OINS EN
FIN DE VIE:

MALADIE CHRONIQUE
ET TRANSITION DES
NIVEAUX DE SOINS

Les soins en fin de vie visent a soulager la douleur et
la souffrance chez les personnes qui ont une maladie
évolutive menacant leur vie. De plus, ils permettent
de soutenir les membres de leur famille. Les études
montrent que les patients ayant une maladie chronique
exigent des soins palliatifs équivalents a ceux qui ont
un cancer; toutefois, les soins recus sont souvent bien
en deca de ce qui est requis. En effet, une meilleure
qualité de soins de ces patients demande d’établir,
au bon moment, qui de ces patients doit passer de la
prise en charge d’'une maladie chronique avancée, a
des soins en phase terminale de leur maladie, en plus
de recevoir des soins de confort.

Objectifs du module

Ce module:

e soulignera l'importance de bien identifier les
patients ayant une maladie chronique qui devraient
«passer» a des soins avancés pour la phase
terminale de leur maladie

e présentera une approche pour la prise en charge
de la transition des soins chez les patients qui
souffrent de maladies chroniques avancées et qui
sont en fin de vie

e révisera les défis de la communication ainsi que
les stratégies et ressources qui peuvent étre utiles
pour les patients et leur famille.

Remarques:

e Ce module N’ABORDERA PAS la prise en charge
spécifique des symptomes palliatifs; par contre, il
fera référence aux modules PGBP existant sur les
soins palliatifs lorsqu’approprié.

e Les preuves de haut niveau portant sur les soins en
fin de vie de maladies chroniques sont limitées. En
effet, la plupart des preuves disponibles proviennent
d’études comparatives ou d’études de cas-
témoins, et d’études qualitatives. Les références
aux articles publiés dans ce module indiqueront
lorsqu’une intervention est recommandée si elle se
fonde sur une bonne compréhension théorique et
une opinion d’expert.
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Pratique réflexive

Avant de lire ce module, demandez-vous:

A combien de patients par année, fournissez-vous
des soins palliatifs? Quel est le diagnostic sous-
jacent le plus fréquent?

e Combien de vos patients actuels ayant une
maladie chronique exigent des soins palliatifs?

HISTOIRES DE CAS

Cas numéro 1: Héléne R., agée de 76 ans

Héléne a recu un diagnostic de MPOC, il y a 16 ans. Au
cours de I’évolution de sa maladie, elle a été hospitalisée
a plusieurs reprises en raison d’exacerbations de sa
MPOC; quatre d’entre elles sont survenues durant la
dernieére année. Elle recoit le traitement médical optimal.
A sa derniére hospitalisation, on a organisé I’oxygéne et
les soins a domicile.

Héleéne vit seule avec son chat, Moustache. Ses voisins
sont de bons amis, mais les membres de sa famille
demeurent a I'extérieur. Méme si elle est extrémement
indépendante, elle a maintenant besoin d’aide a domicile
pour plusieurs de ses AVQ parce qu’elle est toujours
essoufflée. Elle a appelé a votre bureau pour demander
une visite a domicile, car elle se sent particulierement
faible aujourd’hui, et encore plus essoufflée. Héléne ne
sait pas si elle doit se rendre ou non a I’hopital. Elle
pense avoir encore une infection, mais elle ne croit pas
que I’hépital fera grand chose pour elle a part lui donner
des antibiotiques. Vous avez noté qu’elle vous semble
de plus en plus faible a chaque fois que vous la voyez.

A l'examen, elle est trés amaigrie. Son rythme
respiratoire est de 28, mais elle n’est pas cyanosée.
Autrement, ses signes vitaux sont normaux. Elle a
une légére détresse respiratoire; l'auscultation des
poumons révele une diminution de I'entrée d’air et des
sibilances diffuses bilatérales. Il n’y a pas de différence
marquée par rapport a son examen antérieur. Il n’y a
pas de distension des jugulaires et elle ne présente pas
d’cedéme périphérique.

Vous avez |'impression qu’elle semble avoir une
exacerbation aigué de sa MPOC.

Quelle serait votre approche lors de cette exacerbation
aiguée?

Deuxiéme partie

Héléne a été hospitalisée pendant une courte période
et a été traitée avec des antibiotiques. Son état s’est
amélioré quelque peu, mais vous réalisez, tous les deux,
qu’elle n'est pas «complétement revenue» a son niveau
habituel de fonctionnement. Son score a I’échelle de
performance pour patients en soins palliatifs se situe
maintenant a 40%. Héléne veut a tout prix rester
a la maison, mais elle admet qu’elle est parfois plus
essoufflée durant la nuit et que cela I'inquiéte.

Quel plan de traitement de soins avancés pourriez-vous
mettre en place pour optimaliser les soins d’Héléne et
I'aider a rester a la maison?

Cas numéro 2: J. Harvey, age de 68 ans

Monsieur Harvey a une sclérose en plaques évolutive
et son état s’est progressivement détérioré au cours
des derniéres années. Il communique maintenant
avec sa femme et sa famille a I'aide d’un tableau de
communication. Il estalimenté parun tube nasogastrique
et exige beaucoup de soins de la part de sa femme et de
I'infirmiére qui le visite a domicile. Il'y a six mois, il a été
hospitalisé pour une pneumonie. Ce probléme a exigé
son admission aux soins intensifs et une intubation; il
est resté hospitalisé pendant plus d’un mois. Il sait
que sa maladie progresse; il ne veut pas étre intubé a
nouveau et désire recevoir surtout des soins de confort
comme il I’'a exprimé dans ses directives préalables.

Récemment, Monsieur Harvey s’est présenté a I'urgence
avec de la fiévre, une toux productive et de la dyspnée.
On I'a retourné a domicile avec des antibiotiques.
Durant la nuit, son état s’est soudainement détérioré.
En dépit du fait qu’il ne voulait pas retourner a I’hépital,
sa difficulté respiratoire a tellement inquiété sa femme
qu’elle I'a convaincu d’y retourner. Monsieur Harvey a
été hospitalisé et on a commencé des antibiotiques I.V.
Sa saturation en oxygéne a continué a décliner. On a
fait un essai thérapeutique avec une ventilation BIPAP
(biphasic intermittent positive airway pressure), mais il
n’'a pas trés bien répondu a ce traitement.

Madame Harvey a demandé un rendez-vous avec
vous parce qu’elle a besoin de vous parler. Elle a
I'impression que le personnel hospitalier pense que son
mari va mourir. Elle est confuse car il semble avoir eu
une meilleure journée aujourd’hui méme si hier il n’allait
pas vraiment bien. Elle s’inquiéte que les gens qui le
soignent «le laissent aller» d’autant plus, qu’elle I'a déja
vu revenir de loin, il y a quelques mois a peine.
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Si vous étiez le médecin traitant de Monsieur Harvey,
comment pourriez-vous déterminer s’il est en train de
passer a la phase terminale de sa maladie?

Comment pourriez-vous répondre aux inquiétudes de
Madame Harvey?

Cas numeéro 3: R. Landry, agé de 86 ans

Monsieur Landry est votre patient depuis plusieurs années.
Il a commencé a avoir un léger déclin cognitif, il y a environ
10 ans. Depuis, on lui a diagnostiqué de la démence.
Ses autres problémes médicaux incluent du diabéte de
type 2, de I'hypertension modérée, de I'arthrose, une
insuffisance rénale légére et une hyperplasie bénigne de
la prostate. En dépit de ses multiples comorbidités, I'état
de santé de Monsieur Landry a été raisonnement stable
au cours des derniéres années. |l vient vous voir environ
tous les quatre mois. Au cours de la derniére année, vous
avez noté qu’il était un peu plus confus et qu’il ne s’est
pas présenté a plusieurs rendez-vous.

Monsieur Landry vient vous voir aujourd’hui avec sa
femme. Madame Landry semble épuisée et au bord des
larmes. Apparemment, il est de plus en plus difficile pour
elle de laisser Monsieur Harvey seul & la maison. A trois
occasions dans le dernier mois, Monsieur Landry est
sorti a I'extérieur au milieu de la nuit et les voisins I'ont
ramené a la maison. Madame Landry s’excuse de la
tenue de Monsieur Landry. «ll avait I’habitude d’étre un
homme tellement fier et digne.» Elle veut savoir pourquoi
«il se laisse aller comme cela» et vous informe qu’il porte
maintenant des couches pour adulte. Monsieur Landry a
perdu neuf kilos (20 Ibs) au cours de la derniére année.
Dans les faits, il ne s’alimente plus seul et Madame
Landry doit maintenant I'aider @ manger a la cuillére. Elle
dit que parfois elle a peur qu’il s’étouffe.

