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Objectifs de la présentation

Au terme de cette communication, le participant pourra :

e Sensibiliser les intervenants de la santé a la complexité des
soins offerts aux personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer et des maladies apparentées (MAMA) au st
avancé et hébergées en CHSLD;

« Echanger sur la gestion des symptomes en fin de vie po
cette clientéle;

e Discuter des meilleures prathues en regal

soulagement des symptomes et de I accompagn
proches.
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ACCUEIL DES PARTICIPAN







Section 2

GENERALITES




La maladie d’Alzheimer et les
maladies apparentées (MAMA)?

e Se manifestent par une altération cognitive, dont les
troubles reliés a la mémoire, a la concentration, a la
résolution des problémes et au langage, suffisamment
grave pour affecter notre capacité a poursuivre nos
activités quotidiennes. Notre comportement et nos
émotions peuvent également étre affectés.

‘h

e Ces maladies sont progressives, c¢’est-a-dire que les

symptomes s'aggravent au fur et & mesure dela
dégénérescence des cellules et de leur mort é

1. Société Alzheimer Canada (2014)




Les MAMA

* Elles sont toutes similaires dans les stades avanceés;
 La maladie d’Alzheimer serait la forme la plus répandue;
* Mais la plupart sont mixtes?;

* [ncidence des cas de démence projetée
Au Canada, pour les 65 ans et + 2 :
— 2008 = 103 728 nouveaux cas / an (1 cas / 5 min
— 2038 = 257 811 nouveatixea isan.td Cas ( 2.mins N
Au niveau mondial® w
— En 2015 = 46,8 millions de personnes a
— En 2030 = 74,7 millions
— En 2050 = 131,5 millions

1. Black & Hachinski (2014); 2. Société Alzheimer du Canada (2010); 3. Alzheimer’s Disease International (2015)



wr

Incidence actuelle et future des démences au Canada, par sexe : 2008-2038
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Section 3

TRAJECTOIRE ET EVOLUTI
MALADIE D’ALZHEIMER
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Trajectoire?

Courte période de déclin évident

Eleve

Principalement des cas de cancer \

Foncfion

Elevé

Deterioration sur une longue periode

Fonction

Principalement des personnes ageées
el fragiles ou des personnes avec demences

Décés

Bas | Gebut peut atre un déficit

de la capacite fonctionnelle,
de la parole et des capacités intellectualles

Assez variable — jusqu’a 6-8 ans

Temps —=

-
Principalement des personnes agées
et fragiles ou des personnes avec démences
Deces
¥

Assez variable — jusqu'a 6-8 ans

Bas o debut peut tre un dfiol

de la capacité fonctionnelle,
de la parole et des capacités intellectuelles
Temps —=—

1. Murray et al. (2005) tiré de INSPQ (2006)
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La fin de vie dans la MAMA 12

Perte de
poids




Les MAMA

e 75% des personnes atteintes de MAMA seront hébergées
en CHSLD a 80 ans®

« 80% des personnes hébergées en CHSLD sont atteinte
MAMA?Z

» En CHSLD, prés du tiers des résidents y décedent cha
année?

1. Arrighi et al. (2010); 2. AQESSS (2014)
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Causes de décest

FIGURE 5 Percentage Changes in Selected Causes of Death (All Ages) Between 2000 and 2013
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Section 4

ENJEUX DE FIN DE VIE \
STADES AVANCES
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Reférences pour les sections suivantes

Enjeux de fin de vie aux stades tardifs de la maladie d’Alzheimer

Arcand, M. (2015)

internet
8.full
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Histoire de cas : MM M

Femme de 85 ans atteinte démence avancée;

Admise en CHSLD x 2 ans
— Dépendante dans les AVQ;
— Souffre d’une importante dysphagie;

— Apport oral minime;
— Communication \y\

Aujourd’hui :
— Fiévre, tachypnéique et embarrassée

Diagnostic de pneumonie d’aspiration récidivante /

eton (\/\) Antibiotiques ?
Sol“\é\‘?




