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E N RAISON du vieillissement de la -
population et parce que plusieurs :

grands malades souhaitent mourir :
chez eux, I'omnipraticien sera de plus -
en plus appelé a soigner des mourants :

a domicile. Pour bien soutenir les -
proches qui donnent des soins de
grande intensité, le médecin doit pou- :
voir les préparer & ce qui précéde le
déceés, et donc bien connaitre lui- :

méme les événements et les traite- ) _ _
: o Comment se deroule habituellement I’agonie ?

ments associés a I'agonie.

Le processus de lamort

Les connaissances sur le processus
de la mort ont beaucoup évolué ces :
derniéres années. Cependant, il reste :
impossible de déterminer a I'avance
le moment de la mort, et tous ceux qui -
ont tenté la démarche confirmeront -
qu'ils ont échoué’. Pourtant, lorsque
le décés a domicile est envisagé, la -
question « quand va-t-il mourir ? » est :
primordiale, particuliérement pour
les proches qui, devenus soignants,
font face a de grandes angoisses et es-
saient de parer le mieux possible a :
toute éventualité. La préparation du :
malade et des proches, essentielle dans
le contexte des soins a domicile, sup-
pose que 'imminence du décés soit
reconnue. Nous avons donc tenté de -
rassembler les signes et symptomes les -
plus souvent observés chez les per- :
sonnes qui s'apprétent a mourir. Les :
- du cceur : il sagit d’un processus au-
M™e France Hudon, inf., chargée de :
cours & I'Université de Montréal et au -
Cégep Marie-Victorin, travaille & :
I’Ordre des infirmiéres de Victoria, a -

Montréal. La D™ Geneviéve Dechéne,

omnipraticienne, exerce dans le cadre :
du programme de maintien & domicile
du CLSC Verdun/Cote Saint-Paul et
a la Clinique médicale de I'Ouest, a -

Verdun.

lornuﬂumﬁme-

de vie

fin

a domicile

’agonie adomicile :
chronologie des évenements

« docteur, quand ma mere
va-t-elle mourir ? »

O

le déces estimminent ?

O

del’agonie?

signes annonciateurs de I'agonie ayant
fait I'objet de peu d’études jusqu’a
maintenant, NOUS Vous proposons éga-
lement ici le fruit d’observations per-
sonnelles, confirmées par d’autres in-
tervenants qui travaillent en soins
palliatifs. Tous les changements cités
peuvent se retrouver séparément tout
au long de la maladie : c’est leur re-
groupement et leur exacerbation qui
en font des signes annonciateurs de
I'imminence de I'agonie, et donc du
déces.

Le processus de la mort,
phase 1

La mort n'est pas seulement l'arrét

quel prennent part tous les tissus du
corps, chacun a sa fagon et a son
rythme. Le mot important ici est pro-
cessus, et non pas acte ou moment, ni

par France Hudon
et Geneviéve Dechéne

Devant quels signes objectifs peut-on dire aux proches que

Quels médicaments doit-on laisser adomicile en prévision

. tout autre terme qui évoquerait un
- instant précis ol I'esprit s’en irait?.
- Comme dans tout processus, la no-
. tion de « temps indéterminé » estim-
. portante, et méme si nous n'arrivons
- pratiquement jamais a pouvoir pré-
- dire le moment précis de lamortd’un :
- malade, la connaissance des étapes de
. ce processus permet de « voir venir »
- le décésetdes’y préparer. Les change-
- ments psychologiques et physiques de :
- lafin de vie sont résumés au tableau I. :

 Signesannonciateurs
: de I'imminence du déces:
. changements psychologiques

- Alerté par lesnombreuses pertes qui :
- s'accumulent dans son corps, le ma- :
- lade change psychologiquement et
. commence & se préparer et a préparer
- son entourage. Il est important de se
- rappeler que le vieil adage « on meurt :
' comme on a vécu » comporte une

Lamort n’est pas seulement I'arrét du coeur : il s’agit d’un processus auquel pren-

nent part tous les tissus du corps.