Quelle serait votre approche dans cette situation?

Que serait-il important d’envisager pour les soins de
Monsieur Landry?

RENSEIGNEMENTS GENERAUX

1. Les maladies chroniques avec des conditions qui
impliquent des défaillances organiques et une
fragilité autant physique que cognitive constituent
maintenant la principale cause de décés et
d’incapacité dans les pays développés. «En 2005,
le cancer constituait un trés petit pourcentage des
causes de déces a travers le monde (13%) alors

que les autres problémes de santé a long terme
comptaient pour 47%» 2.

La similarité des besoins en soins palliatifs entre les
patients qui ont un cancer et ceux qui ont une maladie
chronique recoupe l'incertitude face au pronostic,
I'incapacité a prendre soin de soi, la détresse
émotionnelle, la malnutrition et la prévalence de
symptébmes comme la douleur et la dyspnée 34,
Par contre, il y a aussi des différences notamment,
une trajectoire plus longue de la maladie chronique,
I’identification du moment ou le traitement passe a
une approche de soins palliatifs, ainsi qu’un accés
limité a la prestation de soins (p.ex., les spécialistes
en soins palliatifs, les services communautaires et
les centres de soins prolongés) 4245,

Les études qui ont comparé les soins en fin de vie
chez les patients qui ont un cancer et ceux qui ont
des problémes cardiorespiratoires ont révélé des
écarts importants °,

a) Une étude qualitative qui comparait les expériences
vécues par les patients qui sont décédés d’une
insuffisance cardiaque congestive par rapport
aux patients qui sont décédés d'un cancer du
poumon a rapporté que la trajectoire du cancer
était plus prévisible alors que la prise en charge
de linsuffisance cardiaque avait été marquée
par I'incompréhension des patients au sujet de
leur maladie et un manque de coordination des
intervenants pour assurer la continuité des soins *°.

b) Les études comparatives des patients ayant
une MPOC a un stade avancé et ceux ayant un
cancer du poumon ont montré des lacunes dans
les soins dont le soulagement des symptémes,
le fardeau psychologique (p.ex., l'anxiété et
la dépression) et I'accés aux soins palliatifs
pour ceux qui souffraient de MPOC [preuves de
niveau [I-3] 51412,

c) Onaaussirapporté que les cohortes de patients
souffrant d’insuffisance cardiaque congestive
chronique et de MPOC recevaient plus de
traitements pour les maintenir en vie que les
patients ayant la méme espérance de vie, mais
qui avaient un cancer du poumon métastatique
[preuves de niveau II-2 & [I-3] 1314,

Des écarts de soins en fin de vie ont aussi été
constatés chez les patients qui avaient d’autres
maladies chroniques prolongées, par exemple, de
I'insuffisance rénale en phase terminale %6, une
maladie neurodégénérative **° et de la démence 2°,
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IDENTIFIER LES PATIENTS

4.

«l'y a un argument convaincant pour offrir des soins
palliatifs a quiconque qui, selon toute probabilité,
est susceptible de décéder dans la prochaine année;
de plus, on doit envisager I'approche des soins
palliatifs sur la base des «besoins» plutét que sur
le «diagnostic» 2+23, Toutefois, le moment ol un
individu arrive a cette transition et commence a se
détériorer, en dépit des meilleurs soins de la maladie
sous-jacente, varie beaucoup chez les patients qui
ont une maladie chronique.

a) La planification des soins en fin de vie ou
la discussion des objectifs de soins devrait
commencer trés tot, souvent en «paralléle» du
traitement visant a améliorer le cours de la
maladie de base 2425,

b) Une étude comparative randomisée chez les
patients qui avaient un cancer du poumon
métastatique a montré que ceux qui avaient
recu des soins palliatifs précoces et intégrés
a leurs soins oncologique réguliers avaient eu
une meilleure qualité de vie, souffraient moins
de dépression et, en réalité, ont vécu plus
longtemps (environ 2,5 mois) que ceux qui
avaient uniquement recu les soins oncologiques
standards [preuves de niveau |-2] 26,

Le fait de bien identifier les patients qui arrivent
a la phase de transition entre les soins actifs
d’une maladie chronique et les soins palliatifs est
bénéfique pour le patient, le médecin, I'équipe de
soins et le systéme de santé au sens large, car
cette approche permet a tous de mettre I'accent sur
les besoins en soins palliatifs de cette période 2728,

Patients: le patient est plus conscient de I’évolution
de sa maladie; il est soulagé lorsque le médecin
aborde «les non-dits»; cette approche permet au
patient d’avoir un certain contréle et une liberté de
choix; elle atténue la peur et I'anxiété; elle favorise
|’établissement d’une bonne relation thérapeutique
avant que ne surviennent «des crises» ou que les
symptdmes deviennent si séveres que le patient
n’est plus capable de participer a la planification de
ses soins 7.

Médecins: cette approche soulage le sentiment
d’'incapacité des dispensateurs de soins; elle
permet une pratique médicale plus satisfaisante
pour le médecin; les soins planifiés, préventifs,
proactifs et continus évitent les appels dans les
périodes de «crises» et les soins «chaotiques»; cette
approche peut renforcer la relation thérapeutique
entre le médecin et les proches du patient.

Systéme de santé/ équipe de soins: une identification
précoce des besoins et des inquiétudes permet un
meilleur soutien a domicile; minimise les visites
aux urgences et les hospitalisations pour soulager
les symptdmes 2°; diminue les admissions aux
soins intensifs 2%; favorise la coordination des
soins donnés par tous les membres de I'équipe
interprofessionnelle traitante.

Des études pour soutenir le développement d’un
cadre de travail ou d’'un modeéle de soins palliatifs
sont nécessaires pour les patients ayant une maladie
chronique pour mieux définir les événements décisifs
ou les étapes critiques ou une approche de soins
palliatifs doit étre entreprise 2. L’approche présentée
dans l'annexe 1 (Soins de transition: lorsque la
maladie chronique exige des soins palliatifs) peut
vous aider a identifier le moment et la facon de
dispenser des soins en fin de vie aux patients qui
ont une maladie chronique a un stade avancé.

Trajectoires des maladies

7.

Les trajectoires de maladies fournissent un concept
élargi de cadre de travail pour tenter de décrire le
déclin de fonctionnement général des patients. Le
fait de connaitre I’évolution naturelle d’une maladie
peut aider a identifier le modéle probable de soins.

Il'y a trois trajectoires principales de maladie qui ont

été identifiées dans la littérature médicale (voir la

figure 1) 3032

e maladie terminale: progression constante de
la maladie avec une phase terminale évidente
(p.ex., cancer).

e défaillance organique: déclin progressif ponctué
d’épisodes de détérioration aigué avec rémission
partielle, suivi d’'un décés qui semble soudain
et inattendu (p.ex., insuffisance respiratoire et
cardiaque).

e Fragilité (déclin physique et cognitif progressif):
typique chez les personnes agées fragilisées ou
chez celles qui présentent de la démence.

Méme si elle est utile, I'approche des trajectoires
de maladie ne suit pas toujours un patron identique
en cours de soins. Les patients qui ont de multiples
probléemes de santé peuvent avoir plus d’une
trajectoire ou des trajectoires concomittantes, une
manifestation qu’on retrouve fréquemment chez les
patients plus agés ayant une autre comorbidité, un
AVC, et chez ceux qui ont des cancers a évolution
lente %°. De plus, une étude prospective réalisée chez
des patients autonomes souffrant d’insuffisance
cardiaque a révélé que les trajectoires individuelles
peuvent varier énormément 23,
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Fonctionnement

Figure 1. Trajectoires théoriques vers le décées

Nombre de déces associés a chaque trajectoire; moyenne de 20 déces
par année dans une pratique de médecine familiale de 2000 patients en
Grande-Bretagne

Cancer (n=5)

=== Défaillance organique (n=6)

===== Fragilité physique et cognitive (n=7)
Autre (n=2)

Elevé

Faible

Temps

Palliative Care Beyond Cancer. Care for all at the end of life.
Murray SA, Sheikh A., BMJ 2008;336:958-959. Reproduit
avec la permission du BMJ Publishing Group Ltd.

Des indicateurs cliniques spécifiques qui suggerent
la transition vers la phase terminale de la maladie ont
été rapportés pour différentes maladies chroniques.
L'annexe 2 résume les indicateurs cliniques d’une
phase terminale de certaines maladies chroniques
cardiaques, respiratoires, hépatiques et rénales,
ainsi que de la démence et de la sclérose en plaques.

