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PREAMBULE

Parce que chaque patient est different et
gue, principalement en maladie
pulmonaire obstructive chronigue (MPOC),
Il est difficile de donner un pronostic, il
devient donc important d’apprendre a
N

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 volontes et les besoins de
chacun, savoir offrir et connaitre les soins
palliatifs, sont sans nul doute des défis,
dans notre sociéte hyper médicalisée.



D'’AUTRES DEFIS

Répondre aux besoins grandissants de la clientele
MPOC.

Offrir plus tot 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.

Accuelllir 'humain. Respecter les valeurs humaines.



LES SUJETS ABORDES

Les difféerentes clienteles.

Le modele de soins.

Les stades d’évolution.

Les 4 composantes de la prise en charge.
Les criteres indiquant la phase terminale.
L'expérience des patients.

Trajectoires de la maladie.

Obstacles aux soins palliatifs.

Définition des soins palliatifs.

Modele conceptuel.

L'intégrité de la personne.

La planification préalable de soins.

Les droits de la personne en fin de vie.

Etude de cas.



CLIENTELE ATTEINTE DE CANCER

Courte période de déclin évident
Elevé

Principalement des cas de cancer \
Fonction \
Daéchis
Bas ¥
. . Souvent guelques anndas,
Début de cancer incurable mails déﬂﬁn habituallement
étalé sur qualgues mols
Temps —e-

Population largement étudiée.

Trajectoire generalement previsible : déclin abrupt et
phase terminale relativement courte.

Diagnostic précoce : anticipation des besoins et
planification du plan de soins.

Services palliatifs généralement offerts et disponibles.



CLIENTELE AGEE ET FRAGILE,
ATTEINTE DE DEMENCE

Détérioration sur une longue période

Elevé

Principalement des personnes dgées
- et fragiles ou des personnes avec demence

= \w\/\’—\ Déces
Bas ¥

Le début peut étre un déficit Assez variable jusgu'a 6-8 ans
de la capacité fonctionnelle,
de la parole et des capacités intellectuelles

Fonction

TEMPE ———

Faible niveau fonctionnel ou cognitif.
Incapacité progressive et déclin des réserves.

Evénement déclencheur aigu (fracture, pneumonie, etc.).
Déces relativement anticipé et previsible.

Les services palliatifs sont généralement offerts durant la
phase dite « terminale » lorsque reconnue.
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CLIENTELE ATTEINTE D’INSUFFISANCE

Eleve

Fonction

CARDIO-RESPIRATOIRE

Limitations 4 long terme pontuées d'épisodes intermittents sévéres

S . L S W . ] A e T

"I-:'?inu:ipalement des cas

\\ F _‘_'"'--H—-_._.._,______ de deéfaillances cardio-pulmonaires
A\ U‘_hh__.ﬁ\

r.\ /1 \Dé:és

Parfoiz, admissions d'urgence a I'hdpital 2-5 ans, mais la mort semble
habituellement "soudaine”

Temps —™

Population de plus en plus étudiée.

Manifestations de la maladie sur une période prolongee.

Périodes d’exacerbation severes et aigles.

Déclin progressif du niveau fonctionnel.

Cette clientele réclame un acces aux services palliatifs
comparable a celle atteinte de cancer.



MODELE DE SOINS SIMULTANES

Diagnosis Death

Préventive

Health
Care

-
Goal of prolonging Iife me

Goal of Preserving Functionality
~ Goalof Comfort |

Image firee de: Hardin 2008, p. 213



STADES D’EVOLUTION DE
L'INSUFFISANCE RESPIRATOIRE

Unaware of Aware of lung

lung health health
well

(Moger 2011)

No symptoms  Symptoms but

Mild stage

Moderate stage

ith COPD diagnosis

Stade | : BPCO léger
(VEF = 80 %)

A ce stade, lindividu ne
réalise pas toujours que sa
fonction respiratoire est
anormale. Généralement
peu symptomatique. Toux
et production
d'expectorations variables.
Peut méme étre absent.

Stade Il : BPCO modérée
(VEF 50-79 %)
Aggravation de I'obstruction
et du débit d’air avec toux
et essoufflement a I'effort.
Expectoration parfois
présente. Ces symptomes

« tenaces » sont
fréguemment les
déclencheurs d'une visite
médicale.

