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de pricriser la qualité da vie.

Cancer

L'état fonctionnel se détérione du fait
o'un Cancer progressil.

Trop fragie pour ke traitement
spécifique du cancer ; I'objectf

du traltement est le contrile des
symipbbmeas.

Démence / fragilité

Incapacité & shabiller, marcher ou
Manger Sang ade.

La personne mange mains et boit
rmoins ; difficultés a avaler.
Incontinence urinare et fécale.

MW'est plus capable de commuriguer
en utiisant un langage verbal ; peu
diinteractions sociales.

Fracture du émur ; chutes multiples.
Episodes fébriles récuments

ou Infections ; pnewsmopative
drinhalation.

Maladie neurologique
Détérioraton progressive des
fonctions physiques etfou cognitives
malgré une théraple optimale.
Problémes dféocution et difficultés
prOgressives pour communguer st/
ou avales.

Prieumnopathie dinhalation
récurrente ;| dyspnés ou insuffisance
respiratolre.

Outil d’indicateurs de soins
palliatifs et de support (SPICT-FR™) L

e |
Le SPICT-FR™ est un outil pour identifier les personnes dont I'état de santé risque
de s'aggraver, ou risquant de décéder.
Evaluez leurs besoins en termes de soins palliatifs et de support.

Cherchez des indicateurs généraux de I'aggravation de I'état de santé

+ Echalle de parfformance médiocra ou en woie de détérioration, avec réversibilité limitée (la personne rasta
au lit ou au fautevi plus de 50% du temps de veille).

+ Dépand d'autrui pour les so0ins, en raison de problémes de santé physigue &t’ ou mantala.
Davantaga de soutien ast nécessaire pour les proches aidants.

+ Hospitalisations non programmées.
+ Perta de poids impartante au cours des 3-8 demiars mois, etf ou faible indice de massa corparslle.

+ Symptames persistants malgré le traflement opimal des pathologies sous-jacentes.

+ La personna ou sa famille demande des soins palliatifs, I'arrét ou la limitation de certains traitements, ou

Cherchez des indicateurs cliniques d’une ou plusieurs pathologies avancées

Maladie cardiaque / vasculaire
Insuffisance candiaque classe NYHA
i/ 1, ou maladie coronanenne
étendue et non tratable svec :

»  dyspnée ou douleur thoracigue
SBUMVENANT SU MEpOS, OU our un
effort minime.

Matadie vasculaire périphénoue

grave et inopérable.

Maladie respiratoire

Insuffisance respiratoire chronigue

SAErE BVEC

= dyspnée au repos ou pour
un effort rmimime entre des
décompensations alguss.

Mécessite une oxygénothéraple au

long cours.

A eu besoin de ventilation pour

Etat général en vole de détérioration, et regue de décés lié & toute autre
pathologie ou complication non réversible

Ré-évaluez la prise en charge actuelle, et discutez de

la planification des soins

»  Passer en revoes |es fraltements actuels pour que la personne regole

des soins optimau:.

Emasager une consultation spéciakede sl les symptimes ou les besoins sont

complexes et difficiles & gérer.

= Se mettre d'accord sur les objectis et la plandfication des soins actuels
&t futurs avec la personne et sa famille.

Planifier & I"avance ai la personne présente des risques de pere de sa

capacitd déclgionnelle.

= Conskgnes, communiguer &t coordonner le plan de soin.

H
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Maladie rénale

Inzuffisance rénale chronigue su
stade 4 ou 5 (DFG < 30 mil'min) et
détérioration de la santé.
Insuffisance rénale

o'sutres pathologies limitant
I'espérance de vie, ou compliquant
certains traftemsants.

Arrét de distyse.

Maladie du foie

Cirhose avancés avec au moins
une complication su cours de
I"année passde :

»  @acite résistante aux diurébgues

Transplantation hépatique contre-
Indiquée.

Inscrivez-vous sur be site web de SPICT fwww.spict.ong.uk) pour ac céder & plus d'informations et de mises & jour

SPICT-FR™, avril 2016




Grille de questionnement éthique
Dr Renée Sebag Lanoe

Quelle est la maladie principale de ce patient ?
Quel est son degré d’évolution ?

Quelle est la nature de I'épisode actuel surajouté ?
Est il facilement curable ou non?

Y a t-il eu répétition récente d’épisodes aigus rapprochés ou une multiplicité
d’atteintes diverses ?

Que dit le malade s'il peut le faire ?

Qu’exprime t il a travers son comportement corporel et sa coopération aux soins ?
Quelle est la qualité de son confort actuel ?

Qu’en pense la famille ? (Tenir compte de...)

Qu’en pensent les soignants qui le cotoient le plus souvent ?