Les modeles de soins généraux suivants peuvent

aussi aider a reconnaitre qu’un patient entre dans la

phase terminale de sa maladie: 2734

e |a prise en charge médicale (de la maladie sous-
jacente) a atteint son maximum

e |le déclin du fonctionnement et les symptémes
continuent en dépit de la meilleure prise en
charge

e consultations aux urgences et hospitalisations
fréquentes

e |e patient a exprimé son intention de ne recevoir
que des soins de confort.

Truc pratique numéro 1
Le patient a-t-il atteint la phase de transition de
sa maladie 37

Envisager les questions suivantes:

Chez les patients pour lesquels la réponse est «<non» a
la premiére question. et «oui» pour la seconde, il faut
réévaluer |'état actuel du patient et son espérance de
vie dans un futur immédiat tout comme la prestation
de soins centré sur le patient et les soins de confort,
au besoin 353,

Est-ce que je serais surpris d’apprendre que cette
personne décéde dans les prochains 6 a 12 mois?
Estce que cette personne a des symptomes
inquiétants ou des problémes psychologiques liés
a une maladie qui entre dans sa phase terminale?

PRONOSTIC

10.

11.

L'établissement d’un pronostic vise a prédire ou
a évaluer le temps de survie. Les évaluations du
pronostic sont aussi utiles dans la planification des
soins avancés et la mise en place des soins de confort
pour les patients et du soutien pour leur famille 3637,
a) En dépit des modéles actuels qui visent a prédire
la survie a une maladie grave, la mort demeure
un «événement imprévisible» 3. En général, on
rapporte que les médecins sont des prédicteurs
imprécis et «globalement trop optimistes» lorsqu’ils
tentent d’estimer les probabilités de survie 3%4°,

b) Un pronostic imprécis ne devrait pas empécher
une discussion avec les patients sur leur
espérance de vie puisqu’on s’attend a ce que
certains auront un déceés soudain 34353940« es
patients et leur famille reconnaissent que les
médecins ne savent pas la réponse exacte a la
question: «Combien de temps me reste-t-il?» La
plupart d’entre eux veulent une approximation
raisonnable, basée sur I'expertise du médecin,
de ce qui surviendra d’ici a la fin de leur vie 34».

Plusieurs maladies chroniques, par exemple,
I'insuffisance cardiaque et la MPOC suivent une
trajectoire de maladie qui est imprévisible. Il est
donc difficile d’évaluer un pronostic raisonnable
puisque chaque exacerbation peut mener a une
rémission ou a un déces 3¢,
a) Dans la cohorte SUPPORT (Study to Understand
Prognoses for Preferences and Outcomes and
Risks of Treatments) 4%, les évaluations fondées
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12.

sur des critéres de probabilités de survie a six
mois aprés le congé hospitalier de patients
souffrant d’insuffisance cardiaque congestive,
de MPOC et de maladie hépatique en phase
terminale ont été établies pour déterminer
I’éligibilité a étre transférés dans un centre de
soins prolongés. Plus de 75% des patients ont
survécu plus longtemps que les six mois prédits
[preuves de niveau II-3].

b) Les données de pronostic avéré de mortalité dans
les 6 a 12 mois suite a une insuffisance cardiaque
demeurent problématiques en raison de I'incidence
élevée de décés soudains (25 a 50%) *2.

c) Lesvariables du pronostic dans les cas de MPOC
n‘ont pas été bien définies ce qui complique
encore plus les décisions de traitement. Chez
les patients qui ont une maladie sévere (VEMS
de < 35%), on estime qu’environ 25% d’entre eux
mourront en moins de deux ans et 55% en moins
de quatre ans 3.

Les facteurs de risque liés au pronostic ont été
établis pour les patients qui souffrent de démence
méme s’il n’existe pas de standard de référence
pour aider les médecins a évaluer avec certitude
un pronostic de moins de six mois 4. L'étude
d’une cohorte regroupant 323 patients souffrant
de démence et vivant dans un centre de soins
prolongés a révélé un taux de mortalité a six mois
était de 25% avec un temps de survie moyen
de 1,3 an. La survenue d'une maladie fébrile,
en particulier, la pneumonie et les difficultés a
s’alimenter ont été associées a un pronostic plus
sombre [preuves de niveau ] #°.

Truc pratique numéro 2
Prendre soin des patients qui sont en transition vers
des soins de fin de vie 3846

Donner la meilleure évaluation du pronostic.
Utiliser des termes simples: jours a quelques jours,
semaines a quelques mois, etc.

Reconnaitre I'incertitude du pronostic et vérifier les
effets de vivre dans l'incertitude.

Identifier les situations ou les soins palliatifs
peuvent remplacer le désir d’un traitement
aggressif, lorsque c’est possible.

Revoir les intentions de traitement: donner parfois
la permission au patient ou a I'aidant naturel de
refuser un traitement.

Outils pour établir un pronostic

13. Méme si

plusieurs facteurs influencent le
pronostic, celui qui a été le plus étudié et qu’on
considére comme le plus important est le niveau de

fonctionnement du patient ou son score a I'échelle

de performance. Une tendance a la baisse ou un

déclin soudain du fonctionnement refléte souvent

une durée de survie diminuée 323447,

a) On a développé plusieurs outils ou critéres
cliniques de prédiction pour évaluer la durée de la
survie, a la fois, pour les cancers et les maladies
non cancéreuses. Toutefois, des études
additionnelles sont nécessaires pour valider ces
outils (p.ex., pour raffiner leur degré de précision
de prédiction du risque), en particulier, pour la
population qui souffre de maladie chronique #8%°,

b) L'échelle de performance pour patients en soins
palliatifs 5* est un des outils qui a été validé. de
plus, il a été utilisé dans plusieurs études pour
documenter le déclin fonctionnel et évaluer la
survie 495254 Un observateur établit le score
du patient selon une échelle de poucentage
allant de 100% a 0% par intervalles de 10% en
se fondant sur les cinqg champs d’observation
suivants: mobilité; activité et intensité de la
maladie; autonomie pour les soins personnels;
alimentation et niveau de conscience. Méme si
la durée de la survie est fortement associée au
score obtenu avec cette échelle, il est difficile
d’établir un pronostic précis puisque d’autres
facteurs comme I'age, le sexe, le type de soins
et I'endroit olU ils sont dispensés auront des
répercussions sur I’espérance de vie %4,

L'échelle de performance pour patients en
soins palliatifs est présenté dans I'annexe
3 et sur le site Web de la Victoria Hospice:
http://www.victoriahospice.org (disponible en
plusieurs langues). Cliquer sur l'onglet «Health
Professionals», puis sur «Clinical tools». Accés
vérifié en décembre 2010.

COMMUNICATION et ESPOIR

14. «Fournir des occasions de discuter des problémes

en fin de vie est un processus évolutif qui exige

des périodes de temps variables afin de permettre

aux patients et a leurs familles de réfléchir sur

I'information donnée et les répercussions sur leurs

vies» %, Des moments opportuns surviennent et

permettent de commencer une discussion sur les
soins de transition et de planifier les soins en fin de

vie avec les patients et leurs familles 6.

a) Un scénario typique dans la trajectoire d’une
défaillance organique, par exemple, une
hospitalisation pour une insuffisance cardiaque
aigué ou une exacerbation de MPOC peut trés
bien déclencher une évaluation globale et un plan
de soins pour le prochain stade de la maladie 2.
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15.

16.

Tableau 1. Outil FIFE 35566

b) D’autres événements sentinelles peuventinclure
une visite récente aux urgences, une chute,
une aggravation évidente des symptémes, des
changements au traitement (p.ex., commencer
I’oxygéne), un déficit fonctionnel notable ou des
changements aprés une crise de n’importe quel
type #7.

La communication en fin de vie peut étre difficile un
peu comme annoncer une «mauvaise nouvelle», en
particulier, lorsqu’on aborde, a la fois, les besoins
du patient et de sa famille 3#%6%7, Une discussion
ouverte a semblé bénéfique chez les patients qui
la désiraient ®8. Par contre, certains patients ou
membres de leur famille peuvent hésiter a discuter
des soins en fin de vie ®¢. Lorsque la situation du
patient est complexe ou qu’elle affecte beaucoup la
famille, I'aide d’un spécialiste en soins palliatifs peut
étre utile, si ce service est disponible.

Au fur et a mesure que la maladie évolue, il y a une
perte progressive de contréle et d’indépendance
tout comme d’espoir. «La clé pour favoriser I'espoir
est de reconnaitre les peurs auxquelles nous
faisons tous face quand nous nous débattons dans
des moments difficiles ou que nous approchons de
la fin de notre vie» %°,

17.