Traiter ou ne pas traiter ?
(selonDaniel Callahar)

1. A notre époque, personne ne devrait avoir a vivre plus
longtemps les stades avancées des démences que lors
des époques pré-technologiques;

2. Plus la démence est avancée, plus il est Iégitime de
considérer I'abstention thérapeutique plutét que le
traitement comme la régle de col suivre;

déchéance que de promouvoir le respect de la vie




La fille de M™¢ a des questions

Pourquoi ma meére est-elle encore malade?
Manque t-elle de soins?

Peut-on la guérir?

Devrait-on I'envoyer a I’hopita

Pas de soluté ni d’antibiotiqu



Education a faire

La maladie d’Alzheimer a ce stade est une maladie
mortelle;

L'évolution la plus fréquente : pneumonie, difficultés
s'alimenter et de s’hydrater;

survient a cause de

S

Lorsqu’une pneumonie d’asp
dysphagie : risque de déces

Pronostic demeure difficile a étabilir...




Prise de décision

 Représentant du malade

e Décision partagée idéalement
— Cliniciens préparés;
— Proches informés;
— Interactions positives;

— Décisions qui respectent
croyances de la patiente et ¢



Problemes potentiels

Différences de perception quant a I’espérance de vie et a la
qualité de vie de la patiente;

Conflits intra-familiaux;
Différences culturelles (Geriatrics Cultural Navigator)
Manque de confiance enver

Crainte de décider seule.



Solutions

Ecouter;
Eduquer si nécessaire;
Comprendre et accepter les différences

Gagner la confiance de la

— Compassion
— Temps a leur consacrer
— Compromis si nécessaire




Idéal = décision partagée

 Quel est le meilleur intérét de ce patient a ce
moment-ci de sa vie?

e Viser un consensus et diminuer ainsi le farde
la décision.




Des soins palliatifs ne signhifient pas
abandon du malade!

e Maitrise des symptomes;

e Soins intensifs de la bouche;
 Evaluation systématique des inconforts;
e Alimentation pour le confort;
e Mesures de réconfort (touchet

e Soutien a la famille,



Transfert a I’hopital

Le CHSLD devrait étre en mesure d’offrir les soins de
confort:

L'hopital est un milieu a risque d’inconforts pour cette
patiente : * |

— Personnel ne la connait
— Procédures invasives
— Bénéfices escomptés seraie



Tentative de RCR

 Non indiquée pour un patient en fin de vie;

« Taux de succes trés faible (< 3%) et risque
dommages physiques ou cognitifs;



Un guide de réflexion en contexte de

maladie grave et de fin de vie
Comité d’éthique du CSSS-IUGS (2013)

DECIDER OFES CBIECTIFS
CFES: SLHMNS

http://cess-boutic \\
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Section 5

LES PRINCIPAUX SYMPTQI
LEUR SOULAGEMENT




La fille de M™Me M

e Apprécie le soutien recu lors de la prise de décision;

e Reconnait que sa méere est au stade terminal et qu’u
approche de “Soins symptomatiques et de confort” e
pertinente;



Apport nutritionnel insuffisant

 Chercher la présence d’'une cause réversible comme la
sédation excessive, la candidose buccale;

e La déshydratation diminue la capacité de s’alimenter
s’hydrater;

e Sidysphagie neurogene : I'effe
risque d’étre de courte durée.




Pour ou contre une sonde d’alimentation?

e Utile si le patient n’est pas en fin de vie;

e Peu utile dans MAMA avancée :

— Aspiration pulmonaire demeure
— Risque de complications lors de la pose

— Risque de déplacement pe suite

e Tres utilisée dans certaines



Alimentation pour le confort

Plus pertinente que la sonde;

Offrir nourriture et liquides en autant que bien toléré;

Interagir pour améliorer I'expérience (conversation,

toucher);
Soins buccaux assidus:

Alternative plus acceptable pour la famille.




Mourir de soif ?

Soins buccaux plus importants que soluté;

Essai randomisé montre que lI'inconfort n’est pas plu
grand 100cc/jr vs 1000cc/jr;

Si pas d’hydratation ou alimer
déces surviennent en moins ¢

des oedemes.