Repére i
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Tableau |

Changements psychologiques et physiques de la fin de vie

Changements psychologiques
de lafin de vie

Annonce sa mort prochaine
Accepte (ou refuse encore) de mourir
Tristesse
Repli sur soi
Relecture de sa vie
Réves prémonitoires
Pense a des personnes décédées
ou se sent en contact avec elles
Anxiété, agitation

. Atteinte de I'appareil digestif. Le ma-
- lade devient de plus en plus ano-
. rexique, et la dysphagie s'installe  la
- toute fin. Cette anorexie est physio-
- logique et exigée par un corps qui n'a
- plus I’énergie ni les ressources né-
- cessaires pour digérer et absorber la
i nourriture. Les professionnels doivent
soutenir le malade anorexique en pré-
- venant la famille que le refus de man-
- ger constitue une étape normale.
- Forcer I'ingestion de nourriture n'amé-
 liore pas les capacités du mourant et
- devient une importante cause de nau-
. sées et de vomissements.

Changements physiques
de lafin de vie

Teint pale, gris, cyanosé

Faiblesse extréme

Anorexie compléte, dysphagie

Somnolence diurne, insomnie nocturne

Exacerbation de la douleur

Polyurie, puis anurie ; incontinence ou
rétention urinaire

Rales, respiration de Cheyne-Stokes

Chute de la tension artérielle, accélération
du pouls

Pouls de filant a imperceptible

- grande part de vérité, et I'expérience :
. nous oblige a reconnaitre que laseule
. «bonne mort » que nous connaissions
. estcelle qui répond aux désirs du ma-
. lade. La tentation est grande pour le :

soignant de souhaiter pour le mou-

- ment, le besoin de reparler du passé
. etd’achever satache, le retour sur des

¢ sécurité. Souvent, on entend les ma-

gnant de visions de proches décédes,
avec qui ils disent entrer en contact.
Cette préparation psychologique du

le moment ou surgissent de vieux

- conflits non résolus, ou au contraire
- rant un modéle de mort qui soit ras-
. surant et réconfortant pour lui. Ainsi,
. un médecin ou une infirmiére qui ai-
- merait mourir dans un sommeil pro- - Signgs gnnonciateurs de l'imminence
- fond se sentira probablement trés & - 0U deces changements physiques
- laise d’administrer une sédation
. continue ason patient, alors que celui :
. qui souhaite rester lucide et maitre de -
- lui jusqu'a la fin aura peut-étre de la -
- difficulté & accepter cette pratique. La
- mort idéale est possible lorsque I'on :
- connait la volonté du malade a ce su-
. jetetque I'on arrive a lui permettre de
- vivre lamort qui lui va. Les derniéres
- semaines de vie sont souvent marquées
- par des propos annonciateurs de lafin
- prochaine, de la tristesse, de l'isole-

le moment de leur résolution, et le ma-
lade peut partir paisiblement.

Atteinte de la peau et du systéme
musculaire. Le malade est pale, a le

puis, dans les derniéres heures, a tout
le corps. La perte de force musculaire
est un élément important pour

toire deviendra progressivement gra-

dans son lit. La perte totale de force se

- manifestera a la fin par des paupiéres
. entrouvertes, une machoire tombante
¢ lieux aimés, la distribution d’objets
.~ précieux que le malade veut savoir en -
: - et I'abandon des fonctions respira-
- lades raconter des réves s'accompa-

avec mouvements des mandibules a
I'inspiration, I'incapacité de déglutir

toires et cardiaques, qui signifiera la
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fin du malade.

- Manifestations neuropsychiatrigues.
. Fort probablement a cause de la pres-
- cience de lamort, on voit souvent ap-
- paraitre de I'anxiété, de I'insomnie et
- de lagitation. S'ils ne sont pas traités
malade et de I'entourage est souvent

rapidement, ces symptémes consti-

- tuent une importante cause d’hospi-
- talisation due a I'épuisement des pro-
- ches. La douleur peut apparaitre ou
- s’aggraver. Il faut le prévoir méme
¢ lorsque le malade n’a jamais eu de
- douleur auparavant.

