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ASPECTS EPIdEMIGIOQIGUES

Determination: des objectifs de soins
Pertinence de IFappreche SeIns de confort
Prise de decision

Relations avee les familles

Uitlite pessible’d'un guide pour les preches

Prises de' position| face a Certains enjeux
clinigues




Epidémiologie /clientéle visée
GEmMENCES

AlzZhelmer oul vasculaire: > 909
Autres > 10°%

Differences initialement

Toutes les demences; finissent par se
ressembler aul stade avance ou terminal



Epidémiologie
Histoire naturelle de fin de vie

Immonilité pregressive

Pysphagie /. Nutrtion /- Hydratation
Infections a repetition / Pneumenies
Effiets de Comornidite



Importance du prebleme

PaimitIes 5 plus Impertantes causes de
deces (mal. Cardiagues, AV.C, cancer,
maladies pulmoenaires et demence)

20ra 25 Y%, des deces chez les 65 ans et +
Sont dus a une demence: et ont lieu en
CHSLID



Impertance du prebleme en CHSLD

Incidence annuelle de deces, des residents de
CHSLD = 30%

Enviren: 70 %, des déeces ont lieu dans; tn
contexte de demence avance

Un' medecin temps plein en CHSLLD

s 120-160 residents
s 40- 60 deces par an - presgue Ul cas par semaine. !



Traitement du patient dement: :
Intensitée therapeutigue seuhaltable; ?

[DECISIONS EtNIGUES a teus |es jours

Persennalisation des okjectifis de seins est e
standard ethigue actuel

OBJectils pessinles

s Prolenger la vie

s Presenver / ameliorer lFautonomie
m Assulrer le confort

ObJectils parfols Incompatbles = cholx ethigues
et niveaux de seins



Objectifs de soins
« Chacun a Ses, prioKtes: »

(Gillick-2004)

Life=function>=comiort

Eunction=life=comiort

Eunction>=comiort=life

Comfort=function=life

Comiort only

|ntERSIVE. care
Comprehensive care
Basic Care

Palliative care

Comfort/end-of-life care



Enjeux clinigues freguents

Reanimaton

Solute / Gavage

Bilan paraclinigue: Invasif

Transfert a I'hepitall (Chirurgie, miukatien ete..)
ARtIBIGLIGUES) POUE PREUMORIES a FEPELItIeN 2
Medicamenits a Cesser ?

Analgesie/Sedation| et lol durdouble efiet




Pertinence de I'approche palliative
et des soins de confort dans, la

demence tardive

Semblable au cancer
= Maladie moertelle
s Perte d'autenomie

x Diminuiten dufbieniait des intenventiens gui
Visent; a prelenger la vie

5 AUgmentation des Inceniorts IEs aux
INtERVERIGAS guI' VISENt a prelenger la vie



Caracteristigques
de lFapproche palliative

REconnaissance gue Ifappreche: curative
est futile et gue Ia mort est Inevitanle

SOINS actifs recherchant coniort et aignitée

Approche glenale : physigue;, psychigue,
seclale, cultureller et spirtuelle

Appreche familiale




L"abstention therapeutigue face a une
INtervention qui Vise a proelonger la vie
Afest pas abanden du patient

Seins de confort & « Lo Tiech — Hi Treuch »
Traitement des symptonies

Alimentation et hydratatien pour: le plaisi
Maintien de la dignite

Reevaluiation: firequente

Seutien des, proches



Pertinence de l'approche seins de
coniort aul stade avance de demence

Clientele agée sans atteinie cognitive ME

((Dwenda et collf 1999)

2 950 ne voudralient pas reanimation, gavage,
fespirateu

x 70%) ne veudraient pas hospitalisation ou
antibietigues peur prelenger



Pertinence de I'approche palliative
al stade avance de demence

EUchins, Hananan (1993)

« Profiessional and fiamily members of
demented individuals, especially. I they.
ave experience In terminall care decisiens
strrengly: faver palliative care: e end-stage
dementia »



Pertinence de I'approche palliative
Perspective des patients
(SIDA, Dialyse, soins de longue durée)

_ : _ SINGer et al (1.299)
Elnrde vie de gualite

s Etre soulagé adéguatement

= Eviter prolongation dul mourir

s Gander un sentiment de: controle

a e pas etre un fandeaul peur Ies auties
s Se rapprecher des etres almes

DEmence: au stade tardiff = Un' des pires
SCenarios; de fin de vie



Pertinence de lrapproche palliative
Veeu dur persernellinfirmier

Les| infirmieres; trouVent souvent gue les
MEGCECINS! INtERVIERRERT Lrop

Elles ne seuhaitent pas pour elles-memes
CE quron fialt aux residents

Beaucoupr de formatoen; sur amelioraion
@des seIns mais pPeu sur les enjeux de: fim
de vie



Approche en l'ansence
di'un representant dul patient ?

