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Obijectifs

« Reconnaitre les éléments- clés permettant le
dialogue avec les patients et les familles en ce qui a
trait a la prise de décision.

A l'aide de scénarios cliniques, partager les
ressources et les stratrégies qui peuvent étre
utilisées pour amorcer ce dialogue avec les patients
et les familles faisant face a des prises de décisions
difficiles




Les soins palliatifs,c’est quoi?

Allegent les souffrances et visent a améliorer
la qualite de vie des patients vivant avec une
maladie terminale ainsi que leur famille

Gerent les besoins physiques,

psychologiques, sociaux,spirituels et

pratigues associes aux attentes, aux besoins
, aUX espoirs et aux peurs

Représentent des soins actifs
S’appliquent a tous les ages




Soins palliatifs (ACSP)

Trajectoire de la maladie

= Plus prévisible avec le cancer et SLA Dementia

= Moins prévisible avec le SIDA, les maladies Fin de
cardiaques et pulmonaire vie/phase

terminale

Thérapie qui traite/ gere la
maladie

Approche palliative
Diagnostic d’une

maladie qui
menace la vie

Trajectoire de la maladie

Mort

Pallium, 2002




Phases en soins palliatifs

« Aigue
— Crise et problemes séveres
« Stable

— Symptdémes/ problemes sont bien controlés en
dépit de la progression de la maladie

« Phase terminale
— Dernieres semaines et jours
« Derniéres heures

Pallium, 2002




Ce que les patients et les familles veulent?

» Obtenir une gestion adéequate de la douleur et des
symptomes

» Eviter le prolongement inapproprié du processus
de la mort

 Maintenir le controle
 Alléger le fardeau
« Renforcer les relations familiales
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Singer, Martin & Kelner, 1999 —
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A la recherche d’une ‘belle mort’

Composantes d’'une ‘belle mort’

— Gestion de la douleur et des
symptomes

— Prise de décision éclairée

— Préparation a la mort

— Sentiment d’accomplissement
— Contribution aux autres

— Affirmation de sol




Soins palliatifs




Préservation de la dignité

“Parlez-moi un peu de votre histoire de vie ou
de la vie de votre etre cher particulierement
des moments dont vous vous souvenez les plus
ou que vous pensez sont les plus important.?”

Chochinov H., JAMA. 2002.




Maintien de la dignité
Répertoire de maintien de la dignité

« « Quelles sont les parties de vous qui n’ont
pas éte affectées par cette maladie? »

« « Quel est 'aspect de votre vie dont vous
étes le plus fier? »

« « Qu’est-ce qui est encore possible? »

 « Vous sentez-vous en contrble de la
situation? »

« « Gomment voulez-vous qu’'on se souvienne
de vous? »

 « Acceptez-vous ce qui vous arrive? »

Chochinov H., JAMA. 2002.

Pallium 2008




Maintien de la dignite

Répertoire de maintien de la dignité

» « Quelle est la partie de vous qui est la plus
forte en ce moment? »

e « Quelles choses aimez-vous encore faire? »
e « Quelles choses vous offrent un réconfort? »

« « Qu’avez-vous appris de la vie que vous
voudriez transmettre aux autres? »

* « Quels conseils ou pensées aimeriez-vous
transmettre a votre... (fils, fille, épouse,
famille, etc.)? »

Chochinov H. JAMA. 2002

Pallium 2008




Maintien de la dignite

Répertoire de dignité sociale

» « Un aspect de vos soins nuit-il a votre sens de
la dignite? »

» « Craignez-vous de devenir un fardeau pour les
autres? »

« « Quelles sont vos plus grandes inquiétudes a
I'égard des personnes que vous quitterez? »

Chochinov H., JAMA. 2002. Pallium 2008




Normes nationales 2006: Domaines de soins
(ACSP)

Gestion de la
maladie
Diagnostique principal
Diagnostique secondaire
Co-morbidité
Réactions indésirables

Allergies

Perte, Deuil

Perte

Domaine
physique

Douleur et autres
symptémes

Niveau de conscience

Capacité fonctionnelle,
sécurité

Liquide, nutrition
Plaies
Habitudes

Domaine
psychologique
Personnalité, forces

Dépression, anxiété

Emotions
Craintes
Conflit

Image de soi

Deuil

Travail de deuil

Soins de fin de vie et
gestion de la mort

Taches de fin de vie

Dons

Préparation du testament

Changements physiologiques
Rites, rituels

Accompagnement des proches aprés
la mort

Funérailles, célébrations

Patient et Famille
Caractéristiques

Démographie

Culture

Valeurs personnelles

Stade de développement

Domaine social
Valeurs, croyances, habitudes
culturelles
Rapports interpersonnels

