Ca Oesocardial

* Fréquence ADK augmente
* Fréquence epidermoide diminue

e Survieab5ans5 % 19-80, 9 % 198-89
(Eurocare registry)

* Progres Radiochimiothérapie (RCT)
 Dignostic tardif, état avance
 Mauvaises conditions génerales du patient




Objectifs des traitements palliatifs

* Permettre une alimentation normale jusgu’a
la fin de vie des patients

* Obtenir la meilleure qualité de vie

* Augmenter la médiane de survie




Causes de dysphagie

e obstruction luminale

e troubles de la motricite
 ulcérations dues aux traiteme
e peur

e odynophagie

e présence du tube




Protheses oesophagiennes - Indications

Obstructions malignes de I'cesophage ou
de la jonction oeso-gastrigue inoperables
— extension tumorale loco-regionale

metastases a distal

recidive apres resection gastrique ou
oesophagienne

maladies concomitantes severes

recidive apres radiothérapie et/ou
chimiothérapie a visée curative ou palliative
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DUA Z Stent oesophagien anti-reflux Cook




Prothese oesophagienne anti-reflux Life Eurc




Fistule oesdrachéale ou oeslaronchigue

* Prothese couverte large

* Protheses trachéale et bronchique




Prothese oesophagienne et/ou Gastrosto
percutanee endoscopique (GPE)

* Prothese oesophagienne (pour qualite de la vie)

 GPE (pour nutrition supplémentaire) si stenose
oesophagienne franchissable ou dilatable




PME — complication - hemorragie
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PME et sténoses gastroduodénales

o Stenose duodenale : 5 a 15 % des cancers de la
téte du pancreéas
e Dérivation gastro-jéjunale
— Résultat inconsta
— Morbidité 40 %
— Mortalité 20 a 30 %
* Ne traiter que sténose symptomatique
— VVomissements, stase gastrique
— Transit hydrosoluble
— Scanner




Wallstent duodenales : Etude prospective SF

Patients 51
Age 72 (37-92)
Pancreatic cancer 35

Ampullary carcinoma
Gallbladder cancer

Metastatic colon canc
Cholangiocarcinoma
Sarcoma

Metastatic renal cell cancer
Metastatic breast cancer

Graber | et al. Gastroenterol Clin Biol 2005; 29: A23.
Graber | et al. Endoscopy 2007; 39: 784-7.




Wallstent duodenales : Etude prospective SF

Insertion réussie 50/51 (98%)
Alimentation améeliorée (a 3j) 39 (77,5%)

Diminution des vomissements 38 (74,4%)

Complications 6
Hémorragies 3
Perforatiol 2
Septicemie 1

Déces 5 (9,8%)
Dysfonction tardive du stent 12 (23,5%)
Envahissement tumoral 11
Migration 1

Pose de nouveau stent efficace 8

Survie médiane (jours) 71,5 (9-380)










Traitement des occlusions coligues
neoplasigues par PME

70 % des occlusions coligues = neoplasiques

16 % des cancers cr-rectaux = diagnostiques
stade d’occlusion

25 % au dela de 80 ans
Complications apres chirurgie palliative: 14 a%30




Prothese colique Wallflex Boston




Prothese coliqgue Wallstent




Prothese coligue Wallstent




Traitement des occlusions re-coliques gauches malign
par PME : Etude prospective SFEdighard P Gastroenterol Clin Biol 2006

Succes de pose 45/45

Occlusion levée 43 (95,5%)

Chirurgie réglée (hospitalisation post-op : moyenne 16 jours) 22 (49%))
Résection tumorale sans colostomie (1 temps) 19
Complications 5 (11,1%)
Lachage anastomotique
Fistule anastomotiq
Pneumothorax
Décompensation cardiaque
Hypokaliemie

Prothese définitive 20 (44%)
Complications 4 (8,9%)
Perforation 1
Douleurs anales 1
Hémorragie 1
Colectasie sans obstacle organique 1




Meéta-analyse prothese vs chirurgie ouvert
10 etudes dont 2 controlées

Diminution significative des :
Hospitalisations
Séjours en soins intensifs
Mortalité
Complications médicales
Stomies

Tilney HS et al. Surg Endosc 2007;21:225-33.




Conclusion

 Pas de recommandation sous-tendue par des
resultats scientifiques pour le long terme

e Traitement par bévacizumab : risque de
perforation chez patients porteurs de prothese

colique
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Rencontre avec I’expert:

L’orthophoniste et les prises
en charge en soins palliatifs
et accompagnement

de fin de vie

Agnes Brabant

14 Orthophoniste




Présentation

Au-dela des frontiéres

o Orthophoniste en exercice mixte:

- Cabinet libéral + PEC a domicile

- Maison Médicale Jeanne Garnier depuis 1996
- Hopital Européen Georges Pompidou

Consultation en binbme avec médecin ORL phoniatre depuis 3 ans

- Participation aux Réseaux soins palliatifs (PEC et formation)
- Réseau SLA IDF: comité de pilotage a titre libéral

- SFAP: administrateur depuis 2005

- Formations: intra-muros MMIJG + orthophonistes (FIF PL)

- DIU soins palliatifs et accompagnhement Broussais Hotel Dieu 2002



Au-dela des frontiéres

AP , ,
K% ) Décret de compétences de
I'orthophoniste (2002)

i Lorthophonie consiste a

- a prévenir, a évaluer et a prendre en charge, aussi
précocement que possible, par des actes de rééducation
constituant un traitement, les troubles de la voix, de
I'articulation, de la parole, ainsi que les troubles associés
a la compréhension du langage oral et écrit et a son
expression ;

- a dispenser ['apprentissage d'autres formes de
communication non verbale permettant de compléter ou
de suppléer ces fonctions.

Dans le cadre de la prescription médicale,
I'orthophoniste établit un bilan qui comprend le
diagnostic orthophonique, les objectifs et le plan de
soins.



Orthophonie et neurologie

Au-dela des frontiéres

- la rééducation des dysarthries et des dysphagies ;

- la rééducation des fonctions du langage oral ou écrit
liees a des lésions cérébrales localisées (aphasie, alexie,
agnosie, agraphie, acalculie) ;

- le maintien et I'adaptation des fonctions de
communication dans les lésions dégénératives du
vieillissement cérébral.




Orthophonie et ORL

" - larééducation des fonctions orofaciales
e entrainant des troubles de I'articulation et de la
parole ;

- la rééducation des troubles de la deglutition;

- la rééducation des troubles de la voix d'origine
organique ou fonctionnelle pouvant justifier
I'apprentissage des voix oesophagienne ou
trachéopharyngienne et de |'utilisation de toute
prothese phonatoire.



Pathologies rencontrées
en soins palliatifs
en libéral

 Pathologies neuro-dégénératives: SLA, SEP,

e Pat
(pu
e Pat

PSP, Parkinson, AMS,

nologies cancéreuses et métastatiques
monaires, sphere ORL, cérébrales)

nologies neurologiques: LIS, LEMP, AVC

associés ou non a d’autres pathologies.
e Pathologies du grand age (hors démences type MTA)



Pathologies rencontrées en
unité de soins palliatifs

Au-dela des frontié

i e Pathologies en échappement thérapeutique

— Cancer

— Métastases cérébrales
e Pathologies neuro-dégénératives

e Pathologies neurologiques
— AVC

— Tumeur cérébrales primitives ou récidivantes
e Pathologies du grand age
e Reépits familiaux



Quelles prises en charge en
USP ?

Arrivée en USP pour accompagnement de fin de vie :

état géneral des patients souvent assez altéré

COMMUNICATION
Déglutition
Respiration

Stimulation et Orientation temps espace



Communication

Au-dela des frontiéres

::._;—-«.--W LT

* \/OIX: PEC d’une dysphonie, coordination pneumophonatoire

e Utiliser les modes de communication du patient

avant son arrivée (code OUI/NON par exemple) et envisager
d’améliorer ces outils.

e Restaurer un mode de communication sile
langage oral n’est plus valide. (Aphasie, Abhémie)



Outils: alphabets

1- A E I O U

2- B C D FGH
3- J K L M

4- N P Q R S

5- T V W X YZ

Alphabet par ordre de
fréquence des phonémes

ESARINTULNOMDPCFB
VHGJQZYKW

Tableau E Tran Fame



. @Ap
L / Outils: feuille de besoins

Au-dela des frontie

J’ai mal

J'ai soif

J’ai faim

Levez/baissez la téte de lit
Changez-moi de position

J’ai sommeil

Je voudrais aller aux toilettes
Je voudrais aller me promener

O Y Un e N




Pictogrammes

Pictogrammes




Outils de communication

suite

Au-dela des frontiéres

::._;—-«.--W LT

e Informatique et adaptation au handicap
e Synthese vocales

e Laryngophone (patient trachéotomisé ou porteur d’un

trachéostome (laryngectomie))



%) Déglutition

e En soins palliatifs:

Déterminer les risques de fausses routes
Adapter en fonction des capacités du patient
Former I'entourage et expliquer I'objectif
Respecter les croyances religieuses

e En accompagnement de fin de vie:

Vécu du patient par rapport a I'arrét de I'hydratation et/ou de
I'alimentation

Faire accepter a I'entourage le refus éventuel du patient de
s‘alimenter

Examiner le patient laryngectomisé éventuellement porteur

d’un prothese phonatoire (pouvant générer des fausses routes si
en mauvais état)



Respiration et relaxation

Au-dela des frontiéres

[FIST LS CAN S LS S /.

e En accord avec le(s) kinésithérapeutes + ou —
les psychomotricien(ne)s

e Apprentissage si possible respiration
costoabdominale

e PEC des SLA



Orientation temps espace

Au-dela des frontiéres

[FIST LS CAN S LS S /.

 Mise en place des outils nécessaires
(pendule/montre, agendas, ...)

 Rappel de la date et du moment de la journée
par un tableau

e Cahier mémoire pour noter les passages des
visites



@) Pathologies neurodegeneratives
répit familial

::._;—-«.--W LT

e Faire un bilan global
* Envisager des améliorations de la PEC

 Entrer en contact avec I'orthophoniste
libéral(e)



Au-dela des frontiéres

S ae AN S ES SS
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La recherche documentaire et bibliographique

en soins palliatifs

Caroline Téte, documentaliste
Centre National de Ressources Soin Palliatif (CNDR SP), Paris

Avec la participation de :

Marina Rennesson, responsable du service
Information et Documentation

CNDR SP, Paris
Dr Stéphane Picard, médecin de soins palliatifs

CH Diaconnesses-Croix Saint-Simon, Paris

Sophie Ferron, assistante documentaliste
” CNDR SP, Paris



travail pour la recherche documentaire

* Les questions qui se posent :
— Comment chercher I'information ?
— Ou trouver l'information ?
— Comment trouver les documents ?
— Comment rester informer ?

— Comment faire une bibliographie ?



\%} Comment chercher
I"information ?

Une démarche qui consiste a identifier, récupérer
et traiter des éléments divers sur un sujet donné.
Elle doit étre la plus pertinente possible et tendre

a I’exhaustivité.

— Etape indispensable a tout travail de synthése



\%} Comment chercher
I"information ?

Etapes de la recherche

* Préciser les objectifs de |la recherche et bien
formuler la question

e Choisir des sources d’information pertinentes

e Définir les stratégies de recherche selon les
sources interrogées

* Evaluer et sélectionner les sources d’information
et les références obtenues



\%} Comment chercher
I"information ?

Recommandations

 Le travail sur le vocabulaire est essentiel pour une
recherche d’information efficace

e La quantité n’est pas toujours synonyme de qualité

e Attention a la qualité et |la fiabilité des informations
trouvees :
— Source : auteurs et propriétaires du site
— Pertinence : approche thématique, localisation géographique,
époque traitée...
— Datation : informations récentes et actualisées (date de mise a
jour)
— Accessibilité : gratuit ou payant



\%} Comment chercher
I"information ?

Au-dela des frontieres Modes d’interrogation

ot

e Recherche libre: Focus sur...

Recherche avec les mots du  * Les opérateurs booléens :
titre et/ou du résumé ET OU, SAUF

Recherche par mots-clés : e Silence, bruit

2 étapes : choix des mots-  Troncature

clés dans le thesaurus et
; . Définition de thesaurus : Liste organisée de termes
eq uation d e FEChe rCh e normalisés servant a l'indexation des documents et

des questions dans un systéme documentaire. (ADBS)




Ou trouver lI'information

N Bases de données

embase ¢\ paviats

ersee__  Centre National De Ressources S

= NCBI Palli@boc i : ' : .
# | I =
Pumedguu ”’ CAIRN_I NF_D "4r|- .-._.lz.'\-

'r-l:tmi Institutes n?iHm < Chercher, repérer, avancer. B D S P

LA REFEREMCE P - —_ |
EH FOURHITURE o I_-.. » = Ig
DE DOCUMENTS Ref 9 L. L l
SCIENTIFIQUIES
C) CDCHH#.NE LIBFEAR\"
1 IJCE:;'.T w deciskan makeg

Base SantéPsy

Bibliotheque et réseaux d'information
a l'appui des connaissances




Ou trouver l'information ?

NG Litterature grise

C—-—— medecine-odontologie

pharmacie-biologie-cosmétologie
histoire de la santé
bl u

Sret SOIN PALLIATIF s
- Tere & la conte

~ theses-ffi

Centre National De Ressources
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Ou trouver l'information ?

Agences gouvernementales

the NATIONAL BUREAU of ECONOMIC RESEARCH

Consell e s __:_‘.':LL;“W’
aNsM HAS  HiE e
JALITE AUTORITE DE SANTE Maladie )

Agence mationale de sécuritd du médcament '-F.Lr-,

st i Institut national de la statistique et des études économigues.

e i P ———

RIFURUOLT FrANCalin

Ministere FrwsS”
T, | en charge de la sante

SR ¢ % Organisation
- mondiale de la Santé

COC 24T Sarving Lives. Protesticg Pecple. Sonirg Morey Bisugh Preventian

Centers for Disease Control and Prevention ined I@J

T
wwwinpes-sante
& wwe

np
SANTE-UE !

ﬂﬂﬂn Agency for Healthcare Research and Quality

Advarrcing Excellence in Health Care
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"Ou trouver l'information ?

Au-dela des frontiéres SO C i é tés savan te S
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SFAP
®
SFETD \§) | cmo



Ou trouver l'information ?

Espaces de I’Evidence-based Medicine

Bandolier

“Evidence based thinking about health care”

database ITRE FOR EVIDE c]}an MEDICINE

c> The Cochrane Collaboration
\_.{ /4 Working together to provide the best evidence for health care

11



Au-dela des frontieres
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Ou trouver l'information ?

Moteurs de recherche en santé et SHS

-~ Socio

isidore
recherchesante m

SCIUS

ior scientific information onlyi

Moteur de recherche medical.org

openedition intuge

REVUES.ORG CALENDA HYPOTHESES.ORG

12



Ou trouver l'information ?

Portails et répertoires

FCatalugue et Index des Sites
Médicaux de langue Frangaise

SOIN PALLIATIF

Centre National De Ressources

YigiPallia

13



Au-dela des frontieres

Ou trouver l'information ?
Web 2.0

Palli-blog: le blog de palliatif.org

14



K%) Comment trouver les
documents ?

Au-dela des frontiéres

* En ligne gratuitement : archives ouvertes, archives des
éditeurs, Google Scholar...

* A labibliotheque ou au centre de documentation :
catalogues, prét entre bibliotheques, réseaux de
documentalistes...

e Auteurs (gratuit)

e Editeurs

* Fournisseurs de documents : Inist, BIUS
* Formations

 Echanges

15



@ﬂ)p Comment trouver les

documents ?

Nommer ses documents
Ex : COC Téte 201206.pdf

Type de document, abrégé comme suit : ART (article), BRO (brochure), CGS (congres), COC
(contribution de congres), EXT (extrait d’ouvrage), MEM (mémoire), THE (these), MON
(Monographie), RAP (Rapport), NSP (numéro spécial), VID (vidéo), SYN (synthese
documentaire)

Tiret bas (« _ »)

Nom du premier auteur : |a premiere lettre en majuscules, les autres en minuscules ; pour
les noms composés, séparer chacun des noms par un tiret (« - ») et mettre une majuscule a
la premiere lettre de chague nom ; si le nom contient une apostrophe, mettre une
majuscule aux lettres séparées par 'apostrophe (O’Donell — ODonell)

Tiret bas

Mention du tome (T), de I’édition (E), de la version (V) ou de la partie (P) suivie de deux
chiffres — facultatif

Tiret bas

Année et mois selon la norme ISO : AAAAMM

Tiret bas

Pour les articles, abréviation normalisée des revues (voir PubMed) 16



Comment rester informer ?

e Recherches:
e |arecherche est sauvegardée sur le site (VigiPallia)

e Les résultats de la recherche sont envoyés a
I"utilisateur selon une périodicité définie (Medline)

e Pages:
 Flux RSS : portail Netvibes, iGoogle, sites Internet...
* Nouveau ! Curation : diigo, pearltress, scoop it...

Demander de l'aide
aux professionnels de I'information ! 17



@ﬂ)p Comment faire une
bibliographie ?

Normes

Norme 1SO / AFNOR : Autresnormes:

e Norme ISO 690, norme AFNOR NF Z * Protocoles specifiques :
44-005 pour les publications * Style Harvard en sciences
imprimees, les livres et publications en e Recommandations de Vancouver en
serie et les brevets médecine et pharmacie

* Norme ISO 690-2, norme AFNOR NF Z * Protocole APA (American Psychological
1}4-005-2 pour les documents Association)
electroniques e Protocole MLA (Modern Language

Association of America)

* Pratiques mises en ceuvre par les universitaires
et les étudiants dans leurs travaux

e Usages mis en place par les éditeurs de livres
et de revues

18



N\ K%) Comment faire une
| bibliographie ?