Discuter des peurs avec les patients et leurs familles
peut aider a recadrer et favoriser I’espoir 59, La vérité
présentée de facon délicate ne vise pas a éliminer
I’espoir mais plutét a le redéfinir avec le temps 6462,
Ainsi, I'espoir profond peut demeurer jusqu’en fin de
vie si la personne est capable de redéfinir ce que
I’espoir signifie pour elle, au fur et a mesure que sa
situation change (c’est-a-dire, établir des objectifs plus
réalistes, par exemple, atteindre un bon controle des
symptomes, passer du temps en famille et faire ses
adieux a la famille et aux amis) 57634,

Des stratégies clés de communication qui favorisent
|"autonomie et la sensiblité autant des patients que
de leurs familles sont primordiales. Loutil FIFE
(Feelings-Ideas-Functions-Expectations) est utile pour
donner des soins centrés sur le patient et faciliter
encore plus la discussion sur les objectifs de soins
des patients en fin de vie (voir le tableau 1 ) 656,

PLANIFICATION

18. La planification des soins avancés ou |'élaboration

d’un plan d’action est un processus de réflexion et
de communication entre le patient, la famille et le
personnel des soins de santé. Ce processus vise
a identifier une personne appelée a décider au nom

Considérations du médecin

Considérations du patient et de sa famille

FEELINGS (SENTIMENTS)
liés a la maladie, surtout les peurs

un défi ou a une crise?

Les personnes ont souvent des peurs
qu’elles gardent pour elles-mémes et dont
elles ne parlent pas a leur médecin.
e Comment, en général, cette personne
réagit ou a déja réagi émotivement face a

Que signifient les symptdémes pour le
patient? Pour les autres?

J'imagine que vous avez eu différents types de

sentiment au fur et a mesure que votre maladie

a évolué.

¢ Avezvous actuellement des peurs ou des
inquiétudes particuliéres?

¢ Quel est votre plus grande inquiétude
maintenant?

¢ \Vous sentez-vous déprimé?

IDEAS (IDEES)
et explications de la cause

arrive?

patient?

Qu’est-ce que le patient pense qu’il lui

Quelles sont les répercussions sur sa vie, | Que pensez-vous qu’il vous arrive?
son travail et sa famille?
Qu’est-ce que je pense qui va arriver au

¢ Que pensez-vous que cela signifie?

De quelle maniére le fonctionnement ¢ Qu’avez-vous di abandonner en raison de

FUNCTIONS (FONCTIONNEMENT)
les répercussions de la maladie sur
les AVQ

quotidien normal est-il affecté?

Quels changements sont nécessaires pour
maintenir/rétablir le fonctionnement?
Qu’est-ce que le patient vous dit de sa vie/
de son travail?

votre maladie?

Dans les circonstances, quels sont les
objectifs importants a ce stade de votre vie?
De quelle facon votre maladie affecte-t-elle
les personnes importantes dans votre vie?

EXPECTATIONS (ATTENTES)
par rapport au médecin et a la
maladie

Qu’est-ce qui serait maintenant le plus utile
pour le patient?

Qu’est-ce que le patient attend de vous, et
des services de soins de santé?

Quel est le role que le patient pense qu’il
devrait avoir?

De quel soutien émotionnel/spécial le
patient dispose-t-il?

Qu’attendez-vous ou qu’espérez-vous que je
puisse faire pour vous aujourd’hui?
Avez-vous des attentes sur comment les
médecins pourraient vous aider?
Qu’espérez-vous que ce traitement fera pour
vous?

Compte tenu de la situation, qu’est-ce qui
est important pour vous maintenant?
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du patient et a préciser les valeurs du patient, ses

croyances, ses objectifs de soins et ses préférences

de traitement lorsqu’il arrive en fin de vie 7.

Les objectifs de la planification des soins avancés

incluent: °

e perfectionner la connaissance du patient et de la
famille sur la maladie (p.ex., inclure le pronostic et
les résultats probables des autres plans de soins).

e établir les priorités pour définir les soins pour
prolonger la vie et(ou) les soins de confort, et
rechercher I’équilibre entre les préférences de
soins de santé désirés par le patient et ce qui
est médicalement approprié de faire.

e planifierles soins cliniques avenir quicorrespondent
le mieux aux préférences et aux valeurs du patient.
Il faut donc déterminer le lieu des soins (maison,
hoépital, centre de soins prolongés) tout comme
les décisions au sujet de la ventilation assistée,
les perfusions, les manoeuvres de réanimation,
I"alimentation, etc.

e aider les patients a trouver espoir et sens a leur
vie tout en recherchant une paix spirituelle

e renforcer les relations avec les proches

e demeurer sensible a la maladie, au sexe et a
I’age du patient, de méme qu’a ses contextes
sociaux et culturels.

(voir les modules PGBP suivants: Testament

biologique, 2001 et NPR: Quelle en est la signification

réelle?, 2009.

Soutien aux patients et a leurs familles

19.

20.

Méme s’il est reconnu qu’une personne qui meurt
d’'une maladie chronique a tendance a avoir de
fréquentes exacerbations qui peuvent exiger une
hospitalisation, la grande majorité des soins seront
donnés a la maison. Il est donc nécessaire d’établir
une collaboration efficace entre les ressources pour
assurer les meilleurs soins au patient 1®, Sila décision
est de planifier des soins a domicile, il faut organiser
a I'avance les besoins en soins de fagon a éviter les
scénarios de crise et les consultations fréquentes aux
urgences, en particulier, pour les patients qui vivent
seuls et(ou) qui ont un cercle de soutien limité.

Il sera alors important de faire la revue des services
disponibles dans la communauté autant pour le
médecin que pour le patient, en plus du réseau de
soutien familial. 1l faudra de plus déterminer ou et
comment le patient sera pris en charge.

Envisager la disponibilité des ressources suivantes:

[0 services de soins a domicile - intervenant-pivot,

infirmiére des soins a domicile, travailleuse

sociale

pharmaciens

nutritionnistes

services sociaux

ressources spirituelles et de soutien au deuil

organismes bénévoles (p.ex., Popote roulante,

différents groupes d’entraide pour le patient et

la famille)

possibilités de congés payés pour soutenir les

membres de la famille en fin de vie

[0 oxygene: I'acces varie en fonction des provinces.
Plusieurs patients qui ont un niveau d’oxygene
normal n’ont pas besoin d’0, et peuvent soulager
leurs symptdmes en utilisant de I'air poussé
(avec un ventilateur ou des lunettes nasales).
[Voir le module PGBP Détresse respiratoire
(dyspnée) en fin de vie, 2008].

O possibilités de séjours de répit et de soins en
centre de soins prolongés.

ooooad

O

LES ELEMENTS CLES:

Pour vous aider a identifier si le patient avec une
maladie chronique avancée passe dans la phase
terminale de sa maladie, posez-vous la question:
«Serais-je surpris si ce patient décédait au cours
des 6 a 12 prochains mois?».

Les trajectoires de maladie, les indicateurs
cliniques, les modeles généraux de soins et les
outils d’évaluation du déclin fonctionnel peuvent
aider a formuler un pronostic et a guider la
planification des soins futurs.

La communication qui est a la fois ouverte et
sensible est I'élément clé pour planifier les soins
centrés sur le patient et sa famille pour tous ceux
qui ont une maladie chronique avancée et évolutive.
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Sources d’information et outils en lignhe pour les dispensateurs de soins, les patients et leurs familles
Acces aux sites Web Vvérifié en décembre 2010.

End of Life/ Palliative Education | http://www.mcw.edu/display/router.aspx?docid=67983 (en anglais seulement)
Resource Center (EPERC)

Association canadienne de
soins palliatifs

http://www.chpca.net/ (en anglais et en francais)

http://www.victoriahospice.org/ (nombreux documents disponibles en plusieurs langues)
The Victoria Hospice . . . ) . . . S .

P Plusieurs outils cliniques utiles pour évaluer et traiter les patients qui arrivent au stade terminal
d’une maladie, qui sont en fin de vie ou qui vivent un deuil (p.ex., Echelle de performance pour
patients en soins palliatifs, Victoria Respiratory Congestion Scale, Bowel Performance Scale,

etc...) Cliquer sur I'onglet «Health Professionals», puis sur «Clinical Tools».

lan Anderson Continuing
Education Program in End-
of-Life Care,

University of Toronto

http://www.cme.utoronto.ca/endoflife/default.ntm (en anglais seulement)

Série de modules dont un intitulé End of Life Decision Making (ce programme de formation n’est
plus offert mais I'information est toujours disponible en ligne et GRATUITE).

seulement
Outil de planification de soins )

avancés pour les patients

Alberta Health Services:

«My Voice — Planning Ahead» Document de travail GRATUIT disponible en ligne (en anglais

Fraser Health: http://www.fraserhealth.ca/your_care/planning_for_your_care/my_voice_
workbook (en anglais et en frangais)

www.calgaryhealthregion.ca/programs/advancecareplanning/index.htm (en anglais seulement)

COMMENTAIRES DES HISTOIRES DE CAS

Cas numéro 1: Héléne R., agée de 76 ans

Quelle serait votre approche lors de cette exacerbation
aigué?