EHPAD lieu de vie, souvent ultime domicile

Sa finalité est la qualité de vie de chaque résident.

Majoritairement il I'integre quand le maintien a domicile n’est plus possible par perte
d’autonomie et/ou maladie grave ( en moyennes 7 pathologies concomitantes 75% ont une
patho cardiaque, 50% une démence )

Portrait type d’un résident : femme, 87 ans, ayant besoin d’aide partielle voir totale pour la
plupart des AVQ et atteinte de poly pathologies

Pres de 600.000 personnes pour 7400 EHPAD dont 75% de femmes % ont plus de 90ans, 50%
plus de 83 ans et il y a pres de 21000 centenaires en France

82% des sorties définitives sont par deces

1déces/4 en 2015 (150000) est un résident d’EHPAD soit 35% des >75 ans, en moyenne a 89
ans apres une duree moyenne de séjour de 3ans et 4 mois, et un GIR 1-2 dont tres grande
déependance

Entre 75 et 84 ans il y a 32% de déces par cancer et 25% par pathologie cardio vasc
Entre 85 et 94 ans il ya 18% de déces par cancer et 30% par pathologie cardio vasc

Apres 95 ans 9% de déces par cancer et 35% de patho cardio vasc



Démarche palliative = aborder les situations
de fin de vie de facon anticipée
culture soignante

Soins palliatifs = soins actifs delivrés par une eéquipe multidisciplinaire,

= approche globale de la personne atteinte d’'une maladie grave
évolutive, en phase avancee, d’evolution fatale

= soulager les douleurs physiques et les symptomes génants , de prendre
en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle (souffrance globale)

=> But de la démarche = Repérer précocement les personnes approchant de leur fin
de vie pour accorder une place aux questions éthiques, a 'accompagnement
psychologique, aux soins de confort pour un passage progressif entre le soin curatif et
le soin palliatif dans le respect du soin global du résident



Démarche palliative = culture soignante

Intérét :

- Améliorer de |la qualité de vie qui reste a vivre, prenant en compte les symptomes
difficiles a vivre et a soigner,

- Améliorer la compréhension du pronostic (parfois un meilleur confort > I'espérance
de vie)

- Diminuer le nombre de dépression des patients, des famille et des soignants car
meilleure appréehension du moment de la mort

- Limiter les traitements disproportionnés et les hospitalisations non programmeées,
les passages aux urgences voire les déces aux urgences

=>» s’inscrire dans la durée et non uniguement en phase ultime

=>» se concentrer sur les besoins, les attentes et les projets du patient, de sa famille
et de ses proches



Approche globale et individualisée

- Evaluation des besoins de soins et d'accompagnement

- Traitement des symptomes : douleur, anorexie, escarre, tr du comportement,
cedeme, dyspnée, retraction ...

- Prise en compte de la souffrance psychologique, des besoins sociaux, spirituels,
emotionnels, culturels du patient

=>» Nécessité d’évaluation, réévaluation réguliére
=>» Soins actifs continus proportionnés ajustés a I’évolution de la maladie
=» Concomitance ou non des traitements spécifiques de la maladie

=» Equipe pluri professionnelle, interprofessionnelle et inter disciplinaire



Approche globale et individualisée

- Information claire et loyale au patient pour préserver le plus longtemps possible son
autonomie et I'expression de ses choix

- Respect de ses priorités, de sa dignite, et de sa volonté

- Eviter I'obstination déraisonnable voir 'acharnement thérapeutique mais aussi les
demande d’euthanasie ou de sédation abusive

- Apres le déces, accompagner les proches dans leur deuil

=>»le médecin doit étre prét lui-méme ou se préparer a proposer cette démarche de
soin au patient et en informer sa famille et ses proches

=2 bénéficier de soins palliatifs est un droit pour les résidents, un devoir pour le
soignant qui demande : une volonté d’équipe, un savoir faire et des connaissances, un
savoir étre, une Ethique, un travail en équipe interdisciplinaire



Pour cela il faut
=>» Une volonté, du directeur et de I” établissement, inscrite dans le projet de soins
- De garder les résidents jusqu’au bout et d’ évoquer des directives anticipés
- De prendre en charge de facon correcte la fin de vie
- De mettre en place des procédures spécifiques relatives a la fin de vie
- D’y associer les familles et proches avec la nomination d’'une personne de confiance par le résident
- D’accompagner le deuil de la famille, des proches, des autres résidents et des soignants

=» Une volonté commune du directeur de travailler avec le médecin coordonnateur, et du médecin
coordonnateur avec les medecins traitants, en bonne harmonie, pour le bien-étre du patient avec des
transmissions orales et ecrites permettant ainsi la poursuite des soins decides