Au-dela des frontiéres O u ti / S

e Logiciel de gestion des références bibliographiques (EndNote (payant), Zotero
(gratuit), CiteUlike (gratuit, sur inscription), RefWorks (payant))

o Sélection et stockage sur VigiPallia (gratuit, sur inscription, panier
personnalisable), sur Medline (gratuit, sur inscription)

SOIN PALLIATIF

RefWO Pksl Centre National De Ressources

citeulikeEE=
Z0LEES EndNote

..Bibliographies Made Easy

National :E-':E.:: 'i
Library B
of Medicine

19



Besoin d’aide ?

Au-dela des frontiéres

e VigiPallia : rubrique Aides & outils
 UREFIST : tutoriaux

e Professionnels de I'information de votre structure

20



Merci de votre attention

Au-dela des frontieres

AN
At
m‘-——w—‘i&-m,__.,

Caroline TETE
c.tete@croix-saint-simon.org

Rendez-vous sur le stand 27 du CNDR Soin Palliatif

SOIN PALLIATIF

Centre National De Ressources

21



~ T

Références (1/3)

Bibliographie et webographie

ISl (= AT LR s

. AFSOS : http://www.afsos.org/

. Agency for Healthcare Research and Quality : http://www.ahrg.gov/
. ANRT : http://www.diffusiontheses.fr/

. ANSM : http://www.ansm.sante.fr/?UserSpace=default

. Ascodocpsy : http://www.ascodocpsy.org/

. Assurance maladie : http://www.ameli.fr/#

. Bandolier : http://www.medicine.ox.ac.uk/bandolier/

. BestBETs : http://www.bestbets.org/

. Biblio SHS : http://biblioshs.inist.fr/

. BDSP : http://bdsp.ehesp.fr

. BIUS : http://www.bium.univ-paris5.fr/catalautres.htm

. Cairn : http://www.cairn.info/

. Calame : http://calame.ish-lyon.cnrs.fr/

. CEBM : http://www.cebm.net/

. Centers for Disease Control and Prevention : http://www.cdc.gov/
. CiSMeF : http://www.chu-rouen.fr/cismef/

. Citeulike : http://www.citeulike.org/

. CNRD : http://www.cnrd.fr/

. Cochrane Library : http://www.thecochranelibrary.com/view/0/index.html
. DADI : http://dadi.univ-lyon1.fr

. Embase : http://www.embase.com/search




/ Références (2/3)

Bibliographie et webographie

ISl (= AT LR s
. EndNote : http://www.endnote.com/
. Facebook : http://www.facebook.com/
. Friend Feed, « References Wanted » : http://friendfeed.com/references-wanted
. HAS : http://www.has-sante.fr/portail/jcms/j 5/accueil
. HCSP : http://www.hcsp.fr/explore.cgi/accueil
. INED : http://www.ined.fr/
. INIST : http://www.refdoc.fr
. INPES : http://www.inpes.sante.fr/default.asp
. INSEE : http://www.insee.fr/fr/

. Isidore : http://www.rechercheisidore.fr/

. Intute : http://intute.ac.uk/socialsciences/

. Liens-socio : http://www.liens-socio.org

. Medline : http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/

. Ministére en charge de la santé : http://www.sante.gouv.fr/

. Médical.org : http://www.moteur-de-recherche-medical.org/

. National Institute of Health : http://www.nih.gov/

. Observatoire national de la fin de vie : http://onfv.org/

. OCDE : http://www.oecd.org/home/0,3675,fr 2649 201185 1 1 1 1 1,00.html

. OMS : http://www.who.int/fr/

. OMS, Bibliotheque et réseaux d’information : http://www.who.int/library/databases/fr/
. Openedition : http://www.openedition.org/

. Open Grey : http://www.opengrey.eu/




/ Références (3/3)

Bibliographie et webographie

ISl (= AT LR s

. Palli-blog : http://blog.palliatif.org/

. Persee : http://www.persee.fr/web/guest/home

. Recherchesanté : http://www.recherchesante.fr/

. RefWorks : http://www.refworks.com/

. Safon, M.-O. Sources d’information et méthodologie de recherche documentaire. Péle documentation de 'lrdes 2012, 27 p.
. Santé-UE : http://ec.europa.eu/health-eu/index fr.htm

. Scirus : http://www.scirus.com

. Scopus : http://www.scopus.com/home.url

. SFAP : http://www.sfap.org/

. SFETD : http://www.setd-douleur.org/accueil/index.phtm|?mapViewDatald=c26b1504-c4fa-43dd-a919-24ae6b8accd9
. Sign@L : http://doc.sciencespo-lyon.fr/Signal/

. Signets : http://www.signets-universites.fr

. Sociopodle : http://www.sociopole.cnrs.fr/

. Sudoc : http://www.sudoc.abes.fr/

. TEL : http://tel.archives-ouvertes.fr/

. The National Bureau of Economic Research : http://www.nber.org/

. Theses.fr : http://www.theses.fr/

. Trip Database : http://www.tripdatabase.com/

. Twitter : https://twitter.com/

. La vie des soins palliatifs : http://www.cecilefurstenberg.net/

. VigiPallia : http://vigipallia.soin-palliatif.org/

. Zotero : http://www.zotero.org/ 24




Occlusion intestinale sur carcinose
péritonéale :
Recommandations de bonnes pratiques

cliniques

2012

La Société Francaise d’/Accompagnement et de
Soins Palliatifs (SFAP)

En partenariat avec
La Société Francaise de Chirurgie Digestive (SFCD)

La Société Francgaise de GastroEntérologie
(SNFGE)

La Fédération Francophone de Cancérologie
Digestive (FFCD)

LAssociation Francophone pour les Soins
Oncologiques de Support (AFSOS)

Au-dela des frontieres
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Au-dela des frontieres

COORDINATION

Guillemette LAVAL
Blandine MARCELIN-BENAZECH

GROUPE DE TRAVAIL

Catherine ARVIEUX, chirurgien. Chirurgie digestive, CHU de Grenoble (38)

Laure CHAUVENET, médecin. Oncologie médicale, Hopital de I’Hotel Dieu, Paris (75)
Laure COPEL, médecin. Oncologie médicale, Institut Curie, Paris (75)

Aurélie DURAND, médecin. Hépato-gastro-entérologie, CHU de Grenoble (38).

Eric FRANCOIS, médecin. Cancérologie, Centre Antoine Lacassange, Nice (06)

Martine GABOLDE, médecin. Unité de soins palliatifs, Hopital Paul Brousse, Villejuif (94)
Frédéric GUIRIMAND, médecin. Maison Médical Jeanne Garnier, Paris (75)

Guillemette LAVAL, médecin. Equipe Mobile de Soins Palliatifs et de Coordination en
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‘. &) Syndrome occlusif et carcinose

e Enregle générale:

Au-dela des frontieres

— syndrome traduisant une maladie néoplasique évoluée
(exception pour l'ovaire) habituellement associée a une faible
survie.

 Traitement antitumoral spécifique quand possible.
 Traitement symptomatique palliatifs le plus souvent

e |'étude ouverte au CHU de Grenoble aupres de 75
patients en occlusion intestinale non résécable sur
carcinosel? et les 2 études multicentriques francaises
octréotide? et lanréotide*

1. Arvieux C. et col — Ann chir 2005;130:470-6.

2. Laval G. et col — J Pain Symptom manage 2006;31:502-12.
3. Laval et col. Etude Salto. Bulletin du cancer 2011;99(2)

4. Mariani et col. Etude Lanréotide, JCO 2012 in press
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Au-dela des frontieres

3 questions devant un syndrome occlusif sur carcinose :

1 — Uocclusion chez un patient atteint de cancer digestif
ou ovarien est-elle due a une carcinose péritonéale ?

 Eliminer certains diagnostics :
— Brides...
— Lésions radiques
— Fécalome
— Occlusion fonctionnelle



AP
@) En préalable (suite)

2- Existe-t-il une possibilité de traitement curatif §

e Possibilité de chimiothérapie ?

e (Possibilité de réséquer la carcinose et de réaliser une
chimiothérapie, ou une chimiohyperthermie?)

3- Existe-t-il une possibilité de prothese
endoscopique (stents) ?

 Prothese duodénale — jéjunum proximal
* Prothese colique/rectale — colon droit.
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Un pronostic tres péjoratif et une nécessaire
recherche du soulagement des symptomes et de |la
qualité de vie :

Au-dela des frontieres

e Favoriser au maximum le retour a domicile si souhaité.

* Eviter la “chirurgie palliative” hors gastrostomie car
mauvais résultats’ :

— de la laparotomie “aller-retour”
— des stomies
— des dérivations internes.

e Traitement symptomatique : un arbre décisionnel.

1. Arvieux and col. Lyon Chir 1996, 92:266-77
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“ e &%) Physiopathologie de I'occlusion

Arrét du transit

Au-dela des frontieres

| v
Accumulation —> _Diste_nsion —» | /Contractions —— Coliques
intestinale
/" Surface des
villosités ) b%OU'?UVIS
intestinales abaominales
L I
Va Sécrétions
intestinales — Réponse
il inflammatoire :
Nausées PG, VIP ... , -
Vomissements ‘ Dénutrition
g Déshydratation
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N @) Site et activité de l'octréotide

Au-dela des frontieres

Inhibition de la sécrétion

e exocrine gastrique et biliaire

Réduction du flux sanguin
splanchnique

Inhibition de la sécrétion
endocrine des peptides gastro-
intestinaux

Inhibition des sécrétions
pancreatiques exocrines et

: Réduction de la motricité
endocrines

intestinale et biliaire

. ]

Stimulation de
I'absorption de I'eau et
des électrolytes

Diminution de la
prolifération
cellulaire muqueuse




Trois étapes successives dans
'arbre décisionnel?

Au-dela des frontieres

| Corticoides et traitements symptomatiques
sans analogue de la somatostatine,

Il analogue de la somatostatine,

Il Gastrostomie.

1. Ripamonti et col, (EAPC) Support Care Cancer 2001;9:223-33.
2. Recommandations de 'AFFSAPS. Soins Palliatifs : spécificité d‘utilisation des
médicaments courants hors antalgiques. 25/10/02
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5

En cas de signes cliniques d’occlusion intestinale

Pratiquer une imagerie : TDM abdominal
Sauf si tout projet chirurgical ou endoscopique astwe

=2 Confirmer I'occlusion sur carcinose
=%» Préciser le ou les niveaux de sténose
=2 Préciser le mécanisme

=2 Eliminer une urgence chirurgicale

1. Y-a-t-il une indication chirurgicale ?

=% Concertation pluridisciplinaire médico-chirurgicale

Arbre décisionnel

Critéres pronostiques
d’aide a la décision :

Age et Co-morbiditées
Etat nutritionne

ATCD radiothérapie
Niveau de lI'occlusion
Possibilités de
traitements oncologiques
Hilt&rienr:

Oui

Occlusion non néoplasique
Perforation, volvulus aigu
Obstacle bien identifié non
accessible a urgrothese

endoscopique

Non
Refus du patient
Mauvais EG du patient
Carcinose éetendue
Plusieurs niveaux de sténose
Envahissement racine mésen

N

Non
Car indication de stent de dilatation
sur sténose unique,

lésion accessible a 'endoscope,
Plateau technique disponible

2. Stratéegie thérapeutique médicamenteuse

10
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Au-dela des frontieres

%‘“‘p Stratégie thérapeutique médicamenteuse
K ) en 3 étapes

ETAPE 1:J1aJ3

Patient a jeun + réhydratation IV ou SC
Traitements symptomatiquesa adapter selon la situation
1. Antiémétiques:
= Neuroleptique au choix :
o CIl au métoclopramide si occlusion compléte
o Halopeéridol SC 5 a 15mg/j continu ou discontinua 82h
0 Chlorpromazine IV ou SC 12 a 50mg /j continu owcdiginu / 8 a 12h
o Dropéridol IV ou SC 2,5 a 5mg/j continu ou disct &82h
o En Z™ligne : anti 5HT3 seul ou en association
2. Antisécrétoires ant-cholinergiques
= Butylbromure de Scopolamine 40 a 120mg/j SC oudktinu ou discontinu
3. Antisécrétoire analogue de la somatostatineA discuter en 1°intention s’il s'agit
d’'une récidive précoce qui a répondu, lors de $égde précédent, aux analogues d¢
somatostatine (voir étape 2)
4. Antisécrétoire gastrique: IPP
= |V en continu sur 24h ou en une injection unique
= SC possible pour Oméprazole
5. Corticothérapie en cure courte de 5 a 10 jours, voie IV ou SC
= 1 a4mg/kg/j de methylprednisolone en une injectinigue
= ou 0,25 a 1mg/kg/j de dexaméthasone en une infeati@ue
6. Antalgiquesde palier | — Il ou Ill voie IV ou SC
7. SNG non systématique :
= Souvent nécessaire si vomissements francs et/tensiisn gastriqgue importante
= A laisser le moins longtemps possible (sécrétiotiditre/24h)




Au-dela des frontieres

Stratégie thérapeutique médicamenteuse
en 3 étapes, suite...

Si levée de l'occlusio ;
ti-

- Si absence de levée de I'occlusion et persistan@sdomissements :

- Si analogue utilisé d’emblée : passer a |'étape 3

ETAPE 2 : Réévaluation a J4

Diminution jusqu’a dose minimale efficace (voirem&arrét) des corticoides et an

cholinergique
Réévaluation des traitements symptomatiques

Introduction d’'un analogue de la somatostatine :
» Octréotide 600ug/j IV continu ou SC discontinu/24h

* Ou lanréotide LP 30mg une injection IM/10j
Autres traitements meédicaux a poursuivre en association selon la tolérance

I'efficacité clinique

et
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%‘f"p Stratégie thérapeutique médicamenteuse
K ) en 3 étapes, suite...

Persistance des Levée franche Levée partielle
vomissements de l'occlusion (syndrome subocclusif ou épisodes
Au-dela des frontiéres réfractaires (VR) répétitifs)
ou v o '
SNG donnant - Arrét de 'analogue et de Pas de levee de l'occlusion
~ 1 litre/24h lanticholinergique (si mais controle des symptome
B maintenu) l

- Discuter du ttt laxatif

Poursuite de I'analogue
utilisé et relais forme LP

Sous anréotide Sous octréotid siforme Ll initiale
LP -arret 600ug - Octréotide LP 30mg IM/28j et
v chevauchement avec forme LI
Augmentation possible pendant 6 jours
900% - Lanréotide IM 30mg/10j
Echec Succe [
sur VR sur VR
, — .
Réinterroger et adaptel:
A 4 A 4 - SNG
Arrét de I'an alogue - Hydratation/alimentation
Discuter de lagastrostomie de - Antalgie
décharae et desavoie d’abord - Anti-émétiques

N /




Q&) Des précisions sur :*

S 'ap

Au-dela des frontieres

e La douleur

e |'alimentation artificielle

e |['ascite

1. Laval et col. Hépatogastro et Oncologie digestive 2010, 17, numéro suppl : 35-47
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Q&) Des precisions sur la voie
N

by oo d’abord sous cutanée -
En I'absence de voie orale ou veineuse

périphérique ou centrale : possible voie sous

cutanée.
— Soluté salé isotonique

— Limite de volume perfusable 1200 ml/24h par
site d’injection en continu.

— Dispositif sécurisé SC de type BD saf T-intima ou
cathéter veineux adapté.

— Différents médicaments possible par voie SC, la
plus part hors AMM?.

Au-dela des frontieres

1. Laval et col. Lettre Hépato-gastro 2008, x1 (2)
2. Morisson et col. Revue littérature et recommandations. Med Palliative 2011



SEAP
Q&) Principaux produits possibles en SC

?, . . , . . .
_QVT‘; (dilution soluté isotonique 9 pour mille et
H WO
glucose 5%)
Au-dela des frontiéres
TRAITEMENT Continu possible Discontinu uniquement
TAntalgiques Morphine (chlorhydrate de morphine)
Temgeésic (buprenorphine)
Nubain (nalbuphine)

Topalgic (tramadol)
Acupan (nefopam)
Kétamine (Chl, de kétamine),

AINS Profenid (Kétoprophene)

Diphosphonates Clastoban (Clodronate)

Antiémétiques Primperan (solute NaCl 9 pour mille)
Haldol (hazlopéridol)

Largactil (chloropromazine)

Zophren (ondensetron)

Plitican (alizapride)

Antispasmodique et/

ou antisécrétoires Spasfon (phloroglucinol)

Scopolamine (hyoscine hyobromide) Atropine (Atropine)
Scoburen (butyloromure de scopolamine) Sandostatine (octréotide)

Corticoides

Solumédrol (méthylprenisolone)




Au-dela des frontieres

TRAITEMENT

Continu possible

Discontinu uniqguement

Antiulcéreux

Raniplex (ranitidine)
Azantac (ranitidine)

Antibiotiques Pénicilline (pénicilline)
Rocephine** (ceftriaxone)
Amiklin (amikacine)
Targocide (teicoplamine)
Diurétiques Lasilix

Stimulant du transit

Prostigmine (prostigmine)

Antihistaminiques

Polaramine (dexchlorphéniramine)
Atarax (hydroxyzine)

Anxiolytiques et/ ou
anticonvulsivants

Hypnovel (midazolam)
Rivotril (clonazepam)

Valium (diazepam)

Nozinana (levomepromazine)

Tranxene (clorazepate)
Gardenal (phénobarbital)

Antidépresseur

Laroxyl (amitriptiline)

** Rocephine : 2g dans 5 ml Xylocaine 1% en sous cutanée directe




Au-dela des frontieres

i S
Qﬁ) Conclusion

Rares indications de chirurgie ou d’endoprothese
Des molécules anti-sécrétoires ... une hiérarchie assujétie au colt

Les analogues de |la somatostatine : regles de bonnes pratiques
avec l'intérét de la forme a libération immédiate de 'octréotide
qui permet de tester l'efficacité et des formes LP pour l'octréotide
et pour le lanréotide

Un confort possible a la maison

Importance du travail conjoint des différents spécialistes et
professionnels de la santé engagés autour du patient et de ses
proches,

18



LA KINESITHERAPIE
EN SOINS PALLIATIFS

Au-dela des frontieres

Ulrich-Gruss Nadine
Masseur-kinésithérapeute DE
Clinique de la Toussaint - Strasbourg
Groupe Hospitalier Saint Vincent

py
; g A Sy
’ v & (< /
e e e~ © o aai = NP S - i



’4| ‘-'54‘ . ‘.‘.‘
jf
Au-dela des frontier I N I I {O D U C I I O N
F A
,-“ /" /
e
r

UN EXEMPLE DE FILIERE PALLIATIVE

Une unité de soins palliatifs

Un hopital de jour

Une équipe mobile de soins palliatifs

Un service de soins de suites a orientation palliative



®
De |la rééducation par le

.' Au-dela des frontiéres m O u Ve m e n t
e au soin du mouvement

1 — L'évolutivité dans la situation palliative

De la kinésithérapie active a la
kinésithérapie passive
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De |la rééducation par le
mouvement

i au soin du mouvement

2 — Le role de la masso-kinésithérapie dans la
prise en charge des symptomes

| a douleur par immobilisation
_a dyspnée
_a constipation
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La douleur par
immobilisation

Une mobilisation
DOUCE, LENTE, PROGRESSIVE



La dyspnée

Une respiration
LIBRE, CALME, EFFICACE



La constipation

7 /
[ 7 A
(e S A S

Une collaboration d’équipe
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La masso-kinesithérapie en

soins palliatifs :
S « Pour Quoi? »

Au-dela des frontier:

1 — Le role du kiné dans la prise en compte de la

souffrance globale

La pyramide de Maslow



Q&) Pyramide de
Maslow

Au-dela des frontieres

BESOINS DE
REALISATION DE
SOI

BESOINS D’ESTIME ET DE
CONSIDERATION

BESOINS SOCIAUX

BESOINS DE SECURITE

BESOINS PHYSIOLOGIQUES




La pyramide de Maslow

a — besoins élémentaires, physiques et matériels
b — besoins de sécurité, de reperes, de limites
c — besoins de communication et d’intégration

au groupe

10



La pyramide de Maslow

d — besoins de considération et d’estime de soi

e — besoins de réalisation et d'accomplissement
de soi

11



®
La masso-kinésithérapie en

Au-dela des frontiéres SOinS pa”iatifs :
ki « Pour Quoi ? »

2 — Kinésithérapie et accompagnement

Un compagnhonnage grace au geste
professionnel

12



Le kiné dans I'équipe
pluridisciplinaire

Comme motivation

I'interdisciplinarité

13



CONCLUSION

« S’investir avec efficacité demande alors une
creativité accrue, une recherche fine dans
I"'adaptation mais aussi le plaisir de suivre une
intuition qui fait sortir des sentiers battus.»