Isolement, abandon,
réconciliation

Environnement sécuritaire

Ressources financiéres

Déficiences
Questions légales
Curatelle, tutelle
Domaine spirituel
. Sens, valeurs
Domaine _ o
R Questions existentielles,
pratique transcendantales
Activités de la vie Valeurs
quotidienne

Personnes a charges

Acces au téléphone et
transport

Accompagnateur spirituel, rites

Symboles

CONTINUING CARE




Approche holistique: domaines de soins

\Psychologique
Gestion de la i
hysi : : )
maladie physique émotionnel Deuil
/
Domaine ﬁysique
V
: social spirituel Spirituel
Social ]
\ Soins de fin de
Pratique vie et gestion de

la mort




Soins palliatifs
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Soins palliatifs
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Madame Dance

Dame de 86 ans
\ - MPOC sévere
- Demeure en CHSLD x2 ans

- Visites fréquentes a l'urgence

* Infections pulmonaires
récurrentes.




Madame Dance
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Madame Dance

Probleme:

Madame Dance veut étre admise a l'unité
des soins palliatifs car elle est fatiguee de

vivre.

Elle veut étre transférée dans un
environnement ou elle pourra attendre la

mort...




Le probleme???

Le point de

Mon point
p vue de Pautre

de vue

Latimer Elizabeth




Mon point Le point de
de vue vue de Pautre
Point de
vue
commun

Entente .
mutuelle Dialogue

Latimer Elizabeth




Madame Dance

Clarifier le probleme

l
Patient Famille Equipe

\|/

Facteurs influencant la décision

Maladie xpérience

patient/famille

Contexte
culturel

Patient
“personne”

Contexte
éthique




Madame Dance

Quels sont les but/objectifs des soins?

Pour chaque décision a prendre:

* Quels sont les avantages/désavantages’?

* Qu’est-ce que le patient veut?

e Est-ce que c’est congruent avec les but/objectifs?




Un outil de prise de décision ethique

Considérations médicales

Faits concrets sur I histoire médicale
Prognostic

Options de traitements, risques vs
bénéfices

Est-ce que les traitements considérés

sont congruents avec les objectifs de
soins?

Facteurs et préeferences du
patient et de la famille

Comprehension de la maladie par le
patient et la famille

Capacité du patient a prendre des
décisions
Objectifs (désirs) du patient

Qualité de vie

Que signifie la qualité de vie pour le
patient et la famille?

Qu est-ce qui donne un sens et qui
apporte de la dignité a la (leur) vie?

Considérations contextuelles
Quels intéréts sont en jeu?

Quelles sont les normes et attentes
sociales?

Qu’en pensent les soignants naturels?

Adapted from D. Kuhl & P Wilensky. Journal of

Palliative Medicine. 1999; 2: 75-86.




Douleur:

» Massage A535 + physio + Tylénol au besoin ou régulier

Difficulté respiratoire:

« Ajout d’'une petite dose de morphine

« Utilisation de ses pompes (bronchodilateurs)
« Utilisation d’'un ventilateur portatif ( fan)

« Gérer 'anxiété

Constipation: Ajout de laxatifs




Madame Dance

Quel est le but des soins?




ondition de sante de la
maladie chronique

ex. Insuff. cardiaque, MPOC

Etat de santé

V4

Mort

Tem PS The EPEC Project




Madame Dance
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Madame Dance
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Madame Dance




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

Connectingsingles.com




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

-

O C




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

/3 ans, vit avec son épouse

Diagnostiqué avec un cancer de la langue ily a 4
mois.

» Traité avec de la radiation ( sans résultat....)
- Maladie a progressé aux poumons et au foie.
Probleme:

Difficulté de gérer les soins a la maison: crise de
douleur

Demande urgente d’'une admission a l'unité des soins
palliatifs




Phases en soins palliatifs

« Aigue
— Crise et problemes séveres
« Stable

— Symptdémes/ problemes sont bien controlés en
dépit de la progression de la maladie

« Phase terminale
— Dernieres semaines et jours
« Derniéres heures

Pallium, 2002




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

Evaluation de la douleur et des symptomes
Douleur:

* localisée dans le cou, le cbté de la figure et la téte

« décrite 5/10 ( maintenant) = 8/10 ( durant la nuit lorsqu’il appuie sa téte sur
I'oreiller)

Fatigue: 4/10

Nauseée: 0/10

Dépression: 0/10

Anxiété: 2/10 But for his wife : 9/10
Somnolence: 0/10 Q

Appétit: 8/10 O
O

Performance= 60%

Détresse respiratoire: 0/10




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

Quel est le but des soins?




