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PlPlanan

Aspects Aspects éépidpidéémiologiquesmiologiques
DDéétermination des objectifs de soinstermination des objectifs de soins
Pertinence de lPertinence de l’’approche Soins de confort approche Soins de confort 
Prise de dPrise de déécisioncision
Relations avec les famillesRelations avec les familles
UtilitUtilitéé possible dpossible d’’un guide pour les prochesun guide pour les proches
Prises de position face Prises de position face àà certains enjeux certains enjeux 
cliniquescliniques



ÉÉpidpidéémiologie /clientmiologie /clientèèle visle visééee
ddéémencesmences

Alzheimer ou vasculaire Alzheimer ou vasculaire 90%90%
Autres Autres 10%10%

DiffDifféérences initialementrences initialement
Toutes les dToutes les déémences finissent par se mences finissent par se 
ressembler au stade avancressembler au stade avancéé ou terminalou terminal



ÉÉpidpidéémiologiemiologie
Histoire naturelle de fin de vieHistoire naturelle de fin de vie

ImmobilitImmobilitéé progressiveprogressive
Dysphagie / Nutrition / HydratationDysphagie / Nutrition / Hydratation
Infections Infections àà rrééppéétition / Pneumoniestition / Pneumonies
Effets de Effets de ComorbiditComorbiditéé



Importance du problImportance du problèèmeme

Parmi les 5 plus importantes causes de Parmi les 5 plus importantes causes de 
ddééccèès (mal. Cardiaques, AVC, cancer, s (mal. Cardiaques, AVC, cancer, 
maladies pulmonaires et dmaladies pulmonaires et déémence)mence)

20 20 àà 25 % des d25 % des dééccèès chez les 65 ans et + s chez les 65 ans et + 
sont dus sont dus àà une dune déémence et ont lieu en mence et ont lieu en 
CHSLDCHSLD



Importance du problImportance du problèème en CHSLDme en CHSLD

Incidence annuelle de dIncidence annuelle de dééccèès des rs des réésidents sidents 
de CHSLD de CHSLD 30%30%
Environ 70 % des dEnviron 70 % des dééccèès ont lieu dans un s ont lieu dans un 
contexte de dcontexte de déémence avancmence avancéé



Traitement du patient dTraitement du patient déément : ment : 
intensitintensitéé ththéérapeutique souhaitable ?rapeutique souhaitable ?

DDéécisions cisions ééthiques thiques àà tous les jourstous les jours
Personnalisation des objectifs de soins est le Personnalisation des objectifs de soins est le 
standard standard ééthique actuelthique actuel
Objectifs possiblesObjectifs possibles

Prolonger la vieProlonger la vie
PrPrééserver / amserver / amééliorer lliorer l’’autonomieautonomie
Assurer le confortAssurer le confort

Objectifs parfois incompatibles = choix Objectifs parfois incompatibles = choix ééthiques thiques 
et niveaux de soinset niveaux de soins



Objectifs de soinsObjectifs de soins
«« chacun a ses prioritchacun a ses prioritéés s »»

((GillickGillick 2001)2001)
Life>Life>functionfunction>>comfortcomfort

FunctionFunction>life>>life>comfortcomfort

FunctionFunction>>comfortcomfort>life>life

ComfortComfort>>functionfunction>life>life

ComfortComfort onlyonly

Intensive careIntensive care

ComprehensiveComprehensive carecare

Basic CareBasic Care

Palliative carePalliative care

ComfortComfort/end/end--ofof--life carelife care



Enjeux cliniques frEnjeux cliniques frééquentsquents

RRééanimationanimation
SolutSolutéé / Gavage/ Gavage
Bilan Bilan paracliniqueparaclinique invasifinvasif
Transfert Transfert àà ll’’hôpital (chirurgie, intubation etc..)hôpital (chirurgie, intubation etc..)
Antibiotiques pour pneumonies Antibiotiques pour pneumonies àà rrééppéétition ?tition ?
MMéédicaments dicaments àà cesser ?cesser ?
AnalgAnalgéésie/Ssie/Séédation et loi du double effetdation et loi du double effet



