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PRÉAMBULE 
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Parce que chaque patient est différent et 
que, principalement en maladie 
pulmonaire obstructive chronique (MPOC), 
il est difficile de donner un pronostic, il 
devient donc important d’apprendre à 
ouvrir la discussion sur la fin de vie et 
permettre la réflexion sur celle-ci, autant 
pour notre patient que pour sa famille.  
Guider et accompagner au bon moment, 
selon les volontés et les besoins de 
chacun, savoir offrir et connaître les soins 
palliatifs, sont sans nul doute des défis, 
dans notre société hyper médicalisée. 



D’AUTRES DÉFIS 

• Répondre aux besoins grandissants de la clientèle 
MPOC. 

• Offrir plus tôt les soins palliatifs dans la trajectoire de la 
maladie. 

• Augmenter la qualité de vie. 
• Respecter les volontés du patient. 
• Le guider vers des choix éclairés. 
• Accueillir l’humain. Respecter les valeurs humaines. 
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LES SUJETS ABORDÉS 
• Les différentes clientèles. 

• Le modèle de soins. 

• Les stades d’évolution. 

• Les 4 composantes de la prise en charge. 

• Les critères indiquant la phase terminale. 

• L’expérience des patients. 

• Trajectoires de la maladie. 

• Obstacles aux soins palliatifs. 

• Définition des soins palliatifs. 

• Modèle conceptuel. 

• L’intégrité de la personne. 

• La planification préalable de soins. 

• Les droits de la personne en fin de vie. 

• Étude de cas. 
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CLIENTÈLE ATTEINTE DE CANCER 

• Population largement étudiée. 
• Trajectoire généralement prévisible : déclin abrupt et 

phase terminale relativement courte. 
• Diagnostic précoce : anticipation des besoins et 

planification du plan de soins. 
• Services palliatifs généralement offerts et disponibles. 
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CLIENTÈLE ÂGÉE ET FRAGILE, 
ATTEINTE DE DÉMENCE 

• Faible niveau fonctionnel ou cognitif. 
• Incapacité progressive et déclin des réserves. 
• Événement déclencheur aigu (fracture, pneumonie, etc.). 

Décès relativement anticipé et prévisible. 
• Les services palliatifs sont généralement offerts durant la 

phase dite « terminale » lorsque reconnue. 
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CLIENTÈLE ATTEINTE D’INSUFFISANCE 
CARDIO-RESPIRATOIRE 

• Population de plus en plus étudiée. 
• Manifestations de la maladie sur une période prolongée. 
• Périodes d’exacerbation sévères et aigües. 
• Déclin progressif du niveau fonctionnel. 
• Cette clientèle réclame un accès aux services palliatifs 

comparable à celle atteinte de cancer. 
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MODÈLE DE SOINS SIMULTANÉS 
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STADES D’ÉVOLUTION DE 
L’INSUFFISANCE RESPIRATOIRE 
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LES 4 COMPOSANTES DE LA PRISE EN CHARGE DES PATIENTS 
SOUFFRANT DE MPOC (RECOMMANDATIONS GOLD*) 
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Établir un diagnostic et 
assurer le suivi 

(l’évaluation de la 
maladie et de ses 

impacts) 

Réduire les  
facteurs de risque 

Maintenir la stabilité Gérer les épisodes 
d’exacerbations 

* Global initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (Rabe et al. 2007) 



EXPÉRIENCE DES PATIENTS 
ATTEINTS DE MPOC 

Au moment du pronostic : 
• incertitude, discussions tardives; difficultés de 

reconnaître le « début de la fin ». Peur d’éteindre 
l’espoir. Spécialistes (épisodes aiguës) : approche 
ciblée. 

• les patients sont mal informés de l’évolution de leur 
maladie; 

• ils réalisent qu’ils s’engagent dans une pente en déclin: 
la maladie prend le dessus sur tous les aspects de leur 
vie. 
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EXPÉRIENCE DES PATIENTS 
ATTEINTS DE MPOC 

Soutien de l’équipe : 
•les médecins sont trop occupés; 
•les inhalothérapeutes et infirmières ont plus de temps, 
mais ont un rôle intermédiaire. 
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EXPÉRIENCE DES PATIENTS 
ATTEINTS DE MPOC 

• Le maintien de l’espoir pour 
une amélioration, une 
rémission, une guérison 
devient leur stratégie de 
coping central. 

• L’anxiété et la peur de la mort 
« soudaine » persiste jusqu’à 
la fin. 

