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Préface

Nul ne doute qu’avec le vieillissement de notre population a travers I'Europe dans les années a
venir, les soins pour les personnes agées vivant avec les conséquences de maladies chroniques
débilitantes et de maladies mettant en péril le pronostic vital, auront un impact important sur nos
services de santé et sur la maniére dont nous devrons apporter des soins. Le role du personnel
soignant dans les maisons de repos sera critique dans I'apport de soins optimaux pour les

personnes agées, donc nous devons étre préparés pour les changements que cela entrainera.

Malgré le changement dans la maniére de concevoir les soins palliatifs dans un trajet de maladies
chroniques, nous considérons parfois encore les soins palliatifs comme quelque chose qui
concerne les derniers jours de la vie, ce que nous appellions jadis ‘soins terminaux’, se
concentrant sur la mort et le processus de mort. Aujourd’hui, les soins palliatifs sont beaucoup
plus que ¢a. En tant que véhicule de bons soins en fin de vie, les soins palliatifs parlent de
comment vivre jusqu’a ce que I'on meure et de ce qu’on peut faire pour améliorer la qualité de

cette vie jusqu’a la mort, quelle gu’en soit la cause.

Le projet PACE fournit une plateforme sur laquelle nous pouvons mettre en place des soins
palliatifs et de fin de vie plus cohérents pour des personnes agées vivant dans des maisons de
repos. Ce document souligne un nombre de questions critiques pour arriver a de bons soins
palliatifs. La premiére question est la planification. L'approche par étapes promue ici focalise sur
la nécessité d’un partenariat coordonné dans les soins, un partenariat qui implique les soignants
dans et en dehors de votre organisation, de méme que le résident et sa famille. La deuxieme
guestion concerne la documentation afin que chacun comprenne ce qui se passe de facon claire
et concise, ce qui rend la planification et la communication autour des objectifs de soins plus facile
et plus compréhensible. La troisieme question traite la maladie, la personne, le systeme et
comment appliquer les soins palliatifs afin de rendre la fin de vie de la personne la plus
confortable et compatissante possible. En général, le programme « PACE Six Steps » et les étapes
d’apprentissage fournis dans ce document, nous rappellent que les soins palliatifs et les soins de
fin de vie essayent toujours de faire pour le mieux au bon moment pour les bonnes raisons. En
suivant le guide offert ici par Katherine Froggatt et ses collégues, vous aurez une structure dans

laguelle vous pouvez offrir des soins de fin de vie d’excellence dans votre maison de repos. En



prétant soigneusement attention a chaque étape, vous aurez |'opportunité d’améliorer les soins

et de fournir une évidence aux organismes de régulation et aux personnes que vous soignez.

L’Association Européenne de Soins Palliatifs est ravie d’avoir un partenariat avec nos collégues
européens impliqués dans le projet PACE et de constater que ce travail important a évolué et s’est
développé au fil du temps. Nous sommes convaincus que le produit final de ce travail amenera a
I'instauration de soins de haut niveau pour les personnes agées, ayant des besoins palliatifs,
vivant en maison de repos en Europe et qu’il sera adaptable aux besoins spécifiques de chaque
pays et parviendra a étendre les soins palliatifs vers les personnes agées. Implémenter ce
programme au niveau local dans votre maison de repos aura aussi un apport au sens plus large

pour les personnes agées et ainsi, il sera un outil essentiel pour améliorer la pratique.

En tant que président de I'EAPC, je voudrais remercier I’équipe du projet PACE et je vous souhaite
a vous - soignants et directions - beaucoup de succes dans la mise en place et I’évaluation, pour

gue nous puissions tenter d’avoir de meilleurs soins palliatifs pour nos citoyens plus agés.

Philip Larkin

Président, European Association for Palliative Care
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INTRODUCTION

Qu’est-ce que le Programme PACE Steps to Success ? Le programme PACE Steps to Success est
une initiative éducationnelle qui a pour but 'amélioration de la qualité des soins palliatifs (SP)
dans les maisons de repos (MRS), avec I'ensemble des soighants internes et externes (pour plus

d’informations : www.eupace.eu). Ce bulletin d’information est établi pour les directions des
MRS et les coordinateurs internes de PACE (voir plus loin dans ce document), il a pour objectif la
compréhension de ce qu’est le Programme PACE Steps to Success et comment I'utiliser pour
améliorer les soins que vous procurez. Le programme PACE Steps to Success vous donne des
informations et ressources pour vous aider a optimiser la qualité de vie de vos résidents et le
soutien de leurs familles, par I'approche des soins palliatifs. Dans le reste de ce document, nous
utiliserons le terme ‘maison de repos’ pour indiquer les maisons de repos, maisons de repos et
de soins et tout autre type d'accueil a long terme.

On constate une augmentation des personnes agées fragiles qui ont besoin de soutien
complémentaire et de soins a long terme dans une maison de repos. Avec une espérance de vie
prolongée, la plupart des adultes agés fragilisés vivent avec des maladies progressives et
incurables. La qualité du la vie qui reste a vivre est importante.

Qu’est-ce que le Programme veut améliorer ? Le consortium PACE a fait une étude randomisée
dans 7 pays (Belgique, Pays-Bas, Angleterre, Finlande, Pologne, ltalie et Suisse) pour mesurer
I'impact du Programme PACE Steps to Success. Bien qu’on n’ait pas trouvé d’effet sur le fardeau
des symptomes, tel que mesuré par les soignants, le Programme PACE Steps to Success semble
améliorer la qualité des soins de fin de vie selon les soignants, ainsi que la connaissance des
soignants concernant les SP.

Recommandations pour I'utilisation du Programme PACE Steps to Success

Pendant I'étude PACE et durant la période d’un an d’implémentation du programme PACE Steps
to Success, les soignants des MRS participantes ont été intensivement soutenus et coachés par
des formateurs formés externes. Nous recommandons donc de faire usage de formateurs
externes pour implémenter le programme et de ne pas uniquement travailler avec ce bulletin. Le
groupe de recherche End of Life Care de la Vrije Universiteit Brussel a I'intention d’élaborer et
d’offrir un trajet d'implémentation pour le secteur. Nous espérons de cette facon pouvoir
soutenir dans le futur les MRS dans la mise en place du programme PACE. Le programme PACE,
décrit dans ce bulletin d’information, peut étre implémenté de fagon flexible en ce qui concerne
le timing, I'ordre des étapes, et peut étre adapté au contexte spécifique de chague MRS. Pour les
personnes ayant des besoins de soins ou des symptémes palliatifs complexes, des soins
spécialisés palliatifs doivent toujours étre disponibles.



But du programme PACE Steps to Success
Le but du programme est de vous offrir un guide pour soutenir le développement d’une culture

de soins palliatifs dans votre MRS. Cela signifie former tout le personnel a délivrer des soins
palliatifs de base (non spécialistes). En introduisant le programme, vous serez en mesure
d’améliorer les soins de fin de vie dispensés par votre équipe ainsi que leur connaissance sur les
soins palliatifs, afin que vos résidents puissent vivre et mourir dans les meilleures conditions
possibles dans votre MRS. Un élément clé de ce programme dans votre MRS est de créer une
vision partagée entre les gestionnaires et I'équipe pour améliorer les soins donnés a tous les
résidents a partir de leur admission jusqu’a leur fin de vie.

Ce bulletin d’information vous assistera pour introduire le programme. Nous vous recommandons
d’identifier deux ou trois personnes-clés dans votre MRS pour favoriser I'introduction de ce
programme et pour aider I'équipe a comprendre chaque étape du programme PACE Steps to
Success. Le facilitateur peut étre une infirmiére, une assistante sociale ou un médecin avec une
expérience de travail en MRS et idéalement, cette personne devrait avoir des connaissances en
soins palliatifs. Cette personne peut étre un membre de I'équipe de la MRS ou une personne
externe. Nous suggérons que vous planifiez un temps régulier et dédié pour I'équipe pour
développer leur connaissance autour de chaque étape. Chaque étape a ses objectifs
d’apprentissage, de I'information pour améliorer la connaissance et les compétences, et des
exercices pour aider la mise en place. Nous avons structuré chaque partie pour donner
I'information suivante :

Contexte pour les facilitateurs
Barrieres et solutions

Sessions de formation :
- Obijectifs d’apprentissage
- Préparation
- Formation et exercices
- Exemple d’un outil accompli
- Obijectifs-clés atteints durant la formation

Checklist pour implémenter I'étape apres la formation

Autres ressources (par exemple : lien vers vidéo)

Pendant I’étude clinique de PACE nous avons fait appel a des facilitateurs internes et externes.
Avant I'étude, nous avons identifié 1 a 3 personnes qui travaillaient dans chaque pays pour
donner la formation dans le programme PACE Steps to Success. C'était des ‘formateurs nationaux’
gui avaient recus ensemble une formation d’une semaine pour comprendre le programme global.
La plupart d’entre eux avaient des qualifications professionnelles en médecine, art infirmier,



conseiller ou assistance sociale et avaient également de I'expérience en soins palliatifs et/ou
maisons de repos. Dans I'étude clinique de PACE, les MRS étaient randomisées pour recevoir le
programme PACE Steps to Success ou pour continuer les soins habituels. Dans les MRS
sélectionnées pour la mise en place du programme PACE Steps to Success, les directions des MRS
ont identifié deux ou trois facilitateurs (appelés ‘coordinateurs’ dans I'étude) qui étaient des
infirmieres qualifiées, ou dans certains cas, des aides soignantes expérimentées. Ces personnes
faisaient partie de I’'équipe soignante de la MRS. Elles étaient formées par les ‘formateurs
nationaux’ sur le programme PACE Steps to Success avant le début du programme. Durant la mise
en place du programme pendant I’étude, les formateurs nationaux ont visité chaqgue MRS tous
les mois afin d’apprendre la prochaine étape a I'équipe. Les facilitateurs travaillant dans la MRS
étaient alors disponibles pour soutenir I’équipe dans l'introduction de I'étape et pour assurer
gu’elle était intégrée dans la pratique durant le mois suivant. Nous avons trouvé utile d’avoir
deux ou trois facilitateurs dans chaque MRS pour permettre des périodes de vacances, de maladie
ou de changement de personnel. Les compétences nécessaires pour un bon facilitateur sont :

e Une expérience en soins de santé afin de comprendre le processus du mourir.

e Une expérience en soins palliatifs afin de pouvoir parler ouvertement de la mort et du
mourir.

e L’aptitude de former et d’habiliter I’équipe soignante et d’étre un modéle pour eux.

e La compréhension du contexte de la MRS, en particulier la nature des maladies
chroniques.

e L’aptitude de collaborer avec|’équipe soignante et des professionnels soignants externes.

e La motivation de vouloir créer des changements et la détermination pour résoudre des
défis.

Nous recommandons que ni les facilitateurs internes, ni les externes ne soient utilisés pour
implémenter le programme PACE Steps to Success. Le programme implique plus qu’une
approche de type ‘checklist’. Comprendre chaque étape est important pour s’assurer d’une
pratique siire et efficace. Il n’est pas suffisant de commencer a utiliser des outils sans aider les
équipes a comprendre les raisons de chaque étape.

Comment est-ce que le programme PACE Steps to Success peut étre transmis et
soutenu ?

Nous suggérons que le programme PACE Steps to Success soit introduit en trois phases sur 12
mois, en utilisant 'ordre des Etapes présenté ici. Cependant, vous pouvez changer 'ordre des
étapes et prendre plus de temps pour en apprendre davantage sur chaque étape, si besoin.

Le Programme PACE Steps to Success est normalement établit en 12 mois et en trois phases :

e ‘Préparation’



e ‘Introduire le programme’
e ‘Continuer le programme’

Les deux premiers mois impliquent la ‘préparation’ pour débuter le programme, en faisant
prendre conscience de celui-ci par I’équipe, les résidents, les familles et les professionnels de la
santé qui travaillent en dehors de la MRS. Pendant la partie ‘Introduire le programme’, les six
étapes sont introduites séquentiellement par une étape chague mois, ou tous les deux mois si
vous préférez. Chaque étape aide a garder le dynamisme dans la MRS. Apres la sixieme et derniére
étape, il y a une période finale de quatre mois pour intégrer le programme PACE Steps to Success
dans la pratique. Ceci est la partie ‘Continuer le programme’. Nous vous recommandons cette
échelle de temps mais il y a la possibilité d’étre flexible, si vous avez besoin de plus de temps pour
intégrer chaque étape ou si une étape semble plus difficile.

Quel est le réle de I'équipe soignante de la MRS ?

Toute I'’équipe a besoin de temps pour comprendre les six étapes et pour faire les changements
dans la pratique. Le soutien de collegues les aide a utiliser les nouveaux outils et tableaux dans
leur pratique. Le programme parle de développer une équipe solide pour améliorer I'approche
palliative. Nous recommandons d’identifier deux ou trois membres de I'équipe pour faciliter le
programme.