- Atteinte de I'appareil urinaire. Lors-
. quils sont affectés, les reins déclen-
- chent la déshydratation terminale. Le
teint gris, et une cyanose s'installe fré-
quemment, d’abord aux extrémités :

processus de déshydratation s'installe
lorsque le malade élimine de grandes

quantités d’urine claire (polyurie pou-
- vant parfois atteindre jusqu'a 1000 mL
- et plus par jour) tandis qu'il ne s'ali-
connaitre le degré de détérioration de :
I’état du malade. Le malade ambula-

mente pratiquement plus et boit a
peine. Le corps rejette alors toute I'eau

. des tissus, d’ou la fréquente et sur-
bataire et incapable méme de bouger

prenante disparition des cedemes en

- fin de vie. Les urines vont par la suite
- devenir rares (oligurie), peu abon-
- dantes, avec présence de dépots et de
¢ sang. Les derniéres heures de vie peu-
vent étre marquées par une anurie
- compleéte. Cette déshydratation in-
- quiéte tout le monde, les proches



formation continue

Ordonnances anticipées pour I’agonie & domicile?

Tableau |l

Douleur Opiacé a courte durée d’action par voie sous-cutanée (morphine ou hydromorphone) pour les patients
qui n'ont jamais pris d’opiacés ou pour les entredoses
Opiacé a longue durée d'action (fentanyl transdermique, morphine ou hydromorphone par administration
sous-cutanée intermittente avec des papillons, ou continue par pompe) pour les patients déja sous
opiacés

N. B. Il faut prévoir des formats injectables et des quantités suffisantes pour au moins deux jours.

Agitation, anxiété 0,542 mg d’halopéridol s.c. toutes les six heures, et toutes les heures au besoin (ne plus administrer si
des doses de 20 a 30 mg ne sont pas efficaces)

ou
10 mg de méthotriméprazine s.c. toutes les huit heures et toutes les heures au besoin

ou
0,5 a2 mg de lorazépam par voie sublinguale toutes les une a quatre heures au besoin

ou
5a 10 mg de diazépam par voie rectale toutes les 8 a 12 heures

ou
2 a5 mg de midazolam s.c. au besoin pour les cas graves, suivi, au besoin, d’une perfusion sous-cutanée
de 10 & 30 mg par jour (maximum 100 mg/24 heures)

Nausées et 0,5 a2 mg d’halopéridol au besoin

vomissements ou
5a 10 mg de prochlorpérazine par voie sous-cutanée ou rectale toutes les six a huit heures au besoin
Suppositoires de dimenhydrinate ou timbres de scopolamine si les nausées sont associées aux mouvements
Métoclopramide s.c. s'il y a stase gastrique

Dyspnée Opiacés et sédatifs ; méme posologie que pour le soulagement de I'agitation et de I'anxiété (pour plus de détails,
voir l'article de la D Johanne Desforges publié dans le numéro de mai 1999 du Médecin du Québec : pages 49-55).

Réles 0,4 ou 0,6 mg de scopolamine s.c. toutes les quatre a huit heures au besoin

Constipation La surveillance du fonctionnement intestinal doit se faire jusqu’a ce que I'état de conscience du mourant

diminue.

&
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comme les soignants professionnels, :
et la tentation est grande d’intervenir -
et de réhydrater le malade pour lui évi- :
ter d’éventuelles souffrances. Mais il -
faut se rappeler qu'il ne souffrira pro- :
bablement pas de la soif si la bouche -
est bien hydratée, et ce, méme si le :
corps est déshydraté ; a I'inverse, une :
bouche asséchée fait souffrir, mémesi
le corps est bien hydraté®. La réhy- -
dratation par solutions intravei-
neuses ou sous-cutanées (hypoder- -
moclyse) devrait étre réservée a de :
- Le mot agonie dérive du grec argon,

L’incontinence urinaire, de méme
que la rétention urinaire, sont des phé-

trés rares cas d’exception.

nomenes fréquents et a prévoir dans
les derniéres semaines de vie.

Le processus de lamort,
phase 2 : chronologie
des événements

Atteinte de l'appareil
cardiorespiratoire

La deuxieme étape de I'agonie dé-
bute lorsque le coeur et les poumons
sont irremédiablement affectés. C’est
alors I'agonie véritable qui s'installe.

ou « combat »*, Et ¢’est véritablement
le dernier combat d’un corps qui lutte

- désespérément pour protéger la vie
- qu'il renferme. :