Stade lll : BPCO sévére

(VEF 30-49 %) ]

Aggravation des limites
respiratoires et du débit
d'air. Essoufflement sévére,
réduction de la capacité
physique, fatigue et
exacerbations répétées.
Impact significatif sur la
qualité de vie des patients.

Stade IV : BPCO trés
sévere (VEF < 30 %)
Débit d'air séverement
compromis. Hypoxémie
avec acidose respiratoire.
Ceoaur pulmenaire (IC
droite). A ce stade, la
gualité de vie est trés
significativement réduite et
les exacerbations peuvent
étre fatales.

Image tirée de Scullion & Holmes, 2011, p. 34. Description des stades : Barnett, 2012; Rabe et al. 2007.
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LES 4 COMPOSANTES DE LA PRISE EN CHARGE DES PATIENTS
SOUFFRANT DE MPOC (RECOMMANDATIONS GOLD¥*)

Réduire les
facteurs de risque

Maintenir la stabilité

* Global initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (Rabe et al. 2007) 11



EXPERIENCE DES PATIENTS
ATTEINTS DE MPOC

Au moment du pronostic :

e incertitude, discussions tardives; difficultés de
reconnaitre le « début de la fin ». Peur d’'éteindre
I'espoir. Spécialistes (épisodes aigués) : approche
ciblée.

» |es patients sont mal informés de I'évolution de leur
maladie;

 ils realisent 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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EXPERIENCE DES PATIENTS
ATTEINTS DE MPOC

Soutien de 'equipe :
*/es médecins sont trop OCCUpes;

les inhalothérapeutes et infirmieres ont plus de temps,
mais ont un rble intermédiaire.
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EXPERIENCE DES PATIENTS
ATTEINTS DE MPOC

e Le maintien de I'espoir pour
une améelioration, une
réemission, une guerison
devient leur stratégie de
coping central.

e L'anxiéte et la peur de la mort
« soudaine » persiste jusqu’a
la fin.

e Lieu du déeces : hopital
(atténuer le fardeau familial).

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

» Alternances de bonnes et de mauvaises journees.

 Mode de vie : nombreux moyens (sociaux,
psychologiques, medicaux, organisationnels).

e Le sens de ce qui est « normal » et la tolérance aux
symptomes évoluent avec la maladie.

e Les mauvais jours sont fréequemment vécus comme un
revers temporaire et sporadique, consécutifs a une
activité, aux facteurs environnementaux, a une faible
autogestion ou a une infection plutot qu’a I'évolution de
la maladie.

(Giacomini et al. 2012)

15



TRAJECTOIRES DE LA
MALADIE/EXPERIENCE DES PATIENTS

Perfect health

Own "normal”

Sick

(Giacomini et al. 2012)

This pattern will go on for rest of life,
over a long undetermined period

Fb¥

Pattern of good days and bad days

Feel unusually sick :
learn a diagnosis f

Bad

I

. ' Death will occur
exacerbations '
i
i

when suddenly

bring feelings unable to breathe

ans fears on ? ? & someda
impending death ' i ¥
o I - --L—i
Death

Time (duration is"rest of life")

COPD Disease Trajectory : Common Patient Experiences and Expectations
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OBSTACLES AUX SOINS PALLIATIFS CHEZ
LA CLIENTELE ATTEINTE DE MPOC

Obstacles liés au patient/famille
* Reéticence a discuter de pronostic et de fin de vie.
 Mangue de confiance dans les soins de sante.

« Mangue de connaissances sur la maladie et la
progression.

« Mangue de connaissances sur les services disponibles.
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OBSTACLES AUX SOINS PALLIATIFS CHEZ
LA CLIENTELE ATTEINTE DE MPOC

Obstacles liés aux cliniciens

 Une mauvaise communication avec les patients.
 Un malaise a discuter de la fin de vie.

 Le mangue de temps pour les discussions.

e La crainte d'éteindre 'espoir.

o La variabilité et I'imprévisibilité de la trajectoire de la
maladie MPOC.

 Le mangue de connaissances de la philosophie des
soins palliatifs.
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OBSTACLES AUX SOINS PALLIATIFS CHEZ
LA CLIENTELE ATTEINTE DE MPOC

Obstacles liés au systeme de santé
e L'insuffisance des ressources et des installations.
* Le manque de politigue nationale de sante.

 Le manque de remboursement de Medicare pour les
patients externes.