Quel est le réle des médecins associés avec la MRS ? (Médecin référent et Médecin
coordinateur)

Le médecin joue un réle important dans la qualité de vie des personnes agées fragiles. Le
Programme PACE Steps to Success prévoit une structure qui a pour but d’améliorer la
communication autour des besoins en soins palliatifs des résidents et de leurs familles. Le
programme fonctionne bien quand le médecin peut participer aux réunions multidisciplinaires
mensuelles, durant lesquelles les besoins de soins palliatifs des résidents sont examinés. Ces
réunions devraient étre bien organisées, courtes et efficaces. Il est important de faire connaitre
le projet le plus t6t possible aux médecins qui supervisent les soins des résidents dans votre
maison de repos afin de les encourager a participer et a soutenir le programme.

Quel est le réle de la direction de la MRS ?

Le role de la direction de la MRS est de soutenir la mise en place du programme. Toute I'équipe
aura besoin de temps pour apprendre les étapes pendant des temps dédiés a la formation. En
outre, les facilitateurs peuvent demander du temps pour en apprendre davantage sur les soins
palliatifs. Si les facilitateurs sont employés par la MRS, ils auront besoin de temps pour
implémenter le programme. Les directions devraient réfléchir a comment motiver les équipes,
peut-étre en utilisant des incitants, afin d’implémenter les changements. Il faut introduire une
nouvelle documentation, tel que les listes de résidents en soins palliatifs et les outils PACE, au cas
ol votre MRS ne les utiliserait pas encore. Si vous utilisez déja des outils similaires, il faudra les
intégrer dans les étapes. La direction et le médecin devront décider du moment idéal pour



programmer la réunion mensuelle multidisciplinaire destinée a passer en revue les résidents en
soins palliatifs.



Que sont les soins palliatifs ?

Les soins palliatifs visent a promouvoir une bonne qualité de vie et une gestion de symptomes
pour les personnes vivant avec des affections incurables, y compris les personnes agées fragiles.
Dans certains pays, les soins palliatifs sont étroitement associés au cancer, mais nous savons
désormais que des personnes atteintes d’autres maladies, en particulier les personnes agées en
MRS, peuvent également bénéficier de ces soins.

Que sont les soins palliatifs ?

Les soins palliatifs sont les soins actifs et globaux pour les personnes dont la maladie ne répond
plus aux traitements curatifs. Les soins palliatifs ont une approche holistique et impliquent des
soins physiques, psychosociaux et spirituels, y compris le traitement de la douleur et des autres
symptémes.

Les soins palliatifs sont interdisciplinaires dans leur approche et englobent les soins pour le patient
et sa famille. Les soins palliatifs devraient étre disponibles dans n’importe quel lieu : a I’hépital, a
I'unité de soins palliatifs, en MRS et a domicile.

Les soins palliatifs mettent la vie au centre et considérent la mort comme un processus normal qui
n’est ni accéléré, ni retardé. Les soins palliatifs ont pour but de préserver la qualité de vie jusqu’a
la mort.

European Association of Palliative Care (EAPC)
www.eapcnet.eu/Themes/AbouttheEAPC/DefinitionandAims.aspx



PHASE 1 : PREPARATION POUR COMMENCER

Objectifs pour la phase de ‘Préparation’ (2 mois)

Identification de deux ou trois facilitateurs clés. Nous recommandons le rapport
suivant : un facilitateur pour 30 lits. En général, c’est le r6le de la direction d’identifier
ces personnes.

Les facilitateurs-clés et la direction doivent :

Lire le document du programme PACE Steps to Success et en discuter avec les équipes.

Etre capable d’'implémenter chacune des six étapes du programme PACE
Steps to Success.

Revoir et intégrer les outils associés avec le programme PACE Steps to Success, peut-
étre en utilisant des systemes digitaux s’ils existent.

Discuter des implications du programme et réfléchir a comment faire les changements
nécessaires, clarifier les attentes par rapport a ce que I'’équipe peut attendre des outils.

Réfléchir aux ressources nécessaires pour implémenter le programme PACE Steps to
Success.

Sensibiliser au programme, par des réunions, les équipes de jour et de nuit (infirmiéres,
aides-soignantes, personnel de cuisine et de jardin, techniciens de surface, volontaires)
concernant le programme.

Envoyer des invitations aux médecins/équipes médicales ou autres
professionnels de la santé ou d’aide sociale externes a participer a une réunion de
sensibilisation autour du programme PACE Steps to Success.

Inviter les résidents/familles a une réunion pour les informer du programme PACE
Steps to Success. Organiser une ou plusieurs réunions avec les résidents et leur famille
pour expliquer le but du programme, en insistant sur les opportunités et avantages que
cela peut offrir. Expliquer que tous les résidents seront invités a parler de leurs
préférences de soins actuelles et futures, indépendamment de leur condition de santé
actuelle.

Fixer des dates pour la formation et les communiquer a toutes les équipes dans la MRS.



Contexte pour le facilitateur

Nous recommandons de prendre deux mois pour la ‘préparation’ du début du programme.
Pendant ce temps, il est important de vous assurer que toutes les équipes ont le temps de se
familiariser avec le programme PACE Steps to Success et ses ressources. Le personnel peut avoir
des questions ou des préoccupations concernant la gestion des changements et la spécicité du
role de chacun. Il serait peut-étre utile de parler du processus de changement. Il est également
important d’améliorer les compétences en communication, la compréhension de I'impact de
perte, de chagrin et de deuil, et la sensibilité a parler de la mort.

C'est également le bon moment pour sensibiliser et enthousiasmer le personnel, les résidents, les
familles et les autres professionnels de la santé et de I'aide sociale, ainsi que les volontaires qui
sont associés a la MRS. Il est important de préparer les résidents et leur famille pour gu’ils soient
conscients des changements potentiels. Vous pouvez essayer d’expliquer ce que sont les soins
palliatifs et comment ils peuvent étre bénéfiques pour eux. Lors des visites de familles, vous
pouvez offrir I'opportunité d’écouter avec empathie leurs préoccupations.

Pendant la phase de ‘préparation’, les facilitateurs doivent :

° Comprendre leur réle dans I'introduction du programme.

° Avoir une bonne compréhension du programme PACE Steps to Success et de ses outils.
° Prendre leur responsabilité pour les préparations nécessaires avant de commencer le
programme, et soutenir et encourager les autres collegues.

° Apprécier la diversité de compétences parmi les collegues et encourager d’autres
personnes a essayer de vous aider. Avoir le soutien de la direction de la MRS et des collegues
aidera a favoriser une approche d’équipe cohésive afin d’intégrer les changements.

Barrieres potentielles pendant la Solutions
phase de préparation

Il est trop difficile de demander aux résidents et | Il estimportant que tout le monde ait I'opportunité
leurs familles de venir a une réunion d’avoir des informations sur le programme PACE
Steps to Success. Vous serez surpris de voir a quel
point les familles et résidents sont intéressés. Il est
cependant probable que ceux qui participent soient
majoritairement des proches de résidents. Les
familles veulent que leur proche (et eux-mémes)
soit bien soignés, particulierement a la fin de vie.

Certains membres du personnel résistent au | Travaillez avec les membres du personnel qui ont
changement la volonté et qui comprennent I'importance du
programme PACE Steps to Success. Souvent les
autres suivront.




Exercice ‘Quitter la maison’

Ceci est un exercice pratique pour les membres du personnel afin qu’ils puissent comprendre
comment les personnes vivent des changements majeurs qui menent a des pertes dans leur vie.
Cela aide a se représenter un déménagement du domicile vers une MRS. Travaillez chaque partie
de I'exercice durant une réunion du personnel.

QUITTER LA MAISON 1

La région dans laquelle vous vivez a connu une période de pluie continue et drue
pendant ces derniers jours. Vous avez entendu a la radio et vu une alerte sur Facebook
que la région dans laquelle vous vivez est a risque d’inondation. Pour des mesures de
sécurité, la police locale demande aux résidents d’évacuer leur domicile. Vous avez
juste une heure pour rassembler trois objets a emporter avec vous. Vous avez été
informé que vous serez accueilli dans le centre de sport local. Si vous avez des
animaux domestiques, ils seront accueillis dans un refuge animalier proche.

Quels sont les trois objets que vous emmeneriez ?

Quelles préoccupations/réactions avez-vous ?

QUITTER LA MAISON 2

Vous avez passé la nuit au centre de sport. Vous étes informé le matin que toutes les
maisons dans votre rue sont endommagées par I'inondation et qu’il est impossible de
retourner a votre domicile. Vous serez installé dans un centre de vie communal dans
la ville voisine pendant qu'une décision sera prise concernant des logements
temporaires. Vous aurez votre propre chambre, mais vous devrez partager toutes les
facilités avec 30 autres personnes. Les repas et les facilités de blanchisserie seront
fournis pour un prix mensuel fixe.




Vous arrivez au centre. Il est agréable et chaud. Les personnes y sont gentilles mais
VOus ne connaissez personne.

Quelles sont vos pensées et sentiments ?

Introduire le programme PACE Steps to Success

Le programme PACE Steps to Success est introduit par étape tous les mois sur une période de six
mois, faisant suite a une période de deux mois de ‘préparation’. Si besoin, vous pouvez prendre
plus de temps. Nous utilisons le mot ‘outil’ pour référer a des mesures d’évaluation, des
formulaires et des tableaux qui peuvent vous aider a mettre chaque étape en pratique. Si votre
MRS utilise déja un outil similaire, vous pouvez continuer a l'utiliser ou unifier les deux
documents, selon ce qui convient le mieux. Si vous n’utilisez pas d’outil structuré en ce moment,
nous suggérons que vous introduisiez ceux qui sont décrits dans le Paquet d’Information en
Annexe. Vous pouvez si nécessaire les adapter aux besoins spéciaux se votre MRS.



Commencez :
sessions de
debriefing réflexif
pour le personnel

Viettez en plac®
la checklist :
'Derniers jours
de la vie’

Mettez en place:
échelles d’évaluation
et de gestion de la
douleur

Mettez en place :
document ‘Penser
a plus tard’

Mettez en pla
Cartographier les
changements
dans I'état d’un

éside

Commencez: reunions
mensuelles
multidisciplinaires de
révision de SP

Programme PACE Steps to Success: contenu des étapes et outils



Etape
‘Préparation

’

(2 mois)

‘Préparation’
Sensibiliser.
Préparer les
résidents et les
familles.

Parler au
personnel des
changement.
Parler aux
professionnels en
dehors de la MRS

Mois 1-2

Formation :
Trajectoires
de fin de vie +
Outil ‘Tracer
les
changements
de condition
d’un résident’

Formation:
Evaluation de
symptomes et
gestion de la

douleur +
utilisation
d’outils

Calendrier pour ‘Préparation’ et introduction du programme PACE Steps to

Success

PACE : étapes sur six mois (6 mois)

‘Continuer le programme’: calendrier Programme PACE Steps to Success

PACE : Phase ‘Continuer le programme’ (4 mois)

Consolidation de tous les outils/ actions implémentées et continuation de :

REUNIONS MENSUELLES MULTIDISCIPLINAIRES DE
REVISION DE SOINS PALLIATIFS




Mois 9 Mois 10 Mois 11 Mois 12




Apercu des outils utilisés dans le Programme PACE Steps to Success

Etape du Outil
programme

Document ‘Penser a plus tard’ : possibilité

Etape 1 d’enregistrer des discussions autour des soins
actuels et futurs, y compris a la fin de vie.

Etape 2 Tableau ‘Tracer les changements de condition d'un
résident’

- Registre de Soins Palliatifs

Etape 3 & L .
Feuille récapitulative
Outil d’évaluation et de gestion de la douleur en

Etape 4 Maison de Repos, comprenant des évaluations pour
personnes avec et sans démence.
Checklist Gestion dans les Derniers Jours de la Vie +

Etape 5 scénario pour instruire ‘Soins durant les derniers
jours de la vie’

2 Outil de Débriefing Réflexif pour le personnel

Etape 6 & P P

Tableau Audit du Déceés




Etape 1 : Discussions vers la fin de vie

La premiere étape consiste a discuter avec les résidents sur ce que ‘bien vivre’ signifie pour eux,
et sur leurs préférences concernant les soins futurs. Elle comprend également I'exploration de
leurs préférences ou souhaits éventuels durant les derniers mois, semaines ou jours de leur vie.
Dans certains pays, ce processus est appelé ‘projet de soins personnalisé et anticipé’ ou
‘planification anticipée des soins’ et les choix peuvent étre formalisés dans des directives
anticipées.

Objectifs a atteindre durant la premiére étape pour I’équipe

e Renforcer la confiance en soi pour entamer les discussions avec les résidents de la
maison de repos concernant les soins actuels et futurs, y compris vers la fin de vie.

e Entreprendre des discussions avec les résidents et/ou familles - ainsi qu’encourager
d’autres infirmiéres et aides-soignants a le faire- concernant les préférences et souhaits
de soins vers la fin de vie.

e S’assurer que chaque résident et sa famille ont eu I'opportunité de parler de leur
préférences et souhaits concernant les soins actuels et futurs, y compris vers la fin de
vie.

e Se familiariser avec ce qu’est le projet de soins personnalisé et anticipé dans votre pays
et avec les documents utilisés dans votre maison de repos pour enregistrer les
discussions.