La chute de la tension artérielle et

- le maintien de cette baisse pendant
- plusieurs heures, I'accélération et I'ir-
: régularité du pouls ainsi que les chan-
| gements respiratoires comme I'appa-
. rition de réles, de périodes d’apnée
- plus ou moins longues, de tirage sous-
- sternal, et la respiration thoracique
. haute signifient souvent que lafinest
- imminente. Tous ces signes peuvent -
. apparaitre au cours de la maladie.
. C’est leur regroupement et leur per-
 sistance qui en font des indices clairs :
- de 'imminence du décés. Une étude
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. prospective américaine® portant sur :
- la chronologie des changements :
- physiques mentionne quatre signes
. majeurs qui sembleraient signaler
- de fagon assez certaine l'arrivée de :
- I'agonie. Ce sont, dansI'ordre habituel

- d’apparition :
' les rales ;

. = les mouvements des mandibules :
- (mouvements de la méachoire infé- -
. rieure avec une respiration témoi- -
. gnant d’un relachement musculaire :

. extréme) ;
‘ la cyanose ;

. chées sur le délai entre la diminution

¢ ou la perte de I'état de conscience et
. lasurvenue de lamort®. Quatre-vingt -
- pour cent des malades en toute fin de
© vie étaient éveillés et capables de com- :
. muniquer deux semaines avant leur :
. déces. Mais par la suite, seuls 50 %
.~ étaient éveillés une semaine avant le -
- déces, 30 % deux jours avant, et 8 % :
. seulement les derniéres heures précé- :
- dantlamort: il ssmble donc que pour :
- beaucoup de mourants, lacommuni-

cation verbale est devenue impossible
avant la mort. Il faut par conséquent

avec le malade et ne pas retarder les

volontés.

Ceux qui le souhaitent, et cette vo-

cument légal laissé au domicile (voir
I'article intitulé « Question de fin de
vie... questions d’éthique », de la

Nnuméro).

Ceux qui sont entourés par des
- temps ;
mer la charge physique et émotion- :
- criptions et aux médicaments néces-
- saires pour soulager les symptomes ;
Ceux qui ont acces a un réseau de
. professionnels compétents qui offri-
ront des soins a la hauteur des normes

proches qui ont le désir réel d’assu-

nelle d’'un déces a domicile et les ap-
titudes nécessaires pour le faire ;

de soins palliatifs actuelles®® (voir I'ar-
ticle intitulé « La fin de vie & domicile :
un défi pour 'omnipraticien ! »). Cette
équipe aura la tache d’assurer le bien-

Les changements physiques annonciateurs de la fin de vie les plus importants
sont la faiblesse extréme, la dysphagie, la somnolence diurne et une exacerba-
tion de la douleur : I'agonie est imminente.

Les premiéres responsabilités du médecin qui suit un mourant a domicile sont de
connaitre les symptémes de la fin de vie et de prévoir a I'avance les médicaments

qui les soulageront.

S Reperes

Le Médecin du Québec, volume 36, numéro 6, juin 2001

- au mourant®, Elle devra aussi leur of-
- frir le soutien et le réconfort psycho-
inciter les proches & communicuer tot
. gnement cette épreuve.
adieux ni I'expression des dernieres :

logiques nécessaires pour traverser di-

Linfirmiére est la premiére inter-

. venante & rencontrer le malade et de-
lonte doit étre clairement exprimee :
- par le malade. Son désir de ne pas étre
- réanimé doit étre reconnu par un do-
. = laperte de pouls radial perceptible,
. celle-ci précédant lamort de trés peu. -
. Cette etude révele qu'il est tres dif-
. ficile de prédire avec exactitude I'ar- :
- rivée de la mort, méme lorsque ces :
- signes objectifs d’agonie sont présents :
. on a cependant observé que prés de
¢ 40 % des malades mouraient moins
- de deux heures aprés I'apparition des
- mouvements mandibulaires et de la -
- cyanose ! D'autres études se sont pen-

meure en premiére ligne tout au long

© du suivi d’un patient en soins pallia-
. tifs. Elle doit étre disponible en tout
. temps, grace a un systéme de garde et
.~ aun téléchasseur. Pour qu'elle puisse
- jouer efficacement son role’, elle a
D" Marie-Frangoise Mégie, dans ce :

besoin :
d’étre toujours soutenue par un
médecin, qu’elle peut joindre en tout

d’avoir acces rapidement a des pres-

d’avoir une connaissance spécifique

. des soins palliatifs ;

de disposer du temps nécessaire lors

- de ses visites pour bien évaluer et soi-
- gner ces grands malades et agir effi-
© cacement dans des situations souvent
. complexes.