• Lieu du décès : hôpital 
(atténuer le fardeau familial). 
 

(Giacomini et al. 2012) 
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TRAJECTOIRES DE LA 
MALADIE/EXPÉRIENCE DES PATIENTS 

• Alternances de bonnes et de mauvaises journées. 
• Mode de vie : nombreux moyens (sociaux, 

psychologiques, médicaux, organisationnels). 
• Le sens de ce qui est « normal » et la tolérance aux 

symptômes évoluent avec la maladie. 
• Les mauvais jours sont fréquemment vécus comme un 

revers temporaire et sporadique, consécutifs à une 
activité, aux facteurs environnementaux, à une faible 
autogestion ou à une infection plutôt qu’à l’évolution de 
la maladie. 

(Giacomini et al. 2012) 
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TRAJECTOIRES DE LA 
MALADIE/EXPÉRIENCE DES PATIENTS 
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OBSTACLES AUX SOINS PALLIATIFS CHEZ 
LA CLIENTÈLE ATTEINTE DE MPOC 

Obstacles liés au patient/famille 
• Réticence à discuter de pronostic et de fin de vie. 
• Manque de confiance dans les soins de santé. 
• Manque de connaissances sur la maladie et la 

progression. 
• Manque de connaissances sur les services disponibles. 
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OBSTACLES AUX SOINS PALLIATIFS CHEZ 
LA CLIENTÈLE ATTEINTE DE MPOC 

Obstacles liés aux cliniciens 
• Une mauvaise communication avec les patients. 
• Un malaise à discuter de la fin de vie. 
• Le manque de temps pour les discussions. 
• La crainte d’éteindre l’espoir. 
• La variabilité et l’imprévisibilité de la trajectoire de la 

maladie MPOC. 
• Le manque de connaissances de la philosophie des 

soins palliatifs. 
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OBSTACLES AUX SOINS PALLIATIFS CHEZ 
LA CLIENTÈLE ATTEINTE DE MPOC 

Obstacles liés au système de santé 
• L’insuffisance des ressources et des installations. 
• Le manque de politique nationale de santé. 
• Le manque de remboursement de Medicare pour les 

patients externes. 
• Le manque de remboursement de Medicare pour la 

réhabilitation. 
• Le manque d’outils pour l’évaluation clinique de la 

qualité de vie avec la maladie. 
• Le coût de la prise en charge pluridisciplinaire. 
(Hardin et al. 2008) 19 



DÉFINITION DES SOINS PALLIATIFS 

Les soins palliatifs, tels qu’ils sont libellés à l’article 
3 de la Loi concernant les soins de fin de vie :  
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« Soins actifs et globaux dispensés par une équipe 
interdisciplinaire aux personnes atteintes d’une maladie à 
pronostic réservé, dans le but de soulager leurs 
souffrances, sans hâter ni retarder la mort, de les aider à 
conserver la meilleure qualité de vie possible et d’offrir à 
ces personnes et à leurs proches le soutien nécessaire. » 

Ministère de la santé et des services sociaux du Québec 



Au cours de cette période de vie, les 
principes essentiels sont :  
• l’atténuation de la douleur; 
• le soulagement des autres symptômes physiques; 
• la diminution des problèmes psychologiques, sociaux et 

spirituels. 
 

Source : Le Réseau de soins palliatifs du Québec (www.aqsp.org)  Jean-Marc Bigonnesse MD –SFV 910 2016 
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« Soins actifs et globaux dispensés par une équipe 
interdisciplinaire aux personnes atteintes d’une 
maladie à pronostic réservé… » 

http://www.aqsp.org/


LES SOINS PALLIATIFS 
• Soutiennent la vie et 

considèrent la mort comme 
un processus normal. 

• Ne hâtent ni ne retardent la 
mort. 

• Atténuent la douleur et les 
autres symptômes. 

• Intègrent les aspects 
psychologiques et spirituels 
des soins. 

 

 

Source : Le Réseau de soins palliatifs du Québec 
(www.aqsp.org)  Jean-Marc Bigonnesse MD –SFV 910 2016 
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LES SOINS PALLIATIFS 
• Offrent un système de 

soutien pour permettre aux 
patients de vivre le plus 
activement que possible 
jusqu’à la mort. 

• Offrent un système de 
soutien pour permettre aux 
proches de composer avec 
la maladie du patient et la 
période de deuil. 
 
