des différences significatives pour le besoin de formation en SP pour les profils de

praticiens suivants : le type d'exercice (Figure 84), une formation en SP et symptômes et traitements de

fin de vie (Figure 85) ainsi que l'opinion sur l'aide apportée par l'HAD dans les situations de fin de vie

(Figure 86). 

Les praticiens exerçant en groupe  (Figure 84) sont significativement (p = 0,042) plus demandeurs
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Figure 82. Besoin d'informations sur les
possibilités de PEC en HAD et son
fonctionnement

Figure 83. Besoin de formations sur les SP et 
symptômes et traitements de fin de vie

F i g u r e 84. Vo lon té de format ions
spécifiques en SP selon le type d'exercice

Figure 85. Volonté de formations spécifiques en 
SP selon une formation en SP



(78,1%) (ce risque est effectivement augmenté ; Odds Ratio = 5,053 IC [1,098;23,267]).

Il existe une différence significative ( p= 0,000) entre une formation en SP et traitements/symptômes

de fin de vie et la volonté de se former a ceux-ci. Au sein de ceux désirant celle-ci, ils sont 92,3% a

n'avoir pas reçu de formation contre 7,7% a en avoir reçu (Figure 85). Effectivement ce risque est

diminué lorsque le praticien a déja été formé en SP (Odds Ratio = 0,065 IC [0,013;0,328].

Toujours pour ce meme parametre, on note (Figure 86) également une différence significative (p =

0,027) avec l'opinion de l'HAD comme aide dans la PEC des fins de vie. Les praticiens ayant une

bonne opinion ont significativement plus la volonté de se former (100% d'entre eux a vouloir se former

contre 79,3 % pour les autres).

Il n'a pas été observé de différences significatives pour les autres profils mais on note tout de meme une

petite tendance de la part des médecins généralistes qui ont plus d'années d'expérience (88,5 %) a

souhaiter etre formés sur les SP et traitements/symptômes de fin de vie. 
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Figure 86. Volonté de formations spécifiques
en SP selon l'opinion sur l'aide de l'HAD



DISCUSSION

Dans cette enquete observationnelle et transversale réalisée aupres de médecins généralistes

Haut-Normands, nous avons étudié leurs connaissances des thérapeutiques et techniques utilisables

dans les symptômes terminaux, notamment la douleur totale, dans le cadre d'une HAD. Nous avons pu

constater que globalement les praticiens interrogés n'avaient pas de connaissances completes sur ces

pratiques.

Nous avons également retrouvé des différences significatives parmi différents profils de médecin.

1. PROFILS DE MEDECIN : RESULTATS APPARAISSANT LOGIQUES ET RESULTATS

INATTENDUS. DES DIFFERENCES SIGNIFICATIVES.

Les médecins généralistes ayant bénéficié de formations en SP sont logiquement parmi ceux

prenant le plus en charge des fins de vie. Ils ont également une plus grande habitude de prescription du

Midazolam, de la réalisation de la sédation et des PCA. Ils sont le seul profil a etre a l'aise avec

l'arsenal thérapeutique utilisé en SP. De plus, les praticiens les plus demandeurs en formation de SP

sont ceux n'en n'ayant jamais bénéficié. Enfin les praticiens non formés ont tendance a laisser la main

aux médecins coordonateurs lors de cas complexes.

En effet, celui-ci est le deuxieme profil le plus significatif de l'étude et que l'on rencontre le plus

souvent dans les thérapeutiques de la fin de vie. Cette formation, apparaît donc essentielle dans la

pratique du professionnel de santé, lui permettant de se sentir a l'aise avec la PEC de la douleur totale et

de la fin de vie, lors d'HAD notamment. On peut cependant relever que ce profil de médecin était sous-

représenté dans notre échantillon d'étude, ce qui peut apporter un biais (de sélection).

De maniere tout aussi attendue, les praticiens ayant une bonne opinion quant a l'HAD et la  PEC

de patients en fin de vie, prennent plus en charge ces situations et trouvent plus facilement leur place au

sein de celles-ci. En revanche cette opinion favorable, présente l’inconvénient d'un relais plus

important vers les médecins coordonateurs, le sentiment d’etre débordé par les patients complexes et un

manque d'habitude de prescription du Midazolam. 
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En ce sens, ce profil est ressorti comme étant le plus significatif de l'étude. Cependant, ce profil n'influe

pas sur l'habitude ou l'aisance de prescription des thérapeutiques spécifiques. 