® Encourager le personnel de la maison de repos a étre présent pendant les discussions
avec les résidents qu’ils soignent.

e Formaliser les directives anticipées complétées et s’assurer que I’'équipe sache qui doit
étre informé de leur existence.

Beaucoup de personnes agées fragiles ayant besoin de soins en maison de repos, ont déja souvent
pensé au futur, y compris a leur mort. Certaines personnes ont peut-étre déja fait des



préparations financiéeres mais n‘ont pas eu l'opportunité de parler de leurs préférences et
souhaits concernant les soins actuels et futurs vers la fin de vie.

Parfois un changement dans la santé d’un ami ou la mort d’un autre résident peut provoquer des
discussions autour de soins futurs. A ce moment, le résident pourrait essayer d'entamer une
conversation sur ces propres soins de fin de vie. Ces conversations sont des moments ‘opportuns’
pour tout le personnel soignant pour parler aux résidents. Souvent ces conversations tournent

plus sur la volonté d’étre a I'’écoute des préoccupations plutét que de leur donner des réponses.

Des discussions planifiées autour de soins futurs sont en général initiées par des médecins ou
des infirmieres, et dans certains pays, par des aides soignantes expérimentées. Ces discussions
devraient parler de comment bien vivre durant les mois ou années restants, et donc pas
seulement durant les derniers jours de la vie. Certains résidents ne souhaitent pas parler du futur
et leur choix devrait étre respecté. Cette discussion n’est pas une obligation pour tous les
résidents, mais il est important d’offrir 'opportunité a chacun de le faire. Cela peut également
étre utile que les familles soient impliquées dans ces discussions.

Beaucoup de membres du personnel soignant ne se sentent pas a l'aise de parler de la mort. De
la formation et du soutien sont importants pour améliorer la confiance. Prenez également en
considération des formations supplémentaires a ce stade sur les compétences en
communication pour tout le personnel.

ACTIONS
e Avoir des discussions avec les résidents sur leurs préférences de soins actuels et futurs.
L'outil prévoit une structure sur comment entamer et enregistrer des discussions avec
les résidents sur les soins actuels et futurs.

OUTILS
e Document ‘Penser a plus tard’ : préférences et souhaits sur les soins actuels et futurs.



Contexte pour le facilitateur

Les discussions autour des préférences et souhaits concernant les soins actuels et futurs sont

appelés ‘projet de soins personnalisé et anticipé’ (ou ‘planification anticipée des soins). Ces

discussions se passent rarement en un seul moment mais sont en général étendues sur

plusieurs discussions entre résidents, familles et personnel soignant.

Points utiles pendant les discussions autour des soins actuels et futurs

Des discussions peuvent survenir de facon opportuniste quand un résident amene le sujet
pour une raison quelconque, par exemple : un autre résident est récemment décédé.
Chague membre du personnel doit savoir comment gérer une telle opportunité et ne pas
la laisser passer. Chaque membre du personnel devrait étre attentif aux demandes de
résidents et devrait savoir comment et a qui il faut les transmettre.
Des résidents peuvent initier des discussions opportunistes quand ils font suffisamment
confiance a un membre du personnel que pour en parler avec lui/elle. Cela demande de
la confiance d’étre présent, attentif, et de simplement prendre le temps d’écouter.
Des discussions peuvent étre planifiées :
o Pour les nouveaux résidents dans la MRS : endéans les 4 a 6 semaines suivant leur
admission.
o Pour les résidents déja dans la MRS : pendant une mise au point formelle de leurs
soins.
Une infirmiére devrait entreprendre des discussions planifiées avec le résident et sa
famille ; parfois il peut étre approprié que le médecin soit également présent.
Il estimportant d’offrir 'opportunité pour ces discussions tot, en particulier si I’on prévoit
gue le résident va perdre la capacité de pouvoir communiquer ce qu’il voudrait dans le
futur, par exemple dans le cas d’'une détérioration cognitive ou apres un diagnostic de
démence.

Ces discussions doivent étre documentées et les documents doivent étre mis a jour en

fonction des discussions suivantes :

Si un résident et sa famille ne veulent pas parler du futur, c’est leur droit, mais il est
important de noter qu’une opportunité pour discuter leur a été offerte et a été refusée.
Le contenu des formulaires devrait ‘guider’ une conversation sensible avec le résident et
sa famille, et ne devrait pas étre utilisé comme une liste avec des cases a cocher.

Deux aspects clés du projet de soins personnalisé et anticipé



e Formaliser ce que le résident/la famille voudrait qu’il se passe. Ce sont des déclarations
concernant les préférences et souhaits qui peuvent changer et étre rediscutées (par
exemple ol la personne voudrait étre soignée durant les derniers jours de la vie)

e Formaliser ce que le résident/la famille ne voudrait pas qu’il se passe - en Belgique et dans
la Royaume Uni, ceci est légalement contraignant et s’appelle la déclaration anticipée

(négative).



Barriéres et solutions

Barrieres potentielles pour discuter
des soins actuels et futurs

Solutions

Les personnes agées fragiles ne veulent
pas qu’on leur rappelle qu’elles sont
presque en fin de vie en parlant de
soins qu’elles voudraient
éventuellement recevoir.

La plupart des personnes agées fragiles vivant en MRS
savent que leur condition se détériore - parce que leur corps
le leur dit. Nous ne leur rappelons pas. Beaucoup de
résidents pensent assez souvent a la mort et a mourir.

Les membres de I'équipe ne savent pas
quoi dire ou quels mots utiliser quand
un résident commence a parler de la
mort ?

Rappelez-vous que simplement ‘écouter’ un résident est une
partie importante de la discussion.

Les membres de I'équipe pensent qu'’ils
peuvent avoir des problemes s'ils
disent des erreurs ou si le résident se
met a pleurer.

Si un résident commence a pleurer, il doit pouvoir exprimer
ses émotions. En général, si un résident se confie a un
membre de I'équipe, c’est parce qu’il lui fait confiance. Les
aides-soignants et les infirmieres devraient toujours
rapporter les discussions sur les soins futurs ou en fin de vie
a la personne responsable.

C’est difficile de parler de questions de
fin de vie au résident et/ou les
familles ?

Méme si beaucoup de personnes se sentent anxieuses de
parler de sujets tels que le futur et la fin de vie, les résidents
ont souvent déja commencé le processus en s’occupant de
leurs affaires financiéres, par exemple en écrivent leur
testament. Ces discussions sont un pas plus loin dans ce
processus de parler de ses préférences et souhaits pour les
soins dans le futur.

Je ne sais pas comment initier une telle
discussion.

Avecl'aide du programme PACE Steps to Success, vous
gagnerez en confiance. Il se peut que vous deviez également
acquérir des compétences en communication. De bonnes
infirmieres et aides-soignantes gagnent le respect des
résidents - et quand ¢a arrive, il se peut que les résidents
leur posent des questions difficiles. Il est important de ne pas
étre géné de répondre a ces questions et d’y répondre avec
des questions ‘ouvertes’. Il n’est pas approprié d’utiliser le
document ‘Penser a plus tard’ juste en tant que checkKlist.

Les résidents peuvent étre préoccupés
et penser que ces discussions indiquent
qu’ils vont mourir bientot.

Rassurez tous les résidents que ces discussions font
partie d’'une routine destinée a discuter les objectifs de
soins avec chacun, et que cela ne veut pas dire qu'ils vont
mourir bientdt.




Sessions de formation que les facilitateurs peuvent utiliser avec tout le staff :
discussions concernant les soins actuels et futurs

Objectifs d’apprentissage :
e Apprendre les compétences d’une écoute active pendant les discussions avec des

personnes agées fragiles.

e Savoir comment répondre a une question difficile d’un résident en MRS.

e Comprendre ce qu’il y a derriére des émotions fortes et des ‘éclats’ chez les
personnes confrontées avec un membre de leur famille qui est malade.

Préparation

- Faites-en sorte qu’un tableau a feuilles ou de quoi écrire soient disponibles.

- Amenez un document ‘Penser a plus tard’ pour chague membre de I'équipe présent.

Formation et exercices

‘Dos a dos’

Demandez au personnel de se mettre en paires et de s’asseoir dos a dos avec |'autre personne.
Demandez a une personne dans chague paire de parler d’'un événement récent, par exemple des
vacances, un anniversaire, une journée etc. pendant quelques minutes pendant que I'autre
personne écoute.

Réunissez le groupe aprés quelques minutes et demandez :

Q : Quel était le ressenti des personnes qui parlaient ?

Q : Quelle était I'expérience des personnes en train d’écouter ?
Points clés d’apprentissage

e Comprendre I'importance des facons différentes dont on communique.
e Souligner les défis qui rendent la communication difficile.
e Souligner les compétences pour améliorer la communication.



Théorie générale concernant la communication

e Demandez au groupe s’ils connaissent les aspects d’'une bonne communication. Qu’est ce
qui fait que parler a quelgu’un devienne une bonne expérience ?

e Faites- leur écrire leurs réponses et mettez-les ensuite en commun sur le tableau a feuilles,
en ajoutant les aspects qui n’ont pas été mentionnés.

Des pistes de réponses : se sentir écouté ; sentir que I'autre comprend et qu’il est intéressée ;
étre capable d’exprimer des sentiments ; quand I'autre contribue a la conversation ; quand l'autre
pose des questions dans la conversation ; étre sollicité pour donner un peu plus d’explications sur
guelgue chose ; quand I'autre clarifie ce qu’on essaie de dire ; le non jugement.

Points d’apprentissage
Une écoute active, la clarification d’une situation, une réflexion, sont des compétences précieuses
qui peuvent aider a ouvrir une conversation autour de la fin de vie.

Que sont les soins palliatifs ?

Demandez au groupe s’il y a quelgu’un dans la MRS qu’ils considerent comme étant au stade
‘palliatif’ de sa maladie ou proche de la fin de vie. Laissez-les discuter de ce qu’ils ressentent a
propos de ce(s) résident(s). Est-ce qu’il y a des résidents qui ont confié a un membre du personnel
gu’ils n’en n’ont plus pour longtemps a vivre ou qu’ils sont en train de mourir ? Si oui, comment
est-ce que cette personne y a répondu ?

Cela peut étre tentant d’éviter ce genre de discussions, de peur qu’elles ne fassent plus de tort
gue de bien et puissent bouleverser le résident. Cependant, pleurer peut étre une sorte de
délivrance pour le résident. Beaucoup de résidents sont résilients et savent en fait qu’ils sont en
fin de vie, sans qu’on le leur dise explicitement. Si un résident commence a parler de la mort, c’est
parce qu’il fait confiance a cette personne et parce qu’il souhaite ouvrir cette question. Si on lui
refuse cette opportunité, il pourrait ne jamais plus en parler a personne.

A regarder (en Anglais):

Vidéo : Ressource 1: What is Palliative Care? (5mins 52secs)
https://www.futurelearn.com/courses/palliative/0/steps/24890

Ecoute active

Notre langage du corps est trés important lors d’une écoute active :

—Contact visuel.

—Position du corps (se pencher en avant, avoir une expression faciale attentive, s’asseoir au
niveau de résident ou plus bas et avoir une posture ouverte).



—Dans un endroit ol vous n’étes pas dérangés par le bruit, par d’autres personnes. Trouvez un
endroit calme ; supprimez toutes distractions, concentrez-vous et récapitulez mentalement ;
respectez et appréciez l'autre personne, ne jugez pas mais essayez de voir la perspective de
I'autre.

e Demandez au groupe de réfléchir a ce qu’ils pourraient dire si un résident leur dit “Je
pense que je vais mourir ?”

Points d’apprentissage : face a une question difficile, il est important d’écouter et de faire usage
de compétences pour aider, par exemple répéter une question.

— Répéter une question

— Réponse : “Qu’est ce qui vous fait penser que vous allez mourir ?”

— Paraphraser est une fagon d’exprimer de la signification, pour arriver a plus de clarté. Une
réponse a la question en paraphrasant, pourrait donc étre :

— Réponse : “Alors vous pensez que vous étes en train de mourir”

Q : Demandez au groupe pourquoi il pense que ces compétences pourraient étre utiles

Point d’apprentissage
- Cela donne le temps aux membres de I'équipe de se préparer
- Cela encourage le résident a continuer a vous parler
- Cela montre que vous étes en train d’écouter

Faire face a des émotions fortes

Apprendre a faire face a des émotions fortes chez d’autres personnes demande un mélange de
compétences. Dans le contexte de la fin de vie et de la mort, des membres de la famille peuvent
se sentir en colére et étre trés émotifs. Dans ce genre de situations, il peut étre utile de
reconnaitre ces sentiments et d’écouter sans juger :

Réponse : “Je vois et je comprends que vous étes faché/bouleversé/choqué/dévasté”

Il vaut mieux avoir ces conversations dans ‘un espace de sécurité’ tel que le bureau du directeur.
Soyez humain - les émotions font partie de la perte et pouvoir les exprimer peut aider a accepter
ses propres sentiments d’impuissance. Essayez d’établir une relation de confiance et surtout —
ECOUTEZ.