Evaluer et identifier ou se situe Héléne sur la trajectoire
de la MPOC: une défaillance organique avec un déclin
graduel ponctué d’épisodes de détérioration aigué et
de rémission partielle (voir la section Renseignements
généraux, point 7 et la figure 1). Les indicateurs cliniques
comme la perte de poids et une dyspnée augmentée au
repos tout comme de multiples hospitalisations au cours
de la derniére année aident a déterminer qu’Héléne
est tout prés de la phase terminale de sa maladie
(voir la section Renseignements généraux, points 8 et
9, et I'annexe 2). Le fonctionnement global d’Héléne
a aussi décliné au cours des derniers mois comme le
montre son score a I’échelle de performance pour les
patients en soins palliatifs qui est passé de 70% a 50%
(voir la section Renseignements généraux, point 13, et
I'annexe 3).

Il serait important de préciser les préférences d’Hélene
pour ses soins actuels et si d'autres exacerbations
surviennent. De plus, il faut déterminer si elle veut
étre traitée a la maison ou dans un contexte de soins
aigus. Le traitement médical d’Héléne pourrait inclure
des antibiotiques, de I'oxygéne, des corticostéroides et
des bronchodilatateurs en nébulisation. Si sa détresse
respiratoire ne répond pas aux traitements, on pourrait
commencer une faible dose d’opioides en méme temps
que d’autres stratégies de prise en charge de ses
symptémes (voir le module PGBP Détresse respiratoire
(dyspnée) en fin de vie, 2008).

Avec cette derniére exacerbation, il serait peut-étre
temps de se demander: «Serais-je surpris si Héléne
décédait au cours des 12 prochains mois?» (truc
pratique numéro 1). Son déclin fonctionnel en plus de
la possibilité d’une mort subite suite a une exacerbation
semblable a celle-ci (voir la section Renseignements
généraux, point 11 et I'annexe 3) pourraient vous donner
I’occasion d’aborder les objectifs de traitement futur si
cette discussion n’a pas déja été faite (voir la section

Renseignements généraux, point 14).
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Deuxiéme partie

Quel plan de traitement de soins avancés pourriez-vous
mettre en place pour optimaliser les soins d’Héléne et
l’aider a rester a la maison?

Il serait important de commencer par une conversation
avec Héléne sur sa compréhension de son pronostic. |l
faudrait aussi discuter de la décision a prendre entre
recevoir des soins de confort ou des soins pour la

maintenir en vie (truc pratique numéro 2 et le tableau 1).

L’élaboration d’un plan d’action fondé sur les objectifs
de soins pourrait permettre a Héléne de rester dans
sa maison; ainsi sa prochaine exacerbation pourrait
étre moins stressante (voir la section Renseignements
généraux, points 18 et 20).

Ce plan d’action pourrait inclure:

e établir un formulaire de NPR (voir la section
Renseignements généraux, point 18 et consulter
le module PGBP NPR: Quelle en est la signification
réelle?, 2009).

e organiser des soins supplémentaires de soutien a
domicile (voir la section Renseignements généraux,
point 19), par exemple, des visites additionnelles en
urgence effectuées par une infirmiére des soins a
domicile, au besoin, et une référence aux services
sociaux. On devrait encourager Héléne a appeler
I'infirmiére plutét que le 911.

e poser des questions pour en savoir plus sur son
réseau informel de soutien (famille et amis, groupes
d’entraide bénévole, soutien spirituel, etc.)

e puisqu’elle s’inquiete de rester seule, il serait
raisonnable d’envisager les autres choix possibles,
par exemple, un centre de soins prolongés, comme
solution de rechange (voir la section Renseignements
généraux, point 18).

Il sera important de revoir ce plan de soins de temps
en temps car la maladie d'Hélene progressera (voir
I'annexe 1).

10

Remarque pratique

Souvent les personnes choisissent de rester a
domicile en dépit du fait qu’elles vivent seules et que
leurs chances de ne pas étre hospitalisées demeurent
minces. Tant qu’Héléne a toutes ses capacités pour
prendre ses décisions, elle a le droit de vouloir rester
chez elle tout au long de sa maladie (en autant qu’elle
comprend aussi les risques encourus). Méme si
c’est difficile, votre soutien a la décision d’Héléne
sera important en dépit que vous ayez le sentiment
qu’Héléne, ultimement, «n’y arrivera pas». Son succes
ne sera pas mesuré en fonction «de I'endroit ou elle
mourra» mais plutot sur la fagon dont ses souhaits
ont été respectés jusqu’a la fin. Comme c’est le cas
dans plusieurs maladies chroniques, elle peut passer
la majorité de son agonie a la maison et mourrir a
I’hdpital. L objectif pourrait étre de la garder le plus
longtemps possible a la maison. Ce sera encore un
succes dans la situation d’Héléne.

Cas numéro 2: J. Harvey, agé de 68 ans

Si vous étiez le médecin traitant de Monsieur Harvey,
comment pourriez-vous déterminer s’il est en train de
passer a la phase terminale de sa maladie?

Aborder cette situation en vous demandant s’il s’agit
ou non d’un déclin lié a sa maladie qui progresse. Les
changements notés dans le temps, tout comme le fait
de vous demander si «vous seriez surpris si Monsieur
Harvey décédait dans les 12 prochains mois» pourraient
vous aider a déterminer si Monsieur Harvey a atteint
I’étape de transition de sa maladie et de ses soins (voir
la section Renseignements généraux, points 8 et 9, et
truc pratique numéro 1). Ainsi, vous pourrez avoir une
conversation plus informée/précise avec Monsieur et
Madame Harvey sur les futurs objectifs de traitement et
plans de soins (voir I'annexe 1).
e La maladie de M. Harvey a suivi une trajectoire
combinée de défaillance organique et de fragilité.
De plus, il y a eu un long déclin graduel marqué
d’exacerbations puis d'un déclin plus rapide
au cours des six derniers mois (voir la section
Renseignements généraux, point 7 et la figure 1).
e |l a vécu un déclin significatif de son score de
performance qui se situe tout prés de 10% suite
a sa derniere hospitalisation (voir la section
Renseignements généraux, point 13 et I'annexe 3).
En tenant compte de ses pneumonies récurrentes,
des complications médicales et de ses difficultés de
communication (voir I'annexe 2), il est arrivé au stade
terminal de la sclérose en plaques et il n'y a plus de
traitement a lui offrir pour sa maladie (voir la section
Renseignements généraux, point 9). M. Harvey semble
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reconnaitre lui-méme que son temps est compté,
puisqu’il a demandé un traitement moins aggressif
et de mettre I'accent sur les soins de confort (voir la
section Renseignements généraux, point 9).

Comment pourriez-vous répondre aux inquiétudes de
Madame Harvey?

La communication avec I'approche FIFE peut étre utile
lors des discussions avec les patients et les membres
de leur famille pour les soins en fin de vie (voir la section
Renseignements généraux, point 17 et le tableau
1). Avant d’entreprendre cette conversation, il serait
important de bien comprendre les attentes de M. Harvey
en ayant une discussion ouverte et franche a moins que
cette discussion a déja été faite auparavant.

Demander la permission de parler librement avec
Madame Harvey. |l peut étre utile de discuter de la
trajectoire de la maladie de son mari en lui demandant
si elle a noté un gros changement au cours des
derniers mois/derniéres semaines. En parlant de sa
compréhension de ce changement, elle peut révéler
qu’elle se demande si son mari va mourrir. Il serait alors
approprié de discuter de sa difficulté a accepter cette
transition et de comprendre ce que cela signifie pour elle
(voir le tableau 1).

Poser des questions pour savoir si elle et son mari ont
discuté d’objectifs de soins en fin de vie. Revoir les
soins qui ont été donnés jusqu’a date pour s’assurer
qu’ils correspondent toujours aux attentes. Vérifier ses
sentiments et demander si elle a besoin d’information
supplémentaire  (voir la section Renseignements
généraux, point 18 et le tableau 1).