On peut donc se demander si le fait d'avoir cette opinion, n'implique pas une confiance plus

conséquente et ainsi favorise la délégation plus importante des praticiens vers ces structures.

Les trois quarts des praticiens interrogés sont favorables a l'HAD et sont parmi les profils les plus

demandeurs de formation en SP et FDV.

Les médecins de l'étude, en majorité, ne prennent pas souvent en charge des patients en HAD.

Le développement encore faible de l'HAD en Haute-Normandie, les SP de plus en plus techniques avec

diversité des molécules et voies d'administration, la contrainte de temps sur le plan médical et

administratif de l'HAD  peuvent expliquer ce faible taux de participation des médecins généralistes de

l'étude a l'HAD.

L'HAD étant en essor depuis seulement une dizaine d'années, il est étonnant que les médecins les moins

expérimentés ne trouvent pas plus leur place au sein de l'HAD. 

Il a été retrouvé, étonnamment, que les hommes étaient plus enclin a prendre en charge des fins

de vie, a prescrire des antalgiques de palier 3 a hautes doses et a réaliser des sédations . En effet rien ne

semble pouvoir expliquer une telle différence entres les hommes et les femmes, hormis le biais de

sélection réalisé lors de l’étude, les hommes représentant plus de deux tiers des médecins répondeurs.

Étonnement, les médecins exerçant en groupe, laissent plus la mains lors de cas complexes alors

que l'on pourrait supposer que le partage entre confreres permettrait de faciliter la prise en charge de

ces cas. 

Les médecins exerçant en milieu rural, sont plus habitués a la prescription des antalgiques de

palier 3 et de la sédation. On peut se demander si le fait d 'etre éloigné des établissements hospitaliers

et des structures spécifiques « n'obligent » pas le praticien a évoluer dans sa pratique.

Enfin, bien que les médecins intervenant en EHPAD, suivent des patients en fin de vie, il

apparaît surprenant, en revanche, que ceux-ci ne soient pas parmi les praticiens qui entreprennent le

plus la prescription de thérapeutiques et techniques liées au traitement de la douleur. En effet, on aurait
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pu penser qu'ils auraient plus de compétences et d'expérience, inhérentes a ce mode d'exercice, dans le

traitement des symptômes terminaux.  

2. LES PRATICIENS PEU AU FAIT DES THERAPEUTIQUES DES SYMPTOMES

TERMINAUX.

En réponse a notre objectif principal, l'étude a permis de mettre en évidence une

méconnaissance plutôt générale des thérapeutiques et de certaines techniques.

Lorsqu'il s'agit de la prescription des antalgiques de palier 3, a haute dose, bon nombre de

médecins sont habitués a la faire, ce qui peut apparaître logique, ces molécules étant utilisées dans la

pratique courante. 

En revanche, des lors que l'on s'interroge sur la prescription de molécules spécifiques a la fin de

vie et voies d'administration de ces molécules, notamment pour le traitement de la douleur, les

médecins généralistes sont, logiquement, majoritairement peu habitués a les prescrire. Ceci peut

s'expliquer probablement par le fait que les médecins généralistes prennent peu en charge des patients

en HAD et souvent non a leur initiative, que ces molécules spécifiques sont toutes introduites en milieu

hospitalier et que l'adaptation de leur posologie est souvent réalisée par le médecin coordonateur a la

demande du médecin généraliste.

En revanche, les médecins ayant eu la formation en SP et fin de vie nous ont rapporté etre les plus a

l'aise  avec tout cet arsenal thérapeutique, meme s'ils n'ont pas l'habitude de prescription.