 

Source : Le Réseau de soins palliatifs du Québec 
(www.aqsp.org)  Jean-Marc Bigonnesse MD –SFV 910 
2016 
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MODÈLE CONCEPTUEL 
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CONCEPTS-CLÉS  
SYSTÈME DE SANTÉ 
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Intégrité de la  
personne  
mourante 

Intégrité de la 
personne 
soignante 

Facteurs 
organisationnels 

et culturels du 
milieu de soin 



L’INTÉGRITÉ DE LA PERSONNE 
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« Le fonctionnement harmonisé des nombreuses 
facettes de la nature humaine qui se réunissent au 
niveau spirituel afin de s’auto définir. » 
 
Traduction libre, Lunney et al. In Nolan et Mock, 2004, p. 352. 

« L’intégration d’une approche de soins palliatifs plus tôt 
dans la maladie améliore la qualité de vie, et du mourir, 
tout en diminuant les souffrances des patients (et de leur 
famille) atteints d’une maladie potentiellement mortelle. » 
 
Réf. : CCO, une approche de soins palliatifs en première ligne, Université Laval 



SERIEZ-VOUS SURPRIS SI CE PATIENT DÉCÉDAIT AU 
COURS DE LA PROCHAINE ANNÉE? 

Indicateurs cliniques de déclin de l’état fonctionnel 
• Défaillance d’un organe (déclin prévisible). 
• État de la maladie jugée grave (VeF1<30 %). 
• Hospitalisations fréquentes (au moins 3 au cours des 12 

derniers mois). 
• Satisfait aux critères d’oxygénothérapie à long terme. 
• Stade de dyspnée 4/5 échelle MRC, essoufflement 

après 100 mètres de marche sur une surface plane. 
• Symptôme de défaillance cardiaque droite. 
• Plus de 6 semaines de corticoïdes systémiques au cours 

des 6 derniers mois. 
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LA PLANIFICATION  
PRÉALABLE DE SOINS 

• Permet de continuelles réflexions, discussions et 
communications sur les soins que le patient désire, ou 
non, recevoir. 

• Vise l’amélioration de la communication avec l’équipe 
soignante, la qualité de vie, la réduction du stress et 
d’anxiété. 
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• Améliore la communication 
entre les patients, leur 
famille et l’équipe du 
personnel soignant. 

 



LA LOI 

La loi concernant l’aide médicale à mourir du 
ministère de la Santé et des Services sociaux du 
Québec, est entrée en vigueur le 10 décembre 
2015. 
Cette loi comporte deux volets : 
• les soins palliatifs¸ incluant la sédation palliative continue 

et l’aide médicale à mourir (AMM); 
• la mise en place du « Régime des directives médicales 

anticipées » (DMA). 
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DROITS DE LA PERSONNE  
EN FIN DE VIE 
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Le respect de la personne en fin de vie et la 
reconnaissance de ses droits et libertés doivent inspirer 
chacun des gestes faits à son endroit.  
 

La personne en fin de vie doit en tout temps être traitée 
avec compréhension, compassion, courtoisie et équité, 
dans le respect de sa dignité, de son autonomie, de ses 
volontés, de ses besoins et de sa sécurité.  
 

De plus, les membres de l’équipe de soins responsable 
de la personne en fin de vie doivent établir et maintenir 
avec elle une communication ouverte et honnête. 



DROIT DE REFUSER OU  
D’ARRÊTER UN SOIN 
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Qu’elle soit en fin de vie ou non, toute personne a le 
droit de refuser un soin ou de demander d’arrêter un 
traitement en cours.  
 

Elle a donc le choix d’être nourrie, d’être hydratée 
artificiellement ou de recevoir des soins palliatifs.  
 

Peu importe la raison de sa décision, la personne a le 
droit de refuser un soin, même si cela risque de 
diminuer sa durée de vie. Le refus ou l’arrêt de 
traitement n’affecte pas le droit de la personne de 
recevoir des soins de fin de vie. 



DROIT D’ÊTRE REPRÉSENTÉE 
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Pour recevoir un soin, toute personne doit donner son 
consentement libre et éclairé aux professionnels de la santé.  
 

Lorsqu’une personne devient inapte à consentir à des soins, 
elle ne peut plus prendre une décision relative aux soins 
requis par son état de santé. Dans ce cas, une autre 
personne peut consentir aux soins à la place. Cette personne 
peut être son représentant légal (mandataire, tuteur ou 
curateur), un proche (son conjoint par exemple) ou un 
personne qui démontre un intérêt particulier pour elle.  
 