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

Quel est son but des soins?




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

Lieu des soins/ But des soins

Son epouse: Ne peut pas gérer les soins de
monsieur a la maison: c’est trop pour elle, elle
veut qu’il soit admis aux soins palliatifs

Lui: Il est en paix avec sa realité et voudrait mieux
comprendre ses options et pouvoir demeurer a
la maison... si sa douleur peut étre controlée
évidemment




Le probleme???

Point de vue
de M. “Qui
est-ce qui
décide”

Pont de vue
de son
épouse




Qualite de vie
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Mon point Le point de
de vue vue de Pautre
Point de
vue
commun

Entente .
mutuelle Dialogue




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

Du point de vue de la gestion de la douleur et des symptomes
Douleur:

- Décadron 4 mg po die X1 semaine , U to 2 mg die X1
semaine, puis arréter

« Hydromorphone 0.3 mg/hr subQ avec CADD

Dysphagie: (ll ne veut pas de tube de gavage)

» Option d’'une hydratation artificielle (Objectifs de soins)

Infection fongique: Agent antifongique

Constipation: Dulcolax supp Q2-3jours PRN + Lait de

magnesie die




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

Clarifier le probleme

l
Patient Famille Equipe

L
Facteurs influencant la décision
Patient
“personne”

xpérience
patient/famille

Contexte
culturel

éthique




Un outil de prise de décision ethique

Considérations médicales

Faits concrets sur I histoire médicale
Prognostic

Options de traitements, risques vs
bénéfices

Est-ce que les traitements considérés

sont congruents avec les objectifs de
soins?

Facteurs et préeferences du
patient et de la famille

Comprehension de la maladie par le
patient et la famille

Capacité du patient a prendre des
décisions
Objectifs (désirs) du patient

Qualité de vie

Que signifie la qualité de vie pour le
patient et la famille?

Qu est-ce qui donne un sens et qui
apporte de la dignité a la (leur) vie?

Considérations contextuelles
Quels intéréts sont en jeu?

Quelles sont les normes et attentes
sociales?

Qu’en pensent les soignants naturels?

Adapted from D. Kuhl & P Wilensky. Journal of

Palliative Medicine. 1999; 2: 75-86.




Qualité de vie
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Monsieur « Qui est-ce qui décide »
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Soins palliatifs




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

Quels sont les but/objectifs des soins?

Pour chaque décision a prendre:

* Quels sont les avantages/désavantages’?

* Qu’est-ce que le patient veut?

e Est-ce que c’est congruent avec les but/objectifs?




Monsieur « Qui est-ce qui décide »

-
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Comment s’y prendre lorsque la
porte ne s’ouvre pas”?




Monsieur « Pourquoi pas »
bi¢

Amie de la
Jo famille




Monsieur « Pourquoi pas »

89 ans

* Problemes médicaux multiples




Monsieur « Pourquoi pas »

* Epanchement pleural récurrent due aux pneumonies (PleurX)

 Fibrillation auriculaire

« Syndrome d’Oqilvy (Obstruction intestnale récurrente, tube
PEG, tube rectal)

 Alimentation artificielle (tube de gavage)
* Ulceres de décubitus

e Infections urinaires récurrentes

« Démence sévere




Monsieur « Pourquoi pas »

Probleme

Admissions repétitives a I’hopital

 Statut de réanimation: Le fils de monsieur
« Pourquoi pas » vient tout juste d'accepter
avec beaucoup d’hésitation pour le statut
de non réanimation




Monsieur « Pourquoi pas »

Probleme

Les membres de I'équipe sont tres
inconfortables avec le plan de soins actuel,
du niveau de confort ainsi que de la qualité
de vie de « monsieur Pourquol pas ».




Monsieur « Pourquol pas »

Quel est le but des soins?