“When s It okay, ter stop treatment?”
Controversies In etnics
N 1oRg-terim care

Daniell Callahan 1995



Premisses aux regles preposees

Une personne ne doit pas etre traitee:
differemment parce qu'elle a unidiagnestic de
demence

Les regles deivent étre fiexibles pour peuvolr
rfespecter les) valeurs et croyances de: chiacun

Ce guI est prepese s‘appligue aux: stades’ tardifs
de la demence et nen en debut de demence

lI'faut tenirr compte; desibials emotifs face; a
'etat du malade/ Cest le bieni des celli-ci gue
Fen recherche et non celul du seignant




Regle #1

A notre épogue, persenne ne devrait aveir
a Vivre plus lengtemps Ies, stades avamnces
des demences querlors des Epogues pre-
techinoelegigues (avant antibietigues;
iranstiusions, gavages, chirurgie: etc...)



Regle #2

Plus, Ia demence est avamncee, plustilfest
legitime de considerer l'astention
therapeuigue pluitot gue!le traitement
comme la regle de conduite a suivre



Regle #3

Quicongue prendtla decision

L

derapeuigue a l'ohligation merale avitani
e Prevenir unr deces dans l'neconifort et la
EcCleance gue de: promoeuvelr |e respect

C
O
C

e la vie



Decisions de soins pour Ies patients
INAPLES a CoNnSEntir

« [DECLONK propeses, family diSpeses »

Evaluation des options thérapeutigues

Optien seins derconiort pas teujeurs offerte

s Eermation meaicale

s Attrait de'la technelegie peu mvasive

x Mangue de fermation ethigue et soimns, palliatifs

s Mangue de temps (discussion/reflexion vs refiexe)



Decision pour les patients
Inaptes a consentir

Recherche de consensus md/famille

« Quel est le mellleur intéerét dufpatient: a ce
mement=ci de sa vie 7 »
s Directivesi a llavance, Verhales oul Ecrtes
s AVIS dufmandataiié et preches; significatits

Parfols relations difficilies avec les; familles



Relations avec les familles

« En pediatrie, 6n S ‘0cCuUpe des parents...

En génatrie, oni s ‘occupe des enfants I »



DIMENSIONS RELATIVES AU PROCESSUS DE PRISE DE DECISION

Dimensions associées au proche:

- Volonté exprimée

- Etat général - Stade de la maladie

- Qualité de vie

Dimensions associées a |l 'aidant: —
- Contexte familial:

- Scheme(s) de référence

- Valeurs

- Nature du lien avec le patient / attachement
- Perception/interprétation de I'expérience

- Absence de lien familiaux
- Facilitant/soutenant
- Conflictuel/problématique

Contexte des interactions

avec les intervenants: Prise de décision:
- Qualité de la relation - En collaboration
- Fréquence des contacts - Unilatérale

- Niveau de confiance - Déléguée
- Valeurs et croyances

S Soins de
Récupération Confort

AVec une atteinte ou non de la qualité de vie

Déces



PROCESSUS DECISIONNEL DANS LES PHASES DE FIN DE VIE

Vécu des familles (Caron, Arcand, Griffith 2005)

Phases de fin de vie

A —
Evénement / E-N\ement
pivot décic\ cheur
Phase v Phase Phase Phase
transitoire « curative » d’'incertitude alliative

QUITTE
LE MILIEU

NATUREL

LINSTITUTIONNALISATION

années/mois

z : . . 1 . :
1 années/mois [ mois/semaines I semaines/jours

Qualité de vie (QV) présente 20V?2 1| DQV



Discussion avec les familles

ldentifierfles participants a la prise: de decision

REVENIr avec eux sur leur perception de:
Fevelutien et au staderactuel derla maladie

Infiermer de l'evoeluition: prehakle et dul prenestic

Promouvoir Ie respect desivolontés du patient,
Sa gualite de vie et une finrde vie acceptalnle

Expliguer: les guestions et repondre: aux
guestiens

Prendre position, SI votre 1dee est faite, peut
aider en autant gue veus demeurez euvert: !



Résolution de conflits

NemmEer les enjeux et |es; raisons peur chacun
de faVvoeriser une eption therapeutigue
particuliere

Retarder la decision’ peur permettre refiexion
PrOPOSEr Une selution: dercompremis
Mediateur

NEe pas vieler les valeurs fendamentales de
PErsenne

Changer de medecin si necessaire




Vecu des familles
Tene et al (2001)

Les fiamilles aiment

x Seulagement efficace

s Information et repoense: a leurs; questions

s Attitide devouiee des soignants (cempassion)
s [DISCUSSIONS avant « la crse »

s Ne'pas porter e fardeau des decisions



Perspective patient/famille

competences medicales souhaitables
Curtis et al (2001)

Reconnalissance de: la famille
Seutien eEmotionnel
Accessibilite / continuite
Respect / humilité

Travalll d'eguipe

Gestion des symptomes

Alde a la decision
Infermation / communication



Utilite d’un guide pouit les familles

« EFamilies freguently: have guestions; aneut the
SpPecifics off dying. They: are often worred aneut
any pain; the patient may. experience: threugh
pPoSssible dehydration) stavatien er end-stage

disease. Families commeon
actual cause of death will
and may need o, disclss t
comifort care availanie »