Discussions concernant les soins actuels et futurs
Certains aspects concernent la planification anticipée de soins et sont en général pris en
considération par un médecin ou une infirmiére qualifiée.



o Discussions concernant les préférences et souhaits pour les soins actuels et futurs, y
compris en fin de vie

. Discussions sur la fin de vie : choix de soins de santé

o Décisions concernant la réanimation cardio-pulmonaire

Discussions concernant la fin de vie : préférences et souhaits

o Planifiées - Ces discussions sont destinées a tous les nouveaux résidents et a tous les
résidents qui suivent le programme PACE, indépendamment de leur statut de santé actuel. Ces
discussions devraient avoir lieu endéans les 4 a 6 semaines de I'admission dans la MRS pour les
nouveaux résidents. Le bilan de soins formel peut étre un bon moment pour inclure des
discussions concernant les préférences et souhaits actuels et futurs en fin de vie. Les personnes
agées fragiles n’ont souvent pas peur de la mort, mais ont tres peu I'opportunité d’en parler.
Quand on le leur demande, elles savent souvent exactement ce qu’elles veulent.

o Opportunistes — ces discussions arrivent souvent a des moments ol I'on s’y attend le
moins et il est donc important que le personnel ait confiance dans sa capacité a gérer cette
opportunité. Le résident s’est probablement confié a vous parce qu’il vous respecte, qu’il vous
fait confiance et que vous avez un bon rapport. Ce qui est important est de permettre au résident
de parler de lui-méme et de lui offrir également un moment formel.

Des discussions planifiées en utilisant le document ‘Penser a plus tard’

Le document ‘Penser a plus tard’ offre une facon de structurer une discussion concernant les soins
actuels et futurs (y compris la fin de vie). Les questions dans le document ne sont pas difficiles a
poser. Une aide-soignante avec de I'expérience qui connait aussi bien le résident que la famille
peut entreprendre cette discussion mais doit référer toute question clinique vers une médecin
ou une infirmiére. L’outil n’est pas une checklist. Il peut aider a guider une discussion sensible et
ouverte.

Y

Distribuez I'outil ‘Penser a plus tard’ a chague membre de I'équipe présent.

o Demandez-leur de lire la premiéere page - et vérifiez s’il y a des questions

Exercice — Penser a plus tard

e Demandez aux participants de se mettre en pairs et de lire les questions sur la
deuxiéme page de 'outil ‘Penser a plus tard’.

e Donnez-leur quelques minutes pour réfléchir a comment ils poseraient les questions
de l'outil ‘Penser a plus tard’. Insistez sur le fait que c’est un guide et non un
questionnaire.



e Llaissez les pairs s’exercer a tour de role a poser les questions et aussi a y répondre.
Faites-les changer de role apres 5 minutes pour qu’ils aient chacun I'opportunité de
poser et de répondre aux questions.

® Regroupez les participants apres 10 minutes et demandez de faire un retour sur leurs
pensées concernant |'expérience.
et/ou
Regardez la vidéo - Source 2 - discussion ‘Penser a plus tard’

Points d’apprentissage-clés

- Le personnel se familiarise avec les questions de I'outil ‘Penser a plus tard’.

- Le personnel peut s’exercer a poser et a répondre aux questions de I'outil ‘Penser a plus
tard’, ce qui aide a souligner la singularité de chacun. Cet exercice démontre comment
nos choix different, et cela vaut également pour les résidents vivants dans les MRS.

- Regardez les définitions a la page finale.

Dites au groupe que, pour la fin de I’'année, tous les résidents auront eu I'opportunité de parler
au personnel de leurs préférences et souhaits autour de leur fin de vie. Idéalement, ces
discussions sont cldturées avec un rapport entre le résident et I'infirmiére/l’aide-soignante.

Les discussions autour des préférences et souhaits d’un résident se font donc en général quelques
mois apres son admission. Dans la plupart des MRS, un bilan des soins est fait aprés 6 mois - ceci
peut également étre un bon moment d’ajouter ‘souhaits autour de la fin de vie’ aux autres besoins
de soins plus généraux.

Vers la fin de la session de formation :

e laissez le temps aux participants de parler de leurs préoccupations concernant ces
discussions.

¢ Demandez-leur quel(s) résident(s) ils pensent inviter a la discussion ‘Penser a plus tard’
durant le mois suivant.

Finalement, demandez au personnel de prendre en considération :

® Les résidents qui se dégradent et qui n’ont pas encore eu I'opportunité de discuter de leur
préférences et souhaits.

e Ceux qui ont déja une décision concernant la réanimation cardiopulmonaire.

e La planification d’un bilan annuel des soins et I'ajout dans ce bilan des questions destinées
a susciter des points de vue autour des soins actuels et futurs pour les résidents qui sont
actuellement stables.



® Tous les nouveaux résidents admis dans la MRS devraient recevoir I'opportunité d’avoir
des discussions planifiées endéans les 4 a 6 semaines suivant leur admission.

Le document ‘Penser a plus tard’ prévoit une structure pour avoir et noter des discussions avec
les résidents concernant les soins actuels et futurs, y compris quand ils sont en train de mourir.

Sources

La capacité mentale référe a la capacité d’un individu de prendre des décisions. Il ne faut pas
présumer qu’une personne est dépouvue de capacité, en se basant sur un diagnostic de démence.
La capacité mentale d’un individu peut varier selon des facteurs différents tels que le milieu, le
niveau d’éducation, la personnalité, la santé, les handicaps, etc. Il se peut qu’'un manque de
capacité ne soit pas un état permanent. La capacité d’une personne peut changer dans le temps,
y compris au long terme et court terme (par exemple, en une journée certaines personnes
peuvent avoir des difficultés a prendre des décisions a un moment précis de la journée). Il est
également important de savoir que la capacité n’est pas un concept “tout ou rien”. Dans certains
cas, un résident est apte a prendre une décision uniquement avec un soutien approprié. Certaines
personnes sont dépourvues de la capacité de prendre certaines décisions, mais pas d’autres.
L’évaluation de la capacité mentale devrait étre spécifique en temps et par tache. Evaluer la
capacité d’'une personne est une tache complexe. Les pays différents ont des lois différentes
concernant I’évaluation de la capacité. Soutenir les personnes avec une démence a exprimer leurs
préférences, besoins et souhaits demande du temps, un effort et des compétences appropriées.
En général, les associations d’Alzheimer ont sur leur site des informations sur la maniere
d’aborder cette matiére.

Pour plus d’information:

www.patientrights.be

www.kbs-frb.be/publication.aspx?id=295125&langtype=2067

Regnard C (2012) Deciding Right; An integrated approach to making care decisions in advance
with children, young people and adults.



Penser a plus tard

Un document qui aide a partager les décisions
sur les préférences et souhaits de soins futurs
pour les personnes vivant en MRS

Ce document a été produit pour aider le personnel de MRS a ouvrir les discussions
concernant les soins futurs avec les personnes agées fragiles vivant en MRS. Ceci
est important en prévision du moment ou les résidents ne seraient plus en mesure
d’exprimer leurs préférences et souhaits a un moment ultérieur.

Le document a pour but de permettre des discussions entre un résident, sa famille ou
d’autres personnes importantes pour lui, et 'équipe soignante (médecins, infirmiéres et
aides-soignantes) concernant les soins futurs. Ce document contient quelques suggestions
de questions qui peuvent étre utiles a poser dans une conversation sensible.

Si possible, il est important d’impliquer dans ces discussions, le résident et les personnes
importantes pour lui, - méme quand un résident est atteint de démence.

Ceci n’est pas un document légal. Cependant, si des décisions concernant les besoins de soins doivent étre
prises, I'information de ce document est disponible pour les personnes qui doivent décider.

Nom du résident Date de naissance

Nom du médecin

Membre de la famille qui est la personne de contact

Nom
Adresse
Code postal Numéro de téléphone :
Un représentant a-t-il été nommé ? Oui Non

Si ‘oui’, veuillez donner les détails :

Nom
Adresse
Code postal Numéro de téléphone

Une déclaration anticipée ou un autre document résumant les souhaits personnels a-t-il déja été écrit ? Oui

Une déclaration anticipée négative/relative aux traitements a-t-elle été remplie ? Oui Non

Non

Veuillez ajouter les documents si ‘oui’




Les discussions dans ce document sont centrées sur les soins que les personnes agées fragilisées
voudraient recevoir en fin de vie. Il s’agit de se préparer au pire, en espérant le meilleur. Cette
connaissance est recueillie de fagon collective et notée dans ce document.

Est-ce que vous (ou, dans le cas d’incapacité, un membre de votre famille) avez des souhaits
particuliers que vous (ou le membre de votre famille) voudriez réaliser dans le futur proche ? Si oui,
est-ce que nous pouvons faire quelque chose pour vous aider ?

Dans le cas d’un déclin progressif de votre santé, est-ce qu’il y aurait quelque chose dont vous (ou le
membre de votre famille) vous soucieriez ou dont vous auriez peur ?

Avez-vous (ou le membre de votre famille) des souhaits particuliers que nous devons connaitre si vous
(ou le membre de votre famille) approchiez la fin de vie ?

Est-ce que vous (ou le membre de votre famille) adhérez a une foi ou une croyance qui est importante
pour vous (ou pour le membre de votre famille) ? Est-ce que vous aimeriez qu’un prétre /conseiller
spirituel vienne vous rendre visite ?

A la toute fin de vie, ol (ou le membre de votre famille) voudriez-vous étre soigné ?

Est-ce que vous aimeriez nous faire connaitre un rituel/une pratique religieuse spécifique que vous (ou
le membre de votre famille) souhaiteriez aprés votre mort ? Par exemple : détails funéraires,
enterrement/crémation



Résumé de discussion

Professionnel de soin menant la discussion
Nom Role :
Date :

Veuillez indiquer les personnes présentes a la discussion

Nom Relation par rapport au résident :
Nom Relation par rapport au résident :
Nom Relation par rapport au résident :

Nom Relation par rapport au résident :



Mettez en place:
document

‘Penser a plus
tard’

b | Looking and Thinking Ahead

A document to inform decisions about future
care preferences and wishes for people living
in care homes

preferences and wishes at a later date.

The document aims o enable Gscussions about such future care 10 take place
betiween a resident, thelr famiy/other people kmportant 1o them, and e caring leam
(GPs, nurses/ distict nurses and care home staff) The document has some
suggested questons that are usetul to ask

‘Wiherever possidle i Is important 10 invoive the resident, wih the peopie who are
Impoctant 1o hem, i these discussions - even when a resident has dementa.

s However,

o be made,

Name of residert. Dato of bith
Physician's name

Famiy mombor who is point of contact:




Etape 2:

Evaluation

et révision

Etape 2 : Utiliser I’outil ‘Tracer les changements dans I’état d’un Résident"

Réviser des modeles de changements physiques vers la fin de vie est important afin de pouvoir
délivrer des soins palliatifs de qualité et adaptés aux préférences et choix du résident.

Objectifs pour étape 2

e D’assurer que I'outil ‘Cartographier les changements dans I'état d’un Résident’ soit
présent dans le plan de soin de chaque résident.

e S’assurer que chaque membre du personnel comprend comment compléter le graphique
‘Cartographier les changements dans I'état d’un Résident’

Evaluation

Quand un soignant donne des soins réguliers et continus, il est capable de reconnaitre quand un
résident se dégrade en fin de vie. Il peut reconnaitre les signaux cliniques tels que
I"augmentation des infections, la fragilité, I'observation que le résident se retire sur lui-méme,
présente un manque d’intérét pour la nourriture, une plus grande fatigue- en particulier quand
un résident semble passer plus de temps a dormir qu’a étre éveillé. Des compétences
d’évaluation sont importantes pour identifier des changements par rapport aux besoins
physiques, psychiques, émotionnels ou spirituels vers la fin de vie. Ces compétences aident le
personnel a anticiper les besoins au niveau des soins palliatifs.

Réviser des modéles de changements

Quand un soignant reconnait un changement dans I'état d’un résident, il se peut qu’il ne sache
pas quelle est la raison exacte de la détérioration, mais intuitivement, il ‘sait’ que le résident est
malade et qu’il se dégrade. Il est important d’écouter comment le résident se sent, d’écouter ce
gue la famille en dit et d’utiliser vos compétences d’observation et votre intuition.

L’'outil ‘Cartographier les changements dans I'état d’un Résident’ permet de faire un graphique
de la détérioration et de 'amélioration dans I'état physique d’un résident. L'outil aide a renforcer
I’équipe a reconnaitre visuellement des changements dans I’état d’un résident au fil des mois ou
des semaines. En complétant 'outil ‘Cartographier les changements dans I'état d’un Résident’
chaque mois (et chaque semaine si le résident se trouve dans la derniére phase de sa vie), vous
aurez un support pour identifier des changements percus dans I'état du résident durant une
certaine période de temps.



