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Plan

ASPECTS EpldemIologigues

Determination: des oljectifs; de Seins
PErtinence de IFappreche Seins de confort
Prise de decision

Relations avee les familles

Uitlite pessiblerd'un guide pour Ies preches

Prises de' position| face a certains enjeux
clinigues




Epidémiologie /clientéle visée
GEMENCES

Alzhelmer ol vasculaire: > 90%
Autres ~> 10%

Differences initialement

Toutes, lesidemences finissent pal se
iessembler au stade avance oul terminal




Epidémiologie
Histoire naturelle de fin de vie

Immonilité: pregressive
Pysphagie / Nutrtien/ Hydratation

Infiections; a repetition /' PAEUmMOoRIES
Effiets de' Comorhidite




|mportance dui prokleme

Paimmitles S plusiimportantes causes de
deces (mall. Cardiagues, AVC, cancer,
maladies: pulmonaires et demence)

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




Importance du probleme en CHSLD

Incidence annuelle de deces des; residents
de CHSLDr —> 30%

Environ 70 % des deces; ont liet dans un
contexte de demence: avance




Traitement du patient dement: :
Intensité therapeutigue seuhaltable; ?

[DECISIONS EtNIGUES a teus Ies jours

Persennalisation des oljectifs de seins; est: e
standard ethigue actuel

Ohjectifis possihles

s Prolenger la vie

s Presenver / ameliorer lFautonoemie
s Assurer le confort

ObJectils parfols Incompatiples, = chonx ethigues
et niveaux de seins




Objectifs de soins
« Chacun a Ses Priertes »

(Gillick-2004)

Life=function=comiort Intensive: care
EURctien=liie=comiort Comprehensive care
Eunction=comiort=life Basic Care

Comiert=function=life Palliative care

Comiort enly: Comiort/end-of=life care




Enjeux clinigues freguents

Reanimation

Soluie / Gavage

Bilan paraclinigue: invasit

Transfert a I'hepitall (chirurgie, miubatien ete..)
AntikietigUes PoUIl PREUMORIES a repetition; ?
Medicaments a cesser: ?

Analgesie/Sedation| et lol durfdouble effet




Pertinence de lrapproche palliative
et des soeins de confort dans la

démence tardive

Semblable au cancer
= Maladie: mortelle
» Perte d'autenomie

= Diminuitien; dulbienifait des internventiens gui
VISENT a proelonger la vie

a AUgmentatien des Inceniorts lIEs: aux
INtErVERIGNS gui VIsent: a prelenger la vie




Caracteristigues
de l'approche palliative

Reconnaissance gque: l'approche: culauive
est futile et gue Ia mort est inevitanie

SOINS actifs rechenchant confort et aignitée

Approche glienale : phRysigue;, psychigue,
seclale, culturelier et spirtuelle

Approche: fiamiliale




L"abstention therapeutigue face a une
Intervention: quil vise a prolonger la vie
Afest: pas alvandoen du patient

Seins de confort : « Lol Trech — Hi Tieuch »
Traitement: des; sympiones

Alimentatien; et hydratatien; peur Ie: plaisir
Maintienrdela dignite

Reevaltiation freguente

Seutien des, preches




Pertinence de l'approche soins de
confort au stade avancé de démence

Clientele agee sans atteie cognitnve: VE
(( Dwenda et collf 1999)

2 950% ne voudralent pas reanimation, gavage,
[espirateu

x 70% ne veudraient pas hespitalisatien ou
antibietigues peur: prelenger




Pertinence de l'approche palliative
al stade avance de demence

Euchins; Hanahan (1993)

« Prefessional and: fiamily, memiers of
demented ndividuals, especially i they,
Have experence In terminal care decisions
strengly: fievelr: palliative care for end-stage
dementia »




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

SINGEr et alf (1999)

Elnrde vie de gualite
s Etre soulagé adéguatement
s Eviter prolongation’ dul mourir

s Garder unisentiment de controle
x \Ne pas etre un fanrdeaul peur Ies auties
s SE rapprecher des etres almes

Demence aul stade tardiii = un' des pires
Scenarios: de fin de vie




Pertinence de l'approche palliative
Veecu dulpersennel miirmier

Les| infirmieres; trouvent souvent gue les
MECECINS! INtERVIERRERT Lop

Elles nersouhaitent pas poult elles-memes
Ce quron fialt aux residents

Beaucoup de formatien sur amelieration
@des spIns maisi Ppeu  suiFles; enjeux de fin
de vie




Approche en l'ansence
d'uni representant dul patient ?