Paul Pavan

14
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HETERO-EVALUATION DE LA

DOULEUR CHEZ LES PERSONNES
AGEES

N

Quelques spécificites...

Bernard WARY — CHR Metz-Thionville
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L % SI L'EVALUATION DE LA DOULEUR DES FEMMES
) ET DES HOMMES AGES NE SE CANTONNE PLUS A
LA SEULE AUTO-EVALUATION, CELLE-CI NE DOIT
PAS POUR AUTANT ETRE SOUS-UTILISEE SOUS
PRETEXTE DE NON COMPREHENSION OU
NON PARTICIPATION DES PERSONNES AGEES.

TRES INTENSE

INTENSE
L'ECHELLE VERBALE SIMPLE (EVS) MODEREE
EST LA MIEUX COMPRISE EN GERIATRIE,
MAIS L'EVA, ET MEME LE QUESTIONNAIRE
SAINT ANTOINE ET LE DN4 FAIBLE
SONT UTILISABLES CHEZ CERTAINS
PATIENTS, A CONDITION DE PRENDRE SON PAS DE

TEMPS ET DE BIEN EXPLIQUER LE CONCEPT.
DOULEUR




CEPANDANT, LES ECHELLES
D’AUTO-EVALUATION
SE HEURTENT A DE NOMBREUSES

Au.demdesfmﬁér LIMITES EN GERIATRIE, ET

AN
At
m‘-——w—‘i&-m,__.,

LA PROPORTION DE PERSONNES AGEES
POUVANT S’AUTOEVALUER WARIE DE O & 50 %
SELONLES SITUATIONS, ET EN REALITE,
SELON L’ETAT DESFONCTIONS COGNITIVES
AVANT TOUT...

S| LES PERSONNES AGEES DEMENTES
N'ONT QUASIMENT PAS ACCES

AUX MORPHINIQUES, C'EST PEUT-ETRE
AUSSI PARCE QU’ELLE N'ONT PAS
ACCES A LAUTO-EVALUATION...
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Vous serez probablement surpris par les enquétes

réalisées aupres des soignants, qui montrent que

tous les soignants s’accordent a dire gu’il ne faut pas
passer a coté de la douleur des personnes agees, mais
seuls 11% utilisent systématiquement des échelles validées

Au-dela des frontieres

Finalement, tout se résume dans les travaux de Florine Rosati
qui parle d’'un seuil de douleur a atteindre pour que
les soignants réagissent, seuil qui dépend :

- de la durée de la douleur

- de la visualisation de la douleur
- de la résistance du médecin

- de la crédibilité du malade

- de la gravité du diagnostic

- de I'importance des lésions



LES PROGRES LES PLUS NOTOIRES

EN MATIERE DE DEMASQUAGE DE LA DOULEUR
CHEZ LES PERSONNES AGEES SONT LIES AU
CONCEPT D’EVALUATION COMPORTEMENTALE
( HETERO-EVALUATION ).

« TOUT CHANGEMENT DE COMPORTEMENT

DOIT FAIRE EVOQUER LA DOULEUR... »

5 échelles existent en Francais, dont 4 présentent de
bonnes qualités de fiabilite et validité:
Doloplus, Algoplus, Pacslac, Ecpa

Seules Doloplus et Ecpa sont reconnues en France

par la Haute Autorité de Santé (Algoplus en cours)

Sur le plan international, ce sont Doloplus et Pacs  lac
qui sont recommandeées.



POUR HETERO-EVALUER
LA DOULEUR RECURENTE : ECPA
Echelle Comportementale Pour Personnes Agées

Au-dela des frontiéres

L'échelle ECPA comprend 2 dimensions:
- 'observation avant les soins
- 'observation pendant les soins

Chaque dimension comporte 4 items a 5 degrés ddg(a a 4
La cotation globale varie donc de 0 a 32.

Deux precautions d’emploi doivent étre respectees:

- TECPA n’est pas faite pour les états vegetatifs
ni pour les malades sédates.

- il faut coter la dimension « avant les soins »
reellement avant les soins, et non de memoire
apres ceux-ci ( risque de contamination de la
deuxieme dimension sur la premiere).




n OBSERVATION AVANT LES SOINS

1 REGARID ET MIMIQUE
0:visage detendu
1: visage soucieux
2. grimace de temps en temps
3. regard effraye et/ou visage crispe
72 4 expression completement figee
§ 2- POSITION SPONTANEE AU REPOS
0: aucune position antalgique
1: le sujet evite une position
2: le sujet choisit une position antalgique

3: le sujet recherche sans succes 1 pos.antalgique

4: le sujet reste immobile
3- MOBILITE DU PATIENT

0O: le sujet bouge(ou non) comme d’habitude

1: le sujet bouge comme d’habitude mais

evite certains mouvements

2: lenteur, rareté des mouvements inhabituelle

3: immobilite inhabituelle

4: absence de mvts ou forte agitation inhabituelle
4- REL ATION A AUTRUI

0: méme type de contact que d’habitude

1: contact plus difficile a établir que d’habitude

2: evite |a relation contrairement a 'habitude

3: absence de tout contact contrair.a I'habitude

4. Indifféerence totale contrairement a 'habitude

[I- OBSERVATION PENDANT LES SOINS

5 - ANMICIPATION ANXIBEUSE AUX SOINS
0: le sujet ne montre pasd’anxiété
1: angoisse du regard, impression de peur
2: sujet agité
3: sujet agressif
4: cris, soupirs, gémissements
6 - REACTIONS PENDANIT LA MOBILISATION
0: le sujet se laisse mobiliser ou se mobilise gans
accorder une attention particuliere
1: le sujet a un regard attentif et semble craindre
la mobilisation et les soins
2: le sujet retient de la main ou guide les gestes
lors de la mobilisation ou des soins
3: le sujet adopte une position antalgique lors de
la mobilisation ou des soins
4: le sujet s’oppose a la mobilisation ou aux soins
7 - REACTIONS DES ZONES DOULOQURBUSIES
: aucune réaction pendant les soins
réaction pendant les soins, sans plus
réaction au toucher des zones douloureuses

-'?F*?!\?H.O

: 'approche des zones est impossible

8 - PLAINTES EXPRIMEES PENDANIT ILE SOIN|
0: le sujet ne se plaint pas
1: le sujet se plaint si le soignant s’adresse a lu
2: le sujet se plaint en présence du soignant
3: le sujet gémit/ pleure silenci. dés qu’on lgysei
4: le sujet crie/ se plaint violem. dés qu’on lgse

réaction a I'effleurement des zones douloureuses



LE KIT DOULEUR PERSONNE AGEE
realiseé par le COLLECTIF DOLOPLUS en 2010
permet de répondre a toutes les situations

Au-dela des frontier

EVS (Echelle Verbale Simple)
pour priviléegier 'auto -évaluation
a chaqgue fois que possible

Si auto évaluation impossible:
ALGOPLUS si douleur aigle
DOLOPLUS si douleur chronique



ECHELLE

Dol B

Echelle d'évaluation comportementale de la douleur chronique chez
la personne dgée présentant des troubles de la communication verbale

Lus

DATES
NCM : Prénom :
Service :
Observation comportementale
RETENTISSEMENT SOMATIQUE
1 Plaintes e pasdeplainte . ... ... ... .. ... o|0]| o0
somatiques ® plaintes uniquement & la sallicitation . . . 1 1 1
* plaintes spontanées occasionnelles 2122
o plaintes spontanées continues ... ... ... ... ... 3 3 3
2e Positions * pas de position anfalgique ... .. ... ojo|o
anm|giques ® le sujet évite certaines pasitions de fagon occasionnelle ... ... ... oo oo oo 1 1 1
Qu repos * position antalgique permanente et efficace . ... ... ... L L 2 12| 2
* position antalgique permanente inefficace .. ... ... ... 3133
3 Protection ® pas de Profection .. ... .. ... ojo|o
de zones * protection & la sollicitation n’empéchant pas la poursuite de |‘examen ou des soins . . . . . 1 1 1
douloureuses ® protection & la sollicitation empéchant tout examen ou soins ... ......... . ... . . 22| 2
* protecfion au repos, en I'absence de toute sollicitation . ........ ... ... ... ... ... ... 31313
4e Mimique * mimique habituelle . ... ... o|lo0|o0
* mimique semblant exprimer la douleur & la so“lcllohon ,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, 1 1 1
® mimique semblant exprimer la douleur en I'absence de toute sollicitation 22| 2
® mimique inexpressive en permanence et de maniére inhabituelle (atone, figée, regard vide) . . .. .. 3133
5e Sommeil o sommeil habituel . . ... 0O]0|O0
o difficultés d'endormissement ... ... 1 1 1
* réveils fréquents (agifation mofrice) .. .. ... ... 212 2
® insomnie avec retentissement sur les phases d'éveil ... ... oo o o o000 3133

RETENTISSEMENT PSYCHOMOTEUR

60 Toilette
et/ou
habillage

® possibilités habituelles inchangées

e possibilités habituelles peu diminuées (précautionneux mais complet)

» possibilités habituelles trés diminuées, toilette et/ou habillage étant difficiles et pamels

w N = o
w N = O
w N = O

* toilette et/ou habillage impossibles, le malade exprimant son opposition & toute tentative

7* Mouvements

RETENTISSEMENT PSYCHOSOCIAL

8¢ Communication

* possibilités habituelles inchangées ... ... ... .. L 0O]0|O
* possibilités habituelles actives limitées (le malade évite certains mouvements, diminue son périmétre de marche) | 1 1 1
® possibilités habituelles actives et passives limitées (méme aidé, le malade diminue ses mouvements) 2|2 2
* mouvement impossible, toute mobilisation entrainant une opposition ... ... ... .. L 3 3 3

* inchangée

» infensifiée (la personne aftire I'attention de maniére inhabituelle) . . .

® diminuée (la personne s'isole) ... ... ...

* absence ou refus de toufe communication . .. ... .. ... L

9e Vie sociale

® participation habituelle aux différentes activités (repas, animations, ateliers thérapeutiques,...) . . ..

* participation aux différentes activités uniquement & lo sollicitation . .

® refus partiel de participation aux différentes activités ... .. ... ... o oo oL

® refus de toute vie sociale ... ...

10e Troubles du
comportement

® comportement habituel ... ...

© O

* troubles du comportement & la sollicitation et nerchf

N

* troubles du comportement @ la sollicitation et permanent

W N = O0O|lw N —~C|lwNn =0

WN Ol —mc|lwNn = o

W N = Ol - c|lwNn = o
N}

w

® troubles du comportement permanent (en dehors de toute sollicitation)

COPYRIGHT

10 ITEMS EN 3
SOUS GROUPES

1- Plaintes somatiques

Positions antalgiques au repos
Protection zones douloureuses
Mimique

Sommeil

o
4
5.

o-
7

Toilette et habillage
Mouvements

8- Communication
9- Vie sociale
10- Troubles du comportement

4 niveaux de cotation
Score global de 0 a 30
Douleur si > 5/30
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&% CONSEILS D'UTILISATION
Lo m’ )

1- L'utilisation nécessite un apprentissage. Devaut to
changement de comportement, le soighant pensera
Au-dela des frontieres alors a utiliser I'échelle
2 - Caiiztiom, @m équipe plurdisdipimzine die R c
a I'admission du patient ( base de référence ).
3 - Ne niem coter &m cas d item imeacdkapie

4 - || s compantements pasSiis Somt towlkt AusS
Importants que les comportements a

5 - Lz cotziiom diwm item s m'a @auown Sens

6 - Ne pas compaer s somes die patiemts difisents.

7 - Bizblir ume anétique des Somes.

8 - [Em cas die doute, ne [pas Ihesiter a f@ne wim test
thérapeutique antalgique adapté.

9 - I'edhdlle cotie | dowilewr, et mom |2 damession,
la dependance ou les fonctions cognitives.

10 - Ne pas recourir Systematiquement @ Doloplus.




POUR HETERO-EVALUER LA DOULEUR AIGUE

ECHELLE

ALs PLUS

Evaluation de la douleur

Echelle d'évaluation comportementale
de la douleur aigué chez la personne dgée
présentant des troubles
de la communication verbale

Identification du patient

Date de I’évaluation de la douleur

Heure

Froncement des sourcils, grimaces, crispation,
mdchoires serrées, visage figé.

2 ¢ Regard
Regard inattentif, fixe, lointain ou suppliant,
pleurs, yeux fermés.

« Aie », « Ouille », « J’ai mal », gémissements,
cris.

Refrait ou profection d'une zone,
refus de mobilisation, attitudes figées.

Agitation ou agressivité, agrippement.

Total OUI

Professionnel de santé ayant réalisé
I’évaluation

/s

0 Médecin
QIDE
QAS

Q Autre

Paraphe

/s

0 Médecin
Q IDE
QAS

0 Autre

Paraphe

M/

Q Médecin
Q IDE
QAS

Q Autre

Paraphe

/s

0 Médecin
QIDE
QAS

Q Autre

Paraphe

/s

0 Médecin
Q IDE
QAS

Q0 Autre

Paraphe

/s

0 Médecin
Q IDE
QAS

Q0 Autre

Paraphe

COPYRIGHT




RECOMMANDATIONS DU COLLECTIF DOLOPLUS

g @Ap
6y : ) 1- Toujours privilégier I'auto-évaluation, y compris
chez des patients peu verbalisants et dements
2- ALGOPLUS n’est pas un mini DOLOPLUS
Au-dela des frontiéres 3- ALGOPLUS est spéecifiquement développée pour
I'évaluation de la douleur aiglie
4- DOLOPLUS est spécifiquement développée pour
I'évaluation de la douleur chronique
5- Utiliser ALGOPLUS pour hétero-évaluer toutes les
situations conduirait a de faux positifs (qui entrainent
alors des surdosages et renforcent les préjugés) et a
de faux négatifs car ne prenant pas en compte les
répercussions psycho-comportementales.
6- Pour éviter la tendance a remplacer DOLOPLUS par
ALGOPLUS, le collectif va réaliser une étude
multicentrigue en hétéro-évaluant des patients ages
douloureux chroniques par Algoplus et par Doloplus,
et voir si Algoplus évalue toutes les situations
douloureuses ou non.

Un algorithme ( Algoplus puis Doloplus) pourra peut-étre répondre a cette question...



Le Collectif DOLOPLUS présente

DOLOPLUS

Le Collectif DOLOPLUS
et la Fondation CNP présentent

Et si c'était
de la douleur 2

2003

Film de formation & Iéchelle DOLOPLUS

ECHELLE

Echelle d'évaluation comportementaie de a douleur chez la personne agée

présentant des troubles de la communication verbale

Télécharger
Péchelle

GRUNENTHAL
ST

Utiliser l'echelle sur
Windows mobile - PC
ou Iphone

LES SOINS PALLIATIFS
EN MOUVEM

LE FILM '3 En savoir plus...

2009

Film de présention
de I'échelle DOLOPLUS

& I'échelle DOLOPLUS.
A Woir un exirait

2 films ont Eté réallsés afin de vous aider
& mieux utiliser 'chelle DOLOPLUS

Un film de sensibilisation & la nécessaire
détection de la douleur et d'introduction

Commander

gratuitement

le kit d’évaluation
de la douleur
chez la personne
agée

[E3 commander le film

Film de formation
4 I'échelle DOLOPLUS
Ce film présente en détail chaque item de
I'échelle ainsi que la méthode de cotation
et reprend les difficutés rencontrées par les

soignants ou les erreurs d' Utilisation observées;
les experts du collectif DOLOPLUS apportent

leurs réponses. [ Voir un extrait [ Commander la film

Ce kit contient les échelles
EVS, DOLOPLUS et ALGOPLUS

En savoir plus...