&tre du malade, et ce, jusqu’a son dé- :
ces, d’informer les proches sur les
changements physiologiques et psy- :
chologiques qui précédent lamort, et :
de leur enseigner comment et quand
donner les soins et les médicaments :
- sents le plus souvent en fin de vie et la
. nécessité de prévoir & I'avance les mé-
. dicaments qui les soulageront sont les
- premiéres responsabilités du médecin
- qui suit un mourant a domicile. Les
- études montrent™ que les problémes
¢ les plus fréquents en fin de vie sont la
- douleur, presente chez presque 100 %
- des malades hospitalisés dans une unité
- de soins palliatifs, les nausées (70 %

La connaissance des symptomes pré-



Encadré

Conversions
pour les opiacés

= 5mg de morphine =
1 mg d’hydromorphone

= 25 pg de fentanyl (timbre en place
pour trois jours) = 50 mg de morphine
per 0s/ 24 h ou 25 mg de morphine
s.c./24htt

\ J

une fin digne au malade.

Les ordonnances anticipées (pres-
criptions de médicaments et d’actes in- :
firmiers faites a I'avance) sont des :
moyens simples d’assurer que les symp- -
tomes seront bien soulagés et que le :
malade pourra recevoir les soins et les :
médicaments appropriés dés que cela
sera nécessaire et jusqu’a son déces. Les :
médicaments de fin de vie a garder a .
domicile, la sonde vésicale & poser dés
que le malade est grabataire®, les pa- :
pillons sous-cutanés a installer dés qu'il
n'avale plus ainsi que le lavement eva-
cuateur s'il souffre de constipation sont
des exemples d’ordonnances anticipées
qui permettent au malade de rester chez :
lui. Les médicaments, le matériel né- -
cessaire et les ordonnances sont gardeés -
au domicile du malade. L'infirmiére :
peut alors intervenir rapidement et ef- -
ficacement. Toutefois, elle a toujours :
I'obligation d’informer le médecin trai- -
tant des changements survenus dans -

I'état du patient.

La douleur, présente chez presque
tous les agonisants, justifie I'utilisation :

RN

des patients), la dyspnée (45 %), I'agi-
tation et le delirium (40 %). Ces symp-
tdmes, lorsqu’ils sont mal soulagés -
chez un malade vivant a domicile, sont
susceptibles d’entrainer une hospita- -
lisation. La dysphagie ainsi que les rales :
terminaux sont des difficultés « nor- :
males » & prévoir si I'on veut assurer
. vront aussi porter une attention spé-
ciale aux changements respiratoires
. ler, on arréte alors de lui donner tous
. les médicaments, sauf ceux qui contro-
. lentles douleurs, I'agitation et les rales
- bronchiques terminaux, qu'on ad-
. ministre par voie sous-cutanée (ta-
. bleau I1). La conversion a la voie sous-
- cutanée se fait a la méme posologie
- qu'avec la voie orale pour tous les
. médicaments sauf les opiacés, dont
- la dose doit étre réduite de moitié®
. (voir I'encadré). :
rales sont particuliérement anxiogénes A
- tanyl ont I'avantage de rester en place
- lorsque la dysphagie terminale de
. I'agonie apparait et permettent de res-
 treindre I'emploi de la voie sous-
. cutanée & 'administration des entre-
- doses d’opiacés seulement, ce qui
. simplifie le traitement pour les proches
- et I'équipe de soins®. :

Tableau I

Hypotenseurs
Antiangineux
Hypolipidémiants

Entrophen®, warfarine, héparine

formation continue

Médicaments a ne plus administrer en préagonie

Somniferes et tranquillisants majeurs, surtout si le malade est somnolent

Antibiotiques, thérapies antivirales et prophylactiques du VIH
Substituts alimentaires, sauf si les proches insistent pour continuer a les donner
Tout autre médicament jugé inutile a ce stade

des opiacés avec une augmentation
. dicaments susceptibles d’étre conser-
- vés a domicile en prévision des diffi-
- cultés de la fin de vie. :

fréquente des doses en fin de vie>!,
Celainquiéte les proches : il faudra les
rassurer en leur expliquant gu'aucune