=» Une volonté, du directeur et de 'établissement, par la signature de convention avec une UMSP
(EMSP). Dans ce cadre, elle a un réle de conseil et d’expertise, non prescriptrice, aupres de 'ensemble
des personnels soignants, se déplacant a la demande de 'EHPAD aupres du patient, ses proches et de
I’équipe soignante
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Intervention aupres du patient

Ce que dit la loi du 2 fevrier 2016 Leonetti-Claeys en faveur des malades
et des personnes en fin de vie

. Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous
les moyens a leur disposition pour que ce droit soit respecté. »

Les actes ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu’ils résultent d’une
obstination déraisonnable, lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou qu’ils
n’ont d’autre effet que le maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas
étre entrepris, conformément a la volonté du patient, et si ce dernier est hors d’état
d’exprimer sa volonté, a l'issue d’une procédure collégiale

Lorsque ces actes sont suspendus ou non entrepris, le médecin sauvegarde la dignité du
mourant et assure la qualité de vie en dispensant des soins palliatifs



ROle et intérét du recours a 'EMSP

Le médecin de soins palliatifs et son equipe IDE et psychologue est un lien avec les
services hospitaliers, I’'équipe soignante de 'EHPAD, le médecin coordonnateur

Il peut rencontrer le patient en consultation ou sur son lieu de vie pour

-- une relecture de son savoir sur sa maladie et faire le point sur les informations qu’il a
intégré et compris, quand il en est encore apte

-- une aide technigue sur les soins de confort et particulierement la douleur, mais pas
uniqguement, sur 'ensemble des symptomes génants, voir les troubles du comportement
ou l'apparition d’une grande dépendance

-- amener une réeflexion sur les soins eux-mémes tels que I'alimentation, d"hydratation,
les soins de bouche, |a toilette thérapeutiques, la poursuite de traitements lourds (chimio
radiothérapie dialyse ) ou 'intéret d’examens complémentaires

-- amener une réeflexion sur les directives anticipées, sur le role de la personne de
confiance

-- un soutien psychologique grace a I'équipe IDE et psychologue

-- neutralité et position extérieure de 'UMSP => patient se livre différemment et aborde
des sujets qu’il naurait pas osé ni avec soignants ni avec famille et ni avec son médecin



Hopital

Défaut d’annonce de la fin des traitements curatifs
et/ou des possibilités de la médecine palliative
Arrét de tout suivi hospitalier
Manque de communication avec les acteurs de ville
Manque dorganisation de |a sortie au domicile
Hospitalisation de courte durée sans rapport avec la patho principale
Manqgue de connaissance des problématiques du domicile
Désengagement individuel

Patient et entourage
Déni de phase palliative
Peur de |I'hopital
Peur de I'envahissement du domicile

Usure des libéraux du territoires

Trés grand age
Ruralite
Pathologie non cancéreuse

Réseau de soins palliatifs

Manque de ressources médicales
Prescription du médecin réseau non autorisée
Absence de réseau sur le territoire
Manque de ressources gicbales (délais longs...)

hospitalisation pour pathologie intercurrente)

Médecin traitant

Pas de MG (demographie médicale)
Congés/absences non remplacés
Elcignement géographique
Ne fait pas de visites 3 domicile
Se sent incompétent / mal formé
Fuite / désengagement personnel
Charge de travail excessive et
manque de reconnaissance
Conflit antérieur avec un des autres intervenants

HAD

Prescription meédecin coordonnateur
limitée aux urgences
Ressources insuffisantes pour pallier le défaut
de médedin traitant
Manque d’informations meédicales
(notamment sortie de SSR, UHCD,




Eléments a prendre en compte en fin de vie

Le patient
Ses directives anticipees
Sa personne de confiance
Sa famille, ses proches
Son lieu de vie = EHPAD

Soignants, médecin traitant, médecin coordonnateur






Intervention aupres des familles/ proches

Lors de consultation au lit du résident , I'EMSP peut etre :

=>» relai d’explications et d’information , relecture et re-précision nécessaire a une bonne
compréhension des differentes annonces

=>» source de propositions d’aides pour un maintien au domicile de bonne qualité et dans la
durée afin de limiter I'épuisement des aidants

=>» source de réassurance du role adaptée et adéquat de I'EHPAD pour une fin sa vie avec

mise en place de soins adaptés, de confort et de qualité par du personnel formé évitant des
hospitalisations inutiles

=>» source de renégociation parfois car vécu difficile voir incompréhension de soins ou de non
soins (ex alimentation)

=>» Ecoute empathique, soutien humain, accompagnement

=>» soutien psychologique professionnalisé
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Intervention aupres des soignants

- Soutien téléphonique en premier contact puis physique lors de la venue de 'UMSP

- Soutien psychologique, écoute des problématique de I'accompagnement avec le patient, ses proches et
familles, la difficulté des soins et leur intérét pour le bien du patient (et non celui des familles)=> discussion et
échange autour du résident avant et apres notre temps passé avec le patient et sa famille

- Soutien technigue de soins: escarres, matelas, douleur, pompe, parfois jusqu’a I'agencement de chambre

- Proposition de techniques non médicamenteuses complémentaires des traitements medicamenteux:
aromathérapie , toucher massage , musicothérapie , humanitude , snoezelen ...