Quelle échelle
pour quelle utilisation ?

(sbzenes d& douleur)

(douiei maxirnale
Envisageebie)

AP L’UTILISATION DES ECHELLES NECESSITANT
K%) UN APPRENTISSAGE, LE COLLECTIF DOLOPLUS
A CREE PLUSIEURS OUTILS DE FORMATION:

2000

Validation en 6 langues
Echelles électroniques



&%) Echelle PACSLAC -F

Au-dela des frontieres

- Traduction franco-canadienne (2010) du
« Pain assessment checklist for seniors
with limited ability to communicate »
- Validée versus doloplus
- 60 items (réponse binaire) répartis
en 4 dimensions :

- expressions faciales (13 items)
- activités et mouvements du corps (20)
- comportement / personnalité / humeur (12)
- autres (15)

- Aucun véritable score seuil préconisé

Des moyennes de score ont été calculéees
Situation de calme: 4  Douleur: 8 Deétresse: 11
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Au-dela des frontieres

GRILLE D’OBSERVATION DE LA DOULEUR

POUR LES,P ER§ONNES AGEES AYANT DES Comportement/personnalité/humeur Présent (V)
CAPACITES REDUITES A COMMUNIQUER - -
PACSLAC-F & Agression physique
(cx. pousser les autres ou les objets, griffer,
frapper les autres des mains ou des pieds)

Expressions faciales Présent (V) Agression verbale
Grimace Refuse d’étre touché
Regard triste Ne permet pas aux autres de s’approcher
Visage renfermé Féach¢ / mécontent
Regard menagant Lance des objets
Changements au niveau des yeux Augmentation de la confusion
(ex. plissés, vides, brillants, augmentation R
du mouvement) Anxieux
Sourcils froncés Bouleversé
Expression de douleur Agité
Visage sans cxpression Impatient / irritable
Dents serrées Frustré
Visage crispé Autres * Présent (V)
Bouche ouverte Paleur du visage
Front plissé Rougeurs au visage
Nez froncé Yeux larmoyants
Activités et mouvements du corps Présent (V) Transpiration cxcessive

Bouge sans arrét

Tremblements

Se recule

Nerveux

Hyperactif

Marche sans arrét

Errance

Peau froide et moite

Changements au niveau du sommeil :
Encerclez un ou Uautre des énoncés
+ Diminution du sommeil
ou
¢ Augmentation du sommcil durant le jour

Tente de fuir

Refuse de bouger

Bouscule

Diminution de Iactivité

Changements au niveau de I’appélit :
Encerclez un ou Uautre des énoncés
+  Diminution de ["appétit

ou
+ Augmentation de |’appétit

Refuse la médication

Cris / hurlements

Bouge lentement

Appel a I'aide

Comportements impulsifs
(ex. mouvements répétitifs)

Pleure

Non coopératif/ résistant aux soins

Protege le site de la douleur

Son spécifique ou vocalisation liée a la douleur
(ex. aie, ouch)

Gémit / se plaint

Touche ou soutien le site de la douleur

Marmonmne

Claudication

Grogne

Poings serrés

Prend la position feetale

Raideur / rigidité

Les droits d’auteur du PACSLAC-F sont détenus par Sylvie
LeMay, Maryse Savoie, Shannon Fuchs-Lacelle, Thomas
Hadjistavropoulos et Michéle Aubin. Le PACSLAC-F est

reproduit ici avec leur permission.




EN CONCLUSION...

Au-dela des frontieres

Les qualités psychométriques de ces échelles sont
comparées mais chacun prone evidemment pour sa ehap.
Ce qui est intéressant, c’est que le concept ihgmen
critigué est reconnu aujourd’hui comme incontournéd..

Plusieurs articles récents en temoignent,
(Zwakhalen S. Hamers J.P., Abu-Saad H. - 2006)
dont la publication d’un collectif
de 24 experts de renommeée internationale dans
le Clinical Journal of Pain de janvier 2007.
(Gibson S., Parmelee P., Ferrel B., Gagliese L.,djlatavropoulos T.,....)
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Au-dela des frontieres

®

1- Prendre en compte I’'histoire du patient,
I'interroger et I'examiner
2- Associer auto et hétéro-évaluation lorsque c’est possible
3- Utiliser 'EVS chez les personnes agées ayant
des fonctions cognitives de conservées
a modérément alterees
4- A ce jour, les outils d’évaluation sont sous util ISés,
mais aucune échelle particuliere ne fait 'unanimit  é
5- Les échelles PACSLAC et DOLOPLUS semblent
les plus prometteuses, mais davantage d’études
comparatives des différentes échelles sont a mener.



, &%ﬂp

6- Utiliser le test thérapeutique antalgique.
7- Une bonne évaluation de la douleur devrait
inclure une évaluation des autres fonctions
LS ( qualite de vie, humeur, ressources personnelles...)
8- Solliciter I'aide des soignants connaissant bien
le patient agé dement en question.

O- La plupart des échelles d’hétero -évaluation sont
des outils de dépistage et en tant que tels, ils ne
peuvent étre considérées comme des indicateurs
absolus de la douleur.

Au-dela des frontieres

Notre expeérience nous a appris a conjuguer auto et hétéro-evaluation,
a utiliser systéematiquement un outil validé, ane p  as tout attendre des
échelles et a recourir au test thérapeutique antalg  ique, laissant
toujours le bénéfice du doute au malade



Soins et medecines naturelles en

situation palliative

Gisela Blaser
infirmiere

Au-dela des frontieres Conseillere specialisée dans les

thérapies complementaires




Problemes

eNausée

*Douleur

*Mucite, inflammation de la peau
*Problemes respiratoires, toux et toux séche
*Epuisement et syndrome de fatigue

*Plaie et ulcération tumorale



Meéthode de soins
Au-dela des frontieres CO m p I e m e nta i res

*Brule-Parfums avec huiles essentielles
*Enveloppement

oEffleurage rhythmique

el avage thérapeutique

*Bain avec huile essentielle ou tisane, p.ex. bain
de pied, bain de main

*Tisane a consommer
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Au-dela des frontier

Quels materiaux a-t-on besoin?

*Tisanes thérapeutiques (Feuilles, Fleurs, racines)
*Huile de base (p.ex.Huile d‘olive)

*Huiles essentielles (Lavende, Romarin)

eTeintures thérapeutiques de plantes p.ex. arnica
Pommades et crémes faites de composants naturels

*Briles-parfums et pierres parfumeées
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Au-dela des frontieres

Nausées

Brales parfums avec huiles essentielles de citrus:
 de mandarine

e de pamplemousse

 de citron

e d‘orange

e de bergamotte

* de menthe

e de cédre

*Enveloppement avec de | huile de fenouil sur la
poitrine

eTisane de menthe a consommer
*Osteopathie




Brale-parfums
Diffuseur éléctrique
Pierre thermique
Pierre aromatique




Anti- Nausées

30 gttes d‘orange + 15 gttes de neroli + 8 gttes de bois
de santal + 8 gttes de romarin

Selon la grandeur de la chambre 2-5 gttes de ce
mélange sur une pierre thermocéramique ou dans
un aromastream



2005/ 2/ 301 00am




Massages, effleurages
rythmiques avec |I‘huile
Solum(Wala)




Huile d‘aconit

Contre la douleur:

e douleur aigue

e crampe musculaire
edouleur de la colonne
vertébrale

enevralgie du herpes zoster
enevralgie du trijumeau
 polyneuropathie
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Mucite

Tisane de camomille
Tisane de sauge

Huile d‘argousier
Teinture de myrrhe
Teinture de propolis

Consommation de jus
d‘Aloe vera

12



K%) Problemes respiratoires
toux,toux seche et engorgement




®
Compresse d huile de romarin
et d orange contre la fatigue

14



Plante d’Aloe vera

Au-dela des frontieres




%ﬂp
X VE & ) e C'est essentiellement le
18- gel transparent de la
Aloe vera plante tropicale appelée

aloe barbadensis Miller
que |‘on utilise.

* Ce gel contient plus de
200 substances differentes
qgui sont exceptionelles
pour la peau dont elles
régénerent et tonifient les
mugueuses.




Prophylaxie avant radiotherapie

Au-dela des frontieres

effleurage avec de |‘huile
prophylaxe

ingredients:

95 ml huile d‘aloe

+ 2 ml niaouli

+ 1 ml Huile d‘argousier
+ 2 ml lavende extra

AN
At
m‘-——w—‘i&-m,__.,




Au-dela des frontieres

Condition de la peau en cas de
tumeur dans la région du cou.
Condition apres trois années de
chimiotherapie et de radiotherapie
Nous avons suivi le traitement de
prévention suivant:

consommation de jus d‘aloe vera
et avant radiotherapie, soin
exterieur avec de |'huile prophylaxe
et pour proteger les muqueuses,
rincage de la bouche avec de |‘huile
d‘argosier.

L'enfant n‘a eu aucun probleme de
muqueuses buccales pendant la
therapie et a conservé une peau
normale.
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Indications
miel antibacterien
medihoney

Au-dela des frontieres

P
P
P
P
P

aies des sinus

aies profondes

aies infectées

aies nécrosees

aies fetides

e Bralures superficielles

Contre-indications: ne pas utiliser sur des individus
ayant présentés une réaction allergique au miel.




Infection d un port-a- cath

13.12.02 24.12.02

."__*‘;'.:'I,r'l J_

—

-

30.12.02 19.04.03



AP

Inféction d un port-a- cath



@) Infection

cathéter veineux central

Gastroscopie endoscopique percutanée

cathéter suprapubique

23



Au-dela des frontieres
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@)Les ulcérations tumorales
accompagnées d‘odeurs
fétides

24



herpes zoster,étude du 20.05 au 25.05
soin avec de la teinture de propolis
et du Medihoney ajouteé a la thérapie
traditionelle

2006/ 4/25 4:44pm



troubles cardiaques végetatifs,
accompagnement des personnes en fin de vie

Au-dela des frontieres

éffleurage avec de la creme d’Aurum comp.
(Weleda)




L'important n‘est pas
au bout du chemin,

I“important c‘est le chemin!

27



Prenons le train de la vie!
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Soins palliatifs et
maladie de Parkinson




[ SFAP
¢ QQE) Histoire naturelle de la
maladie

Au-dela des frontier

 Environ 150 000 personnes en France
e 2éme maladie neurodégénérative

e 2eme maladie génératrice de handicap
lourd

e Age moyen de début 58 ans

e Durée d’évolution prévisible avec un
traitement bien conduit 15 a 25 ans



Etiologie

Au-dela des frontieres

You're trying 1o kill me o€€,) |
Mort des neurones &.—Zﬂﬁgiuﬂ? |

dopaminergiques
— Génétiques ?

— Environnementales ?

4 =z
HPU EPE miore
f!magardEnjﬂj,.-'

Probablement mixte...




Au-dela des frontieres

K%&) Diagnostic

United Kingdom Parkinson’s Disease Brain
Bank

— Akinésie et au moins un des signes suivants
e Rigidité musculaire
e Tremblement de repos
* |nstabilité posturale



‘o Qg) Evolution de la maladie

5 &

— 3-6 ans : « Lune de miel »
e Plus aucun signe sous traitements

— 5-7 ans : Maladie installée

e Stade des complications motrices et
psychiques

— Au dela de 15 ans : Déclin
e Troubles posturaux, troubles cognitifs



Qé) Cas particuliers

Au-dela des frontieres

e Les syndromes parkinsoniens atypiques
— 20% des syndromes parkinsoniens
— Atteintes d’emblée axiales
— Peu dopa sensible

— Espérance de vie raccourcie



s, Qq&) Principe du traitement

8 ) |

Au-dela des frontieres

L-DOPA

L-Tryptophane . -
L Tyrosine @4— IDDC e IDDC = inhibiteur de la

dopadécarboxylase.

e [IMAO-B = inhibiteurs de la
monoamine oxydase B.

IMAD-B

\

‘

A D-B

P2Dopamine - - VA ICOMT = inhibiteurs de la

catéchol-O-méthyl
transférase.

ICOMT
e HVA = acide homovanilique

Agonistes dopaminergiques



o 7 Qé) Traitement

Au-dela des frontieres

e 3 classes pharmacologiques
— Les agonistes dopaminergiques
e Sélégiline, Rasagiline
— Les IMAO-B

e Ropinirole, pramipexole, piribédil,
apomorphine, lisuride, bromocriptine

— La lévodopa
* Eventuellement en association avec ICOMT.



Complications évolutives

£ %AP
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Au-dela des frontiere

 Troubles moteurs axiaux
— Troubles de la déglutition
— Troubles vésico-sphinctériens
— Troubles du transit

 Troubles non moteur
— Psychose parkinsonienne
— Démence parkinsonienne
— Dépression
— Anxiété
— Troubles neuro-végeétatifs




Qo&) Les troubles de |a
déglutition

 Engagent le pronostic vital (2 ans..)
e 3 temps:

— Labio-buccal

— Pharyngeé

— Oesophagien
* Globalement peu dopa sensible

 Essayer cependant:
— Lévodopa
— Apomorphine



@) Causes de mortalité

Parkinsonism and Related Disorders 16 (2010} 434— 437

Contents lists available at ScienceDirect

Parkinsamn

Parkinsonism and Related Disorders

Au-dela des frontieres

journal homepage: www.elsevier.com/locate/parkreldis

AT AT The cause of death in idiopathic Parkinson’s disease™

Susan Pennington 2, Kalyani Snell ®, Mark Lee €, Richard Walker 9~

#8713 Palliative Medicine Marie Curie hospice, Marie Curie Drive, Newcastle upon Tyne, NE4 655, UK

bSpR Palliative Medicine, Marie Curie hospice, Marie Curie Drive, Newcastle upon Tyne, NE4 655, UK

© Consultant in Palliative Medicine, St Benedict’s Hospice, Monkwearmouth Hospiral Newcastle Road, Sunderiand, SRS INB, UK

4 Consultant Physician and Honorary Professor, Department of Medicine. North Tyneside General Hospital Rake Lane, North Shields, Tyne and Wear, NE28 SNH, UK

ABSTRACT

Objectives: To identify the cause of death in patients with idiopathic Parkinson's disease (IPD)
Background: Current literature provides little data relating to cause of death in IPD and much is based on
the recording of IPD on death certificates.

Methods: All patients under the care of a Parkinson's disease (PD) service who had died between 1999
and 2006 inclusive were identified and further classified into those with IPD according to the UK PD
Society Brain Bank Criteria. Details were extracted from the service database and medical notes and
further information obtained from the Office for National Statistics {ONS). Corrections were made for
data classified using the International Classification of Diseases (ICD) 9 cassification (prior to 2001) in
order to compare accurately with data classified using ICD 10. Trends in cause of death were identified.
Comparative data was obtained from the ONS for a control population.

Results: OF 219 patients on the database who had died, 143 were identified as having IPD. They were more
likely to be classified as dying from pneumonia, and less likely as malignancy or ischaemic heart disease,
than the control population. Pneumonia was a terminal event in 45%. IPD was recorded on the death
certificate in only 63% of patients.

Conclusion: As expected, pneumonia is very often the terminal event. As previously demonstrated,
malignancy is uncommon. Death certificate documentation is inadequate in one third of certificates; this
has implications for research.



© Le « OFF »

Au-dela des frontiere

e Réapparition des signes de Parkinsonisme
— Blocage moteur
— Tremblements
— Dystonie/crampe
— Anxiété/dépression
— Fatigue
— Douleurs, souvent diffuses

e Lié au sous dosage



Prévenir le « OFF »

Au-dela des frontieres

e Tout I'enjeu du traitement... Quelque soit
le stade évolutif
— Le traitement anti parkinsonien peut étre
considéré comme
e « Antalgique »
e « Myorelaxant »
e « Anxiolytique »
e Préventif de la grabatisation

e Sila voie per os n’est plus possible,

s'interroger sur l'utilisation de
I'apomorphine a la seringue électrique



Au-dela des frontier

Apomorphine

Agoniste dopaminergique injectable

Emétisant, et doit donc étre utilisé sous
couverture d’'un antiémeétique instauré
48h avant

Tres efficace
Petites doses
Peut donner des troubles confusionnels



‘. Qé) Autres traitements

Au-dela des frontie

e Les benzodiazépines
— plutot myorelaxantes:

e Tétrazépam, Clonazépam
— Plutot anxyolitiques
e Alprazolam, prazépam
e Les anti épileptiques
— Gabapentine, prégabaline.....