Pertinence de lPertinence de l’’approche palliative approche palliative 
et des soins de confort dans la et des soins de confort dans la 

ddéémence tardivemence tardive
Semblable au cancerSemblable au cancer

Maladie mortelleMaladie mortelle
Perte dPerte d’’autonomieautonomie
Diminution du bienfait des interventions qui Diminution du bienfait des interventions qui 
visent visent àà prolonger la vieprolonger la vie
Augmentation des inconforts liAugmentation des inconforts liéés aux s aux 
interventions qui visent interventions qui visent àà prolonger la vieprolonger la vie



CaractCaractééristiques ristiques 
de lde l’’approche palliativeapproche palliative

Reconnaissance que lReconnaissance que l’’approche curative approche curative 
est futile et que la mort est inest futile et que la mort est inéévitablevitable
Soins actifs recherchant confort et dignitSoins actifs recherchant confort et dignitéé
Approche globale : physique, psychique, Approche globale : physique, psychique, 
sociale, culturelle et spirituellesociale, culturelle et spirituelle
Approche familialeApproche familiale



LL’’abstention thabstention théérapeutique face rapeutique face àà une une 
intervention qui vise intervention qui vise àà prolonger la vieprolonger la vie

nn’’est pas abandon du patientest pas abandon du patient

Soins de confort : Soins de confort : «« LoLo Tech Tech –– Hi Hi TouchTouch »»
Traitement des symptômesTraitement des symptômes
Alimentation et hydratation pour le plaisirAlimentation et hydratation pour le plaisir
Maintien de la dignitMaintien de la dignitéé
RRéééévaluation frvaluation frééquentequente
Soutien des prochesSoutien des proches



Pertinence de lPertinence de l’’approche soins de approche soins de 
confort au stade avancconfort au stade avancéé de dde déémencemence

ClientClientèèle âgle âgéée sans atteinte cognitive MF e sans atteinte cognitive MF 
( ( DwendaDwenda et et collcoll 1999)1999)

95% ne voudraient pas r95% ne voudraient pas rééanimation, gavage, animation, gavage, 
respirateurrespirateur
70% ne voudraient pas hospitalisation ou 70% ne voudraient pas hospitalisation ou 
antibiotiques pour prolongerantibiotiques pour prolonger



Pertinence de lPertinence de l’’approche palliative approche palliative 
au stade avancau stade avancéé de dde déémencemence

LuchinsLuchins, , HanahanHanahan (1993)(1993)

«« Professional Professional andand familyfamily membersmembers of of 
dementeddemented individualsindividuals, , especiallyespecially if if theythey
have have experienceexperience in terminal care in terminal care decisionsdecisions
stronglystrongly favorfavor palliative care for endpalliative care for end--stage stage 
dementiadementia »»



Pertinence de lPertinence de l’’approche palliativeapproche palliative
Perspective des patientsPerspective des patients

(SIDA, Dialyse, soins de longue dur(SIDA, Dialyse, soins de longue duréée)e)
Singer et al (1999)Singer et al (1999)

Fin de vie de qualitFin de vie de qualitéé
Être soulagÊtre soulagéé adadééquatementquatement
ÉÉviter prolongation du mourirviter prolongation du mourir
Garder un sentiment de contrôleGarder un sentiment de contrôle
Ne pas être un fardeau pour les autresNe pas être un fardeau pour les autres
Se rapprocher des êtres aimSe rapprocher des êtres aimééss

DDéémence au stade tardif = un des pires mence au stade tardif = un des pires 
scscéénarios de fin de vienarios de fin de vie



Pertinence de lPertinence de l’’approche palliativeapproche palliative
VVéécu du personnel infirmiercu du personnel infirmier

Les infirmiLes infirmièères trouvent souvent que les res trouvent souvent que les 
mméédecins interviennent tropdecins interviennent trop
Elles ne souhaitent pas pour ellesElles ne souhaitent pas pour elles--mêmes mêmes 
ce quce qu’’on fait aux ron fait aux réésidentssidents
Beaucoup de formation sur amBeaucoup de formation sur améélioration lioration 
des soins mais peu sur les enjeux de fin des soins mais peu sur les enjeux de fin 
de viede vie



Approche en lApproche en l’’absenceabsence
dd’’un reprun repréésentant du patient ?sentant du patient ?