Mon point
de vue

Point de
commun

Entente
mutuelle

Point de vue
de I autre

1 empS

Dialogue




Mon point
de vue

Point de
commun

Entente
mutuelle

Point de vue
de | autre

Ne sous-
estimez jamais
le temps que
Vous
Investissez
avec les
familles....et
I’équipe

Dialogue




Perception de la probleme

 L'équipe a lI'impression de ne pas offrir de
bons soins et qu’il prolonge la souffrance.

 L'équipe dit que la famille (fils) est en déni.

» Famille dit:« |l est mourant de toute facon,
alors pourquol ne pas utiliser la technologie
pour ses soins? »




Position de polarisation

" S—

* ... exagere

* ... défendre notre position
e ... détruit “l'autre”

o ...“ etiquette” la personne




Conseguences

 Temps
« Stress: Famille patient
Equipe

* Impact sur les soins
» Impact sur le deulil
» Impact sur le systeme de santé




Facteurs essentiels

« Dynamique familiale/ facteurs cultm[els
« Systeme de valeurs p/r fin de vie\/
 Variabilité dans le personnel
 Information inconsistencd

- Technologie +/




Nature du conflit:

v’ Faits
v' Méthodes
v Buts & objectifs

v Valeurs

Niveau de difficulté




Perception des soins par la famille

Perception par la La perception de
famille de la la famille sur les
détresse de la soins
personne

*
*
*
*
*
*
’0
4

Satisfaction de la famil .

|

Risques de developpement d’expérience
de deuil complique

Susan Brajtman, 2006




Monsieur « Pourquoi pas »

VURIUNICation
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Quoi faire lorsque la personne ne peut plus
manger ni boire?

Quoi faire lorsqu’il y a des infections
pulmonaires récurrentes?

Quand devons-nous aller a I'hépital ou non?




Est-ce qu’elle recoit les soins appropriés?

Devrait-elle étre transférée dans un unité de
soins palliatifs?
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Quel est le but des soins?

Comment définir la qualite de vie?

Que sont les soins palliatifs?
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Monsieur Laporte?
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Monsieur Laporte

CHLSD
37 ans X 9 ans




Un survol de sa vie

« Admis en institution de soins chroniques depuis 9 ans
« Des hauts et des bas ( sa realite....)
e Diminution de la qualité de vie

— Désespoir: en quéte de sens

— Perte de contrdle

Un quotidien qu’il espere
souvent sans lendemain!




...un appel a l'aide!




Comment aider Monsieur Laporte?




Le probleme???

Le point de

Mon point
vue de Pautre

de vue




Mon point Le point de
de vue vue de Pautre
Point de
vue
commun

Entente .
mutuelle Dialogue




Normes nationales 2006: Domaines de soins

Gestion de la
maladie
Diagnostique principal
Diagnostique secondaire
Co-morbidité
Réactions indésirables

Allergies

Perte, Deuil

Perte

Domaine
physique

Douleur et autres
symptémes

Niveau de conscience

Capacité fonctionnelle,
sécurité

Liquide, nutrition
Plaies
Habitudes

Domaine
psychologique
Personnalité, forces

Dépression, anxiété

Emotions
Craintes
Conflit

Image de soi

Deuil

Travail de deuil

Soins de fin de vie et
gestion de la mort

Taches de fin de vie

Dons

Préparation du testament

Changements physiologiques
Rites, rituels

Accompagnement des proches aprés
la mort

Funérailles, célébrations

Patient et Famille
Caractéristiques

Démographie

Culture

Valeurs personnelles

Stade de développement

Domaine social
Valeurs, croyances, habitudes
culturelles
Rapports interpersonnels

Isolement, abandon,
réconciliation

Environnement sécuritaire

Ressources financiéres

Déficiences
Questions légales
Curatelle, tutelle
Domaine spirituel
. Sens, valeurs
Domaine _ o
R Questions existentielles,
pratique transcendantales
Activités de la vie Valeurs
quotidienne

Personnes a charges

Acces au téléphone et
transport

Accompagnateur spirituel, rites

Symboles

CONTINUING CARE




Ce que les patients et les familles veulent?

« Obtenir une gestion adéquate de la douleur et
des symptémes

» Eviter le prolongement inapproprié du
processus de la mort

 Maintenir le controle

 Alléger le fardeau
« Renforcer les relations familiales




A la recherche d’une ‘belle mort’

Composantes d’'une ‘belle
mort’

— Gestion de la douleur
et des symptomes

— Prise de décision
éclairee
— Préparation a la mort

— Sentiment
d’accomplissement

— Contribution aux autres
— Affirmation de soi




... un voyage a l'improviste
et un voyage planifie




Douleur de I'ame

“L’expeéerience d’une personne qui a perdu
contact avec elle-méme et est aliénée par les
aspects les plus profonds et fondamentaux

de son étre.”