SFAP
e K&) Les hallucinations

Au-dela des frontier

e Historiguement liées au traitement par
lévodopa

e En fait semblent étre une composante
évolutive normale de la MPI

e 2 possibilités:
— Diminuer le traitement dopaminergique

— Instaurer un traitement neuroleptique
e Clozapine, Quietapine



K& Take home message

e Le traitement anti parkinsonien ne doit pas
étre arrété, tant que faire se peut

e Le traitement anti parkinsonien peut étre
complexe. Il est toujours « taillé sur
mesure »

e Les troubles de la déglutition sont une
complication évolutive fréquente

e || existe des alternatives au traitement per os



La douleur

neuropathique

dans le cancer

Au-dela des frontieres Strasbourg juin 2012

Anne MARGOT DUCLOT
Fondation A de ROTHSCHILD, Paris

K T ; 1



DEFINITION DE LA DOULEUR
IASP 1976

Une expérience sensorielle et eémotionnelle
désagréable liee a une lésion tissulaire ou potentielle
et décrite en fonction de cette lésion

& Les dimensions émotionnelles et
sensorielles sont indissociables

% Pas de lien direct ni proportionnelle
entre lésion et douleur



Définition
douleur neuropathique

 Douleur en rapport direct avec une ou
affectant le systeme somato-
sensoriel (Treede 2008)

& Résulte d’un dysfonctionnement du systéeme
sensoriel en réponse a la lésion
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SFAP
K%) LES DOULEURS NEUROPATHIQUES

En fonction du niveau de la lésion:

s [ésion SNC : D Np centrales (moelle, cerveau)

s [ésion SNP : D Np périphériques (radicelle, tronc,
racine)

Inconstantes pour une méme |ésion (cf ét. épidémiologiques)

Complexité des mécanismes et évolutivité dans le

temps

Clinique et traitements différents de la douleur par

exces de nociception +++

Difficile a traiter = Douleurs persistantes



%AP
K) Mécanismes Douleurs
Processus complexes de régulation

stap s

Au-dela des frontiéres
T Le message nociceptif est modulé (amplifié ou inhibé) tout au long
e — de son ascension dans le SNC en fonction des états corticaux
Etats =
corticaux | X
Vigilance- ! e“
Humeur 4
Interprétation +/-
y
|
A % S t\
Niveaux des Systemes yS e.mes
Seuils des,fepteurs Activateurs Inhibiteurs
oS A La douleur dépend du tonus

entre les systemes activateurs et les systemes inhibiteurs

.................
R S R R o Pl



K%) Douleurs Neuropathiques
Lésion centrale ou périphérique

1 Dysrégulation du tonus en réponse a la lésion

Douleur. ne iropathique

” +/-
‘ I
‘ I I Systémes

Systémes

Activateurs Inhibiteurs llll




Q%) Les causes

* Traumatique : Accidentelle, chirurgie

e — section, amputation, étirement, compression,
Glésion compléte ou incompléte

e Vasculaire : hémorragie, ischémie, artérites
 Chimique : N. métaboliques et médicamenteuses
* Radiothérapie (plexite post radique)
 Inflammatoire: SEP, ...

* Infectieuses : VIH, Zona

 Auto-immun, hématologique: paranéoplasiques..



i Qo&) Diagnostic DNp pop K

5 &

e Contexte ou ATCD (traitement neurotoxique,
Pk el Ges OTE S compression d’'une structure nerveuse...)

e Description : douleur sur un territoire déafférenté

— Douleurs spontanées continues, permanentes

e brQlure, étau, engourdissement, fourmillement-picottement,
— douleurs fulgurantes (DE, élancement..)
— douleurs provoquées a I'effleurement, froid, chaud

* Troubles sensitifs sur le territoire douloureux :

/‘1 — Hypoesthésie/anesthésie : tact +/- piqure +/- thermique
= — Allodynie : douleur a l'effleurement, au froid
e Autres éléments d’orientation a I'examen : signes
m neurologiques

e Examens complémentaires: peut confirmer 'atteinte
nerveuse mais pas la douleur



( @ Questionnaire DN4

DN4

Répondez aux 4 questions ci-dessous en cochant une seule cose pour choque item.

INTERROGATOIRE DU PATIENT

Question 1 : Lo dovleur présente-1-elle une ou plusieurs des caradiéristiques suivantes ?

Au-dela des frontieres oul HON

1- Brilure ) d

7 g 2- Sensation de froid douloureux ) O
ST / 3- Décharges électriques ) O

Question 2 : Lo douleur est-elle mssociée dans lo méme région & un ou plusieurs des sympiomes suivanis ?

oul NON
4 - Fourmillements 0 O
5 - Picotements 0 o
6 - Engourdissement 0 o
7 - Démangedisons a a

EXAMEN DU PATIENT

Question 3 : Lo dovleur esi-elle localisée dans un teritoire ou 'examen mel en évidence ?

oul NON
8 - Hypoesthésie au tact ) 2 |
9 - Hypoesthésie a ln pigire ) a

Question 4 : Lo dovleur esl-elle provoquée ou augmentée par :

oul NON
10 - Le frottement a )

Score du Patient : /10




Epidémiologie

Douleurs Neuropathiques

Au-dela des frontieres

Prévalence douleur en population générale francaise (1)
— Douleur chronique : 31,7% dont 20% > 4 étude STOPNET

e (Cancer:

— Douleur : 48 % en phase initiale, 64 a 75 % phase avancée (2)
— Benett M J, Pain, 153, 2012 (revue : 22 études, 13 683 pat)

» Prévalence Population D Np : 39% (pure + mixte), 19% (pure)
» Prévalence Douleur :

* 74 % D Nociceptive

: 18,7 %(pure) - 2,7% mixte
e 4,5% mécanismes non identifiés

(1)Bouhassira D et col Pain 2008 - (2)Van Den Beuken-van Everdingen MH Ann Oncol 2007- (3) -



Etiologies
douleurs neuropathiques
dans le cancer

e Benett Pain 2012 : 4 études, 1674 DNp
— 64% lié au cancer
— 20 % par les traitements
— 10% sans rapports
— 2% étiologie non définie



j,,n, Enquéte nationale 2010

Institut National Cancer
1541 patients inclus, 81 établissements

Au-dela des frontier

e La douleur est présente chez 53% des patients
 Douleur subaigue ou chronique : 90%

e 48% restent douloureux sous traitement

e 38% : sous estimé par médecin

e Origine: 65% lié au cancer - 45% lié au traitement

e Dnp:43% - au ler plan pour 36% de ces patients



¢
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stap™s

Au-dela des frontieres

Etiologies des DNp K

e Lié au cancer : 64% ()
— Compression- envahissement
destruction (nerf, plexus, racine ...)
— Auto immun : synd paranéoplasique

e Le synd myasténique de Lambert Eaton
(60% cancer a petites C)

 Neuropathie sensitive subaigue

(1) Benett Ml 2012 Pain



Etiologies des DNp K

Au-dela des fronti

e Lié aux traitements : 20% (1) séquelles douloureuses
— Toxique :
e Chemiothérapies
e Radiothérapie : plexite, myélite post radique

— Post chirurgical : exérese, curage gg, amputation

e Lié a des infections intercurentes : DPZ

(1) Benett Ml 2012 Pain



Les DNp liés au cancer

Au-dela des frontieres

»> EVOLUTION LOCALE, REGIONALE OU METASTATIQUE DU CANCER

= ENVAHISSEMENT OU COMPRESSION DIRECTE OU INDIRECTE D’UNE

STRUCTURE NERVEUSE (par le tissus tumoral, par la métastase osseuse)

e PERIPHERIQUE : TRONC nerveux, PLEXUS (sein, poumon : P.brachial/ K gyn,

digestif : P.lombosacré), RACINE (méningite carcinomateuse..)

e CENTRALE : MOELLE (compression méta os..), CERVEAU



Etiologies des DNp K

Au-dela des frontieres

» Associées a des douleurs par exces de nociception dans 64% a
80 % des cas : douleurs mixtes

(Grond 1999, Portenoy 1999, Manas 2011, Benett 2012)

» Responsables de 30 a 50 % des accés douloureux
paroxystiques
(Portenoy 1999)

- Mal controlées au long cours par des traitements
ne s'appuyant que sur des dérivés morphiniques



DNP liés aux traitements

 Neuropathies toxiques
 Neuropathies post-chirurgicales



Au-dela des frontieres

SFAP

)

Antimitotiques

Antibiotiques
Antiviraux

Antiarythmiques
Antirhumatismaux
Immunosuppresseurs
Hématologie
Antipsychotiques

Anti épileptiques

Antil épreux :
Antituberculeux
Autres

Neuropathies toxiques
(HAS mai 2007+ mise a jour)

Alcalo ides Vincristine, sels de platine: Cisplatine,
Vinblastine, Doxyrobutine, Taxanes, Epothilones,
Bortesomide

Isoniazide, métronidazole, éthambutol, colistine
nitrofurantoine,

Analogues nucléosidiques (ex. didanosine,
zalcitabine, stavudine, etc.) Interferon alpha, tenofovir
Amiodarone

Sels d’or, D-Pénicillamine, colchicine
Ciclosporine

Thalidomide,bortezomib

Lithium

Phénytoine

Dapsone

Isoniazide

Almitrine, vitamine B6 en exc eés, cim étidine,
disulfiram, infliximab, miglustat, mont  élukast,
statine



Kﬁé) DNp liées aux chimiothérapies

Au-dela des frontieres

 Neuropathies sensitives +/- motrice

e Atteinte axonal et gg : taxanes, platines
— Atteinte GG : chronique, atteinte complete
— Atteinte axonale : progressive,

e Famille dépendante, dose et schéma d’administration
dépendante,

e Terrain (diabete etc..)

e Pas de traitement préventif identifié

e Peu d’étude épidémiologique

e 50% pat sous chemio : D Np (.ema my, The oncoLGIsT 2010)

e Meécanismes neurophysiologiques différents des DNp post
traumatiques (microglie) (ZHENG Neuroscience 2011)



. ® OXALIPLATINE

Au-dela des frontieres

e Souvent associé a d’autres produits (FOLFOX
ou FUFOX)

 Np sensitive douloureuse : 2 types de
neurotoxicité :
— Np sens aigué, déclenchée ou aggravée par

I'exposition au froid, réversible a I'arrét du
traitement : dysesthésies des mains

— Np Chronique, dose dépendante, dose cumulative,
source de douleur chronique

Grothey A Clin Colorectal Cancer 2005,



Au-dela des frontie

Qﬁ) DNp Post opératoire

* Deux types :
— Douleur neuropathique chronique
— Névrome superficiel ou profond

e Facteurs cumulatifs : chimio, radiothérapie,
terrain

e Les grands responsables :
— Thoracotomie
— Chirurgie du sein
— Curages axillaires



Au-dela des frontieres

(TRONCULAIRES)

Ophtaimique:

TERRITOIRES SEGMENTAIAES

meau OU RADICULAIRES

Maxillaire supérieur
Maxillaire inférieur
Cervical antérieur

Sus-claviculaires.

Interne

Circonflexe

du brachial cutané,
interne .

(2) Nerf
thoracique

Jsto-brachial cutan

cutané postérieu
:he du radial)

A5
zutané latsral <F¥
sic-cutana) ;1:;’

Radial—-
I é‘/
“ecian =" |

Cubital

9

%

Fémoro-cuiane

= Grand
abdomino-génital

x Petit
abdomino-geénital

TERRITOIRES SEGMEN
ouU R

(1)Accessoire du
Brachial Cutané

; o ¥ . . . o

K%) Lesions Tronculaires chirurgicales

(1)curage axillaire, mastectomie,
(2)chirurgie thoracique,

Innerzation cutanée

{TRONCULAIRES)

R Grand occipital

TAIRES
FADICULAIRES

X Petit nccipital
T~..:.'£Gfa“d auriculaire
: i

arvical antérieur

ameaux cervicaux postarieurs

Sus-claviculaire postérieur

Circonflexe

Accessoire du brachial cutaneé
interne

Brachial cutané postérieur
(branche du radialjy

E- Brachial zuzané tatéral

| ‘%\(musculo cutane)

a _~/8ranche superficialie

— o\ du radial
A2 ’
Cubizal 3 1

Lol e—Nldian
NGF

=
T

Famoro-cuiang

Cutané postérieur de la cuisse

)

~—Sciatique peplité exierne

<
~e—i lo-cu 3
~ Musculig-cutane

i/ -~ Branche fémorale
* du génito-crural

¥ Grand abdomino-geénital

~ hene i
{branche abdominale) Sapnéne interne

* Obturareur




DNp Post opératoire

Thoracotomie : 34% a 54%
Cancer du poumon

Abord latérale ou postéro latéral, 5 éme espace
Intercostal

Drain, écarteur, ..
F prédictif : perte du réflexe cutanéo-abdominal (17-18)

Douleur chronique : 19 % a 10 ans

Guastella V.Pain 152, 2011,Maguire MF Eur J Cardiothor surg 2006,
Grosen K EurJ Cardiothorac Surg. 2012 Apr 20




DNp apres chirurgie
du sein

Au-dela des frontieres

* Synd douloureux post mastectomie : 20 a 50%

— Lésion du Nf illiocostal (1) (2)
— En F: 50 000 interventions/an

* Douleurs Fantome : 15 a3 80 % (3) (4
— Sensations non douloureuse
— Sensations douloureuses

 Douleur cicatrice : névrome 30% (4

Labreze et col Recommandations Bull Cancer 2007 ; 94 (3) : 275-85
Alves Nogueira Fabro E, Breast 2012

Ramesh, Indian J paliat care 2009

Bonnet F, Evaluation et traitement de la douleur 2002

PwnNPE



Q&A)p SDPM

* Diagnostic différentiel d’'une récidive : apparition précoce

Au-dela des frontieres

e Fderisques: Plus fréquent (1)
— Age <40 ans
— Environnement peu protecteur
— Troubles de 'humeur (anxiété, culpabilisation)
— IMC élevé,
— Taille de la tumeur, nbre de gg envahis
— Technique chirurgicale
— Associé a une reconstruction mammaire ?
— Associé avec chimiothérapie, radiothérapie

(1) Labréze in Recommandations Bull Cancer 2007 ; 94 (3) : 275-85



‘e K%) Traitements

Au-dela des frontie

SCHEMATIQUEMENT, 2 situations cliniques différentes

» D.N. secondaire a une évolution locale, régionale
ou a distance du cancer: douleur mixte

» D.N. secondaire a une complication du traitement

anti-tumoral (chirurgie, Rx Th, chimio) : douleur
neuropathique pure sequellaire
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&%ﬂ; Criteres de choix d 'un

traitement
;—T %u—delétdes frontieres Traltements Tl’altements
2l psychologiques meédicamenteux

N

/ \

Traitements Traitements
physiques Neurochirurgicaux



¥
Traltements Traltements
Psychologigues Medicamenteux

Modifier la perception Blocs
Augmenter la tolérance _
Adaptation/ handicap.. Medicaments

CIBLE

N Hyperexitabilité
2 Syst. Inhibiteurs

Traitements / \

S

Physiques Traitements
Thermothérapie Neurochirurgicaux
Stimulations Destruction

: Neuromodulation
Topics locaux



Traitements préventifs

Prévention Douleur Post Opératoire
Recommandations SFAR 2008

Au-dela des frontieres

L’hyperalgésie post op : + de DPO, + de consommation de morphine, +
de Douleurs chroniques

Lutter contre I’hyperalgésie opératoire permet de prévenir
efficacement les douleurs neuropathiques

< Dissection du Gg sentinelle/ Dissection des nx lymphatiques

< Utilisation de techniques chirurgicales mini-invasives (Kehlet
H Lancet 2006



Qg) Traitements préventifs

Prévention des neuropathies toxiques

Au-dela des frontieres

o Dépister les troubles sensitifs = signal d’une lésion nerveuse

e Détecter I'hyperalgésie au froid

e Dépister une hyperalgésie au froid entre les cycles prédit la
severité (Attal N, Pain 2009)

e Technique du stop and go (thérapie 1ére ligne)

* AE, venlafaxine, gluthathione.. ?



Traltements

Douleurs neuropathiques liées au cancer

e Diminuer la taille de la tumeur
— Chirurgie, radiofréquence, cryothérapie..
e Limiter I'inflammation source d’hyperalgésie
et de renforcement de la DNp
— AINS
— Corticoldes



SFAP . .
) Traitements pharmacologiques des

e douleurs neuropathiques
| Principes

Au-dela des frontieres

e Font appel a deux classes thérapeutiques : AD (TCs,IRSNA) et AE

e Peu ou pas de réponse aux antalgiques classiques : pas de réponse
au palier 1 (paracétamol et AINS) et 2. Faible réponse aux opiacés

e Choix du traitement médicamenteux : ne dépend pas de l'intensité
— il repose sur
o efficacité la mieux établie (NTT)
* meilleur rapport bénéfice/sécurité d’emploi

e éventuelle action conjointe sur les comorbidités (anxiété,
dépression, troubles du sommeil)

e Comorbidités et interaction médicamenteuses

o Efficacité modérée et similaire pour la plupart des étiologies (1, 2, 3,

4)
1. Attal N et al. EFNS Task Force. EFNS guidelines on pharmacological treatment of neuropathic pain. Eur ] Neurol 2006;13:1153-69
2. Attal N et al. Treatment of neuropathic pain. 2009 revision In : Handbook of neurological management, 2009, in press
3. Dworkin RH et al. Pharmacologic management of neuropathic pain: Evidence based recommendations. Pain 2007;132:237-251
4. Finnerup NB et al. Algorithm for neuropathic pain treatment: an evidence based proposal. Pain 2005;118:289-305



Les traitements
pharmacologiques

Au-dela des frontieres

e Antidépresseurs
— Tricycliques : Anafranil, Laroxyl, Tofranil (10 -100mg)
— IRS-NA : Cymbalta (60-120mg), Effexor (150-225mg)
* Anticonvulsivants : gabapentinoides
— Lyrica (200-600mg) , Neurontin (800-3600mg)
e Tramadol (50-400mg)
 Topiques locaux :
— Capsaicine 8%(QUTENZA), AL (VERSATIS 5%),
e Anti-NMDA (Kétamine, mémantine)
* Blocs, infiltration sur névrome
e Administration IT de morphine, AL, Ziconotide

(Vadalouca A 2011)



Traitements pharmacoloqiques
DNp

Au-dela des frontieres

Recommandations EFNS (ATTAL 2006)
Recommandations NPSiG (Dworkin 2007)
Recommandations CPS (Moulin 2007)
Recommandations SFETD 2010

Modeles cliniques : DPZ, DNp du diabete= majorité des études



Au-dela des frontieres

Vadalouca A 2011

First line Second line | Third line
Générale Tramadol Opioldes
TCAs (200-400mg) Anti NMDA
Prégabalin (150 3 600mg) Opioldes forts Mexilitine

Gabapentin (1200 a 3600mg/j)
Cas Particuliers
DPZ : Lidocaine patch (1-3/j)

DNp diabéte Doluxétine (s0-
120mg), Venlafaxine (150-225mg)

DPZ, HIV : Capsaicine 8% topic
(3 max/appl)

SEP : cannabiold
SCI : Gabapentin

DNp cancer : Gabapentin (A),
Tramadol(B), TCAs (B)

Association Méd:
-TCAs et Gabapentin
-Oploides et Gabapentin

-Sulfate

- Fentanyl

- Oxycodone
Duloxétine (DPZ)
Venlafaxine

Lidocaine patch
(1-3/j)

Capsalicine topic




1 Qg) D mixtes

) Q"J ’ o o o
D par excés de nociception + D neuropatique

ex : envahissement compression plexique
caractere rebelle

Au-dela des frontieres

 Benett MI 2011 : Revue syst 8 etudes, 5 RCTs, 465
pat: Etude de association AE /AD et morphine

en 4 a 8 j: amélioration des douleurs

 Mishra Sh 2009 : étude prospective 818 pat

— Amitryptiline/gabapentin/dexaméhasone +
tramadol/morphine

— Traitement multimodal est plus efficace pour les douleurs
mixtes



Jik ”)’,’ >
K ) Douleurs Neuropathiques
Traitements pharmacologiques

Au-dela des frontieres

TRICYCLIQUES ANAFRANIL, TOFRANIL

— PEROS:30mgA 75mg;IV:25d75mg

— El fréquents: bouche seche, hypotension, constipation, rétention d’urine, troubles de
I'accommodation <& surveillance des cibles

— Elrare : troubles du rythme <& ECG
— Cl : glaucome, adénome prostate, ESV, BAV

— Interactions médicamenteuses : AD serotoninergique, ditropan, médicaments
hypotenseurs, avec médicaments d’action sur le SNC (potentialisation)

— Attention aux vessies neurologiques (risque de rétention+++)



Douleurs Neuropathiques
Traitements pharmacologiques

— GABAPENTIN: PER OS : 1200mg a 3600 mg
— PREGABALIN : PER OS : 300mg a 600mg

— El fréequents : prise de poids , vertiges, oedemes, sédation
o <& surveillance des cibles
— El rare : cytolyse hépatique
— Cl : allergie
— Interactions médicamenteuses : médicaments d’action sur le SNC
(potentialisation)
— Dose dépendante clearance de la créatinine



Anti NMDA
kétamine

Action antihyperalgésiante clinique
— Mobilise les récepteurs morphiniques
— Effet synergique avec la morphine

— Action analgésique a faible doses : 0,1 a 0,2 mg/kg
/H, 40mg/]

— Tolérance au long court ?