La pneumonie

* Antibiotiques: décés dans 40% des cas si symptomes
difficulté de s’alimenter;

e Survie 7% sans antibiotiques;

ATTENTION : La pneumonie est
que la déshydratati




La pneumonie

“La pneumonie est le mellleur ami du vielllard”

William Osler

A condition de bien soulager la douleur et la dysp‘ég!

A

]

38



La dyspnée

Les opioides représentent le meilleur choix;

L'oxygéne peut étre utile si saturation 02 < 90%;

02 peut étre cessé si coma profond;

confort

Les antibiotiques vont améli
prolonger une fin de vie de p’

Furosémide peut étre nécessaire si oe

SUSpPECtE.




La douleur

e Documenter I'inconfort : ex. échelle PACSLAC;

e Tachycardie transitoire peut signaler détresse;

 QOpioides a utiliser;

NB. Parfois douleur difficile a
délirium ... “

(\/\j Benzodiazépine trés utile

et permet de diminuer les o]




L'agitation

* Antipsychotique moins utile que sédatif (ex. : versed ou
lorazepam) dans un contexte de fin de vie et atteinte

cognitive sévere



Rales terminaux

Controverse; _,.

Volume de sécrétions diminue si pas d’hydratation
artificielle;

Scopolamine régulier ou prn est utile pour F |
possiblement pour le patient; '

Si infection, difficile de les ¢
eviter.



Signes vitaux, etc. -

e Sjphase terminale, mettre un terme aux interventions
inutiles comme:

— Prise réguliére des signes vitaux
— Analyses sanguines

e Acétaminophéne / supp.



Résolution du cas

Alimentation pour le confort bien acceptée par la famille;
Soulagement avec opioides et benzo efficace;

Livret remis utile pour comprendre ce qui se passe;
Déces paisible 4 jours plus tard en présence de la fa

Source de la photo : Fondation Vitae 'Qv‘




Section 6

LACCOMPAGNEMENT DE!
FAMILLES




La prise de décision par les familles

Caron et al. (2005)

Etude canadienne (québécoise)
Devis qualitatif : théorisation ancrée
2 CHSLD de Sherbrooke (IUGS et Estriade)

Cible les aidants familiaux de personnes atteintes de
démence ; (n = 24 aidants pOUF; Ty

P llide vise a decrire et a exprorer ex]
préoccupations des aidants familiaux dans les"pri
décisisons en fin de vie concenant leur proche a
démence en CHSLD.




Dimensions associées a la prise de
décision selon la perspective des aidants

Dimensions Associated Dimensions Associated
with Person with Dementia with Caregiver
- General Health - Scheme(s) of References
- Expressed Wishes - Values
- Stage of Disease - Nature of Relationship with Patient
- Quality of Life - Interpretation of Experience

Contaxt of Interactions

with Health Care Providers Treatment
- Quality of Relationship - Invasiveness
- Frequency of Contact - Side Effects
- Lavel of Trust - Contribution or not
- Values and Beliefs to Quality of Life

Family Context

- Absence of Family Ties
- Facilitating - Supportive
- Conflictual - Problematic

Caron et al. (2005). x ’




Approche a la famille

Pour les aidants familiaux, une relation de qualité se
construit des I'entrée en hébergement;

La qualité de ce lien est souvent tributaire du dérouleme
des évenements subséquents;

Il est primordial de bien préparer la famille a ce qui s’e
vient;



La disponibilité psychologique

Etat psychologique qui favorise une bonne communication.

e Conditions physiques, psychologiques et cognitives
favorables pour comprendre, accepter et retenir
I'information;

 Absence de menace pour I'équilibre bio—psycho—som

K\9 Sentiment d’étre concerné

1. Auger (2013).




Comment déterminer
la disponibilite psychologique ?

a? w

« AVEZ=VUOS UES pregceupauuns par rapport a
I'évolution de la maladie de votre proche ? »

Source de la photo : http://c022.org/wp/exploitation-abusive-mer/olympus-digital-camera/



Un guide pour les proches

Caron et Arcand (2005)




Un guide pour les proches aidants

et les intervenants
Cote, Hottin et coll. (2012)

GUIDE POLUE (E5 PROUCHES
ADIRNTS ET LES M TEAVEMANTS

Prekiarmess e e
iliwv B At mdeg

:f.ﬂ-LZI—IEIMEE

Mo el

e N

http://cess-boutigt




Section 7
LES RESULTATS D’UN PRC
RECHERCHE




Projet de recherche subventionné par les IRSC
pour améliorer la qualité des soins et le
confort des résidents

e René Verreault, MD
e Marcel Arcand, MD
e Lucie Misson, inf.