 Le manque de remboursement de Medicare pour la
rehabilitation.

* Le manque d’outils pour I'évaluation clinique de la
gualité de vie avec la maladie.

* Le codt de la prise en charge pluridisciplinaire.

(Hardin et al. 2008) 19



DEFINITION DES SOINS PALLIATIFS

Les soins palliatifs, tels qu’ils sont libellés a l'article
3 de la Loi concernant les soins de fin de vie :

« Soins actifs et globaux dispenses par une equipe
interdisciplinaire aux personnes atteintes d’'une maladie a
pronostic réserve, dans le but de soulager leurs

souffrances, sans hater ni retarder la mort, de les aider a
conserver la meilleure qualité de vie possible et d’offrir a
ces personnes et a leurs proches le soutien nécessaire. »

Ministére de la santé et des services sociaux du Québec
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« Soins actifs et globaux dispenseées par une equipe

Interdisciplinaire aux personnes atteintes d'une
maladie a pronostic réserve... »

Au cours de cette péeriode de vie, les
principes essentiels sont :

o [atténuation de la douleur;
* le soulagement des autres symptomes physiques;

* |a diminution des problemes psychologiques, sociaux et
spirituels.

Source : Le Réseau de soins palliatifs du Québec (www.agsp.org) Jean-Marc Bigonnesse MD —SFV 910 2016

<« UNIVERSITE DE )
ard SHERBROOKE | Voir au futur
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http://www.aqsp.org/

LES SOINS PALLIATIFS

 Soutiennent la vie et
considerent la mort comme
un processus normal.

« Ne hatent ni ne retardent la
mort.

o Atténuent la douleur et les
autres symptomes.

* Integrent les aspects
psychologiques et spirituels
des soins.

gIﬁIEEE%TESEoKE Voir au futur Source : Le Réseau de soins palliatifs du Québec

(www.agsp.org) Jean-Marc Bigonnesse MD —SFV 910 2016
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http://www.aqsp.org/

LES SOINS PALLIATIFS

o Offrent un systeme de
soutien pour permettre aux
patients de vivre le plus
activement que possible
jusgu’a la mort.

o Offrent un systeme de
soutien pour permettre aux
proches de composer avec
la maladie du patient et la
péeriode de deuil.

EWSBKE Voir au futur Source : Le Réseau de soins palliatifs du Québec

(www.agsp.org) Jean-Marc Bigonnesse MD —SFV 910
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MODELE CONCEPTUEL

(Nolan et Mock, 2004, p.352) Modéle conceptuel
External Factors lnt&l‘n&f Feac‘ors Outcomes of Care
Influencing the Influencing the Patient Care
Integrity of the Person Integrity of the Person Goals
Spiritual

: s Life goals
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CONCEPTS-CLES
SYSTEME DE SANTE

Y s Facteurs .
Intégrité de la ., Intégrité de la
organisationnels

ersonne personne
P et culturels du

mourante " . soighante
milieu de soin

UNIVERSITE DE )
ard SHERBROOKE | Voir au futur
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L’INTEGRITE DE LA PERSONNE

« 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'integration d’'une approche de soins palliatifs plus tot
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 premiéere ligne, Université Laval
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SERIEZ-VOUS SURPRIS SI CE PATIENT DECEDAIT AU
COURS DE LA PROCHAINE ANNEE?

Indicateurs clinigues de deéclin de I'état fonctionnel

Défaillance d’un organe (déclin previsible).
Etat de la maladie jugée grave (VeF1<30 %).

Hospitalisations frequentes (au moins 3 au cours des 12
derniers mois).

Satisfait aux criteres d’oxygenothérapie a long terme.

Stade de dyspnée 4/5 échelle MRC, essoufflement
apres 100 metres de marche sur une surface plane.

Symptome de defaillance cardiaque droite.

Plus de 6 semaines de corticoides systémiques au cours
des 6 derniers mois.
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LA PLANIFICATION
PREALABLE DE SOINS

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

* Vise I'amélioration de la communication avec I'equipe
soighante, la qualité de vie, la réduction du stress et
d’anxiété.