- Réunion de synthese mais aussi intermédiaire avec les familles et relecture des points de vue de chacun
- Collégialité professionnelle, concertation familiale

- Débriefing sur des vécus douloureux ou difficiles le temps de 'accompagnement et apres le déces, equipe
mise en échec par les familles, proximité de vie avec le résident, sa mort étant une rupture de vie avec deuils
a faire surtout quand le résident est la depuis tres longtemps (liens affectifs forts tissées avec le patient et
parfois sa famille )

- Formation et information ( CH de valenciennes (2j), capsules, news letters )



Intervention aupres des meédecins libéraux
et coordonnateurs

- Par les courriers de consultations externes afin qu’ils soient informeées de maniere confraternelle et
satisfaisante des propositions suggerées .

- Par un soutien téléphonique en répondant a leur sollicitation de facon rapide et adaptée ou en les
appelant directement.

- Par des formations de FMC pour se connaitre.

- En aide technique pour les soins de confort qu’il s'agisse de la douleur, de la dyspnée, de I'angoisse,
constipation, sub-occlusion, encombrement, les hémorragies, I'agitation, |la respiration de fin de vie,

sur la réflexion de l'arrét des traitements moins utiles et toilette thérapeutique, sur 'instauration de

perfusion IVn ou S-Cut et coordination éventuelle avec I'HAD, soit par un dossier de pré admission et
propositions de prescription anticipées, soit par initialtion rapide apres accord du medecin .

- En aide a la réflexion en cas de demande d’anxiolyse ou de sédation avec soutien technigue dans
'utilisation des molécules, leur forme, leur dose (SAP/ PAP) patch.

- En collégialité pour mener a bien une réflexion éthique, dans le cadre de la loi, des B/R et dérives et
pour soutenir les médecins dans un exercice parfois solitaires devant les décisions ultimes, lourdes... Le
partage et le soutien psychologique sont aidants.



Ce quedit la loi

Toute personne a le droit de refuser ou ne pas recevoir un traitement, le suivi reste assurée par le
medecin notamment son accompagnement palliatif. Le médecin a le devoir de respecter la
volonté de la personne apres ‘avoir informé des conséquences de ses choix et de leur gravité. (...)

Toute personne a le droit de recevoir des traitements et soins visant a soulager sa souffrance ... le

medecin met en place I'ensemble des traitements analgésiques et sedatifs pour répondre a la
souffrance réfractaire du malade en phase avancée ou terminale méme s’ils peuvent avoir pour
effet d’ abreger la vie .

A la demande du patient d’éviter toute souffrance et de ne pas subir d’obstination déraisonnable,
la sédation profonde et continue peut étre mise en ceuvre a son domicile (I'EHPAD est un
domicile) .

« La sédation profonde et continue associée a une analgésie prévue au présent article est mise en
ceuvre selon la procédure collégiale définie par voie réglementaire qui permet a l'éequipe
soignante de verifier préalablement que les conditions dapplication prévues aux alinéas
précédents sont remplies.

Mais une demande d’arrét des traitements étiologiques (par ex anti cancéreux) par le patient,
n‘entraine pas simultanément une indication de sédation profonde et continue mais necessite
une poursuite de soins et un accompagnent humain. »
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Conclusion:

- La fin de vie en EHPAD n’est pas si simple que cela.
- Cela nécessite du temps, un savoir faire, une ecoute.

- Les informations médicales ne sont pas toujours bien partagees, notamment quand
les traitements sont menés jusqu’aux derniers instants (chimio, thérapies ciblées
radiothérapie....).

- Le médecin traitant et/ou le medecin coordinateur sont souvent les derniers
maillons de la chaine médicale, le dernier recours

- Il n’est pas toujours reconnu dans sa fonction.
- Aussi, le medecin de SP peut étre un recours pour lui egalement.

- Et I’équipe IDE/psychologue est aussi un recours humain, technique et de soutien
pour I"équipe soignante de 'EHPAD et I'entourage
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La fin de vie au domicile c’est surtout cela. Merci de votre écoute.