““When is it okay to stop treatment?When is it okay to stop treatment?””
Controversies in ethics Controversies in ethics 

in longin long--term careterm care””

Daniel Callahan 1995Daniel Callahan 1995



AssumptionsAssumptions beforebefore proposingproposing standards for standards for 
makingmaking terminationtermination decisionsdecisions

PersonPerson shouldshould not not bebe treatedtreated differentlydifferently because because 
of of dementiadementia
DifferencesDifferences amongamong individualsindividuals in in theirtheir responseresponse
to to dementiadementia flexibilityflexibility
LateLate--stage stage isis not not thethe samesame as as earlyearly--stage stage 
dementiadementia
TakeTake intointo accountaccount thethe biasbias of of ourour ownown emotionalemotional
responseresponse to to thethe patientpatient’’ss condition / condition / itit isis thethe
goodgood of of thethe patient, not patient, not thatthat of of thethe decisiondecision
maker, maker, thatthat mattersmatters



RRèègle #1gle #1

ÀÀ notre notre éépoque, personne ne devrait avoir poque, personne ne devrait avoir 
àà vivre plus longtemps les stades avancvivre plus longtemps les stades avancéés s 
des ddes déémences que lors des mences que lors des éépoques prpoques préé--
technologiques (avant antibiotiques, technologiques (avant antibiotiques, 
transfusions, gavages, chirurgie transfusions, gavages, chirurgie etcetc……))



RRèègle #2gle #2

Plus la dPlus la déémence est avancmence est avancéée, plus il est e, plus il est 
lléégitime de considgitime de considéérer lrer l’’abstention abstention 
ththéérapeutique plutôt que le traitement rapeutique plutôt que le traitement 
comme la rcomme la rèègle de conduite gle de conduite àà suivre suivre 



RRèègle #3gle #3

Quiconque prend la dQuiconque prend la déécision cision 
ththéérapeutique a lrapeutique a l’’obligation morale autant obligation morale autant 
de prde préévenir un dvenir un dééccèès dans ls dans l’’inconfort et la inconfort et la 
ddééchchééance que de promouvoir le respect ance que de promouvoir le respect 
de la viede la vie



DDéécisions de soins pour les patients cisions de soins pour les patients 
inaptes inaptes àà consentirconsentir

«« DoctorDoctor proposes, proposes, familyfamily disposesdisposes »»

ÉÉvaluation des options thvaluation des options théérapeutiquesrapeutiques
Option soins de confort pas toujours offerteOption soins de confort pas toujours offerte

Formation mFormation méédicaledicale
Attrait de la technologie peu invasiveAttrait de la technologie peu invasive
Manque de formation Manque de formation ééthique et soins palliatifs thique et soins palliatifs 
Manque de temps (discussion/rManque de temps (discussion/rééflexion vs rflexion vs rééflexe)flexe)



DDéécision pour les patients cision pour les patients 
inaptes inaptes àà consentirconsentir

Recherche de consensus Recherche de consensus mdmd/famille/famille
«« Quel est le meilleur intQuel est le meilleur intéérêt du patient rêt du patient àà ce ce 

momentmoment--ci de sa vie ? ci de sa vie ? »»
Directives Directives àà ll’’avance, verbales ou avance, verbales ou éécritescrites
Avis du mandataire et proches significatifsAvis du mandataire et proches significatifs

Parfois relations difficiles avec les famillesParfois relations difficiles avec les familles



Relations avec les famillesRelations avec les familles

«« En pEn péédiatrie, on sdiatrie, on s ’’occupe des parentsoccupe des parents……

En gEn géériatrie, on sriatrie, on s ’’occupe des enfants  !!occupe des enfants  !! »»



Dimensions associées au proche:

Dimensions associées à l ’aidant:
- Schème(s) de référence          
- Valeurs 
- Nature du lien avec le patient / attachement
- Perception/interprétation de l’expérience

- Qualité de vie

Décès

Contexte des interactions 
avec les intervenants: Prise de décision:

- En collaboration
- Unilatérale 
- Déléguée

DIMENSIONS RELATIVES AU PROCESSUS DE PRISE DE DDIMENSIONS RELATIVES AU PROCESSUS DE PRISE DE DÉÉCISIONCISION

- Absence de lien familiaux

- Qualité de la relation 

- Niveau de confiance 

Contexte familial:

Soins de 
ConfortRécupération

- Volonté exprimée

- État général - Stade de la maladie

Avec une atteinte ou non de la qualitAvec une atteinte ou non de la qualitéé de viede vie

- Fréquence des contacts

- Facilitant/soutenant 
- Conflictuel/problématique

Dimensions associées 
au traitement:

- Invasif ou non
- Effets secondaires
- Contribue à la qual. de vie

Tx Ø Tx
- Valeurs et croyances



Phases de fin de viePhases de fin de vie

ÉÉvvéénementnement
pivotpivot

Phase 
transitoire

Phase 
« curative »

Phase
palliative

années/mois années/mois mois/semaines semaines/jours

QualitQualitéé de viede vie (QV) pr(QV) préésentesente ? QV ?? QV ? ØØ QVQV

QUITTE 
LE MILIEU
NATUREL

INSTITUTIONNALISATION

ÉÉvvéénementnement
ddééclencheurclencheur

PROCESSUS DPROCESSUS DÉÉCISIONNEL DANS LES PHASES DE FIN DE VIECISIONNEL DANS LES PHASES DE FIN DE VIE
VVéécu des familles (Caron, Arcand, Griffith 2005)cu des familles (Caron, Arcand, Griffith 2005)

Phase 
d’incertitude



Discussion avec les familles  Discussion avec les familles  

Identifier les participants Identifier les participants àà la prise de dla prise de déécisioncision
Revenir avec eux sur leur perception de Revenir avec eux sur leur perception de 
ll’é’évolution et du stade actuel de la maladievolution et du stade actuel de la maladie
Informer de lInformer de l’é’évolution probable et du pronosticvolution probable et du pronostic
Promouvoir le respect des volontPromouvoir le respect des volontéés du patient, s du patient, 
sa qualitsa qualitéé de vie et une fin de vie acceptablede vie et une fin de vie acceptable
Expliquer les questions et rExpliquer les questions et réépondre aux pondre aux 
questionsquestions
Prendre position, si votre idPrendre position, si votre idéée est faite, peut e est faite, peut 
aider en autant que vous demeurez ouvert !aider en autant que vous demeurez ouvert !



RRéésolution de conflitssolution de conflits

Nommer les enjeux et les raisons pour chacun Nommer les enjeux et les raisons pour chacun 
de favoriser une option thde favoriser une option théérapeutique rapeutique 
particuliparticulièèrere
Retarder la dRetarder la déécision pour permettre rcision pour permettre rééflexionflexion
Proposer une solution de compromisProposer une solution de compromis
MMéédiateurdiateur
Ne pas violer les valeurs fondamentales de Ne pas violer les valeurs fondamentales de 
personnepersonne
Changer de mChanger de méédecin si ndecin si néécessairecessaire



VVéécu des famillescu des familles
Teno et al (2001)Teno et al (2001)

Les familles aimentLes familles aiment
Soulagement efficaceSoulagement efficace
Information et rInformation et rééponse ponse àà leurs questionsleurs questions
Attitude dAttitude déévouvouéée des soignants (compassion)e des soignants (compassion)
Discussions avant Discussions avant «« la crise la crise »»
Ne pas porter le fardeau des dNe pas porter le fardeau des déécisions cisions 



Perspective patient/famillePerspective patient/famille
compcompéétences mtences méédicales souhaitablesdicales souhaitables

CurtisCurtis et al (2001)et al (2001)

Reconnaissance de la familleReconnaissance de la famille
Soutien Soutien éémotionnelmotionnel
AccessibilitAccessibilitéé / continuit/ continuitéé
Respect / humilitRespect / humilitéé
Travail dTravail d’é’équipequipe
Gestion des symptômesGestion des symptômes
Aide Aide àà la dla déécision cision 
Information / communicationInformation / communication



UtilitUtilitéé dd’’un guide pour les famillesun guide pour les familles

«« FamiliesFamilies frequentlyfrequently have questions about have questions about thethe
specificsspecifics of of dyingdying. . TheyThey are are oftenoften worriedworried about about 
anyany pain pain thethe patient patient maymay experienceexperience throughthrough
possible possible dehydrationdehydration, , starvationstarvation or endor end--stage stage 
diseasedisease. . FamiliesFamilies commonlycommonly question question whatwhat thethe
actualactual cause of cause of deathdeath willwill bebe in in theirtheir lovedloved one one 
andand maymay needneed to to discussdiscuss thethe specificspecific kindskinds of of 
comfortcomfort care care availableavailable »»