Les médecins ayant moins de 20 ans d'expérience, sont plus informés sur les thérapeutiques non

médicamenteuses utilisables dans le traitement de la douleur totale. Cela semble logique, ces praticiens

ayant reçu les dernieres informations et mettent plus facilement a jour leurs connaissances. 
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3. LIMITES ET FORCES DE L'ETUDE

Sur le plan statistique :

•  Comme dans toute enquete, les non réponses sont source de discussions et d'extrapolations. Les

médecins n’ayant pas répondu au questionnaire ont pu considérer le questionnaire comme trop

simple, ou a contrario trop compliqué, les mettant de ce fait en difficulté. De plus, le sentiment

d'etre jugé a pu aussi etre un frein dans les réponses des praticiens ainsi que, probablement, le

manque d'intéret pour le sujet de cette étude. La disponibilité des médecins généralistes pour

répondre a ce genre de questionnaire est aussi un biais a prendre en compte, d'autant que la

période de réponse souhaitée se situait pendant l'été. On peut aussi évoquer la sollicitation

exponentielle dont ils font l’objet parallelement au nombre croissant de thésards en médecine

générale. Cette sollicitation est d’autant plus difficile a satisfaire que la désertification en

médecine générale s’intensifie

• La principale difficulté des études épidémiologiques réalisées aupres des médecins généralistes,

est d'obtenir un taux de réponse satisfaisant. En effet, ceux-ci sont régulierement sollicités par

des enquetes et le travail administratif occupe une part non négligeable de leur temps de travail.

En général le taux de réponse a des questionnaires envoyés aux médecins généralistes de la

région ne dépasse pas 15 a 20 %. Nous avons obtenu 20 % de réponses, ce qui représente un

pourcentage  honorable et plutôt une force de l'étude.

• La sélection de notre échantillon de médecins généralistes Haut-Normands appelle quelques

remarques. Devant l’impossibilité d’obtenir une liste exhaustive des adresses mail de médecins

généralistes de la région, nous avons constitué une liste a partir de contacts que nous ont

communiqués certains médecins généralistes de la région. Un échantillon aurait pu etre

constitué en effectuant un tirage au sort aléatoire au sein d’une liste exhaustive de praticiens

exerçant en Haute-Normandie. La constitution de notre échantillon présente donc un biais de

sélection non négligeable qu’il convient de prendre en compte dans l’analyse des résultats. 

Romain LEJEUNE | Thèse Doctorat Médecine 177



Concernant le questionnaire :

• Le questionnaire a été élaboré afin de satisfaire aux contraintes de temps des médecins : le

temps de remplissage ne devait pas excéder cinq minutes. Le format des questions et la voie

informatique devait faciliter les réponses. Ces questions fermées limitaient donc l'expression

des praticiens. Une question avec expression libre aurait pu etre réalisée afin de laisser le choix

aux répondants de laisser un commentaire sur le questionnaire, le sujet ou la méthode. De plus,

certaines questions demandaient une auto-évaluation de la part des médecins (habitude, aisance

de prescription par exemple) ce qui pouvait entrainer un biais dans les réponses.

• Les réponses aux questions n'étant pas obligatoires, certaines d'entre elles ne comportaient que

76 ou 77 réponses sur 78. On peut supposer que l’oubli est une cause d’absence de réponse mais

certaines questions ont probablement été laissées vierges par choix, abaissant donc le nombre de

réponses et la représentativité des résultats. 

Concernant les résultats :

• Il n'a pas été retrouvé d'études similaires ou se rapprochant de celle-ci dans la littérature, ce qui

peut apparaître au premier abord une limite. Cependant, elle peut etre une force, dans le sens où

elle peut s’avérer etre le point de départ de nombreuses autres et ainsi faire évoluer la pratique

des médecins généralistes dans le domaine de l'HAD et traitement des symptômes terminaux.
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CONCLUSION ET PERSPECTIVES

Le vieillissement démographique, l'augmentation du nombre de patients atteints de pathologies

chroniques évolutives, la diminution des places dans les établissements hospitaliers traditionnels

(MCO), la volonté des pouvoirs publics de réduire la durée moyenne de séjour et d’augmenter l'activité

de l'HAD  vont, a moyen et long terme, modifier la pratique du médecin généraliste, qui sera  amené a

prendre en charge de plus en plus des patients en fin de vie. Celui-ci est au cœur de la PEC d'un patient

en HAD meme s'il en est rarement a l'initiative. Il est le prescripteur, il organise avec le reste de

l'équipe pluridisciplinaire le projet de vie.

Les médecins généralistes seront alors, plus confrontés aux symptômes de fin de vie,

notamment la douleur totale. Leurs compétences médicales, vis a vis des ces symptômes, devront alors

s’étoffer.