ACTION

e Implémentation de I'outil ‘Cartographier les Changements dans I’état d’un Résident’
pour chaque résident afin de reconnaitre leur condition actuelle et les changements en
cours.

OUTIL

e ‘Cartographier les Changements dans I’état d’un Résident’



Contexte pour le facilitateur

Evaluation, planification des soins et révisions font partie des soins journaliers pour les personnes
en MRS. Evaluer et révisiter tous les besoins en soins palliatifs aide & maintenir une bonne qualité
de vie pour les résidents et en particulier pour ceux se trouvant dans la derniére année de leur
vie. Il estimportant d’introduire I'outil ‘Cartographier les Changements dans I'état d’'un Résident’,
ce qui peut se faire a n’'importe quel moment.

Rappels utiles pour vous

Introduire I'outil pour chaque résident
Il aidera a cartographier des changements dans I'état du résident au fil du temps, et de
montrer visuellement si I'état du résident s’améliore, se détériore ou reste identique.
L’outil peut étre introduit a tout moment.
o ¢s’il n'y a pas de changements pendant le mois précédent, ce sera indiqué par une
ligne droite.

o L’outil devrait étre complété chaque mois par des soignants qui soignent le résident sur

base réguliére.

Un moment utile durant lequel I'outil ‘Cartographier les Changements dans I’état d’un Résident’
pourrait étre complété, serait avant la réunion multidisciplinaire mensuelle de soins palliatifs (voir
étape 3).

Barrieres et solutions

Barrieres possibles pour Solutions
I’évaluation et la révision
pendant la derniére année de
la vie

Pour les personnes qui sont venues | Pour certaines personnes de I'équipe, étre confronté a la fin de
travailler en MRS pour aider les | vie et ala mort peut étre tres difficile - cependant, la plupart
personnes agées a se laver et s’habiller, | des personnes vivant en MRS ont des maladies avancées,
avivre - réaliser que quelqu’un est dans | progressives et incurables et beaucoup d’entr’elles meurent
la derniere année de sa vie est | endéansl’année suivantleur admission en MRS.

angoissant.

Il est trop difficile de prédire quand une | Il est tres difficile de savoir quand une personne agée va
personne agée fragile va mourir. mourir - cependant, il y a des signes physiques qui montrent
quand des personnes agées et fragiles se détériorent.

Il y a des préoccupations concernant la | L'outil ‘Cartographier les Changements dans I'état d’un
surcharge de documents a remplir Résident’ a été testé dans les MRS de sept pays PACE. Le




personnel a trouvé utile de ‘cartographier’ les changements’ et
méme si cela semble étre subjectif, ce n’est pas un probleme.

Session de formation : utiliser I’outil ‘Cartographier les Changements dans I'état
d’un Résident’

Objectifs d’apprentissage :
e Comprendre les différentes trajectoires de ‘changements’ associés aux personnes

fragiles dgées dans leur derniere année de vie en MRS.
e Apprendre comment compléter I'outil ‘Cartographier les Changements dans I’état
d’un Résident’ pour chaque résident en MRS.

Préparation

® Assurez-vous que vous dispsez d’un tableau a feuilles.
e Amenez suffisamment d’outils ‘Cartographier les Changements dans I'état d’'un Résident’
pour que chaque personne présente puisse s’exercer.

Formation et exercices
Lisez le cas suivant pour souligner que le changement dans I'état d’un résident peut étre

imprévisible - tracez la détérioration sur le tableau

Cas d’étude 1: Marisa

Marisa avait toujours vécu dans sa maison, mais sa mobilité a décliné ces derniers
mois et elle avait plus de mal a prendre soin d’elle. En janvier, elle déménageait vers
une MRS.

Cela a pris quelques mois avant qu’elle soit vraiment installée dans la MRS et elle
commencait tout juste a apprécier la compagnie des autres résidents et du personnel.
En avril cependant, elle est tombée en allant a la toilette et elle s’est fracturé la hanche.
Elle a dii étre hospitalisée.




A la suite d’une chirurgie pour réparer la fracture, elle a développé une infection
respiratoire, ce qui a retardé son rétablissement. Elle a dii rester trois semaines a
I’hépital. Au mois de mai, elle est retournée a la MRS mais elle était beaucoup moins
bien que quand elle était arrivée la premiere fois.

La santé de Marisa a commencé a s’améliorer apres quelques semaines. Elle mangeait
mieux et elle commencait a se mobiliser a nouveau. Vers la fin juin, elle a eu une
agréable visite de sa soeur qui vivait au Portugal. Peu apres la visite de sa soeur, elle
développe une infection respiratoire grave et malgré tous les efforts pour traiter
I'infection, son état se dégrade lentement et Marisa décede vers la fin du mois d’aofit.

Discussion

o Quels sont les avantages de pouvoir repérer visuellement des changements
représentatifs dans I'état d’un résident ?
o Quelles sont les difficultés a prédire le déces ?

Divisez le groupe en paires et donnez-leur un des deux cas suivants et un outil
‘Cartographier les Changements dans I’état d’'un Résident’. Demandez-leur de tracer les
changements qui se présentent en utilisant le cas d’étude avec I'outil.

Cas d’étude 2 - George

George a emmeénagé dans la MRS Greenside apres la mort de son épouse. Il était plutot
en bonne santé et était capable de marcher seul pour de courtes distances. C’'était un
homme gentil et sociable et il aidait les nouveaux résidents a se sentir chez eux.

Un jour George se plaint de douleur a la poitrine. Il est emmené a I'hopital ot on lui a
diagnostiqué une crise cardiaque. Il est resté a ’hopital pendant une semaine et puis il
est rentré a la MRS. 1l était heureux de retourner dans son environnement familier
mais I'’équipe remarquait qu’il s’était fortement affaibli physiquement.

Sont état s’est amélioré progressivement mais il n’a jamais récupéré I'état de santé
qu’il avait avant sa crise cardiaque. Un membre du personnel I'a retrouvé, une nuit,
mort dans son lit.

Cas d’étude 3 - Lars




Lars est un homme de 85 ans qui a emménagé dans une MRS il y a 6 mois. Il avait des
difficultés a se soigner a domicile depuis qu’il a eu un AVC, lui laissant une faiblesse du
cOté droit de son corps.

Quelques mois apres, il a eu un autre AVC. Aprés évaluation par son médecin, elle a
estimé que son état s’était fortement détérioré et qu’il était mourant.

Son état s’est dégradé dans la semaine et il mourut un matin trés tot.




Outil ‘Tracer I’état d’un Résident’ - un exemple

Nom du résident : Marissa

Date de début :

Utilisez ce graphique aux réunions mensuelles multidisciplinaires autour des soins palliatifs afin

d’indiquer des changements dans I’état physique du résident. L'objectif est d’aider a anticiper la mort et

les soins de qualité nécessaires durnat la derniere phase de la vie.

En forme et bien
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et al. (2011) St Christopher’s Hospice Care Home Project
Team)



Graphique mensuel ‘Cartographier les Changements dans I’état d’un Résident’

(Adapté de Macmillan 2004 — Foundations in Palliative Care)

Nom du résident: Diagnostic principal: Date de début de I’outil:
Utilisez ce graphique aux réunions mensuelles multidisciplinaires autour des soins palliatifs pour indiquer

des changements dans I'état physique du résident.

En forme et bien

physique

Temps au fil des mois —veuillez indiquer

(Copyright; Hockley et al. (2011) St Christopher’s Hospice)



Etape 2:

Evaluation
et révision

Mettez en place :
Tracer les
changements dans
I’état d’un résident

Mapping Resident’s Condition Tool- an example
Resident's name: Date commencad:

Use this graph 2t your MONTHLY multi-disciplinary palliztive care meetings to indicate changes in the resident's physical condition to help anticipate
dying and the nacessary quality care in the last phase of life.

Fell & brake leg — admitted to hospital

Phvsical condition

Bark ot care home — very posrly — new
Improved — aut of

‘ Admitted to care home in very poarly condition

n Feb March April May June July Aug Sept Oct Nov  Dec

Time (over months)

37



Etape 3:
Coordination

des soins
palliatifs

:ori i u ili duni u Bvisi i
Etape 3 : orientation pour faciliter la ‘Réunion mensuelle de révision des soins
palliatifs’

Les soins palliatifs sont une approche d’équipe et devraient étre coordonnés efficacement. Une
bonne coordination de soins peut étre améliorée par une réunion mensuelle multidisciplinaire.
Une bonne coordination de soins aide a favoriser une approche d’équipe qui cherche a s’assurer
gue les besoins et les préférences du résident sont gérés et respectés.

Objectifs pour I’étape 3

e Créer un Registre de Soins Palliatifs pour les résidents de la MRS.

e Organiser et notifier bien a I'avance le personnel interne et les équipes et professionnels
externes de la réunion mensuelle multidisciplinaire autour des soins palliatifs.

e Planifier des dates mensuelles pour les réunions pour toute I'année.

Des équipes efficaces font du bon travail parce que tout le monde travaille ensemble avec un
objectif commun. Une bonne coordination de soins autour d’un résident aide a s’assurer que tout
ce qui a été planifié, soit réalisé.

Il est probable que nombre de professionnels de soins et sociaux soit impliqué dans les soins
d’un résident : les médecins, les infirmieres, les équipes de soins palliatifs, les diététiciens et
autres disciplines. Certains travaillent au sein de la MRS, tandis que d’autres y sont extérieurs.
Tous ces membres d’équipes apportent leurs connaissances, leurs compétences et leurs
expertises. Travailler ensemble en équipe assure que la personne regoit les meilleurs soins
palliatifs.

Se réunir en tant qu’équipe multiprofessionnelle chaque mois, non seulement aide a créer la
confiance entre les professionnels, mais également aide a développer une bonne coordination
de soins palliatifs. Les services qui fournissent des soins aux heures de garde doivent étre
informés du statut palliatif des résidents, pour qu’ils puissent donner priorité aux soins
appropriés. Travailler avec des services qui donnent du support durant la journée, la nuit et les
weekends, est essentiel pour fournir des soins palliatifs de qualité.

Une attention particuliére est accordée aux résidents pour lesquels on estime qu’ils se trouvent
dans la derniere année de leur vie (voudraient-ils oui ou non étre réanimés au cas ou leur vie
serait en danger ?). Ceci est une décision clinique et, pour les soins de personnes agées fragiles
vivants en MRS, il peut étre utile qu’une décision soit prise avant qu’une telle situation ne se



produise.

Coordination des soins

Un simple registre de soins palliatifs, en plus d’une réunion mensuelle multidisciplinaire de soins
palliatifs, peut aider a coordonner de bons soins dans la derniére année de la vie du résident. Le
registre vous invitera a prendre en considération les différents aspects des soins palliatifs qui
nécessitent ample discussion et suivi dans I'équipe. La présence d’une équipe multidisciplinaire
plus large aide a assurer que les soins soient parfaitement coordonnés. Un rapport est fait aprés
la réunion et il sera envoyé aux professionnels non-présents afin que I'information soit transmise.

ACTION

e Une réunion mensuelle multidisciplinaire qui se penche sur les besoins de soins palliatifs
de tous les résidents. Une feuille de résumé est envoyée aux professionnels qui étaient
absents.

OUTIL
e Registre de Soins Palliatifs



Contexte pour le facilitateur

Les infirmiéres et les aides-soignantes sont les mieux placées pour identifier différents signes qui
pourraient indiquer gu’un résident entre dans la derniére phase de sa vie.

Nous avons fourni un modéle pour un Registre de Soins Palliatifs. Les noms de tous les résidents
vivant dans la MRS peuvent étre noté sur celui-ci. La personne responsable de I'administration
dans la MRS pourrait aider a préparer le Registre de Soins Palliatifs. Celui-ci devrait étre mis a
jour régulierement - peut-étre de maniére électronique - et quelqu’un devra prendre la
responsabilité d’assurer qu’il soit mis a jour avant chaque réunion mensuelle.

Le Registre de Soins Palliatifs contient différentes informations tels que :

e Nom, age, date d’admission a la MRS, diagnostic.

® Pronostic probable en termes d’années, mois, semaines ou jours a vivre — ceci est noté
sous la forme de A = années, M = mois, S = semaines, J = jours.

® Problémes liés a des symptomes spécifiques ou des interactions complexes avec la
famille.

e Résidents ayant ont eu une discussion sur le projet de soins planifié et anticipé et la date
a laquelle la discussion s’est faite.

Ce registre sera utilisé lors de chaque réunion mensuelle au cours de laquelle tous les résidents
sont passés en revue et l'outil ‘Tracer les Changements dans I’état du Résident’ peut étre
complété rapidement ; beaucoup de résidents n’auront pas besoin d’une longue discussion. Pour
une MRS de 40 lits, cette réunion devrait pouvoir se faire en 2 heures. Une MRS plus conséquente

pourrait avoir besoin de deux réunions par mois pour couvrir tous les résidents.