Lisa SnyderLisa Snyder
Clin Clin GerGer MedMed maymay 20012001



Soins de confort Soins de confort 
Guide pour les prochesGuide pour les proches

Questions des familles Questions des familles 
Recension des Recension des éécritscrits
SectionsSections

ÉÉvolution naturelle de ces maladiesvolution naturelle de ces maladies
Complications habituellesComplications habituelles
Prise de dPrise de déécisioncision
Soulagement des symptômesSoulagement des symptômes
Derniers momentsDerniers moments
AprAprèès le ds le dééccèèss



Soins de confort Soins de confort 
Guide pour les prochesGuide pour les proches

Outil de communication et de formation Outil de communication et de formation 
pour les familles pour les familles 
le personnel (continuitle personnel (continuitéé dans ldans l’’approche)approche)

UtilitUtilitéé pour faciliter relation famille/pour faciliter relation famille/ééquipe ?quipe ?
Sauve du temps pour le personnel ?Sauve du temps pour le personnel ?
UtilitUtilitéé pour diminuer les conflits ?pour diminuer les conflits ?

famille famille ééquipe quipe 
entre les membres dentre les membres d’’une même familleune même famille



Guide des soins de confortGuide des soins de confort
Quand lQuand l’’utiliser ?utiliser ?

Admission en CHSLD ?Admission en CHSLD ?
Trop tôt habituellement Trop tôt habituellement 

Famille a peur de lFamille a peur de l’’abandon thabandon théérapeutiquerapeutique
Relation de confiance avec lRelation de confiance avec l’é’équipe quipe àà bâtirbâtir

Lors dLors d’’une complication aigue si option une complication aigue si option 
palliative est envisagpalliative est envisagééee
DDééttéérioration irrrioration irrééversible de la qualitversible de la qualitéé de vie de vie 
du patient (progression de la maladie, du patient (progression de la maladie, 
ssééquelles de complication) et rquelles de complication) et réééévaluation du valuation du 
niveau de soinsniveau de soins



Pronostic de vie < 6 moisPronostic de vie < 6 mois
((VolicerVolicer 1993, Morrison 2000)1993, Morrison 2000)

Âge, stade avancÂge, stade avancéé
ÉÉpisodes rpisodes rééppééttéés de fis de fièèvrevre
Dysphagie, anorexieDysphagie, anorexie
ComorbiditComorbiditéé
Niveau dNiveau d’’intensitintensitéé ththéérapeutiquerapeutique



Prises de positionPrises de position

RRééanimationanimation
SolutSolutéé / Gavage/ Gavage
Bilan Bilan paracliniqueparaclinique invasifinvasif
Transfert Transfert àà ll’’hôpital (chirurgie, intubation etc..)hôpital (chirurgie, intubation etc..)
Antibiotiques pour pneumonies Antibiotiques pour pneumonies àà rrééppéétition ?tition ?
MMéédicaments dicaments àà cesser ?cesser ?
AnalgAnalgéésie/Ssie/Séédation et loi du double effetdation et loi du double effet













Soins de confortSoins de confort

Incertitude quant au pronosticIncertitude quant au pronostic
RRéééévaluation frvaluation frééquentequente
Et des surprises !! Il arrive parfois que le Et des surprises !! Il arrive parfois que le 
malade survit même si le traitement est malade survit même si le traitement est 
palliatifpalliatif



ConclusionConclusion

Ne pas vivre la mort comme un Ne pas vivre la mort comme un ééchecchec
La mort qui arrive La mort qui arrive «« en son temps en son temps »» i.e apri.e aprèès une s une 
longue vie ou une longue maladie est un processus longue vie ou une longue maladie est un processus 
naturel et une naturel et une ddéélivrancelivrance

«« PrimumPrimum non non nocerenocere »»
Trop de technologie peut nuire !Trop de technologie peut nuire !

Informer / Communiquer avec les familles est Informer / Communiquer avec les familles est 
important important 
Utilité du guide « soins de confort » pour soutien 
et formation des intervenants ?