\When sl it okay. ter stop treatment?”
Contreversies in ethics
I lona-term: care™

Daniel Callahan 1995




ASsUmptions kefore preposing standards fior:
making termination; decisiens

Person shoeuldfnet be treated differently hecause
el dementia

Diffierences ameng inadividuals In thelr: respense
10, demenitia; = fHexipility,

Late-stage. Isinot the same: asi early-stage
dementia

Fake Inte account the vias off ourr ewn enoetional
[ESPENSE to the patient's condition /It IS the
good! of the patient, not that of the decision
maker, that matters




Regle #1

A notre époegue, persenne ne devrait avoir
a vivre plus Iongtenips Ies; stades; avances
des demences gue lors des epoegues; pre-
technelogigues (avant antikietigues,
transiiusiens, gavages, Chlrurgie etc...)




Regle #2

Plus, la demence est avancee, plusi il est
legitime de considerer l'ahstention
therapeutigue plutot gue'le traitement
comme la regle de conduite a suivre




Regle #3

Quicongue prendla decision

L

lerapeuigue a l'okligation merale avtant
e pPréevenir un deces dams lnceniert et 1a
Echeance que de premouvelr le respect

0
0
0

e la vie



Decisions de seins pour les patients
INaptes a consentir

« [DOCLONr Proposes, family: dISPeSES >

Evaluation des options thérapeutiques

Optien selns derconiort pas; teujeurs offerte

s Eermation medicale

s Attrait de la techinologie peul invasive

s Mangue de fermation ethigue et soins, palliatifs

x Mangue de temps, (discussion/refiexion Vs refiexe)




[Decision pour les patients
[Naptes a consentir

Recherche de consensus mad/familie

« Quel est le: mellleur Interét du patient a ce
MeMERt-Ci de' sa vie 72>
s Directives a I'avance, verbales ou ecrites
s AVIS duUl mandatailie et preches; significatifis

Parfols relations difficilies avec les; familles




Relations avec les familles

« En pediatrie, 0n S ‘0CCuUpe des parents...

Enfgénatiie, on s ‘occupe des enfants 1 >»




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:

- Schéme(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

o Soins de
Récupération Confort

Avec une atteinte ou non de la gualité de vie | :\




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

INSTITUTIONNALISATION

années/mois I années/mois | mois/semaines semaines/jours

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




Discussion avec les familles

|dentifier les; participants a la prise de' decision

REVENIr avec eux sur ledr perception de
'Evolution et dur stade actuel de la-maladie

Infermer de lfevelution; prehakle et du promnostic

Promouvoir Ie respect desivolontés du patient,
sa gualite de vie et une fin de vie acceptable

Expliguer les guestions et repondre aux
guestions

Prendre position, si Votre idee est faite, peut
alder en autant gue veus demeurez euvert: !




Résolution de conflits

Nemmerles enjeux et Ies; raisons poult chacun
de faverser Une eption therapeutigue
particuliere

Retarder la decision’ peur permettre refexion
PrOPOSEN Une selution: dercompromis
Meaiateur

NE: pasi violer les valeurs fiendamentales de
PErsenne

Changer de medecin sI necessaire




Vecu des familles
Teno et alf (2001)

Les famillies aiment

x Soulagement efficace

s | niiermation| et repense a leurs questions

s Attitiude deveuee des soignants: (conmpassion)
a Discussiens avant « la crise »

s Ne'pas porter e fardeau des decisions




Perspective patient/familie

competences medicales souhaitables
Curtis et all (2001)

REconnaissance de: la famille
Seutien emoetionnel
Accessibilite / continuite
Respect / humilite

Travaill d'eguipe

Gestion des symptomes

Alde a la decision
Infermation / communication




Utilite dfun guide pour les familles

« Eamilies frequently have guestions, aneut the
SpPECIfics off dying. They: are often worred anout
any pain the patent may. experence threugh
pPoSsIble delhydration) stavatien er end-stage

disease. Families commen
actual cause off death will

anadimay need te disScuss t
comifort care availanie »