Il est important de dire la vérité @ Madame Harvey avec
toute la délicatesse possible pour lui permettre de
garder espoir et de le redéfinir au fur et @ mesure des
événements (voir la section Renseignements généraux,
point 16). Ainsi, elle pourra commencer a raccrocher son
espoir a des objectifs plus réalistes (p.ex., espérer un
meilleur contréle des symptémes ou espérer qu’elle soit
a son chevet lorsqu’il décédera, etc.).

Cas numéro 3: R. Landry, agé de 86 ans
Quelle serait votre approche dans cette situation?

Se référer a I'approche de I'annexe 1 peut aider a établir
un cadre au plan de soins de cette situation. Parce que le
fonctionnement physique et cognitif de Monsieur Landry
décline et que sa femme est vraiment inquiéte, il serait
important de réfléchir pour vérifier si sa maladie est rendue
a I’étape de transition, et s’il pourrait décéder dans les

11

prochains 6 a 12 mois (voir la section Renseignements

généraux, points 8, 9 et 12, et truc pratique numéro 1).

e La démence de M. Landry progresse; il a besoin
d’aide pour pratiquement toutes ses AVQ; il est
incontinent; et il a eu une perte de poids significative
(voir 'annexe 2).

e Son score actuel a I’'échelle de performance pour
patients en soins palliatifs est entre 30 et 40%
(voir la section Renseignements généraux, point 13
et 'annexe 3). A premiére vue, il n’est pas clair si
M. Landry survivra plus ou moins 12 mois parce
que la trajectoire de son type de maladie est, en
général, assez lente (voir la section Renseignements
généraux, point 7 et la figure 1). Par contre, son
incapacité a se nourrir seul pourrait augmenter la
vitesse de déclin de son fonctionnement au cours
des prochains mois et diminuer sa survie globale
(voir la section Renseignements généraux, point 12).

Que serait-il important d’envisager pour les soins de
Monsieur Landry?

Cette visite est I'occasion de réfléchir sur ce qui arrive
a M. Landry (voir la section Renseignements généraux,
point 14). En fonction de la situation, vous pourriez
envisager de demander a Madame Landry de revenir
vous voir pour une discussion franche et ouverte lorsque
vous aurez plus de temps disponible (voir la section
Renseignements généraux, point 17 et tableau 1).

Des explications délicates sur la trajectoire de la maladie
et a quoi s’attendre au fur et a mesure de sa progression
peuvent donner un plus grand sentiment de controle a
Madame Landry. Elle peut étre réconfortée de savoir
que ce qui se passe est connu dans les cas de démence
avancée; et que M. Landry ne le fait pas consciemment
(voir la section Renseignements généraux, point
10). Commencer a formuler des objectifs de soins
avec Monsieur et Madame Landry (voir la section
Renseignements généraux, point 18 et I'annexe 1).

Planification des soins avancés:

e |l sera utile de vérifier s’il existe déja des directives
préalables ou si on en a déja discuté auparavant. |l
faudra établir les soins cliniques futurs incluant un
formulaire de NPR (voir le module PGBP NPR: Quelle
en est la signification réelle?, 2009).

e Déterminer si Madame Landry est capable de gérer
seule la situation. Les éléments a aborder peuvent
inclure «I’endroit ol les soins seront donnés», si elle
continue a lui fournir des soins a domicile et quelle
serait le seuil/I'élément déclencheur qui pourrait
changer son idée de continuer a le faire. Demander
s’il y a des membres de la famille disponibles pour
aider (voir la section Renseignements généraux,
points 19 et 20).
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e il serait important d’organiser les soins de soutien a
domicile. Communiquer avec toutes les ressources
disponibles dans votre communauté, par exemple, les
services de répit ou les groupes de bénévoles (voir la
section Renseignements généraux, points 19 et 20).

e Pour ce qui est de I'alimentation, Madame Landry
a besoin de soutien parce que son mari perdra sa
capacité a s’alimenter par voie orale. Méme si elle
peut avoir I'impression qu’il est «en train de mourrir
de faim», en réalité, il mourra du déclin inexorable
de sa démence. Ses craintes qu’il s’étouffe en
mangeant pourraient étre soulagées en lui donnant
la permission de l'alimenter uniquement s’il est
d’accord et qu’il ne montre aucun signe d’aspiration
possible (truc pratique numéro 2). Une évaluation de
sa capacité a avaler pourrait étre utile pour choisir la
consistance des aliments/liquides qui seraient les
plus sécuritaires de lui donner.

Note pratique

Il serait aussi utile d’informer Madame Landry que les
études montrent que I'alimentation/I’hydratation avec
des moyens articifiels dans les cas de démence avancée
n’augmentent pas la survie ni la qualité de vie °7°,

Tenter d’aider Madame Landry a redéfinir ses objectifs
(voir la section Renseignements généraux, point 16).
Essayer de rediriger ses inquiétudes et sa volonté a
alimenter Monsieur Landry vers d’autres fagons de
démontrer son amour a son mari (p.ex., étre avec lui, lui
faire la lecture, lui donner de bons soins d’hygiéne, etc.).

Il sera important d’avoir une communication ouverte et
continue en plus d’un suivi serré au fur et a mesure que
progresse la maladie de Monsieur Landry (voir I'annexe 1).
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NIVEAUX DE PREUVES

Catégories de preuves et recommandations

I-1 Preuves obtenues dans le cadre de méta-analyses,
revues systématiques ou études comparatives
randomisées d’envergure.

I-2 Preuves obtenues dans le cadre d’au moins une
étude comparative convenablement randomisée.

Il-1 Preuves obtenues dans le cadre d’études
comparatives non randomisées bien congues.

II-2 Preuves obtenues dans le cadre de cohortes ou
d’études analytiques cas-témoins bien congues,
réalisées de préférence dans plus d'un centre ou
par plus d’un groupe de recherche.

1I-3 Preuves découlant de comparaisons a différents
moments ou selon qu’on a recours ou non a une
intervention. Résultats de premiére importance
obtenus dans le cadre d’études non comparatives.

Il Opinions exprimées par des sommités dans le
domaine, fondées sur I'expérience clinique, études
descriptives ou rapport de comités d’experts.

Recommandations

A Preuves suffisantes pour recommander d’inclure
I'intervention clinique.

B Preuves acceptables pour recommander d’inclure
I'intervention clinique.

C Preuves existantes contradictoires qui ne
permettent pas de faire une recommandation pour
inclure ou exclure I'intervention clinique; toutefois,
d’autres facteurs peuvent influencer la prise de
décision.

D Preuves acceptables pour recommander d’exclure
I'intervention clinique.

E Preuves suffisantes pour recommander d’exclure
I'intervention clinique.

| Preuves insuffisantes (en quantité ou en qualité)
pour faire une recommandation d’inclure ou
d’exclure I'intervention clinique; toutefois, d’autres
facteurs peuvent influencer la prise de décision.

Adapté de: The Canadian Task Force on the Periodic Health
Examination. www.ctfphc.org/ctfphc&methods.htm Accés
Vvérifié en décembre 2010.

Harris RR Helfand M, Woolf SH, Lohr KN, Mulrow CD, Teutsch
SM, et al. Current methods of the US Preventive Services Task
Force: a review of the process. Am J Prev Med 2001;20(3S):21-
35. PMID: 11306229 2007 mise a jour disponible a: www.ahrq.

gov/clinic/uspstf/grades.htm Accés vérifié en décembre 2010.
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ANNEXE 1. Soins de transition: lorsque la maladie chronique exige des soins palliatifs