 Annie Grégoire, inf.
e et coll.



Etude quasi-expérimentale
multicentrique

Formation des médecins (3h) et du personnel infirmier (6h)
et des PAB (3h) + remise du livret;

Monitoring de la douleur avec PACSLAC,;

Soins buccaux ++;

Communication systématique ave
famille / livret;

embres de la

Utilisation d’une infirmiére “facilitatrice” de I’
de ces mesures;




Caractéristiques des personnes decédées

Expérimental Témoin
No. sujets 97 96
% Total des décés 46% 56%
Age 88,9 88,2
Sexe 4% femmes 63% femmes

Cause de déces

80% pneumonie /
déshydratation

80% pneumonie /
déshydratation

W




Répondants / Familles

Fils ou fille (en grande majorité);

Quelques conjoints;

% de réponse aux questionnaires : 50% a 72% selon
questionnaires -



Anciens Combattants Veterans Affairs
* Canada Canada
Héopital Sainte-Anne  Ste. Anne's Hospital

Questionnaire sur la perception des familles a I'ég ard des soins en fin
de vie

S.V.P., encerclez le chiffre décrivant le mieux votre évaluation des soins prodigués a
votre proche durant les derniéres quatre (4) semaines de vie. |l n'y a pas de bonnes ou
de mauvaises réponses a ces questions. N’encerclez qu'une seule réponse. Dans le
guestionnaire, le mot personnel référe a toutes les personnes qui prodiguent des soins
a I'Hopital Sainte-Anne.

QUEST|ONS . Trésen En Modérément | Neutre | Modérément | En Trés en

! désaccord | désaccord en en accord accord accord
désaccord

1. Le personnel a été | 1 2 3 4 5 6 7

aimable envers moi.

2. Le personnel a 1 2 3 4 5 6 7

traité mon proche

avec dignité.

3. Le personnel a pris | 1 2 3 4 5 6 7

le temps nécessaire
avec mon proche.

4. Le personnel a 1 2 3 4 5 6 7
réconforté mon

proche.

5. Le personnel a été |1 2 3 4 5 6 7

attentif aux besoins
de mon proche.

6. Le personnel m'a 1 2 3 4 5 6 7
tenu informé de I'état
de santé de mon
proche.

7. Le personnel m'a 1 2 3 4 5 6 7
informé régulierement
de ce qui était
important pour moi.

8. Le personnel m'a 1 2 3 4 5 6 7
parlé d'une maniere
compréhensible.

9. Le personnel m'a 1 2 3 4 5 6 7
décrit ce & quoi on
pouvait s'attendre,
alors que mon proche
s'approchait de la




des soins prodigués a mon proche en fin de vie »

« Dans I'’ensemble, je suis satisfait

% tres en accord

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

-

/‘

TO T12
—Témoin 48,4 56,7
—Expérimental 44,2

ik




%

100

90

80

70

60

50

Amélioration de la satisfaction

(sous-scores FPCS)

N\

M TO expérimental

B T12 expérimental

Soins aux
résidents

Support a
famille

Communication Unité/chambre
avec famille appropriée




Confort des patients en fin de vie selon les familles

(CAD-EOL)
36
35
a 34
b
<
o o3
o
o
QD 32
N
31
30
TO T12
==Té&moin 31,9 33,4
—=Expérimental 32,6 35,6

»



Section 8

CONCLUSION




Conclusion

Comment accroitre les chances de succes ?

Une connaissance des bonnes pratiques;

Une vision partagée entre I'infirmiéere et le médecin;
Un rdle accru de l'infirmiére;
Un soulagement efficace des

Etre présent pour les familles.

CMerol béaucoup
. I




Section 9

PERIODE DE QUESTIO \ ‘-




Des questions ?
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