( traduction libre)

Michael Kearney. Mortally Wounded




“L’homme n’est
pas détruit par la
souffrance, Il est
détruit par la
souffrance qui n'a
aucun sens .

: TIN ‘ REVISED AND TPDATED (Traduction libre)
MENG




Madame Coca-Cola

Dame de 89 ans

- Hx de démence

- ACV il y a deux semaines
- Retour au CHLSD




Madame Coca-Cola
@ CHLSD
X 3 mois

O C

13ansg




Madame Coca-Cola

Probleme:

Les 2 filles de madame Coca- Cola
sont tres inquietes et veulent faire
plus pour leur mere. Elles ont
I'impression... d'abandonner leur
mere

... vivent de la culpabilité




Quel est le probleme?

Point de vue
~du patient/
famille

Votre point
de vue
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Madame Coca-Cola
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Madame Coca-Cola

Quoi faire lorsque la personne ne peut plus
manger ni boire?

Quoi faire lorsqu’il y a des infections
pulmonaires récurrentes?

Quand devons-nous aller a I'hépital ou non?




Madame Coca -Cola

Est-ce qu’elle recoit les soins appropriés?

Devrait-elle étre transférée dans un unité de
soins palliatifs?
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Qualite de vie

‘/‘L -
est aussi important que...
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~ Je t'aimerai toujours

i

La nui comme le jour

Et tant que je vivrali

Tu seras mon bébé
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Je t'aimeral toujours
La nuit comme le jour
Et tant que je vivrali
Tu seras mon bébé

e




- Je t'aimerai toujours
La nuit comme le jour
Et tant que je vivrai

' Tu seras mon bébé







Lorsque la mort est la...
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Questions?

Comments?

Bruyere &

CONTINUING CARE
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Démence en fin de vie

« En depit de 'avancement grandissant des
connaissances medicales, de la disponibilité
plusieurs interventions qui prolongent la duree de
vie...de la reanimation cardio-pulmonaire a la
dialyse, des antibiotiques aux tubes de gavage, la
meilleure facon de soigner ( ‘caring’) une personne
atteinte de la maladie d’ Alzheimer en fin de vie est
d’offrir de la compassion, de la tendresse et de

I'amour. » (traduction libre)

Post, S. ( 2005)




Soins palliatifs




Monsieur Paradis




Monsieur Paradis
2
fille
O

A 'extérigur de Eill
la provinge e




Monsieur Paradis

« Homme de 83 ans atteint d’'un cancer
de la prostate et métastases osseuses

» Stable mais exprime maintenant de la
douleur.

* a recu de la radiothérapie palliative

* Prenait Tylénol extra fortes maintenant
prend des Tylenol #3




Monsieur Paradis

Histoire meédicale anteérieure:
« Démence (suivie par I'equipe de psychogériatrie)
« MPOC

e Ostéoarthrite




Monsieur Paradis

Probleme?

Monsieur Paradis est maintenant plus faible.

Sa fille se demande s'il devrait recevoir une
transfusion sanguine car il a bénéficié de cette
intervention dans le passé.

Quelle est la bonne action a prendre?




Monsieur Paradis

« Aigue
— Crise et problemes séveres
« Stable

— Symptdémes/ problemes sont bien controlés en
dépit de la progression de la maladie

« Phase terminale
— Dernieres semaines et jours
« Derniéres heures

Pallium, 2002




Monsieur Paradis

Quel est le but des soins?




Quel est le probleme?

Point de vue
“du patient/
famille

Votre point
de vue




Point de Le point de
vue de la vue de autre
personne
Point de
vue
commun

Entente .
mutuelle Dialogue




Monsieur Paradis

Clarifier le probleme

l
Patient Famille Equipe

\|/

Facteurs influencant la décision

Maladie xpérience

patient/famille

Contexte
culturel

Patient
“personne”

Contexte
éthique




Monsieur Paradis

Quels sont les but/objectifs des soins?

Pour chaque décision a prendre:

* Quels sont les avantages/désavantages’?

* Qu’est-ce que le patient veut?

e Est-ce que c’est congruent avec les but/objectifs?




Qualite de vie
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