Notre étude a permis de démontrer que la majorité des praticiens ne possédaient pas de

connaissances suffisantes concernant les thérapeutiques de la douleur de fin de vie ainsi que sur

certaines techniques utilisables (PCA, sédation) lors de celle-ci.

Deux informations concernant cette étude ressortent : l'opinion qu'ont les praticiens sur l'HAD

et l'aide qu'elle apporte sur la PEC des fins de vie est significative. En effet, plus celle-ci est favorable

plus les médecins prendront en charge des patients en HAD et trouveront leur place au sein de cette

derniere. Quant a la seconde information, il a été noté, que les praticiens ayant eu une formation sur les

SP et la fin de vie, sont les médecins ayant le plus l'habitude et l'aisance de prescription de

thérapeutiques spécifiques du traitement de la douleur totale.

De plus, la grande majorité des médecins de l'étude demande a obtenir des informations quant a

l'HAD et son fonctionnement ainsi qu'une formation sur les SP. Il serait alors souhaitable , au vu de ces

demandes et de l'augmentation de l'activité HAD des praticiens a venir,  d'approfondir l'enseignement

des futurs médecins généralistes sur la fin de vie et de favoriser la formation médicale continue sur ce

sujet.
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Promouvoir la prévention primaire sur les facteurs de risques (tabac, alcool, etc) des pathologies

chroniques est essentiel ainsi que le dépistage de ces dernieres. Renforcer la couverture du territoire

Haut-Normand de l'HAD est tout aussi nécessaire.  Le développement de nouvelles techniques du

traitement de la douleur sont fondamentales (morphinothérapie intrathécale). Enfin, la formation aux

SP des praticiens est indispensable a la bonne PEC des patients en fin de vie lors d'HAD. 
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ANNEXES

ANNEXE 1 QUESTIONNAIRE SOUMIS AUX MEDECINS 
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ANNEXE 2 PCA : MODALITÉS DE PRESCRIPTION ET SURVEILLANCE
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RESUME ET MOTS CLEFS

Objectifs 

Nous assistons a un vieillissement démographique s'accompagnant d'une augmentation du nombre de

pathologies chroniques évolutives. La fin de vie et les soins palliatifs associés s'en trouvent modifiés.

81% des français désirent finir leurs jours a domicile. L'hospitalisation a domicile est alors en plein

essor et tend encore a s'accroître sous l'effet des mesures des pouvoirs publics. Le médecin généraliste

détenant un rôle central dans son fonctionnement, doit etre formé a la prise en charge globale et sur les

thérapeutiques parfois utilisées hors autorisation de mise sur le marché. De plus, avec la loi Claeys-

Leonetti permettant a un patient d'anticiper une éventuelle sédation terminale, le médecin généraliste

sera probablement de plus en plus amené a la pratiquer. L'objectif de cette étude est de faire un état des

lieux des connaissances des médecins généralistes dans la prise en charge de la douleur totale en fin de

vie. 

Matériel et Méthode

78 médecins généralistes, contactés par mails, ont répondu a notre enquete concernant les différentes

dispositions de la prise en charge de la douleur en fin de vie en hospitalisation a domicile. Les réponses

des généralistes ont été récupérées a l’aide d’un questionnaire de type QCM.

Résultats 

Les médecins généralistes ne se sentent pas du tout a l'aise avec l'arsenal thérapeutique utilisé en soins

palliatifs dans 41% des cas. On note également une différence significative dans la pratique de la

prescription du Midazolam entre les médecins généralistes ayant reçu une formation en soins palliatifs

et ceux n'en n'ayant pas bénéficié (p=0,019).

Réalisée grâce aux éléments apportés par les médecins généralistes sur leurs ressentis et pratiques, cette

enquete a permis de recueillir de nombreuses informations sur la prise en charge de la douleur globale

en fin de vie en hospitalisation a domicile. Pour répondre a l'essor de cette derniere, les praticiens

souhaitent etre formés sur celle-ci (59%), sur les soins palliatifs et les symptômes de fin de vie (84,6%).

Mots clefs : hospitalisation a domicile, douleur, soins palliatifs, thérapeutiques, sédation.

        hospital(ization) at home, pain, palliative care, therapeutic, sedation.
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