En toute circonstance, cette personne doit agir dans son 
intérêt et respecter, dans la mesure du possible, les volontés 
qu’elle a exprimées alors qu’elle était apte à le faire. 



DROIT D’EXPRIMER SES VOLONTÉS 
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Qu’elle soit en fin de vie ou non, toute personne a le 
droit d’exprimer ses volontés de soins en cas 
d’inaptitude à consentir à des soins. Pour ce faire, 
une personne peut : 

• communiquer verbalement 
ses volontés de soins à ses 
proches; 

• rédiger un testament de vie 
ou un testament biologique; 

• écrire sur une feuille de 
papier ses volontés, la dater 
et la signer; 
 



DROIT D’EXPRIMER SES VOLONTÉS 
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• faire un enregistrement vidéo 
de ses volontés; 

• faire un mandat donné en 
prévision de l’inaptitude; 

• exprimer ses volontés lors 
d’une discussion avec un 
médecin, qui les inscrira dans 
le formulaire de niveaux 
d’intervention médicale; 

• exprimer ses volontés à l’aide 
des « Directives médicales 
anticipées ». 
 



DROIT D’EXPRIMER SES VOLONTÉS 
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Comme intervenant il est 
important d’ouvrir une 
discussion libre et éclairée 
avec le patient et sa famille. 
 

Toujours laisser le libre choix 
au patient.  
 

Accompagner et soutenir le 
patient et sa famille. 
 

Demander de l’aide et référer 
à l’équipe interdisciplinaire. 
 



DROIT D’EXPRIMER SES VOLONTÉS 
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Il est important de définir le 
niveau de soins désiré par 
le patient. 
 
De connaître le droit de 
choisir pour soi, les services 
offerts dans nos milieux et 
les droits de la personne. 



RÉUSSIR SA MORT AVEC LES SOINS 
PALLIATIFS, UN CHOIX DE SOCIÉTÉ 
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Nous avons besoin 
d’approfondir nos 
connaissances comme 
intervenant et d’ouvrir nos 
discussions et réflexions 
comme société sur notre 
perception de la mort. 



RECONNAÎTRE SES LIMITES 
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• Discuter avec nos 
collègues. 
 

• Prendre soin de soi. 
 

• Se permettre de vivre 
ses émotions. 
 

• S’intéresser à l’humain, 
à la personne devant 
soi, à son vécu. 



ON NE DISCUTE PLUS DE LA MORT 
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Dans nos familles et la 
société en général, la mort est 
devenue un tabou.  
 

Est-ce que l’on veut vivre 
parce que l’on a peur de la 
mort en lien avec notre 
méconnaissance de celle-ci?  
 

Le patient qui demande l’aide 
médicale à mourir (AMM), a-t-
il une bonne connaissance 
des soins possibles en soins 
palliatifs? 



ON NE DISCUTE PLUS DE LA MORT 
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Beaucoup ne tolère plus de se faire dire quoi faire ou 
quoi penser. 
 

Nous devons créer des liens de confiance, ouvrir la 
discussion. 
 

Respecter la qualité de vie du patient. 
 

Lui remettre son 
pouvoir, le choix de 
sa vie afin qu’il 
demeure le capitaine 
du bateau. 
 



ÉTUDE DE CAS 

Cas de monsieur X 
Cas de madame Y 
Cas d’une personne de 93 ans en essai de CPAP. 

41 



REFLEXION 

Johanne de Montigny dit; 
« une personne soulagée de ses douleurs 
pourra, même à la toute fin, déployer ses 
forces psychiques et vivre l’essentiel.» 
Est-ce que nous considérons bien la dyspnée 
comme une douleur chez les patients MPOC? 
L’anxiété liée à toute cette dyspnée, est-elle 
bien évaluée selon vous? 
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REFLEXION 

Toute l’importance d’humaniser les soins 
offerts. Une approche plus humaine. 
Favoriser la compassion. 
 
« D’un point de vue psychologique, la 
compassion produit des effets semblables aux 
antalgiques. » 
Johanne de Montigny, Ce vif de la vie qui jamais ne meurt, p,73 
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CONCLUSION 

« Les hommes vivent comme s’ils n’allaient jamais 
mourir et meurt comme s’ils n’avaient jamais 
vécu. » 
 
Dalaï Lama 
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DES QUESTIONS? 

Merci! 
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