 Ameéliore la communication
entre les patients, leur
famille et I'equipe du
personnel soignant.
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LA LOI

La loi concernant I'aide médicale a mourir du
ministere de la Santé et des Services sociaux du
Quebec, est entrée en vigueur le 10 décembre

2015.
Cette loi comporte deux volets :

* les soins palliatifs, incluant la sédation palliative continue
et 'aide médicale a mourir (AMM);

* |a mise en place du « Régime des directives medicales
anticipées » (DMA).
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DROITS DE LA PERSONNE
EN FIN DE VIE

Le respect de la personne en fin de vie et la
reconnaissance de ses droits et libertes doivent inspirer
chacun des gestes faits a son endroit.

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

De plus, les membres de I'équipe de soins responsable
de la personne en fin de vie doivent établir et maintenir
avec elle une communication ouverte et honnéte.
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DROIT DE REFUSER OU
D'’ARRETER UN SOIN

Qu’elle soit en fin de vie ou non, toute personne a le
droit de refuser un soin ou de demander d'arréter un
traitement en cours.

Elle a donc le choix d'étre nourrie, d’étre hydratee
artificiellement ou de recevoir des soins palliatifs.

Peu importe la raison de sa decision, la personne a le
droit de refuser un soin, méme si cela risque de
diminuer sa durée de vie. Le refus ou larrét de
traitement n'affecte pas le droit de la personne de
recevoir des soins de fin de vie.
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DROIT D'ETRE REPRESENTEE

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

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

En toute circonstance, cette personne doit agir dans son
intérét et respecter, dans la mesure du possible, les volontes
gu’'elle a exprimées alors qu’elle était apte a le faire.
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DROIT D’EXPRIMER SES VOLONTES

Qu’elle soit en fin de vie ou non, toute personne a le
droit d’exprimer ses volontés de soins en cas

d’'inaptitude a consentir a des soins. Pour ce faire,
une personne peut :

e communiquer verbalement
et ¢ ses volontés de soins a ses

proches;

» rédiger un testament de vie
ou un testament biologique;

o écrire sur une feuille de
papier ses volontés, la dater
et la signer;
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DROIT D’EXPRIMER SES VOLONTES

faire un enregistrement vidéo
de ses volontes:

faire un mandat donné en
prévision de l'inaptitude;
exprimer ses volontés lors
d’'une discussion avec un
medecin, qui les inscrira dans
le formulaire de niveaux
d’intervention médicale;
exprimer ses volontés a l'aide
des « Directives médicales
anticipées ».

Directives
médicales
anticipees
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DROIT D’EXPRIMER SES VOLONTES

% _

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
a I'équipe interdisciplinaire.
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DROIT D’EXPRIMER SES VOLONTES

Il est important de définir le
niveau de soins desiré par
le patient.

De connaitre le droit de
choisir pour sol, les services
offerts dans nos milieux et
les droits de la personne.
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REUSSIR SA MORT AVEC LES SOINS
PALLIATIFS, UN CHOIX DE SOCIETE

Nous avons besoin
d’approfondir nos
connaissances comme
Intervenant et d’ouvrir nos
discussions et reflexions
comme société sur notre
perception de la mort.
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RECONNAITRE SES LIMITES

e Discuter avec nos
collegues.

e Prendre soin de sol.

e Se permettre de vivre
ses emotions.

e S’intéresser a I'lhumain,
a la personne devant
SOi, a son Vécu.
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ON NE DISCUTE PLUS DE LA MORT

Dans nos familles et la
société en geénéral, la mort est
devenue un tabou.

Est-ce que I'on veut vivre
parce que I'on a peur de la
mort en lien avec notre
meéconnaissance de celle-ci?

Le patient qui demande l'aide
medicale a mourir (AMM), a-t-
Il une bonne connaissance
des soins possibles en soins
palliatifs?
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ON NE DISCUTE PLUS DE LA MORT

Beaucoup ne tolere plus de se faire dire quoi faire ou
guol 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.
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Cas d
Cas d

Cas d

ETUDE DE CAS

e monsieur X
e madame Y
'une personne de 93 ans en essai de CPAP.
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REFLEXION

Johanne de Montigny dit;

« une personne soulagée de ses douleurs
pourra, méme a la toute fin, déployer ses
forces psychiques et vivre I'essentiel.»

Est-ce que nous considérons bien la dyspnee
comme une douleur chez les patients MPOC?

L'anxiété liée a toute cette dyspnée, est-elle
bien evaluée selon vous?
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REFLEXION

Toute I'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 Ss’lls n'avaient jamais
VECU. »

Dalai Lama
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DES QUESTIONS?

Mercl!
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