V. guestion What the
9€e IRl thelr loved one

1e SPEeCcIfic KInds, of

Fisa Snyader
Clin Ger Med may 2001



Soins de confort
GuIde poul Ies; proches

Questions dest fiamilles
Recension des, ecrits

SEctions

Evelution naturelle de ces maladies
Cemplications; habituelles

Prise; de’ decision

Seulagement des; sympltemes
Deriers mements

Apresle deces



Prises de position

Confort plutot gue prelongation de la vie
Reduire lfusage de la technolegie

Eviter les transferts noen nEcessaines a
Fnepital

Analgesie en guantite suffisante car le
patient ne peut denner Un Sens a sa

soulifirance et nrest pas en mesure
d'exercer dul centrole sur sa vie



Medecine basee sulk des pPreuves

ER cas de complication medicale majeure
COMME URne pReumonie; les etudes prespectives
montrent gue la moyenne de lfesperance de vie
desi personnes au stades avances de la demence
est d'enviren 6 meis, peulimporte si elle est
traitee a I'hépitall eu en CHSILLD

Pinderhughes ST, Morrison RS Evidence-based approach to management of
fever in patients with end-stage dementia. J of Pall Med 6(3) 2003: 351-354



Medecine basee sulk des pPreuves

L2 pRetmenie est accempagnee: firequemment
de douleur en plus de'la dyspnee

Le traitement de la pneumonie a I'hoepiial
COMpPOrte beaucoup de procedures
lnconiortanles

Lesiantikietigues deviennent de meins en moins
efficaces lors des Infections recurrentes.

Apres guelgues episodes, e tratement
antipietigue: semble fuiile



Medecine basee sulk des pPreuves

Las perter de poidsiest larnorme en fin de Vie pour
PIUSIeurs raisens:

m anerexie, dysphagie, apraxie

[l faut: rechercher seurce de deuleur (candidiase)

L"alimentation: par gastrostomie ne reduit pasile rsgue
d'infection et m'augmente pas l'esperance devie a ce
stade. Elle peut comporter des: Inconiiorts (Suite a usage

de contentiens par exemple)

EinucanelE et colliiulbe feeding in patients with advanced dementia: a review: ofi the
evidence. JAMA 1999; 282: 1365-1370



Medecine basee sulk des pPreuves

Lesi problemes; drnydratation et de nutrtion en
fin de vie ne causent pas; de sensation tres
lnconiortakie de faimi et de soli: ez Iesi patients
lUcIdes: SI seIns de beuche adeguats

McCann RMi et coll Cemifort care for terminally il patients. The apprepriate
use off nutrtion and hydration. JAMA 1994; 272:1263-1266

lISs ne causent pas; de comportements associes a
|2 deuleurr chez les personnes dementes

Volicer L et coll'Eating difficulties in patients wiyh probable dementia of the Alzheimer
type. J Geratr Psychiatry Neurel.1989; 2: 188-195



Médicaments en fin de vie

Soins pour prolonger la vie

Combattre morbidité et mortalité

Diagnostic de déeces
maladie chronique

Soins palliatifs > aider a mourir paisiblement

Cesser les interventions non essentielles
dont certains médicaments



Seins de confort
GuIde peur Ies proches

Ouiil de’ communication et de fermanon
s peur lesifamilles

s le personnel (continuite dans 'appreche)
Uitnlite peur fiaciliter relation famille/equipe 7
Sauve du temps pour le persennel 2

Uilite peur diminuer les confiits 7

x| flamille eguipe

s entre lesimembres d'une meme famille




Guide des soins de confort
Quand l'utiliser 2

x Admission en CHSLD!?

Trop; tet habituellement
= Famille a peur de Ifabbandon therapeutigue
= Relation de confiance avec I'equipe a batir
s Lors d'une complication: aigue: sireption
palliative est envisagee

s Deterorationriréversible de la qualiie: de vie
dul patient (pregressionide la maladie,
seguellesi de cemplication) et reevaluation; du
RIvVeau de seins




Pronostic de vie < 6 mois
(Volicer 1993) Moerrison 2000)

Age, stade avancé

Episodes repétés de fievre
Pysphagie; anorexie
Comorbidite

Niveau diintensitée therapeutigue



Prises de position

Reanimaton

Solute / Gavage

Bilan paraclinigue: Invasif

Transfert a I'hepitall (Chirurgie, miukatien ete..)
ARtIBIGLIGUES) POUE PREUMORIES a FEPELItIeN 2
Medicamenits a Cesser ?

Analgesie/Sedation| et lol durdouble efiet




Soins de confort

IRcertittde guant: aul pronestic
Reevaltiation: fireguente

Et des surprises: | arrive parfols gue: le
malade: survit meme: si le' traitement: est

palliatiif



Conclusion

NE pas vivie Ia mert comme Un echec

s L3 MoKt guir arrive: « en sen temps: ». I.e apres une
longue vie oul une lengue maladie est Ui pPrecessus
naturel et une deliviance

< Primumi non AeCere »
x [rop de technologie peut nuire !

Infiermer /. Communiguer avec les fiamilles; est
Impertant

Utilité du guide « soins de confort » pour soutien
et formation des intervenants ?
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