V. guestion what the
9e Inl thelr loved one

1€ Specific kinds of

Lisa Snyder
Clin' Ger Med may: 2001




SoIns de confort
Guide pour les proeches

Questions des familles
Recension des, ecrits
Sections

Evelution naturelle de ces maladies
Cemplications; habituelles

Prise; de; decision

Seulagement des symptomes
DErRIers; Moments

Apres le deces




Soins de confort
Guide pour Ies preches

Quitilide communication et de ermation

pour les fiamilles
e persennel (continuite dans I'approche)

lite peur faciliter relation famille/eguipe: 7

Sauve du temps pour le persennel 2
Utilite peur dimiuer les confilits: ?

a flamilie eguipe

s entre lesimembres d'une meme famille




Guide des soins de confort
Quand I"utiliser ?

s Admission en CHSLD: 2

rop) tet habituellement
a Famille a peur de lfakhanden therapeutique
a Relation de confiance avec I'eguipe a batir
Lors d'une: complication’ aigue: si-eption
palliative est envisagee

s Detenoration Ireversible de la gualite de vie
dul patient (pregression;de l1a maladie,
sequelles de complication) et reevaluation du
niveaul de soins




Pronostic de vie < 6 mois
(Velicer 1993) Maorrison 2000)

Age, stade avancé
Episodes répétés) de fievre

Pysphagie;, anerexie
Comorbidite
Niveau dintensite therapeutigue




Prises de position

Reanimation

Soluie / Gavage

Bilan paraclinigue: invasit

Transfert a I'hepitall (chirurgie, miubatien ete..)
AntikietigUes PoUIl PREUMORIES a repetition; ?
Medicaments a cesser: ?

Analgesie/Sedation| et lol durfdouble effet




ORIGINAL INVESTIGATION

Discomfort in Nursing Home Patients With Severe

Dementia in Whom Artificial Nutrition and
Hydration Is Forgone

H. Roeline W. Pasman, PhD); Bregie D. Onwuteaka-Philipsen, PhD; Didi M. W. Kriegsman, MD, PhD;
Marcel E. Ooms, MD, PhD; Miel W. Ribbe, MD, PhD; Gerrit van der Wal, MD, PhD

Arch Intern Med. 2005:165:1729-1735




Survival Time
# 0-2 Days & 1-2 Weeks
W 3-7Dayz & >2Weeks

Mean DS-DAT Score

Day0  Day2  Days Day0  Day14  Day 42
Meazure ment Time

Figure 2. Mean scores on the Discomfort Scale-Dementia of Alzheimer Type
(DS-DATI®™ according to survival. The number of patients in each category
varies for the differant measurement times. Some of the patients in each
category died before the last measurement time. The range of numbers of
patients in each category (highest-lowest) is as follows: 0-2 days, n=49-11;
3-7 days, n=55-16; 1-2 weeks, n=28-15; and =2 weeks, n=47-209.




Pneumonia: The Demented Patient’s Best Friend? Discomfort
After Starting or Withholding Antibiotic Treatment

Tenny T. van der Steen, PhD,* Marcel E. Qoms, MD, PhD, " Gerrit van der Wal, MD, PhD % and
Miel W. Ribbe, MD, PhD*t

| Am Geriatr Soc 50:1681-1688, 2002.
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Figure 2. Course of discomfort in patients in whom antibiotics
where withheld (ABR— patients) and patients treated with antibi-
otics (AB+ patients), survivors and nonsurvivors. Dotted lines
mean retrospective assessment. D5-DAT = Discomfort Scale—

Dementia of Alzheimer Type (normal range 0-27).
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Figure 3. Course of discomfort in patients who died within 3

months and patients who survived pneumonia. Dotted lines
mean retrospective assessment. D5-DAT = Discomfort 5cale—

Dementia of Alzheimer Type (normal range 0-27).




Soins de confort

Incertiude guant au pPrenostic
Reevaltiation freguente

Et des surprses ! [lfarrive parfols que: le
malade survit meme: si le traitement: est

palliaitiif




Conclusion

NE pasi vivie la moert comme uUn echec

s L2 mort guir arrive. « en sen temps: ». I.e apres une
longue vie oul une longue maladie est Uil Precessus
paturel et une deliviiance

< Primum nen Recere »
x [rop de technologie peut nuire !

Infiermer / Communiguer avec les familles; est
Impertant

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