euthanasie n'est pratiquée chez leur
dicaments a ne plus donner en pré-
- agonie, si ce n'est pas déja faita ce
. stade. :

malade.
Le médecin et les infirmiéres de-

de la fin de vie et bien informer la fa-
mille a ce sujet. Nous craignons tous
de mourir étouffés ou de voir quel-
gu’un étouffer devant nous. La respi-
ration laborieuse, les rales et la res-
piration de Cheyne-Stokes sont tres
impressionnants pour I'entourage. 11
faut prendre tout le temps requis pour
bien expliquer que ces phénomenes
sont normaux et sembleraient peu in-
commoder le malade lui-méme. Les

pour I'entourage, et I'utilisation d’an-
ticholinergiques est alors tout a fait
justifiée. Ceux qui prétendent ne pas
y recourir parce qu'ils ne seraient utiles
gu'aux proches anxieux ne sont cer-
tainement pas restés plusieurs heures,
assis, impuissants, a écouter « raler »
un mourant !

Le tableau II dresse une liste des mé-
Le tableau 111 donne la liste des mé-

Lorsque le malade ne peut plus ava-

Soulignons que les timbres de fen-

Les timbres de fentanyl ont I'avantage de rester en place lorsque la dysphagie ter-
minale apparait, ce qui simplifie grandement le traitement pour les proches.

Repere

|F=E o o e [

Le Médecin du Québec, volume 36, numéro 6, juin 2001

J



- Le médecin traitant du malade, le
- médecin de garde ou le médecin

. d’Urgences-santé doit aller constater le

- en charge la dépouille.

- Le constat de décés est le moment :
- privilégié pour le médecin de féliciter
- les proches pour leur travail, ces der-
. niers ayant souvent, a tort, I'impres- :
¢ sion de ne pas en avoir fait assez. C'est i .
© aussi un moment tras touchant pour 5. Allard P, Dionne A, Potvin D. Factors as- :
- le médecin et les proches qui ont tra-
- vaillé ensemble et ont réussi cet ex- :
. ploit de pouvoir garder le malade a :
- domicile jusqua la fin. 1l se crée alors

- des liens et une intensité qui n'est pas . o
9 pas 7. Regroupement des Soins Palliatifs a Do- :

micile de la Région de Montréal Centre. !
Proposition d’un plan d’organisation de soins :

.~ sansrappeler le niveau d’émotion vécu
- aun accouchement : la boucle de la :
- vie est bouclée, et cette émotion fait -
- partie des grands moments que peut
.~ vivre un médecin dans I'exercice desa -

. profession.

A MORT EST NATURELLE. Mourir a :
: domicile est naturel aussi, et pos-
. sible a certaines conditions essentielles. :

. Le corps sait comment mourir comme : L
: P : 9. Bowling A. The hospitalization of death: :

should more people die at home ? J Med
: Précis pratique de soins médicaux a domicile.

- il sait comment respirer, sendormir, se
- nourrir. Notre role a titre de profes- -
- sionnels est de s’assurer que le pro- :

. cessus de cessation de la vie se déroule :
- le mieux possible, paisiblement, sans
- trop de souffrances pour le malade,
tout en offrant aux proches tout le sou-
tien dont ils ont besoin, eux qui ac- :
- complissent une tache immense et :
- décés du malade. Le médecin qui : :
. constate le déces doit remplir le formu-  pate de réception : 7 mars 2001,
. laire SP 3, dit bulletin de déces. Ce for-
- mulaire doit indiquer I'heure exacte
- du déces (s'informer aupres de la fa-
- mille), la maladie qui a provoqué la :
 mort du patient (pneumonie, par :
. exemple) et la cause initiale, soit la
. maladie sous-jacente & la cause directe
- (emphyseéme, par exemple)'>%%. Onne
- s'intéresse pas ici au mécanisme de :
- mort (arrét cardiaque ou respiratoire). -  pechane G, Duchesne M, Mégie MF, Roy
- Ceformulaire, une fois rempli, est re- :
- mis directement par les proches au di-

- recteur du salon funéraire qui prend : _ E
: ¢ 3. EllershawJ, Sutcliffe J, Saunders C. Dehy- © 12, Fainsinger R, et al. The use of urinary ca-

dration and the dying patient. Journal of :
Pain and Symptom Management avril 1995;

courageuse. O
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