Mercadante (2000)



Douleurs Neuropathiques
Traitements pharmacologiques

Au-dela des frontieres

— Patch lidocaine (VERSATIS) : 12h /j sur |la zone douloureuse

- Patch Capsaicine 8% (AMM hospitalier) :

- séance de 1 H a répéter tous les 3 mois, prémédication par EMLA
- Sur l'allodynie +++
- Jamais sur plaie ou muqueuse
- El : Intolérance locale stricte



Traitements physiques

Au-dela des frontieres

e Thermothérapie : chaleur - froid

e Stimulation électrigue transcutanée




MECANISMES D’ACTION
DU STIMULATEUR TRANSCUTANE

Au-dela des frontieres

Systemes de
controles
descendants

Ay
m‘-—*—‘i&-w-.,__.,

|

Active les controles segmentaires
(Gate control)

70 hz

Fibres Aa,[3
Electrodes

\ Fibres C, A
/




SFAP
i Qo&) Organigramme décisionnelle

3 % % Tenir compte des interactions
médicamenteuses
Baclofen, Ditropan,

Douleur neuropathique Ceris, Benzodiazépine,

Au-dela des frontieres

opiacés
/ \
AD Soutient, TCC Prégabalin ou
TC ou IRSNA|” " | gabapentin
Topics TENS
_— locaux \
Dépression .y
Tramadol/Tapentadol Anxiete |
Opioides : Oxycontin Troubles sommeil

Méthadon&action antiNMDA)
Lamotrigine, épitomax..

A 4

Technigues neurochirurgicales




Les techniques chirurgicales

Techniques de neuromodulation

Les chirurgies de section sont
destinées aux D par EN



N B

Echelle de I’'OMS

S

~ Au-dela des frontieres

/{’- —
<

Douleurs
séquellaires

Douleurs mixtes

Insuffisance de
soulagement

Pallier 2

Pallier 1 ’




Au-dela des frontieres

I P (= e g

POMPE ‘

Systemes de

contrbles
INTRATHECALE | descendants
. \4
MORPHINE
NAROPEINE CABR
ZICONOTIDE g
LIORESAL ™.
O
. Fibres Aa,3




AP
( ) Lestraitements NeuroChirur gicaux

CORTEX PARIETAL
moteur —_—

\

RTEX TEMPORAL

CORTEX FRONTAL

& TRONC
\ CEREBRAL
F .
Cordotomie
Fx Gall et
Burdach
|
Tac! Fibres Aa,B ] &
PEAU
Fibres C, Ad C I ETAGE
<@ - MEDULAIRE
Corne postérieure

Sensibilité piqure, thermiq






e @) Voie intrathécale

wenasronies ® NIVEAU €vidence : 2 (HAYECK SM 2011, article revue)
* |Indications: douleurs réfractaires mixtes

e Pancréas, localisations pelviennes, épidurite
métastatique

e Association quasi systématique : ces
douleurs répondent peu a la morphine
— Morphine + AL ; Morphine + Ziconotide; lioresal

e Objectif : améliorer la QV = ne pas attendre

d’avoir des doses trop élevées PO pour
passer a la voie IT



Choix de la technique

Au-dela des frontieres

* Fonction de I'espérance de vie

— Fin de vie : cathéter IT reliée a un site et une pompe
externe

— >3 mois : pompe internalisée

 Equipe entrainée et disponible



ZICONOTIDE
Prialt

srap®

Au-dela des frontiere

* Bloqueur des canaux Ca++
/ , voltages dépendants dans les
) \ 4/ terminaisons afférentes

P | nociceptives primaires (CP de la

d % ey W, moelle, couche superficielle)

@ |\« Aucune affinité pour les

ooton N\ N récepteurs opioides (M ..)

neuron
A

& antalgique non opiacé




SFAP
K%) ZICONOTIDE
Prialt

rebelles (DCR)
e Staats PS 2004 : D K et Sida: n=112: 68 ZIC/ 38 PLA
 Rauck R 2006 : DCR : n=220, 1127IC/ 108 PLA
e Wallace MS 2006 : DCR non K : n=257,169 ZIC / 86 PLA

o Effets indésirables dépendants de la dose et
du rythme d’augmentation des doses,
réversibles

Troubles de la marche, Amblyopie, Etat vertigineux,
Nausées, vomissements, Nystagmus, Rétention
d’urine, Confusion , Hypotension posturale

=> titration prudente



Associations

 BUPIVICAINE + MORPHINE : diminue la
progression des doses de morphine au long
court (Van Dongen 1999)

e« DEER T 2007: recommandations



e Recommandations EFIC
Gybels,, Task Force Neuromodulation
BRUXELLE, 1998

U D Np chroniques avec préservation
des grosses fibres et des cordons

postérieurs
- radiculalgies chroniques

* sciatalgies, cruralgies, cervico-
brachialgie

- lésion nerveuse périphérique
e post-traumatique ou post
chirurgicale

— amputation (algo-hallucinose)
— SDRC (dystrophies sympathiques
réflexes, causalgies)

Y Douleurs ischémiques type artérite
de stade lll, IV




e 'éthique au quotidien
Cécile Bolly



Historique de I'éthique

* Des scandales dans |I'expérimentation
humaine

 Nécessité d’'un code : Belmont Report

e 4 principes qui concernent la recherche sur les
sujets humains

* Transposition de ces 4 principes a I'ethique
clinique : raisonnement déductif : une erreur
réductrice

Durand G., 1999



Double réduction

e Singularité d’'une expérience

|

Cas auquel sapplique une regle

e Relation de confiance

|

Respect des droits et des devoirs

Benaroyo, 2011



Proposition d’une autre approche

e Souci, pour chacun, de son propre rapport a
autrui

— Double mouvement :
e Sensibilité a autrui
e Capacité de répondre de sa décision devant autrui

* « Liberté responsable »

Legault, 2010



Le contexte : I'éthique clinique

Non pas Mais bien

e Une réduction de I'éthique e Un questionnement par
a I'application de principes rapport aux valeurs a
issus de la recherche privilégier

e Des protocoles a mettre en e Une situation chaque fois
ceuvre singuliere

 Une confusion avec d’autres ¢ Larecherche d’une liberté
disciplines visant le « bien responsable
vivre ensemble » N

Sensibilité a autrui  Justesse des décisions

Benaroyo, 2011 T T

Legault, 2010 . . .
8 La relation de soin Le discernement



Le sens de |la relation de soin

Deux grandes sources d’asymétrie dans le soin
4 | n |

La vulnérabilité Le pouvoir

Emergence de |'éthique

Autonomie ¢ Co-

de I'autonomie
par la maladie par le soin

’xv-"

Inscrire cette relation asymétrique dans une relation plus vaste:
Relation des hommes entre eux, relation de I'humanité a elle-méme,
qui comporte une double exigence

Exigence d’égalité et Exigence de liberté

Worms, 2010



La recherche de discernement

Le but : 'exercice du jugement professionnel ‘immédiat et
médiat)

La méthode : le développement d’outils avec/pour les
soignants

La synthese : le nécessaire engagement

Patient Soignant

2.Accueil des
émotions et
des jugements

1. Ecoute du
récit

4.Partage du 3.Prise de
changement distance

oignant Patient



1. Une démarche d’aide a la décision

Patient Soignant

2.Accueil des
émotions et
des jugements

1. Ecoute du
récit

—
4.Partage du 3.Prise de
changement distance
Soignant ) Patient

Démarche d’aide a la décision « GIRAFE »

Bolly , Grandjean, 2004



Enquéte aupres des participants

* Groupe GIRAFE

e Courrier électronique envoyeé aux vingt-cing
participants réguliers : dix-neuf réponses, soit
76 %.



Motivation a s’inscrire

Motivation a s'inscrire

/ m désir d'une réflexion interdisciplinaire

m désir d'une formation pratique en éthique

m désir d'une remise en question de sa pratique

m nécessité de parler de ses propres difficultés
professionnelles

m constatation d'une insatisfaction professionnelle




Participation dans la durée

Participation dans la durée

B Apprentissages possibles

M prise en compte du vécu et/ou de la souffrance
des soignants

" ambiance et dynamique des ateliers

H ressourcement que les ateliers permettent

m changements de pratique que les ateliers
provoquent




Principaux bénéfices

Principaux bénéfices de la participation aux ateliers

m Dimension éthique

® + grande satisfaction dans le travail

= + grande motivation a réagir aux difficultés

® + grande confiance en soi




Importance du 2¢™e temps

e Moment difficile mais essentiel
e Chemin qui s‘ouvre progressivement

Patient

OOOOOOOOOOO

nnnnnnnnnnnnnnn



Importance du 2¢™e temps

e nommer ses propres émotions et jugements
permet de relacher la pression, de décharger
son sac a dos, de libérer la tension intérieure,
de ne plus se sentir englué, de ne pas rester
dans « du brut et du souffrant »



Importance du 2¢™e temps (2)

e prendre conscience de son implication
subjective permet de moins se projeter dans
une situation en étant encombré de ses
propres affects, et ainsi d’'entamer une
réflexion plus objective, avec un certain
détachement, une neutralité bienveillante par
rapport a la situation complexe et a ses
acteurs.



Importance du 4¢™e temps (2)

* |a possibilité de sortir de la dichotomie de
départ, de découvrir de nouvelles
perspectives, de s’entrevoir dans une autre
situation, d’envisager de « l'autre », du
« possible ailleurs » et donc de sortir d’'une
éventuelle confusion provoquée par un
horizon qui semblait bouché



2. La construction d’un outil

e Guide d’apprentissage du raisonnement
éthique



Evolution du projet

e Exigences et obstacles de l'interdisciplinarité a
domicile

e Comment créer un outil d’aide a la décision
dans des situations complexes ?

e Voici un outil d’aide au raisonnement éthique
(ARE) : voulez-vous le faire évoluer avec nous ?

25 ans Accoord avril 2012



Sur le terrain

Groupe pluridisciplinaire de 20 soignants
Réunion 1 fois par trimestre, pendant 1 an
Animation : 1 sociologue, 1 médecin
Projet : 1 outil

Dénomination : Groupe de travail « Ethique
narrative et personnes agées »

25 ans Accoord avril 2012



Mise en situation collective

Choix d’'une situation vécue par un participant

Inventaire des éléments déclencheurs

Elaboration, a partir de I'expérience, d’'un plan
d’action pour en venir a bout

Mise en évidence des connaissances, Savoir-
faire et attitudes qui ont « manqué »

Déroulement

25 ans Accoord avril 2012



Bilan de la 1€ séance

e Synthese par rapport au vécu et au contenu
du travail

 Et demain, au-dela de cette premiere étape ?

e Critiques et suggestions pour la suite du

groupe de réflexion

25 ans Accoord avril 2012



Bilan de la 2¢™e séance

 De quel matériel estimez-vous que nous
disposons pour élaborer un outil ?

 Que trouvez-vous gu’il nous manque encore
dans notre réflexion et/ou analyse

e Comment utiliser les 2 prochaines séances ?

25 ans Accoord avril 2012



Aide au questionnement en situation difficile

2. Moi, intervenant

4. Les finalités de notre travail

1. Qu’est-ce que je fais en termes

- d’actes posés
- d’attindes développées?
2. Qu’est-ce que je seps en termes
- d’émotions, de sentiments ?
- d’envies, de désirs ?

1. La personne dans la situation décrite

3. Qu'est-ce que j’attends ? De qui ? 1. Qu’est-ce que je sais de ses difficultés actuelles ?
4. Quelles sont mes limites ? Ce qu'elle Ce qu'elle Ce qu'elle
5. Quelles sont mes valeurs en jeu ici ? désire refuse exprime d’autre
6. Quels sont les éléments de mon
histoire, de mon expérience qui 2. Quel sens donne-t-elle a ce qui se passe ?
m’'mfluencent ici ? 3. Quels sont les éléments de son histoire qui
{ influencent la situation actuelle ?
—————————————————————————————— 1 4. Quels sont ses liens & autrui ?
5. Par quels mots puis-je formmler ses valeurs ?
M= - Qui vamal, qui souffre ?
- Qui demande quoi ?
- Pour qui?

Qu’est-ce qui me géne, me met mal a Iaise 7

Quels sont ses entourages proches ?

Quels sont leurs liens avec le patient ?

Qu’est-ce qu’ils attendent, soubaitent, désirent ?

De quelle maniére influencent-ils le patient et les intervenants ?
Qu’est-ce que je connais de leurs valeurs ?

Y a-t-1l des éléments de leur histoire qui influencent la situation actuelle ?

g o S

1. Quel est mon projet professionnel
par rapport a cette personne ?

2. Qu’est-ce que je connais des
projets des autres intervenants, y
comprs cette personne ?

3. Qu’est-ce qui nous aide a atteindre
ce(s) projet(s) ?

4. Qu’est-ce qui nous empéche
d’attemdre ce(s) projet(s) ?

Grille d’analyse provisoire, octobre 2007
Groupe de travail interdisciplinaire « Dimension éthique de la pratique auprés des personnes igées a domicile ».
Haute Ecole Robert Schuman, Libramont.

25 ans Accoord avril 2012




Evolution par une graphiste

-QUIVA MAL, al
-QUI DE]

-POUR QUI 7

LA PERSONNE DANS
LA SITUATION DECRITE

1. Qu'e que 3 ifficul ctuelles 7

Ce qu'elle désire ‘ Ce qu'elle refuse | Ce qu'elle exprime d'autre

2. Quel onne-t-clle a ce qui se pas
3. Qu t e
qui influen

a autrul

puis-je formuler

'J‘J-U. h-f
LN _:

25 ans Accoord avril 2012






3. Apprentissage de |'éthique par les
étudiants en médecine

* Analyse de la variété des angles de vue
* Implication personnelle
e Raisons déclarées de |'évolution



Le point de départ

MASTER 1

12 cours magistraux
de 2 heures

- La santé

- La déontologie

- Le secret médical
- La qualite de vie
- Les inégalités

- Examen écrit
- 3 situations cliniques

Cursus SESAME

MASTER 2

8 seminaires
de Zheures

Analyse de situations
complexes

- Contexte

- Disciplines
complémentaires

- Interdisciplinarité

*, Travail ecrit + présentation

MASTER 3

1 accompagnement
individualisé

Analyse d'une situation
complexe

- Contexte
- Argumentation

- Attitudes , actions
sSUggerées

Travail crit + présentation

2012 ... et apres ?




La méthodologie de recherche

e
MASTER 1 MASTER 3
1"" Impl + Il - ‘;‘"
J&! i 4| 4 il
150 situations écrites vl 4| 4 16 entretiens

(50 étudiants)
Analyse
Evolution

- angles de vues
- implication

-thémes

- angles de vue

- implication
- sensibilité a la présence des
proches

- sensibilité a la présence des
proches
- raisons déclarees de I'évolution

Recherche-action : a partir du point de vue des acteurs
Fonction exploratoire : émettre des hypotheses et induire des changements



communication
soignants/saignés/proches,

esprit déquipe, dynamigue
familiale,...

S individuel

ments, sa visée,

| Valeurs en jeu

{ Régulations liges au « vivre
ensemble » . bﬁ, codas,

NOMmMas, ...

de la santé,

Santé publique,

Milleux culturels, convictions,
| croyances,...

Sources validées

" Lecollectif  Jp———




Resutan—

Master 1, variable 2 : la variété des angles de vue

Réflexion
philosophique

Vécu personne

Contexte
relationne

Regles juridiques
t déontologiques

njeux socio-
culturels et...

Connaissances
scientifiques

Variété - et
implication +

M Variété - et
implication +

N =

Variété - et
implication -

M Variété - et
implication -

50




Résultats

Master 1 Var - Imp. + Master 3 Var - Imp. +

Master 3, variable 2 : évolution de la variété des angles de vue

B Réflexion
philosophique

M Réflexion
philosophique

B Reégles juridiques et
déontol.

B Régles juridiques et
déontol.

M Enjeux socio-culturels/
écon

M Enjeux socio-
culturels/ écon

H Connaissances
scientifiques

B Connaissances
scientifiques

B Contexte relationnel B Contexte relationnel

H Vécu personnel M Vécu personnel

Master 1 Var - Imp. - Master 3 Var - Imp. -

M Réflexion M Réflexion

philosophique

B Régles juridiques et
déontol.