Comprendre les modeéles de trajectoire de la maladie
¢ Comment cette maladie en particulier évolue-t-elle dans le temps?
* Quel est le modeéle de trajectoire qui reflete le mieux I'évolution naturelle de cette maladie? 5
m
Revoir les modéles de trajectoire de la phase terminale de la maladie, E'
de défaillance organique et de fragilité (déclin physique et cognitif). 'I-'I
-_—
m
-
. i . . ) m
Situer le patient sur la trajectoire de sa maladie |
e QU se situe le patient par rapport a la trajectoire de sa maladie? g‘
z ¢ A quoi ressemble le stade avancé de cette maladie? >
e Quels sont les indicateurs cliniques qui suggérent que la maladie sousjacente est avancée?| ™
° e Quel est I’état actuel de fonctionnement de cette personne? ﬁ
-I | Revoir les indicateurs cliniques spécifiques aux stades avancés de la maladie. | <
< :
u Comprendre le pronostic
— e Est-ce que le déclin chez cette personne peut s’expliquer par une étiologie aigué?
0U Est-ce qu’il représente un déclin constitutionnel lié a une maladie qui progresse?
z e Est-ce que cette personne a montré, avec le temps, des signes de déclin fonctionnel?
: e Avec quelle rapidité le déclin de cette personne a-t-il été constaté?
E Seriez-vous surpris si ce patient décédait au cours des 6 a 12 prochains mois?
Revoir la fagon d’établir le pronostic et les outils de pronostic
E p.ex., I’échelle de performance pour patients en soins palliatifs.
©) ‘ .
Changer les objectifs - lorsque la maladie chronique devient avancée ;
0 e Est-ce que le traitement médical de la maladie sous-jacente est maximal? =
e Est-ce que la condition du patient se détériore et présente des symptomes
réfractaires en dépit du traitement optimal?
e Estce que le patient a eu récemment plus d’hospitalisations/visites aux urgences?
e Est-ce que le patient a exprimé la volonté de mettre I’accent sur des soins
de confort?
Comment soutenir et favoriser des soins axés sur la qualité de vie en fin de vie

e Plan de soins avancés: permettre au patient et a sa famille d’avoir précocément
acceés aux ressources communautaires, d’élaborer un plan d’action des soins en
fin de vie qui se fonde sur les objectifs de soins identifiés.

e Communication (ouverte et sensible) pour soutenir les patients et leurs familles.

* Revoir et redéfinir le plan de soins au fur et a mesure des changements de la maladie.

Adapté de:
1) Boyd K, Murray SA. Recognising and Managing Key Transitions in End of Life Care. BMJ 2010;341:e4863.
2) National Gold Standards Framework Centre. Prognostic Indicator Guidance. 2008. http://www.goldstandardsframework.nhs.uk/
3) Downing M. 10 Steps to Better Prognostication. Victoria Hospice Society. 2009. http://www.victoriahospice.org/
Accés aux sites Web Vvérifié en décembre 2010.
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ANNEXE 2. Indicateurs cliniques du passage a la phase de transition d’'une maladie chronique

Chaque maladie chronique non cancéreuse a un stade avancé a ses propres indicateurs cliniques prouvant que cette
maladie est en transition vers la phase terminale.

Phase terminale de la maladie
respiratoire

Phase terminale de la maladie
cardiaque

Démence

e Dyspnée incapacitante au repos
(VEMS < 30% de la valeur prédite).
Hospitalisations plus fréquentes pour
traiter une MPOC et (ou) infection.
Hypoxémie (p0, < 55) a I'air ambiant.
Hypercapnie (pCO, > 50%).

e Cceur pulmonaire et insuffisance
cardiaque droite secondaire a une
maladie respiratoire.

Perte de poids graduelle de plus de
10% de la masse totale au cours des
six derniers mois.

» Tachycardie au repos > 100/min.

e Stade IV de la New York Heart .
Association (symptémes
séveres): signes d’insuffisance
cardiaque congestive au repos. |

¢ Patient déja traité de facon J
optimale avec les médicaments
cardiaques recommandés.

¢ Fraction d’éjection de 20% ou
moins a I’échocardiographie.

e Arythmie ventriculaire
et supraventriculaire J
symptomatique.

¢ Antécédents d’arrét cardiaque.

e AVC embolique. J

Incapable de marcher, de
s’habiller, de prendre un bain
sans aide.

Incontinence urinaire et fécale.

Comorbidité sévere dans les 6 a

12 derniers mois;

» Pneumonie d’aspiration,
pyélonéphrite, septicémie,
ulcéres de décubitus, fievre
aprés la prise d’antibiotiques.

Incapable de prendre suffisamment

de liquides/de calories pour se

maintenir en vie.

Si alimenter par sonde

nasogastrique;

» > 10% de perte de poids
depuis 6 a 12 mois

» Albumine sérique < 25.

Phase terminale de la maladie rénale

Phase terminale de la maladie
hépatique

Sclérose en plaques

Insuffisance rénale chronique; ne peut
pas ou ne peut plus avoir de dialyse.
Clairance de la créatinine <15mL/min.
Signes et symptdmes associés a
I'insuffisance rénale; urémie, oligurie,
hyperkaliémie réfractaire, surcharge
liquidienne réfractaire.

Ventilation mécanique, cancer, maladie
pulmonaire chronique, maladie
cardiaque ou hépatique a un stade
avancé, septicémie.

Cachéxie ou albumine < 35.

e Cirrhose en phase terminale; pas
un candidat pour la transplantation
hépatique.

¢ INR > 1,5 et albumine sérique < 25.

e Ascite en dépit du traitement.

e Péritonite spontanée.

e Syndrome hépato-rénal.

e Encéphalopathie hépatique en
dépit du traitement.

e Saignement variqueux récurrent.

e Malnutrition graduelle, perte
musculaire et alcoolisme continu.

e Symptémes complexes
significatifs et complications
médicales.

¢ Dysphagie menant a des
pneumonies d’aspiration
récurrentes, hospitalisations
pour septicémie et état
nutritionnel déficient.

¢ Difficultés de communication
(p.ex., dysarthrie + fatigue).

¢ Difficulté cognitive surtout,
installation d’'une démence.

Adapté de:
Boyd K, Murray SA. Recognising and Managing Key Transitions in End of Life Care. BMJ 2010;341:e4863.

1.
2.
3.

&

o N O

©

National Gold Standards Framework Centre. Prognostic Indicator Guidance Paper. 2008.

http://www.goldstandardsframework.nhs.uk/

Childers JW, Arnold RM, Curtis JR. Prognosis in End-Stage Chronic Obstructive Pulmonary Disease. Fast Facts and Concepts #141. J Pall Med.

2007;10(3):806-807.

Hudson M, Weisbord S, Arnold RM. Prognostication in Patients Receiving Dialysis. Fast Facts and Concepts #191. J Pall Med. 2007;10(6):1402-

1403.

Reisfield GM, Wilson GR. Prognostication in Heart Failure. Fast Facts and Concepts #143. J Pall Med 2007;10(1):245-246.

Tsai S, Arnold RM. Prognostication in Dementia. Fast Facts and Concepts #150. J Pall Med 2007;10(3):807-808.

Dolan B, Arnold R. Prognosis in Decompensated Chronic Liver Failure. Fast Facts and Concepts #189. 2007. http://www.eperc.mcw.edu/
Lynn J. Serving Patients Who May Die Soon and Their Families. JAMA 2001;285(7):925-932.

National Hospice Organization. Medical Guidelines for Determining Prognosis in Selected Non-Cancer Diseases. Hosp J. 1996;11(2):47-63.

Acceés aux sites Web vérifié en décembre 2010.
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ANNEXE 3

Echelle de performance pour patients en soins palliatifs
N~

Victoria Hospice  (apparait sur un bouton sous la phrase précédente) ( P P S V2 ) version 2
Niveau Autonomie pour les Niveau de
perfor Mobilité Activité et intensité de la maladie . P Alimentation .
soins personnels conscience
mance
Activité et travail: normaux
o R
100 % Compléte Aucune manifestation de maladie Autonome Normale Normal
Activité et travail: normaux
o .
90 % Complete Certains signes de maladie Autonome Normale Normal
N Activité normale avec effort Normale ou
0,
80 % Compléte Certains signes de maladie Autonome diminuée Normal
- Incapable de travailler normalement Normale ou
0,
70 % Réduite Maladie évidente Autonome diminuée Normal
Incapable d’accomplir passe- . i .
Maladie évidente
50 % Surtout Incapable de faire tout travail Beaucoup d’'aide Normale ou Normal ou
° assis/couché Maladie avancée nécessaire diminuée confusion
Incapable d’accomplir la majeure Assistance requise la Normale ou Normal ou
40 % Surtout alité partie de ses activités lupart du tgm < diminuée somnolence
Maladie avancée piup P +/- confusion
, . o Normal ou
30 % Toujours au lit N acccli/lrglp;l(ljti::\(/:gr?ceé:ct|V|te Soins complets N(;)imﬁlljeégu somnolence
+/- confusion
, . L e s Normal ou
20 % Toujours au lit N acciﬂmlplgi au\(/:u:e’ activité Soins complets Redg;teézsdes somnolence
aladie avancee gorg +/- confusion
) . Lo Soins de la Somnolence ou
10 % | Toujours au lit N acciﬂmlplgi au\(ju:e’ activits Soins complets bouche coma
aladie avancee seulement +/- confusion
0% Mort - - - -

Translation by Dr Sandra Legault, Dr Carroll Laurin, Maryse Bouvette, RN
Instructions pour I'utilisation de cette échelle (voir aussi la définition des termes)
1. Les scores sont déterminés par une lecture horizontale de chaque niveau pour trouver ce qui correspond le mieux au patient.
On lui attribue alors un score exprimé en pourcentage.