Un aspect important de cette réunion est de considérer si un résident s’est détérioré durant le
mois passé et si le résident a encore des années, des mois, des semaines ou des jours a vivre. Pour
cela, il faut que les personnes qui soignent le résident regardent de maniére rétrospective le(s)
mois passé(s) et qu’ils examinent leur condition (pas leur diagnostic, ni leur age). Il s’agit de voir
si celle-ci s’est améliorée, est restée stable, ou s’il y a des signes de détérioration. A c6té de cela,
VOus pouvez vous poser la question surprise [“seriez-vous surpris si Mr Kowalski devait mourir
dans I'année/dans les prochains mois ?”]. En utilisant ces deux éléments et en ayant un membre
de I'équipe présent qui connait bien le résident, vous aurez une compréhension réaliste d’un
pronostic probable.



Barriéres et solutions

Barrieres potentielles pour la
coordination de soins

Solutions

Les personnes pensent qu’elles
n’ont pas assez de temps pour se
réunir chaque mois et pour
passer en revue tous les
résidents

En ‘passant du temps’, les personnes se rendent compte qu’elles ‘gagnent du
temps’ parce que des situations difficiles sont anticipées et que les soins sont
planifiés a 'avance.

Les personnes pensent qu'il faut
juste parler des résidents
‘malades’

En révisant tous les résidents (briévement pour ceux qui n’ont pas I'air d’avoir
de probléme), si un résident se dégrade soudainement, il y a un plan disponible
pour I'équipe permettant de savoir si oui ou non il faut I'envoyer a I’hopital.

La réunion mensuelle de
révision de soins palliatifs est
difficile a organiser dans des
grandes MRS

Dans des MRS plus importantes, des réunions mensuelles de révision de soins
palliatifs peuvent se faire dans chaque unité, par exemple unité 1 le premier
mercredi du mois, unité 2 le deuxieme mercredi du mois, etc. Le généraliste
pourrait se plaindre qu'il ou elle ne sait pas venir a chaque unité chaque semaine
- alors suggérez qu'’il/elle aille a 'unité la plus importante ce mois-ci. Si la MRS
organise déja des réunions multidisciplinaires régulierement, le registre
pourrait étre complété a ce moment-la.

Les médecins expriment qu'’ils
ne peuvent pas trouver le temps
d’étre présents aux réunions
mensuelles de révision des
soins palliatifs

Les réunions aident a construire des soins palliatifs bien coordonnés et a
améliorer les relations aussi bien au sein de la MRS qu’avec les personnes
externes a la MRS. Si le médecin ne peut pas participer a une réunion, un résumé
peut lui étre envoyé. Le directeur de la MRS devrait discuter de ces réunions
mensuelles avec le médecin pour l'encourager a y participer. Les réunions
peuvent étre organisées de telle fagon que le médecin doitjuste étre présent pour
un temps limité quand ses patients sont passés en revue. Essayez peut-étre
d’'impliquer d’abord les médecins qui sont le plus actifs dans la MRS.

Se poser la ‘question surprise’
est difficile. Je ne veux pas
devoir dire qu'une personne n’a
que quelques semaines a vivre
si c’est vraiment le cas !

Regarder retrospectivement les mois passés et se poser la ‘question surprise’
peut vraiment aider a comprendre dans quelle état une personne se trouve. La
plupart des membres du personnel ‘sentent’ quand quelqu’un va bient6t mourir
(savoir a I'avance) - malheureusement, ils ne le disent pas toujours au reste de
I'équipe (dire a l'avance). En parlant ouvertement ensemble, des soins
appropriés peuvent étre planifiés.

La mort d’'un résident est vue
comme un échec dans les soins

Evaluer les besoins de soins des résidents et de leurs familles spécifiquement
dans la derniére année de leur vie, peut permettre d’anticiper la phase durant
laquelle le résident est en fin de vie. Etre capable de donner de bons soins de fin
de vie peut étre tres gratifiant.







Session de formation : orientation pour faciliter la ‘Réunion Mensuelle de
Révision de Soins Palliatifs’

Objectifs d’apprentissage

Organiser des dates/des moments pour la ‘Réunion Mensuelle de Révision des Soins Palliatifs’.
S’assurer que le registre de soins palliatifs est complété et mis a jour.

Faciliter et coordonner la ‘Réunion Mensuelle de Révision de Soins Palliatifs’.

Informer tout professionnel de soins externe sur les actions a entreprendre ou les suivis a faire.
Encourager la participation et la présence de staff interne et externe de soins.

Préparation

Le directeur de la MRS devrait informer les médecins et autres professionnels de la santé externes
de l'introduction de la ‘Réunion Mensuelle de Révision de Soins Palliatifs’. Il est important que
les dates des réunions mensuelles soient prévues bien a I'avance et communiquées a tout le
personnel interne et externe. Il faut encourager la présence des professionnels de santé externes
qui sont impliqués dans les soins d’un résident, tels que le médecin, l'infirmiere de I’'équipe
palliative spécialisée, le diététicien, et autres.

Le personnel soignant devrait étre, si possible, proactivement encouragé a étre présent aux
réunions mensuelles de révision. Ceci aide a cultiver une approche d’équipe plus large et garantit
gue ceux qui soignent les résidents au quotidien aient la possibilité de communiquer des
changements dans I’état d’un résident.

Il est important qu’une réunion soit efficiente, pour que le temps passé par les participants soit
utilisé de fagon optimale et pour que leur présence future soit encouragée.

A réaliser
® Assurez-vous que les résidents soient groupés par médecin traitant ou pratique de groupe
et que le ‘Registre de Soins Palliatifs’ soit mis a jour avant la réunion.

® Assurez-vous que toutes les notes et graphiques médicaux nécessaires soient disponibles.

e Identifiez quelqu’un qui soit gardien du temps afin que tout le monde puisse maintenir
son attention focalisée sur la réunion et que tous les résidents soient passés en revue
durant le temps imparti a la réunion.

Si des professionnels de soins externes ne sont pas en mesure de participer aux réunions
mensuelles, enregistrez toute action qui demanderait un suivi dans la ‘Synthése de Réunion de
Révision de Soins Palliatifs’ et transmettez-le par les systemes d’information habituels en
préservant la confidentialité.



Source

Vidéo: source 3 modeéle - ‘Réunion Mensuelle de Révision de Soins Palliatifs’



Nom du
Résident

age

date
admission

Diagnostic

Diagnostic

Anticipé:
Années,
Mois,
Semaines,
Jours a
vivre [A,M,
S, J]

Médecin

Date a
laquelle
décision prise
de ne pas
faire de
réanimation
cardio-
pulmonaire

Date de
premiéere
discussion
sur soins

futurs

Problémes/
préoccupations

Evaluations
Communication

avec le résident/
famille

Implication des
soins palliatifs
spécialiste +
autres
spécialistes
(p-ex. kiné,
assistant social,
diététicien etc.

)

Date a laquelle
I'information
sur les soins
de fin de vie

est
comuniquée
aux soignants
qui assurent
la garde

Discus:
sur liet
fin de \

dat

REGISTRE DE SOINS PALLIATIFS— pour les réunions mensuelles multidisciplinaires de révision



FEUILLE DE RESUME de la réunion mensuelle multidisciplinaire de révision des soins palliatifs en
utilisant le registre des soins palliatifs

Etage/MRS............... Nombre total de résidents a prendre en compte :

Nom du médecin présent : .......ccceeeveeennnns Date......cccu....

Noms des membres du personnel présents

Nombre de résidents passés en revue

Nombre de résidents pour lesquels il faut encore compléter le
document ‘Penser a plus tard’

Nombre de résidents pris en compte avec des problemes
spécifiques

POINTS D’ACTION pour des résidents spécifiques avec des problémes spécifiques :

Nom du résident Action a entreprendre par qui et quand Résultat

*Feuille de résumé a envoyer au médecin si pas présent



Etape 3:
Coordination
des soins
palliatifs

Commencez :
reunions mensuelles
multidisciplinaires
de revision de SP en
utilisant le registre

PALLIATIVE CARE REGISTER — for monthly multidisciplinary review meetings
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Etape 4 : procurer des soins palliatifs de haute qualité : contréle des symptomes -
douleur

De bons soins palliatifs comprennent une bonne gestion des symptomes et nécessitent de traiter
les résidents avec compassion, dignité et respect a tout moment. Ces soins placent le résident et
la famille au centre et I'équipe doit s’assurer que les bonnes choses soient faites par les bonnes
personnes au bon moment, afin d'optimiser la qualité de vie des résidents.

Objectifs pour I'étape 4

e Familiarisez-vous avec les outils pour évaluer la douleur.

e Identifiez les résidents qui pourraient bénéficier d’une évaluation de la douleur et faites
I’évaluation.

® Impliquez le personnel soignant dans les évaluations, en particulier pour les résidents
atteints de démence avancée.

Ces soins soulignent une approche de soins palliatifs ou I'évaluation des symptémes est une
priorité. Tous les symptomes (tels que la douleur, la dépression, le délirium, la constipation,
I’anxiété) sont importants, mais pour les Programme PACE Steps to Success, nous allons nous
focaliser sur une bonne évaluation de la douleur comme point de départ.

Douleur

Certaines maladies et conditions peuvent générer des douleurs de degrés variés. Evaluer
systématiquement la douleur des I'admission et utiliser des documents pertinents peut
contribuer a une évaluation et a une gestion efficace de la douleur. Il est important de se rappeler
gue la douleur peut étre causée par bon nombre de facteurs différents. La douleur peut inclure
des éléments physiques, émotionnels, sociaux et spirituels - c’est ce qu’on appelle la ‘douleur
totale’. Comprendre cette douleur est tres important et demande parfois une approche d’équipe.

La démence ajoute une complication supplémentaire dans I'évaluation des symptomes.
Beaucoup de personnes avec une démence avancée ne peuvent pas dire s’ils sont douloureux.
Dans ces situations, I"évaluation de la douleur passe par la connaissance de ‘comment il se
comporte et bouge’. En outre, il peut étre difficile dans certains cas de comprendre comment les
personnes a un stade modéré expriment ou communiquent leur douleur. Indépendamment de la
sévérité de la démence, les résidents devraient étre impliqués le plus possible dans I’évaluation
de la douleur. Parler avec quelgu’un qui connait bien le résident (par exemple des membres de la



famille) peut aider a comprendre comment une personne a un stade plus avancé de la démence,
communique autour de la douleur. Cela peut également aider a interpréter ou détecter des
signhaux subtils de douleur, basé sur leur relation a long terme avec la personne.

ACTION
e Entreprendre une évaluation de la douleur pour tous les résidents actuels dans la MRS et
au moment de I'admission pour tous les nouveaux résidents.

OUTIL
e OQutil 'Evaluation et gestion de la douleur’ en MRS - qui inclut également une échelle
d’observation de la douleur (PAINAD) pour les personnes avec une démence avancée.



Contexte pour le facilitateur

Les personnes agées fragiles vivant en MRS ont en général bon nombre de maladies qui causent
des symptémes. Tout le personnel doit étre impliqué dans le rapport des symptomes et doit avoir
une certaine expérience dans leur évaluation. Etre capable de montrer au médecin une premiere
évaluation d’'un symptome est important pour I'évaluation future et pour la gestion du
symptoéme.

Avoir de I'attention pour la gestion des symptomes est un fondement de bons soins palliatifs et
implique en général une bonne qualité de vie pour les résidents et leurs familles. Cependant,
beaucoup de résidents ne sont pas en mesure de vous dire a quel point vous gérez bien leurs
symptomes. Une démence ajoute une autre complication a I'évaluation des symptémes.
Beaucoup de personnes avec une démence avancée ne peuvent pas dire quand ils ont des
douleurs. Dans ces situations, I’évaluation de la douleur se fait par la connaissance de comment
la personne marche, bouge, se comporte, etc.

Les outils d’évaluation de la douleur qui sont implémentés dans le cadre du Programme PACE
Steps to Success incluent :

e L’outil Evaluation Douleur Maison de Repos
e PAINAD (pour les personnes qui sont incapables de vous dire quoique ce soit sur leur
douleur)

TOUS les résidents actuels dans la MRS doivent étre évalués, et tout nouveau résident doit étre
évalué au moment de I'admission. L’évaluation est poursuivie régulierement en cas de douleur
et/ou tous les six mois.

Il serait peut-étre utile de demander a I’équipe palliative locale si elle pourrait vous aider a donner
cette formation. Impliquer d’autres infirmieres et aides-soignantes dans ces évaluations est
important parce qu’elles connaissent souvent bien les résidents.