H Enjeux socio-
culturels/ écon

W Connaissances
scientifiques

B Contexte relationnel

l Vécu personnel

philosophique

B Régles juridiques et
déontol.

M Enjeux socio-
culturels/ écon

H Connaissances
scientifiques

B Contexte relationnel

H Vécu personnel



TU

Relation Collectivité OUtils et -
méthodes i gy S
Transformation : ( & )
JE ILS = r]
N g 1
= DELIBERATION [
. = A Ce qui constitue le coeur de
Relation Argumentation Iéthique clinique, clest une
. Savoine sorte d’hospitalité, qui fonde
Agir Penser " le mouvement méme de I'acte

de soin. Elle nécessite d'une
Begles, valewrs, sens part le développement d’une
sensibilité a autrui,
d’autre part celui de la
capacité a répondre de ses
choix face a autrui.
Cet apprentissage nécessite
un triple mouvement :
celui de la relation, celui
de la délibération, celui de
I'engagement. C'est a cette
condition-la que I'éthique peut
devenir une maniére d'exercer
une liberté responsable.

Apprentissage

Sensibilité a autrui Capacité a répondre de ses choix

Apprentissage de la démarche éthique : vers une liberté responsable

Cécile Bolly, UCL/HERS, 2012
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L.a Parentalité en Soins

Palliatifs Pédiatriques

Dr Nadine Cojean
Pédiatre coordinateur

Equipe Alsacienne de Soins
Palliatifs Pédiatriques




Définition

La parentalité est « I'ensemble des savoir-étre et
savoir-faire qui se déclinent au fil des situations
guotidiennes en paroles, actes, partages, émotions
et plaisirs, en reconnaissance de |'enfant, mais
également, en autorité, exigence, cohérence et
continuité ». Ecole de santé Publique de Huy-Waremme



Il était une fois...

De I'oncologie pédiatrique
Aux soins palliatifs en Oncologie pédiatrique
Aux soins palliatifs pédiatriques

Aux soins palliatifs des enfants ayant une
pathologie grave conduisant au déces...



Confrontation au réel

« Vous savez, le docteur va me dire que mon
enfant va mourir... »

« A chaque fois que mon fils est hospitalisé
pour pneumopathie, le médecin me dit qu’il va
mourir... »

« Quand je vais en consultation, il examine
mon enfant, c’est tout ... »



« Pour eux, ne pas croire a I'instant ultime est
nécessaire pour vivre chaque jour pleinement
avec leur enfant encore vivant. » (De Broca)



Discours médical
Discours du risque

La maladie incurable fait violence au médecin.

Le discours est axé sur le risque, sur la maladie.

Et 'enfant...? Et sa famille...?



Qu’est-ce qu’un Pédiatre ?

« La premiere étape a éeté franchie par le
pédiatre lorsque, pour comprendre et soigner
un enfant, il s'efforce de comprendre et peut-
étre soigner les parents » (Ginette Raimbault)



Qu’est-ce qu’un Pédiatre ?

*Premier professionnel de la petite enfance
*Validation sociétale de la « fonction parentale » ?
eTuteur de parentalité : aide a devenir ?

eDétient le Savoir : il voit ce que les parents ne
voient pas...



Parentalité et
Soins palliatifs pédiatriqgues

« Le sentiment de culpabilité heurte le
narcissisme parental et ébranle leur confiance
dans la capacité a étre parent, comme si,
fantasmatiquement, la maladie de leur enfant
était le résultat d’'une insuffisance de I'amour et
des soins gu’ils lui ont prodigué. » (Lambotte)



®
Parentalité et
Soins palliatifs pédiatriqgues

Culpabilité en aval : protection de I'enfant
Culpabilité en amont : protection de la généalogie

Sentence : a la mort de I'enfant, il ne sera plus
appelé « Parent » par la Société.

10



Parentalité et
Soins palliatifs pédiatriqgues

Au-dela des frontiéres

«Mettre au monde un enfant, cest se
confronter a la différence, a la succession dans
'ordre des générations, c’est entrevoir « un
apres ». Cette loi de la vie définit le sens des

geneérations et de la transmission ». (Danion-
Grilliat)

11



Parentalité et
Soins palliatifs pédiatriqgues

Au-dela des frontiéres

Pour les parents confrontés a la mort annoncée
de leur enfant, la transmission devient non-sens.

lIs sont flottants dans une vie sans sens.

12



Parentalité et
Soins palliatifs pédiatriqgues

Au-dela des frontiéres

Les parents ne s’autorisent pas a parler du passé, de
I"histoire familiale...

L'enfant n’a-t-il pas besoin de ce passé trans-
géneéerationnel pour devenir lui-méme ? Pour exister ?

13



®
Parentalité et
Soins palliatifs pédiatriqgues

Les parents s’autocensurent et ne transmettent pas
leurs valeurs éducatives.

Le cadre éducatif n'est-il pas important a tout enfant ?
Ne lui permet-il pas de s’appuyer sur ses parents?

Est-il bon que I'enfant en soins palliatifs ait tous les
droits ?

14



Conclusion

En soins palliatifs pédiatriques, le pédiatre ne peut
pas guérir la maladie, mais peut continuer a soigner
I'enfant.

Aider les parents a trouver ou retrouver leur réle de
parents, c’est aider I'enfant a exister maintenant et
apres sa mort.

15



Au-dela des frontieres

La prise en charge
respiratoire dans la
SLA.

Des bons et des
mauvais moments.

Dr Jesus Gonzalez-Bermejo
Pneumologue

Centre SLA Paris

Service de pneumologie et réanimation, Pitié
Salpétriere, Paris

Pr Similowski/Dr Salachas

£
UPIﬁC RESEAU SLA IDF




SOINS PALLIATIFS ET VNI DANS LA SLA?
Sujet de discussion en 2009, article en 2010

Médecine palliative — Soins de support — Accompagnement — Ethfque (2010} 9, 309—317

==
palsative
I Disponible en ligne sur Elsevier Masson France =
! ) e =,
s ; - ;
& Lol L EM|consulte ,
g www._sciencedirect.com www,em-consulte.com o |
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ETUDE ORIGINALE

Soins palliatifs et ventilation mécanique dans la
sclérose latérale amyotrophique (SLA)

Ventilatory support and palliative care in amyotrophic lateral sclerosis (ALS)

Jésus Gonzalez-Bermejo®*P ', Amélie Hurbault®?2,
Christophe Coupé®:3, Vincent Meininger®:4,
Thomas Similowski 23

* Unité d'appareillage respiratoire de domicile, service de pneumologie et réanimation,
groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, 47-83, boulevard de ['Hépital,

75651 Paris cedex 13, France

E Service de neurologie, centre de référence pour la sclérose latérale amyotrophique
Jle-de-France, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, 47-83, boulevard de ['Hapital,
75651 Paris cedex 13, France

Recu le 19 mars 2010 ; accepte le 19 mars 2010
Disponible sur Internet le 29 octobre 2010

Palliative Care for Patients

With Amyotrophic Lateral Sclerosis
“Prepare for the Worst and Hope for the Best”

Hiroshi Mitsumoto, MD, DSe
Judith G. Rabkin, PhD, MPH

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a devastating ter-
minal neurodegenerative disease with a highly predict-

1) La VNI dans la SLA répond a plusieurs
critéres de définition de soins palliatifs, en
effet elle améliore les symptéomes
respiratoires, la fatigue, les troubles du
sommeil et le nombre de séjours
hospitaliers.

2) La VNI dans la SLA est a la fois un soin
palliatif et un soin de maintien de la vie.

3) Le recours a la trachéotomie au cours de
la maladie pose principalement le
probleme du maintien de la vie alors que
le handicap et la dépendance physique
progressent

inexorablement, pour atteindre a I'extréme
des situations de « locked-in syndrome
»,

4)Toutes les aides humaines, matérielles et

financieres doivent étre mises en place pour

soulager la famille dans son role de
soignant, et lui permettre de reprendre
son role initial. Devant I'évolutivité 2rapide
de SLA, ces aides doivent étres mises

An nlaAaAa An TirAAKKAA



QU'EST CE QUE LA SLA?

U

ne atteinte du motoneurone qui

aralyse les muscles

Medulla

Cervical
. spinal cord

Thoracic
¢ spinal cord

Lumbar
v spinal cord

*Sclérose latérale
amyotrophique

*Environ 3000 cas en
France, 1500 nouveaux
cas/an

*De 3 a 5 ans de moyenne
de survie apres le diagnostic

eCause inconnue :
hypothéses multiples
(virales, métaux lourds,
mutation gene SOD
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QU'EST CE QUE LA SLA?
Historigue de la SLA

1874 : 1 description de la SLA a

La Salpétriere

THE LANCET, J U,"T_l,,S' _1{374.

Clinteal Fectures

ow
DISEASES OF THE SPINAL CORD.
By PROFESSOR CHARCOT,

PHYSICIAN 70 LA sasrdeaiban nosrinas,
LECTURE L

SYMPTOMATOLOGY OF LATERAL AMYOTROPIIC ECLEROSIS,

Grwrrames,—After haviog described the necroscopio
changes peculiar to lateral amyotrophic selerosls, it mow
beboves me to animate the ploture of the disease by giving
you & general description of the symptoms which during
life are linked with these losions. I hope to show you that

this obapter includes a great number of heterogensous
elements which could not be classed elsewhere. The greater
number of deuteropathic chromic spioal amyotrophics bave
been collected there under the same desomination. Evi-
deotly this only constitutes & temporary chapter, & caput
itlog pl baadl t me add toab
at this very moment there exists in the wards of M. Wollles,
at La Charité,  typical case presentiog all the fandamental
clinical characteristios of the affection | am now describing.
IL A first distinetive feature which st once completely
;lunlu amyotrophic lateral sclerosis from primary mus-
ular atrophy s the comparative rapidity of its evalution,
considered from the outset of the initial phenomena down
to the fatal termination. The sad ending of the case may
take place in three years' time, and may even sapervens in
one year, whilst patients affected with protopatbie pro-
grossive muscalar atrophy may sarvive, as you koow, during
cight, ten, fifteen, and even iwenty years.
2. Daring this comparatively short time the rule is

o
o

this symptomatic ensemble in siriking and charmoteristio | \hat all four limbs are successively, and in & brief space,

1979 : 1¢r description des
anomalies du sommeil dans
la SLA (Minz et coll.)

Biomedicine, 1979, 30, 40-46.

A STUDY ON SLEEP IN AMYOTROPHIC
LATERAL SCLEROSIS

by M. Minz, A. Autret, F. Laffont, T. Beillevaire
H. P. Cathala and P. Castaigne

(Clinique des Maladies du Systéme Nerveux. Hopital
de la Salpétriére*, Paris)

y

Crriass anas

1990 1°" centre SLA par le Pr

Meininger (Hotel Dieu)
(17 centres SLA depuis 2003)




QU'EST CE QUE LA SLA?
2 atteintes vitales : le diaphragme et la toux

La dysfonction ’atteinte

Diaphragmatique...

| de la toux




QU'EST CE QUE LA SLA?
Historigue de la prise en charge respiratoire

Description
précise de . )
Patteinte Amélioration Consensus sur
respiratoire de la qualité la nécessité de
: : et du de vie sous la VNI
Prolongation de la vie par la VNI sommeil VNI
UARD
v v v v v
1995 1999 2000 2003 2006
|
| , |
I v |
! 3 Qualité de vie I
\ 4

1. Ameélioration de la survie

Aboussouan et coll. Ann Intern Med 1997

Kleopa et coll. ) Neurol Sci 1999
Pinto et coll. J Neurol Sci 1995

Lou et coll, 2003 Neurology
Bourke et coll, 2003 Neurology

4. Consensus

€ e e e e o e e = = -

2. Physiopath : Diaphragme et sommeil

Arnulf et coll. Am J Respir Crit Care
Med 2000

Bourke et coll. Neurology 2001

Similowski et coll. Eur Respir J 2000

Neurology 2006

Revue Neurologique 2006-
conférence HAS




QU'EST CE QUE LA SLA?
Nombre de malades suivis a Paris

400
350 DCD-—_
S ~
300 Sous VNI - o
.m"ﬁ“"'“;‘;:..-o“"'
250 ..o &
o® aa/
200 o° .
.-'”.. <
14
150 ..0‘ “““"J
ooe®
““
100 o -
..»"'“. - L
SOUUS UalCll vivalils
2002 2005 2008 2009 2010 2011 2012

-303 malades sous ventilation suivis
-23 trachéotomisés
-350 ont été ventilés et déceédés



QU'EST CE QUE LA SLA?

Particularite : evolution tres rapide, tres différente des autres

respiratoryMEDICINE _--J

ELSEVIER

Survival of patients on home mechanical ventilation:

1.0 ¢ A nationwide prospective study

ool ¢ -'-.I Michael Laub®®, Bengt Midgren®*
;g 08| S et g b Al ol e e
LE 0.7k Received 16 July 2006; accepted 3 October 2006
5 os
g sl e Survie de tous les
E al insuffisants respiratoires
3 chroniques sous VNI sur 10
2oap T Pkrorary
3 -t -~ ans

ozt

a1k _ -TBC

"""" R S— T
0.0 Lo : - :
e 1 2 3 &4 5 &~Z_ 878 w M
Ya@rg

Figure 1 Probability to survive in 1526 adult patients after

starting HMVY.
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QU’EST CE QUE LA SLA? |
Une histoire écrite.... - e
\
L=
| ‘ ,
;M/ 00t
Des lers signes DEJ. dlagr.mostlc e De l'insuffisance au déces ou Vie avec
. ) I"insuffisance , :
au diagnostic . . trachéotomie trach
respiratoire

12 a 24 mois 12 a 24 mois < 0 a 36 mois > < 1a10ans >



QU'EST CE QUE LA SLA?
Symptomes en 2002 dans le dernier mois. Terrible!

Du diagnostic a
I'insuffisance
respiratoire

Vie avec
trach

Des lers signes
au diagnostic

12 a 24 mois 12 a 24 mois

Difficultés de communication (62%),
Dyspnée(56%),
Troubles du sommeil (42%),
Inconfort et douleurs(48%),
Episodes asphyxiques (34%)

The final month of life in patients with ALS

Ganzini, Neurology 2002



QU'EST CE QUE LA SLA?
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au diagnostic : : trachéotomie trac
respiratoire
12 a 24 mois 12 a 24 mois < 0 a 36 mois > < 130 ans >




QU'EST CE QUE LA SLA?

La ventilation mécanique, des bons et des mauvais moments

Diagnostic de
I'insuffisance
respiratoire

Atteinte de la

Mise sous VNI

Dyspnée

Troubles bulbaires
séveres et inefficacité

de VNI et du
Dépendance désencombrement
24h/24
i |
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[l Ty
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¢
v

Toux
— aidée

Vie avec
Gastrostomie
tetra t rac h

0 a 36 mois

<
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> < 1a10 ans>



QU'EST CE QUE LA SLA?

La ventilation mécanique, des bons et des mauvais moments

Diagnostic de
I'insuffisance
respiratoire

Mise sous VNI

V-

Dyspnée




LES BONS MOMENTS?
Amélioration de la survie grace a la VNI S

1.0 —=— Tolerant
—— |ntolerant

© b
2
>
5 0.5- i
7)) -

0.0 T T )

0 10 20 30

Survie sous VNI (Aboussouan, Ann.Int.Med.1997)



DES BONS MOMENTS
Ameélioration de la qualité de vie avec la VNI =

Noninvasive ventilation in ALS

Indications and effect on quality of life

S.C. Bourke, MECF, MB., BCh: R.E. Bullock, FRECP. FRCA: T.L.. Williams, PhDD, MECP:
P.J. Shaw, MD, FRCP: and G.J. Gib=on. MD, FRCP

NEUROLOGY 2005.61:171-177
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DES BONS MOMENTS
Reésolution des symptomes avec la VNI

Table 1 Clinical Symptoms and signs of respiratory impairment in

J Neurol ALS

DOI 10.1007/s00415-010-5830-y

Symptoms of respiratory dysfunction in ALS
REVIEW Dyspnoea on minor exertion or talking
Frequent nocturnal awakenings
Excessive daytime sleepiness
Management of respiratory symptoms in ALS Daytime fatigue
Morning headache

Orla Hardiman Hallucinations

Poor appetite

Poor concentration and/or memory

Mouth dryness
Signs of respiratory dysfunction in ALS

Tachypnoea

Orthopnoea

Use of auxiliary respiratory muscles

Paradoxical movement of the abdomen

Decreased chest wall movement

Weak cough

Sweating

Difficulty clearing secretions

Weight loss




QU'EST CE QUE LA SLA?

La ventilation mécanique, des bons et des mauvais moments

Diagnostic de

I'insuffisance Atteinte de la
respiratoire

Mise sous VNI

Dyspnée

toux

< 0 a 36 mois




ATTEINTE DE LA TOUX

Appareils d’'aide a la toux

Gonzalez-Bermejo et coll.
Journal de readaptation
meédicale 2011



QU'EST CE QUE LA SLA?

La ventilation mécanique, des bons et des mauvais moments

Diagnostic de

I'insuffisance Atteinte de la
respiratoire

Dépendance
24h/24

\{

\ 4

Dyspnée
tetra

' Ve AL (Oux  ———

< 0 a 36 mois

Mise sous VNI




CHARGE LOURDE

Il faut savoir soutenir les aidants

Caregivers of Long-term Ventilator
Patients*

Physical and Psychological Outcomes
Sara L. Douglas, PhD, RN; and Barbara J. Daly, PRD, RN

Table 4—Standardized Estimates From Ordinary
Least-Squares Regressions of Caregiver Depression on

Caregiver and Care-Receiver Variables (n = 77) CH EST 2003’
Vartables P f p Value 123 1073_1081

Careshvier
Age T — 018 — 173 0087
Gender (1 = female, 2 = male) — 007 — 071 0483 .
Hourséday of giving care 0.05 046 0649 Charge de traval I Iourde I '
Physteal health (1 = poor, — 023 — 232 0023
5 = excellent )
Owerload * 043 2AT 0006
Burden® 013 .08 0255
Care-recelver (patlent)
Functonal status® — 004 —035 0718
Cogniitve fmpatrment (1 = tmpatred, - 012 — 1.22  0.23]
2 = 1mntact)
Laving location (1 = home, 011 0.97  0.3306

2 = 1nsttuton)

*Higher numbers represent worse outcomes (overload, buorden,
hunetonal statos).