2. Commencez par la colonne de gauche et lisez de haut en bas jusqu’a ce que le niveau de mobilité approprié soit atteint, puis
lisez horizontalement jusqu’a la prochaine colonne et de nouveau vers le bas, jusqu’a ce que le niveau approprié de la
colonne Activité/intensité de la maladie soit repéré. Ces étapes sont répétées jusqu’a ce que les cinq colonnes soient
complétées avant de pouvoir déterminer le score exact du patient. Il est donc important de noter que les colonnes de gauche
(colonnes a la gauche d’une colonne spécifique) sont des déterminants plus puissants et ont généralement préséance sur les
autres.

Exemple 1 : Un patient qui passe la majorité de la journée en position assise ou couchée due a la fatigue causée par une maladie
avanceée et qui a besoin d’'une aide importante pour marcher, méme sur de courtes distances, mais qui autrement est entierement
conscient et dont I'alimentation est bonne, obtiendra un score de 50 %.

Exemple 2 : Un patient paralysé et quadriplégique nécessitant des soins complets obtiendrait un score de 30 %. Bien que le patient
puisse étre en fauteuil roulant (et pourrait sembler au départ se situer au niveau de 50 %), le score est de 30 % parce qu’il serait
totalement alité a cause de la maladie ou des complications si les soignants ne pouvaient pas lui fournir des soins complets, y
compris le soulever et le transférer. Le patient pourrait avoir un niveau normal d’alimentation et étre entiérement conscient.

Exemple 3 : Cependant, si le patient de 'exemple 2 était paraplégique et alité mais s'il était quand méme capable d’effectuer
certaines tdches comme s’alimenter, son score serait plus élevé et correspondrait a 40 ou 50 % puisqu’il n'aurait pas besoin de ‘soins
complets’.

3. Les scores de cette échelle sont exprimés seulement en intervalles de 10 %. Parfois, il y a plusieurs colonnes correspondant
aisément a un niveau mais une ou deux semblent mieux convenir a un niveau plus élevé ou plus faible. Il faudra alors décider
ce qui convient le mieux. Choisir une valeur intermédiaire de 45 %, par exemple, n’est pas correct. On utilisera conjointement
le jugement clinique et la « préséance par la gauche » pour déterminer si le score qui reflete le mieux I'état du patient est de
40% ou 50%.

4. L'échelle de performance peut étre utilisée pour différents motifs. Tout d’abord, c’est un excellent outil de communication
pour décrire rapidement le niveau fonctionnel actuel du patient. Deuxiemement, le score pourrait avoir valeur de critére pour
I’évaluation de la charge de travail ou d’autres mesures et comparaisons. Enfin, le score semble avoir une valeur
pronostique.
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Définition des termes pour I’Echelle de performance — Soins palliatifs

Comme noté ci-dessous, certains des termes ont une signification semblable, les différences étant plus facilement apparentes quand
on lit horizontalement pour trouver la réponse qui correspond le mieux en utilisant les cing colonnes.

1. Mobilité

Les catégories «surtout assis/couché », « surtout alité » et « toujours au lit » sont clairement semblables. Les différences subtiles
sont reliées aux éléments de la colonne des soins personnels. Par exemple, toujours au lit avec un score de 30 % signifie une
faiblesse profonde ou une paralysie telle que le patient non seulement ne peut pas se lever de son lit mais est également incapable
d’assurer ses soins personnels La différence entre « assis/couché » et « alité » est proportionnelle au temps que le patient peut rester
assis sans avoir besoin de se coucher.

«mobilité réduite » se retrouve aux scores de 70 et de 60 %. En utilisant la colonne adjacente, la réduction de la mobilité est reliée a
'incapacité d’effectuer son travail normal, certains passe-temps ou des activités d’entretien ménager. La personne continue de
pouvoir marcher et se transférer par elle-méme mais, au score de 60 %, a besoin d’'une aide occasionnelle.

2. Activité et intensité de maladie

Les termes « Certains signes », « évidente» et « avancée », référent aux preuves physiques et aux investigations précisant le
niveau de progression de la maladie. Par exemple, dans le cancer du sein, une rechute locale implique certains signes de maladie;
une ou deux métastases au poumon ou aux os indiquent une maladie évidente; des métastases multiples aux poumons, aux os, au
foie, au cerveau, une hypercalcémie ou d’autres complications majeures représentent une maladie avancée. Cette gradation peut
également faire référence a la progression de la maladie malgré un traitement actif. Quand on utilise cette échelle dans le cadre du
sida, « certains signes » peut vouloir dire le passage du VIH au sida, « évidente » signifie la progression du déclin physique, de
nouveaux symptdmes ou des symptémes difficiles et des résultats d’analyse de laboratoire indiquant une numération faible.

« Avancée » signifie une ou plusieurs complications graves, avec ou sans continuation d’un traitement actif par des antirétroviraux,
antibiotiques, etc.

Le degré de maladie ci-dessus est également jugé conjointement avec la capacité de maintenir sa possibilité de travailler, de
s’adonner a des passe-temps ou autres activités. Le déclin de I'activité pourrait signifier que la personne peut continuer de jouer au
golf mais se limite a neuf trous alors qu’elle était capable de jouer 18 trous ou simplement un « par 3» ou méme seulement du putting
dans son jardin. Les gens qui aiment marcher réduiront graduellement la distance parcourue bien qu’ils puissent continuer de
s’efforcer de marcher, parfois méme peu avant leur mort (comme essayer de marcher dans les couloirs).

3. Autonomie pour les soins personnels

« Aide nécessaire occasionnellement» signifie que, la plupart du temps, les patients sont capables de sortir du lit et d’'y entrer, de
marcher, de se laver, d’aller aux toilettes et de manger par eux-mémes, mais qu’a I'occasion (peut-étre une fois par jour ou plusieurs
fois par semaine), ils ont besoin d’un peu d’aide.

« Beaucoup d’aide nécessaire » signifie que, régulierement, chaque jour, le patient a besoin d’aide, généralement fournie par une
personne, pour faire les activités notées ci-dessus. Par exemple, la personne a besoin d’aide pour aller aux toilettes mais est alors
capable de se brosser les dents ou de se laver, au moins les mains et le visage. Il est souvent nécessaire de couper la nourriture en
bouchées, mais le patient est alors capable de manger par lui-méme.

« Assistance requise la plupart du temps » est une catégorie supérieure a la précédente. En utilisant 'exemple ci-dessus, le patient
a maintenant besoin d’aide pour se lever, mais il a aussi besoin d’aide pour se laver le visage et se raser, mais peut généralement
manger sans beaucoup d’aide ou seul. Ceci peut varier selon le degré de fatigue pendant la journée.

« Soins complets » signifie que le patient est entierement incapable de manger sans aide, d’aller aux toilettes ou d’assumer ses
soins personnels. Selon la situation clinique, le patient pourrait ou non étre capable de mastiquer et d’avaler la nourriture une fois
préparée, si on le fait manger.

4. Alimentation

Les changements sur le plan de I'alimentation sont trés évidents, « I’alimentation normale» signifiant les habitudes alimentaires
habituelles de la personne en bonne santé. Alimentation réduite signifie toute réduction de ce niveau normal et est hautement variable
selon les circonstances individuelles spécifiques. « Réduite a des gorgées » référe a de tres petites quantités, généralement en
purée ou liquides, qui sont bien inférieures au niveau de nutrition nécessaire.

5. Niveau de conscience

« Conscience normale » signifie vigilance totale et orientation avec de bonnes capacités cognitives dans différents domaines de la
pensée, de la mémoire, etc. « Confus » est utilisé pour signifier la présence soit d’'un délirium soit d’'une démence et correspond a un
niveau réduit de conscience. Cela peut étre léger, modéré ou grave, avec des étiologies possibles multiples. « Somnolence » peut
faire référence a une fatigue, aux effets secondaires d’'un médicament, a la présence d’un délirium ou a la venue prochaine de la mort;
cet état est parfois qualifié de stupeur. Le « coma » dans ce contexte, c’est 'absence de réactions aux stimuli verbaux ou physiques.
Certains réflexes pourraient persister ou non. La profondeur du coma peut fluctuer sur une période de 24 heures.

© Information sur les droits d’auteur.
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en 1996 [J Pall Care 9(4): 26-32]. Elle ne peut pas étre altérée ni utilisée de maniere autre que celle prévue et décrite ici. Les programmes peuvent utiliser la version 2 de cette
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