Barrieres et solutions

Barriéres pour délivrer des Solutions
soins palliatifs de qualité en
MRS

Cest la tdche du médecin | Dans d’autres endroits tels que les hopitaux, les médecins sont
d’évaluer les symptomes souvent responsables de I'évaluation des symptomes. Cependant, il y
ararement un médecin présent tous les jours dans les MRS. C’est pour
cete raison que le personnel des MRS doit prendre la responsabilité
d’alerter le médecin en cas de problémes en relation avec des
symptomes. C’est un effort d’équipe.




Certaines personnes de I’équipe
peuvent penser qu'un résident est
‘du genre a se plaindre’.

Aucun résident ne se plaindra par plaisir - il y a généralement une
raison pour laquelle il est mécontent. Cela peut étre a cause d'une
douleur ou d'un inconfort, de la constipation, d'un manque de sommeil
ou d'une anxiété, quelqu’en soit la raison.




Session de formation : Orientation vers une compréhension de I’évaluation et de
la gestion de la douleur

Objectifs d’apprentissage :

® Pouvoir réfléchir sur I'expérience de la douleur.

e Comprendre les principes de |'évaluation et de la gestion de la douleur - et
I'utilisation d’un outil douleur pour enregistrer les détails auprées des personnes
agées fragiles vivant avec ou sans démence.

PREPARATION

® Assurez-vous d’avoir un tableau a feuilles disponible.
e Amenez suffisamment d’outils d’évaluation pour que chaque membre de I'’équipe dans
la formation puisse suivre et se familiariser avec ceux-ci.

Exercice d’apprentissage - DOULEUR

Exercice: I'expérience de la douleur

Divisez le groupe en paires. Chaque personne décrit a tour de role :

e la pire douleur qu’ilouelleaeu;
e comment il (ou elle) s’est senti avec cette douleur ;
e comment la douleur a été traitée.

Les commentaires et discussion a inclure sont :

e |acausedeladouleur;

e la différence entre ‘douleur aigué’ et ‘douleur chronique’ (la douleur chronique est
toute douleur qui dure plus de 6 mois) ;

o [|'effet des émotions sur la douleur :

e l'importance de : ‘la douleur est ce que la personne dit qu’elle est’ et de ne pas faire
de jugements a propos de la douleur de quelqu’un d’autre ;




e |'importance de prendre en compte la douleur du résident.

En savoir plus sur les différentes causes et types de douleur
Trois types principaux :

Douleur somatique : (stimulation des récepteurs a la surface du corps/des tissus sous cutanés) —
en général localisée et décrite comme une douleur sourde dans le tissu profond, mais plus
pointue dans la douleur superficielle.

— Douleur osseuse - souvent spécifiquement dans une zone osseuse

— Douleur musculaire — mieux soulagée par la chaleur et le massage

Douleur viscérale (organes internes dans le corps tels que le foie ou I'abdomen - ou il y a
étirement de la capsule qui cause la douleur) - non-localisée et souvent décrite comme une
douleur crampiforme.

Douleur neuropathique (douleur des nerfs) -- compression ou destruction de nerf(s) - trés
pénible. Souvent la douleur s’étend depuis la zone de compression, par exemple autour de la
hanche, et vers le bas de la jambe. La douleur peut étre décrite en termes de ‘brullire’ et de
‘picotement’

Faites parler le groupe autour des différents types de douleur ressentis par les résidents de la
MRS : arthrite, douleur d’AVC, douleur cancéreuse, constipation, douleur d’ostéoporose.

Enseignez au groupe :
® les seuils de la douleur



o Qu’est-ce qui fait baisser le seuil de la douleur d’une personne ? (Réponse :
expérience passée ; autres symptémes ; mauvaise nuit ; anxiété ; dépression ;
peur ; isolement).

o Qu’est-ce qui éléve le seuil de la douleur ? (Réponse : avoir une présence ;
contréle d’autres symptomes tels que la constipation et la nausée ; des
analgésiques ; des anxiolytiques ; des antidépresseurs ; une bonne nuit de
sommeil, etc.).

® [e nombre de différentes douleurs : certains résidents peuvent avoir plus qu’une douleur
- laissez le groupe donner un exemple d’un tel résident dans la MRS.

e Douleur aigué : crise cardiague/douleur de la poitrine ; fracture du fémur avant
opération.

® Douleur chronique : souvent les personnes apprennent a supporter. Beaucoup de
personnes agées pensent que la douleur fait partie du vieillissement donc ils ne se
plaignent pas comme les personnes plus jeunes. On parle de douleur chronique quand
une personne ressent la douleur depuis plus de 6 mois.

LA DOULEUR N’EST PAS UNIQUEMENT UNE SENSATION PHYSIQUE - compréhension de la
‘douleur totale’ et de ses quatre composantes : physique, psycho-émotionnelle, spirituelle et
sociale [2].

Présentez a I'équipe le cas d’étude suivant de ‘Sanna’. Déléguez une composante de la douleur
totale a chaque groupe et invitez-les a identifier les problémes pour chaque aspect de la douleur
totale dans ce cas d’étude.

Cas d’étude 4 - Sanna

Sanna a déménagé dans la MRS il y a dix mois. Avant, elle était extrémement extravertie
mais maintenant elle a besoin d’aide pour sa toilette et pour s’habiller. Bien qu’elle arrive a
aller a la salle de repas pour le diner, son appétit est mauvais et elle retourne rapidement
dans sa chambre a cause d'une odeur des selles. Sanna a perdu du poids, elle se sent
fatiguée et le personnel pense qu’elle est déprimée.

Le médecin a prescrit des antibiotiques pour une infection urinaire suspectée, mais il n'y a
pas d’amélioration. Sanna a un rendez-vous avec un gynécologue. Elle se fait des soucis et
cela la tient éveillée durant la nuit. Le médecin ne lui a pas parlé de ses hypotheses
diagnostiques et Sanna commence a penser qu’elle a un cancer.




Aprés que le groupe ait discuté le cas d’étude, laissez-les mettre leurs remarques sur le tableau
de feuilles en utilisant le diagramme de ‘douleur totale’ comme ci-dessous :

Douleur physique

Douleur

émotionnelle/psychologique DOULEUR Douleur sociale
TOTALE |

Douleur spirituelle

Demandez au groupe : quels facteurs peuvent aboutir a une mauvaise gestion de la douleur ?

. Croyance que la douleur est inévitable quand une personne est fragile et agée.

. Manque d’évaluation correcte.

. Manque de croyance lorsqu’une personne dit qu’elle a mal.

. Manque d’appréciation du niveau de la douleur.

. Manque de formation a I’évaluation et a la gestion de la douleur.

. Manque d’évaluation correcte.

. Manque d’administration réguliére des analgésiques en cas de douleur chronique.

o Manque de connaissance sur les analgésiques.

o Manque de compréhensions concernant les aspects cognitifs, émotionnels et spirituels

de la douleur.

. Distance des infirmiéres et soignants par rapport aux besoins des résidents.

. Charge de travail trop importante du personnel pour se soucier de la douleur.

. Manque de collaboration du médecin avec le personnel de la MRS.

. Manque de connaissance du médecin concernant I’évaluation/la gestion de la douleur

chez les personnes agées.



Douleur a évaluer

Au moment de I'admission dans la MRS.

Chaque semaine - si le résident prend des analgésiques.
Chaque mois - si sous controle.

Chaque jour - si un résident est douloureux.

Révisiter tous les six mois.

Toujours vérifier s’il y a d’autres éléments qui pourraient créer un inconfort, par exemple
la constipation ; une infection urinaire, etc.

Explication de I’outil ‘Evaluation et Gestion de la Douleur en MRS’

Donnez a chaque personne I'occasion de regarder la Charte Evaluation /Gestion de la Douleur
en MRS :

- lere page : pour les personnes qui n’ont pas d’incapacité mentale et qui peuvent
répondre clairement aux questions.

- 2éme page : pour les personnes qui ne savent pas parler de leur douleur avec précision -
évaluation par I'observation de comportements.

- 3éme page : enregistrez la gestion de la douleur.

Gestion de la douleur

Expliquez I'échelle antalgique de I'OMS et dessinez le diagramme sur le tableau a feuilles

Palier 3

>
Référence: morphine po
Hydromorphone

EANEFS methadone, fentanyl,
+/- non-oploides
Codéine, tramadol +/- adjuvants
+/- non-opioides
Palier 1 +/- adjuvants

Non-opioide:
Paracetamol, AINS
(acide acétylsalicylique)
+/- adjuvants

» Siantalgie
insuffisante

OMS, collaboration avec IASP 1999

Palier 1: Non-opioides (paracétamol, antiinflammatoires non-stéroidiens).



Palier 2 : Opioides faibles (la plupart des personnes dgées et fragiles auront besoin de ce 2éme
palier pour contréler la douleur en utilisant des dérivés de codéine/paracétamol ou du
tramadol).

Palier 3 : Opioides forts (morphine et dérivés) / différents modes de libération - immédiat ou lent
- et différentes voies d’administration - oral ou sous-cutané.

Usage de co-analgésiques : corticostéroides, antidépresseurs, anticonvulsants.

Usage de patches transdermiques pour controler la douleur intense a modérée chez les
personnes agées fragiles.

Importance de laxatifs chez les personnes agées fragiles pour lesquels sont prescrits des
antalgiques réguliers.

Il est important de se rappeler de réévaluer la douleur, en notant sur la 3éme et 4éme page de
la carte de la douleur tous les médicaments utilisés.

Il pourrait étre utile de laisser parler le personnel d’un cas d’étude sur un des résidents qui,
selon eux, est douloureux, et de leur demander de travailler sur tous les aspects de la douleur. Il
serait également intéressant de les faire parler d’un résident qui était douloureux, mais pour qui
la douleur est sous controle.

Outil d'Evaluation/Gestion de la Douleur en MRS (avec I’échelle PAINAD)

A compléter pour chaque résident : a I'admission si le résident prend des antidouleurs ; si le résident
semble douloureux; tous les six mois aprés révision ( ?)

Nom du résident

Date d’admission Date de la premiére évaluation

Médicaments actuels pris par le résident

Echelle d’intensité de la douleur

Si 0 sur 10 = pas de douleur et 10 sur 10 =
pire douleur que vous n’ayez jamais eue dans
votre vie, quel score sur 10 donneriez-vous
pour votre douleur actuelle ?

10 Oa pire douleur jamais eue
90O

8 O Douleur trés sévere




70

6 [ Douleur sévere
50

4 [ Douleur modérée
30

2 [ Douleur faible
10

0 O Pas de douleur

1 Ou est/sont votre/vos pires douleur(s)? Veuillez marquer I'endroit de la douleur sur le schéma
corporel ci-dessus a gauche

2 A quel niveau est votre douleur sur I'échelle d’intensité ? Veuillez cocher la case pertinente ci-
dessus a droite A

3 Combien de temps la douleur a-t-elle été présente ?

4'Y a-t-il quelque chose qui aggrave la douleur ?

5Y a-t-il quelque chose qui améliore la douleur ?




Echelle Evaluation de la Douleur en cas de Démence Avancée

(PAINAD)

Utilisez cette échelle d’évaluation quand une personne n’est pas en mesure de décrire avec précision sa douleur

Volicer & Hurley (2015)
Items ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2 Score
Respiration * Normale * Respiration * Respiration bruyante et
occasionnellement laborieuse
laborieuse
» Longues périodes
(Indépendamment de + Courtes périodes d’hyperventilation
vocalisation) d’hyperventilation
* Respirations Cheyne-Stokes
Vocalisation négative | * Aucune » Gémissement ou » Appels inquiets répétés

grognement
occasionnel

» Parole a voix basse

+ Gémissements ou
grognements bruyants

plaintive ou * Pleurs
désapprobatrice
Expression faciale + Souriant ou * Triste + Grimace faciale
sans
expression - Effrayé
» Froncements
Langage corporel + Détendu * Tendu * Rigide




* Marche pénible » Poings serrés
* Agité » Genoux repliés

* Tirer et pousser

 Frapper
Consolation » Pas besoin de | ¢ Distrait ou rassuré par * Incapable d’étre consolé,
consoler la voix ou le toucher distrait ou rassuré

TOTAL

Scores totaux se situent entre 0 et 10 (basé sur une échelle de 0 a 2 pour 5 items), avec un score élevé indiquant
une douleur plus séveére (0 = ‘pas de douleur’ a 10 = ‘douleur séveére’. Un score total de 2 ou plus indique une
douleur et demande une action.

Note Une fois que vous avez marqué le score, assurez-vous de documenter la gestion de la douleur a la page suivante

Définitions de quelques items — voir Volicer & Hurley [3] pour une explication plus élaborée

Respiration : ‘occasionnellement laborieuse — épisodes de respiration laborieuse/difficiles; ‘périodes
courtes d’hyperventilation’ — épisodes de respirations profondes et rapides qui durent peu de temps;
‘bruyant laborieux’ — respiration difficile a I'inspiration avec une expiration laborieuse, bruyante,
ronflante ou sifflante ; ‘longues périodes d’hyperventilation’ — vitesse/profondeur de la respiration qui
dure longtemps ; ‘Cheyne-Stokes’ — alternance d’une respiration trés profonde a tres superficielle avec
des périodes d’apnées.