Lourdeur des patients pour la famille...
Kaub-Wittemer, J Pain Symptom Manage, 2003

9 heures de soins quotidiens pour la famille!




QU'EST CE QUE LA SLA?

La ventilation mécanique, des bons et des mauvais moments

Diagnostic de
I'insuffisance
respiratoire

Atteinte de la

Mise sous VNI

Dyspnée

Troubles bulbaires
séveres et inefficacité

de VNI et du
Dépendance désencombrement
24h/24
i |
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toux

Vie avec
Gastrostomie
tetra t rac h

0 a 36 mois

(Oux
> < 1a10 ans>



LA TRACHEOTOMIE DANS LA SLA

Pour certains, surtout des bons moments...

Désormais, la vie de
Norbert s'écoule de
facon tres réguliere.
Et il continue a
profiter de chaque
jour, de godter tous
les instants, comme il
le précise dans un
courriel récent. "Je
suis bien, je suis en
paix. Et je souhaite a
chacun que la paix
soit aussi avec vous'

23



LA TRACHEOTOMIE DANS LA SLA

Pour certains, surtout des mauvais moments...

Encore une petite question et je ne vous embéte plus:

Combien de temps vivent les malades trachéotomisés? parce que j'ai
lu sur le site de I'ARS que des malades pouvaient étre définitivement
stabilisés et je vous avoue (avec honte mais quand méme) que je ne
me vois pas tenir indéfiniment.

La c'est moi qui parle et pas XXX car depuis que je lui ai promis que la
prochaine fois qu'il demanderait a partir je ne I'empécherais pas il n'en
parle plus. Je ne lui demanderai pas de le faire car vous avez compris
gue pour moi la vie est trop importante mais je me sens craquer de
plus en plus souvent. C'est de plus en plus dur pour moi. Merci pour
votre patience.

24



LA VENTILATION DANS LA SLA?
des bons et des mauvais moments....

Médecine palliative — Soins de support — Accompagnement — Ethfque (2010} 9, 309—317

==
i palsative
I Disponible en ligne sur Elsevier Masson France =
! ; e =,
s ; - ;
g LN " EM|consulte ,
: g www._sciencedirect.com www,em-consulte.com o |
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ETUDE ORIGINALE

Soins palliatifs et ventilation mécanique dans la
sclérose latérale amyotrophique (SLA)

Ventilatory support and palliative care in amyotrophic lateral sclerosis (ALS)

Jésus Gonzalez-Bermejo®*P ', Amélie Hurbault®?2,
Christophe Coupé®:3, Vincent Meininger®:4,
Thomas Similowski 23

* Unité d'appareillage respiratoire de domicile, service de pneumologie et réanimation,
groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, 47-83, boulevard de ['Hépital,

75651 Paris cedex 13, France

E Service de neurologie, centre de référence pour la sclérose latérale amyotrophique
Jle-de-France, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, 47-83, boulevard de ['Hapital,
75651 Paris cedex 13, France

Recu le 19 mars 2010 ; accepte le 19 mars 2010
Disponible sur Internet le 29 octobre 2010

Palliative Care for Patients

With Amyotrophic Lateral Sclerosis
“Prepare for the Worst and Hope for the Best”

Hiroshi Mitsumoto, MD, DSe
Judith G. Rabkin, PhD, MPH

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a devastating ter-
minal neurodegenerative disease with a highly predict-

1) La VNI dans la SLA répond a plusieurs
critéres de définition de soins palliatifs, en
effet elle améliore les symptéomes
respiratoires, la fatigue, les troubles du
sommeil et le nombre de séjours
hospitaliers.

2) La VNI dans la SLA est a la fois un soin
palliatif et un soin de maintien de la vie.

3) Le recours a la trachéotomie au cours de
la maladie pose principalement le
probleme du maintien de la vie alors que
le handicap et la dépendance physique
progressent

inexorablement, pour atteindre a I'extréme

des situations de « locked-in syndrome
»,

4)Toutes les aides humaines, matérielles et

financieres doivent étre mises en place pour

soulager la famille dans son role de
soignant, et lui permettre de reprendre
son role initial. Devant I’évolutivitgsrapide
de SLA, ces aides doivent étres mises

An nlaAaAa An TirAAKKAA



Les soins palliatifs
Culture et structures

Trajectoire d’une autre
vision des soins, de la santé
et de la mort.

Docteur Véronique VIGNON et Andrée ENDINGER (IDE)

GROUPE HOSPITALIER SAINT VINCENT
CLINIQUE DE LA TOUSSAINT — STRASBOURG




®

Historique

1.Du Moyen Age au 19¢™e sjecle

*« les Confréries de la bonne mort »
*|’Hospice de Beaune au 15¢ siecle

eles Hotel Dieu



Historique

2.Au 19¢ siecle

°’ocuvre des Dames du Calvaire

-en 1842 Jeanne Garnier a Lyon
-en 1874 Maison des Dames du Calvaire a Paris

°Le mouvement des hospices anglais

-en 1870 Hospice Notre Dame en Irlande
-en 1905 Hospice St Joseph a Londres



Historique

edéces au domicile

mort a I’hopital

edéveloppement de la médecine scientifique

-acharnement thérapeutique
-abandon ou fuite



Le mouvement

Au-dela des frontiéres

Précurseurs

*Cicely Saunders en Angleterre

*Elisabeth Kiibler Ross aux USA
eBalfour Mount au Québec

ePatrick Verspieren en France

des SP



Les grandes étapes législatives

2 La circulaire « Laroque » du 26 ao(it 1986

premiére circulaire relative a I'organisation des soins et a
I'accompagnement des malades en phase terminale

La loi du 9 Juin 1999 « Loi Kouchner »

vise a garantir le droit d’accés aux soins palliatifs des patients :
« Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit

d’accéder aux soins palliatifs et a un accompagnement »
La loi du 4 Mars 2002

donne le droit a toute personne de recevoir des soins visant a
soulager la douleur,

prévoit la désignation d’une personne de confiance, et insiste
sur le droit a I'information des patients.



' ‘=& _Les grandes étapes législatives

| La loi du 22 Avril 2005 « Loi Léonetti » renforce le droit
" des malades et encadre les soins en fin de vie

> refuse I'obstination déraisonnable tout en assurant la
qualité de vie du malade

» affirme le principe du droit pour tout malade a I'abstention
ou l'arrét de tout traitement tout en lui garantissant l’'acces a
des soins palliatifs jusqu’a sa mort.

» prévoit des modalités claires de prises de décisions pour les
patients conscients ou inconscients (personne de confiance,
directives anticipées et concertation pluridisciplinaire)

» précise le principe du double effet



ondements

P.8



Souffrance du patient

P.9



SFAP

) TOTAL PAIN

Au-dela des frontieres

Douleur
physique

Souffrance
socio-familiale

Souffrance
morale et
psychologique

Détresse
spirituelle

Environnement culturel Cicely Saunders

P.10



TOTAL PAIN

Association Internationale pour
I’Etude de la Douleur :

« Expérience sensorielle et
émotionnelle désagréable en
réponse a une atteinte tissulaire
réelle ou potentielle, ou décrite
en ces termes »

11



TOTAL PAIN

P.12



TOTAL PAIN

13



TOTAL PAIN

Souffrance
spirituelle

P.14



AP
Y Les soins

P.15



St T

SFAP

« Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche
globale de la personne atteinte d’'une maladie grave évolutive ou
terminale.

* Leur objectif est de soulager les douleurs physiques ainsi que les
symptomes et de prendre en compte la souffrance psychologique,
sociale et spirituelle.

e Les soins palliatifs et d'accompagnement sont interdisciplinaires.

SFAP 1996

P.16



St T

SFAP

lls s’Tadressent au malade en tant que personne, a sa famille et a

ses proches, a domicile ou en institution.

La formation et le soutien des soignants et des bénévoles font

partie de cette démarche.

Les soins palliatifs et 'accompagnement considerent le malade

comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel.

SFAP 1996

P.17



SFAP

e Ceux qui les dispensent, cherchent a éviter les investigations et

les traitements déraisonnables.

e |ls refusent de provoquer intentionnellement la mort.

e |Is s’efforcent de préserver la meilleure qualité de vie possible

jusqu’au déces et proposent un soutien aux proches en deuil.

e |ls s'emploient par leur pratique clinigue, leur enseignement et

leurs travaux de recherche a ce que ces principes puissent étre

appliqués. »
PRI SFAP 1996

P.18



Co

En quels lieux ?

Au-dela des frontiéres

P.19



@)Circulaire DHOS du 25/03/2008

Hopital

L'offre graduée de soins palliatifs

Domicile

P.20



En conclusion

P.21



HIER

Soins - Soins techniques
Santé — non — maladie - Santé — guérison
Mort acceptée - Mort échec

P.22



AUJOURD'HUI

Au-dela des frontiéres

Soins techniques :

+ relationnels

+ éthique et philosophie
Santé : non souffrance

Mort : virtuelle, occultée

P.23



DEMAIN

e Sensdusoin: santé ou guérison ?
e Souffrance: sens ou hon-sens ?

e Mort: maitrise ou lacher-prise ?

P.24



La maladie révele, je crois, ce qu’il en est de |a
santé, la grande santé, la tres essentielle. Cette
tres essentielle santé est celle que la maladie
n’atteint pas. C’est la vraie grande santé de I'ame,
qui demeure méme dans la défaite du corps. C'est
la santé, qui jusqu’en 'ombre de la mort, aime
toute chose, écoute toute parole humaine, aime Ia
vie...

Maurice Bellet

P.25



Accompagner quelgu’un, ce n’est pas vivre a sa place,

c’est savoir que |'on peut quelque chose dans la pire
des souffrances par la présence, les soins, la
compétence, I'écoute, mais c’est aussi accepter la
part d’inachevé, d’'imperfection, d’insatisfaction de
nos attentes, sans étre détruits ou le vivre comme un
échec personnel.

Janine Pillot

P.26



La question n’est pas de donner sens a la
souffrance, mais de donner sens a la vie
malgré I'absurde de la souffrance qui la
marque.

Xavier Thévenot

P.27



3o B

L'homme est éternel, il nest pas immortel.

P.28



/74, Pour une pratique
transversale de la
clinique palliative

Décloisonner les structures,
les pratiques, et les
acteurs de soins

Congres de Strasbourg
Dr Alain Derniaux




préalables

La maladie et la mort sont universelles

Les clivages d’age, de circonstances, d’'organes ne sont que
découpages a visée scientifique, certes indispensables, mais
réducteurs par rapport a I'extréme complexité de la vie et
pourvoyeurs de frontieres trop souvent étanches

Les soins palliatifs sont indissociables de 'accompagnement

Mon propos s’adresse en priorité aux EMSP...,

24/06/12 Dr Alain Derniaux



K%) Objectifs utopiques ou realistes ?

Au-dela des frontiéres

7 / LT
o« Deécloisonner malade et maladie

e Décloisonner les fonctions en équipe

e Deécloisonner les structures : services, MCO; SSR; USLD; EHPAD; FAM;
MAS; domicile, HAD, SIAD, CPAM, MSA, mutuelles, conseil général....,

e Décloisonner aussi les acteurs du soin palliatif : EMSP; USP; LISP,
réseaux

Dr Alain Derniaux



ROles des acteurs et structures de

soins palliatifs
Diffuser la déemarche palliative

e Clinigue/enseignement/recherche
e Soutien/écoute/conseil
e Grand public

L’interdisciplinaritée comme mode d’action ??

Dr Alain Derniaux



@ﬂp 1986......... 2012,

une montée en charge hétérogene
et quelques constats

Au-dela des frontieres

Developpement irrégulier, inhomogene de l'offre de soins :
diffusion aléatoire de la démarche palliative, résistances

Découverte de la transversalité en EMSP (différences de
priorité, d’objectifs, décalages culturels, philosophiques,
financiers...)

Comment progresser et travailler ensemble sans trop de
rivalité : USP; EMSP; RESEAUX; LISP?

Le travail en réseau ne doit pas reposer sur une structure mais
sur un objectif fonctionnel partagé par des acteurs du soin

C’est le patient qui créé son propre réseau en agrégeant les
acteurs autour de lui tout au long de son parcours

Dr Alain Derniaux 5



Au-dela des frontiéres

24/06/12

AP
K%) Origine de notre questionnement

e Autant de « systemes » que de services, d’ équipes
et d 'institutions : | ‘impératif d ‘adaptation s ‘impose,
chaque jour, plusieurs fois par jour

e Comment donner conseil sans s ‘appuyer localement
sur un modele ?
e Comment garder une expertise sans garder la main ?
( Les limites du principe de non substitution )

e Des attentes démesurées, parfois contradictoires
des demandes difficiles a décrypter

e Se découvrir lieu de « projection » ; gérer au quotidien
| ‘espace qui sépare pour chacun
| “idéal du soin du soin idéal

Dr Alain Derniaux



Quotidien et limites des
soignants

Intrusion:

- action de s ’introduire sans y étre invité dans un lieu une
SocCiété, un groupe
- action d ’intervenir dans un domaine ou | ‘'on a aucun
titre a le faire

Immixtion:

- action de s ‘immiscer dans les affaires d ‘autrui

24/06/12 Dr Alain Derniaux 7



Qg‘p Approche transversale
@ V-" ) Une certaine facon de voir la vie
%] "1") <

de ce qui recouvre tout a ce qui traverse tout ;
de ce qui nous sépare a ce qui nous rassemble ;
de lI'infiniment grand a l'infiniment petit...

Au-dela des frontieres

Coupe sagittale
. Coupe
/ frontale
Coupe
,-/rraﬂsmrsn
d-f”'fp
\-_‘_q_‘\__
Intrusif ef enveloppant ! ;



Porosité et rugosité

Au-dela des frontiéres

* Frontieres, murs, cloisons..., Sopposent a la
transversalité mais ne l'interdisent pas !

Le soin palliatif vise a mettre ou a remettre du lien
social, physique et psychique

e 'espace « interstitiel », intercellulaire est une zone
d’échange, donc de vie et d’enrichissement, mais
aussi de confrontation, de frottement, d’exclusion et
d’intégration

24/06/12 Dr Alain Derniaux



Ouvrages de référence

g René BARBIER
Pierre Le Coz

PETIT TRAITE ' APPROCHE

DE LA :
DECISION ME TRANSVERSALE
L'écoute sensible

Préface ; :
de Didier Sicarh en sciences humaines

<0 anlthropos

. . 10
Dr Alain Derniaux



gl i%’i?s palliatifs, approche transversale et
. transdisciplinarité

# 'objectif du soin palliatif est de développer, dans
ettty perspective d ‘'une mort a venir, et a | ‘aide d 'un
fonctionnement interdisciplinaire:

- | 'approche globale du patient

- la prise en compte de son entourage et de son

environnement
- la sensibilisation sociale a | ‘accompaghement

Cette démarche, qui implique la société, se doit
d 'intégrer le concept de transdisciplinarité,
c 'est a dire ce qui est a la fois :

- entre les disciplines

- d travers les disciplines

- au dela de toute discipline

Dr Alain Derniaux 11

24/06/12



K%) Transdisciplinarité ( selon Barbier )

Finalité: compréhension du monde présent,
de la réalité
corollaire: on ne conndit pas tout

Au-dela des frontiéres

concepts clés:

- complexité
- niveaux de réalitée
- logique du tiers inclus

| ‘accés a une meilleure compréhension de la
P réalité passe par..;. D;lux'éCOUfe sensible”



AP
% approche transversale
Concepts de transversalité et transversalité des concepts

Au-dela des frontiéres

i écoute sensible (sans cible ?)

ce qui permet d’aller vraiment a la rencontre de
['‘autre, de surmonter les différences de
niveaux de réalité et d’intégrer la complexiteé
des choses de la vie

Dr Alain Derniaux 13
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AP
@) transversalité et niveaux de réalité

Les équipes,les services,
les institutions, leur histoire,
leur culture, leurs priorités,
les regles, les obstacles,
les limites

14

Dr Alain Derniaux



Au-dela des frontieres

/ )
4 P e et
(ISP EPS S AV LN Y]

Niveaux de réalité et violence
« le risque de l'intégrisme »
» plus mes valeurs sont fortes
» plus ma conviction est forte
»plus mon envie de convaincre est forte
» plus je deviens "missionnaire"

» plus je suis persuadé d ‘étre dans le vrai...

... et plus je risque de faire violence a | ‘autre !

. . 15
Dr Alain Derniaux



@”’ FRONTIERES ET IDENTITES
) De I'individu au collectif

Au-dela des frontieres

C’est |le respect des identités individuelles qui permettra de
“~~ . _construire une identité collective forte ( le tout est supérieur a la
somme des parties qui le constituent)

I"interdisciplinarité représente ce désir de dépassement des
frontieres professionnelles afin de garantir cohérence et sécurité
au malade et a ses proches, mais aussi sécurité et liberté créative
pour les membres de I'équipe de soins

Il s’agit bien la de se rapprocher au plus pres de I'extréme
complexité de la vie qui s'exprime dans les situations cliniques
rencontrées

24/06/12 Dr Alain Derniaux 16



@ﬂ'} clinique de la transversalité et de

) | ‘accompagnement :
le pas a pas..., ensemble

Au-dela des frontieres

' * repose sur /écoute sensible
i i des équipes, des patients, de leurs proches

* repose sur notre compétence, notre disponibilité
* sur le respect du demandeur, sans jugement

» exige de notre part une analyse élaborée
de la situation pour une réponse adaptée

a leur réalitée

Développement de la démarche palliative

. 