Vocalisation Négative : ‘gémissement/rdle occasionnel’ — sons plaintifs/murmurants, plaintes,
lamentations occasionnelles— gémissement est involontaire avec un début et une fin brusque; ‘Parole a
voix basse négative ou désapprobatrice’ - murmurer, bredouiller ou jurer; ‘cris troublés répétés’ — mots
répétitifs sur un ton anxieux, inquiet ou affligé; ‘gémissements bruyants’ — sons affligés/murmurants,
plaintes, lamentations plus bruyantes que d’habitude avec un début et une fin brusque; ‘pleurer’ —
émotion accompagnée de larmes qui peut étre sanglotante ou un pleur tranquille.

Expression Faciale : ‘triste’ — regard malheureux/abattu; ‘effrayé’ — apparence de crainte/d’inquiétude
ou anxiété ; ‘froncement’ — plus de rides sur le visage, le front ou autour de la bouche; ‘grimace faciale’ —
apparence déformée/peinée.

Langage Corporel : étre allongé sans bouger et avoir peur de bouger, ou étre trés agité

A A

Consolation : capacité a étre rassuré



Re-évaluation et gestion de la douleur

Nom du résident

Nom de la MRS

Résident doit étre évalué de fagon [0 quotidienne [0 hebdomadaire [0 mensuelle (veuillez cocher la case)

Médication actuelle prise par le résident

QUESTION INTENSITE DE LA DOULEUR Si 0 sur 10 = pas de douleur et 10 sur 10 = pire douleur jamais ressentie
dans toute votre vie, quel score sur 10 donneriez vous a votre douleur actuelle?

Date Heure Intensité score Action entreprise Date Date/temps de Résultat
douleur PAIN des signature et
110 AD derniér révision

es
selles




Développé par ‘The Care Home Project Team’, St Christopher's Hospice, London, UK




Mettez en place :
échelles
“atio”

A

Care Home Pain Assess|

To bz completed on each resident: on

g pain killers: if resident appears in
pain; and always at six-monthly review.

Name of care home.

‘Name of resident

1 Where is or are your worst painis)? Please mark the sitz of pain on the body twol above lefi A

2 How bad‘is the pain on the intensity scale? Plaase tick the relevant box in the pain imiensity tool
=gt

3 How long has the pain been present?

4 Does anything make the pain worse?

5 Does anyihing make the pain better?

Dt of admission Tate o et sssesemert
Current medications being taken by the resident
Pain intensity scale s - 7
scusl eapresien d - . + Foow gmacng
0 0uto1 10 nopain and 0 outof 0= ol
B e e Pavsn | Segpames
5 vt e Dl o e e
£3in you cumently hay Doty longuage ] T
« Duvessed pocng a3 carcrad.
10 [T the worst pain you have ever had + Fidgetng « Knews ped
+ Pullng o pustng sy
el + Swing ot
£ Convolotany « No rend « Dutncted o reassred |+ Unabie 1 console, Savact o
8 [ very severz pan consse By voe o e
7 o
6 [ severepain > e
50
4 [ moder i
5 ] Mosertepan Definzions of some itemy above - mm\mauuhcomuunm:
D Breathing “occaionsl lobowed - mpuodic ofhanh
2 [ it pain Bpervennianon - mtervals of taged, doep beeatha Lasting 2 1hort penod of tame, -\oldo-d
gt v sndag teg stons ot SpUItoe & eGUatce pperag e nhuch man be kel
10 purglng o wheesing. Lusting 3
tame, ‘Chyme-Sookes’ - warmg and wamng of beeathing Som very deep 10 shaliow respuaions
0 [0 nepain with periods of apuces

Negative V' sounds, wads or Lamants
m.-a—-,*m_.u-a.‘ le-level cpesch w ok 3 megama or
diagpronng qusi) - mumerng, mambliag whaung. praublag o rearag. repested Soubied
caliing out = tegustive woeds in am amcow, wseary or dutressed toae, ‘owd mosning o proaning’ =
mowrnfel wermarag soends, wads o Lumests @ 2 looder vobume than wwual often sbeugdy begmaing
ot ending. ‘eryong’ - emction accompansed by tears whach can be sobbeng or quet weepang

Tacal Expronon: sof - whappy ezoutil dejectd ks gt -3 lock of
o s o bigteed iy, o’ - ncrvsed fcal wrnklng  oehend o womd




Etape 5:

Soins Durant
les derniers
jours de vie

Etape 5: Soins durant les derniers jours de la vie et le processus du mourir

Pour certains résidents, mourir peut arriver brusquement, mais pour la majorité, c’est un
processus lent et graduel. Il estimportant que le personnel soit soutenu afin de reconnaitre quand
un résident est en train de mourir.

Objectifs pour le personnel pour I’étape 5

e S'assurer que I'approche de la mort et la mort elle-méme sont ouvertement reconnues
par tout le personnel de la MRS.

e S’assurer que tout le personnel infirmier et les aides-soignantes participent a la session
de formation sur le processus de la mort en utilisant le « scénario de la meilleure
pratique ».

e Comprendre les trois phases dans le processus du mourir : reconnaitre que quelqu’un est
en train de mourir, I'arrét périphérique et I'arrét central.

e Aider le personnel de la MRS a se sentir plus soutenu quand un résident est en train de
mourir

e Encourager le personnel activement a s’asseoir pres des résidents mourants pour aider a
soutenir la famille.

e S’assurer que les traitements anticipés pour controler les symptémes dans les derniers
jours de la vie sont toujours prescrits de facon appropriée pour chaque résident mourant.

Reconnaitre la phase de fin de vie est important pour qu’un résident puisse recevoir des soins
palliatifs de haute qualité a la fin de sa vie. Une bonne surveillance et évaluation sur une période
de plusieurs mois ou semaines en utilisant le registre de soins palliatifs permettra, tant a I'équipe
multidisciplinaire qu’aux familles, de reconnaitre quand I'état d’une personne se détériore.

Prendre le temps pour des discussions avec le résident (si approprié), les proches, amis et autres
membres du personnel est important pour s’assurer que chacun sache a quoi s’attendre durant
les derniers jours. Reconnaitre et comprendre le processus de la mort, comment le corps change
et les fonctions vitales s’arrétent durant les derniers jours de la vie, peut aider les familles a étre
moins effrayées. Une telle connaissance pourra aider les familles a réaliser que le personnel de la
MRS sait ce qu’il faut anticiper. Souvent les familles trouvent difficile de ne plus voir leur proche
manger et boire. Le personnel doit faire comprendre aux familles qu’une personne mourante n’a
plus nécessairement d’attrait pour la nourriture et les boissons.



Utiliser une ‘checklist’ d’évaluation pour la gestion des derniers jours, en plus des plans de soins
réguliers, peut garantir que le résident et sa famille recoivent les meilleurs soins durant une
période qui peut étre effrayante. Tout le personnel doit étre formé a utiliser un tel document. La
documentation invite et guide les soins, assure que la médication appropriée est disponible pour
anticiper des symptomes durant le processus de la mort. Avoir un tel document peut garantir que
chaque cause réversible de I'état de la personne a été réfléchi et discuté avec le médecin.

Une telle documentation aidera a garantir que le médecin et le pharmacien, qui pourraient
travailler en dehors de la MRS, soient conscients de ce qui est nécessaire. Elle invitera également
a notifier les services travaillant ‘en dehors des heures normales’ de la situation actuelle pour
garantir que toute personne concernée, incluant la famille, soit consciente de I'état changeant.

ACTION

e Utiliser la ‘checklist’ d'Evaluation pour la Gestion des Derniers Jours de Vie, en plus d’un
plan normal de soins, pour un résident qui n’a plus que quelques jours a vivre.

OUTIL

e ‘Checklist’ d'Evaluation pour la Gestion des Derniers Jours de Vie ou autre
documentation similaire déja disponible.



Contexte pour le facilitateur

Cette étape du programme vise une mort paisible et digne pour les personnes fragiles agées
vivants en MRS. C’est une étape importante ou les autres membres du personnel comprennent
I'importance du programme ‘PACE Steps to Success’.

Le personnel a besoin de soutien pour les soins de résidents qui sont en train de mourir. Il est
vraiment important d’encourager une ouverture concernant la mort et le processus de mort.
Utilisez le mot ‘mourant’ durant les transferts entre personnel et pendant les réunions, au lieu de
mots tels que ‘se détériorer’ ou “plus mal’. Si vous n’étes pas en mesure d’utiliser le mot
‘mourant’, il vous sera difficile de développer des soins palliatifs a un niveau satisfaisant dans la
MRS. Pouvoir parler ouvertement de la mort signe I’acceptation de la situation et permet de fixer
des objectifs de soins et le r6le du personnel et des membres de la famille.

Lisez le scénario ‘meilleures pratiques’ pour vous assurer d’étre familiarisé avec les signes
importants auxquels il faut faire attention durant la phase du mourir. L'information dans le
dossier de ressource vous indiquera d’autres sources d’information pour vous aider a consolider
votre connaissance et votre compréhension.

Il est important que :

e Tout le personnel infirmier et les aides-soignantes soient formés (équipes de jour et de
nuit) dans les soins pour les résidents mourants a travers le scénario ‘meilleures pratiques’
donné.

o Cette formation devrait étre disponible quand des nouveaux membres du personnel
arrivent dans la MRS.

o Tout le personnel infirmier et les aides-soignantes doivent comprendre le processus de
la mort, pour qu’ils puissent mieux soutenir les familles dans leurs attentes.

La plupart des personnes agées fragiles sont conscientes gqu’elles sont en train de mourir - il ne
faut pas nécessairement le leur dire mais souvent uniquement les écouter. ‘Etre présent’ prés du
résident et de la famille durant la derniére phase peut étre tres réconfortant pour les familles,
sachant que beaucoup d’entr’elles n’ont jamais eu d’expérience avec la mort antérieurement.
Infirmieres et aides-soignantes jouent un role prépondérant pour créer un environnement serein
autour de la mort en MRS.



Barriéres et solutions

Barriéres pour de bons soins durant les
derniers jours de la vie

Solutions

Le personnel a peur d’étre prés d'un résident
qui est en train de mourir parce qu’ils n'ont
jamais assisté a un déces auparavant

Expliquez-leur la situation et ou le résident se trouve dans
le processus du mourir. Si vous étes disponible, allez vers
eux, expliquez ce qui se passe et voyez s'’ils veulent
s’asseoir aupres du résident pour une courte période.

S'asseoir avec les résidents mourants et les
familles est difficile parce que le personnel ne
sait pas toujours quoi dire

Etre présent quand la mort d’'un résident est imminente ne
demande souvent pas de mots - c’est la présence qui est
importante.

Le personnel ne sait pas prédire quand une
personne va mourir et ne pourrait donc pasle
reconnaitre jusqu’au dernier moment

Apprendre les 3 étapes dans le processus de la mort peut
aider le personnel a mieux juger quand une personne est
en train de mourir et quand la mort viendra.

Le personnel doit utiliser une pompe sur 24h
ou de la sédation palliative pour atteindre une
bonne mort

Ceci est incorrect - la mort en soi n’est pas pénible mais
mourir d'une maladie pénible I'est, sauf sila douleur est
correctement gérée. Les personnes agées fragiles
requierent rarement des médications continues durant
les derniers jours, parce qu'ils ont de ‘vieux’ reins et donc
la médication n’est pas éliminée rapidement. L'utilisation
inappropriée de morphine en continu en 'absence de
douleur peut causer de sérieuses hallucinations pour les
personnes agées fragiles, dont beaucoup sont atteintes de
démence. La plupart des symptdmes peuvent étre
contrdlés par une injection sous-cutanée en bolus, des
patches transdermiques, ou des suppositoires.

Le personnel a déja des projections implicites
sur ce qu’est le processus de mort

Aaidez a analyser les projections sur ce qu'implique le
processus de mort et évaluez les besoins individuels.




Session de formation : soins durant les derniers jours de la vie et le processus du
mourir

Objectifs d’apprentissage :

e Bien comprendre le processus du mourir.

e Mieux reconnaitre quand quelqu’'un est en train de mourir.
Se sentir plus a I'aise en étant preés d'une personne mourante et parvenir a
réconforter les membres de la famille.

Préparation
e Tout le personnel infirmier et les aides-soignantes doivent étre informés sur le processus
du mourir.
® Assurez-vous que chaque participant a une copie du scénario et la documentation
concernant les derniers jours de vie.

Formation et exercices

Evaluation et gestion des derniers jours de la vie

e Donnez au personnel infirmier et soignant une copie de la ‘checklist’ d'Evaluation pour la
Gestion des Derniers Jours de Vie et le Processus de Mort.

e Demandez-leur si la ‘checklist’ éclaire ou pose question sur les projections qu’ils ont sur le
processus de mort.

Instructions pour I'utilisation :
e (e scénario est donné a chaque membre du personnel participant a la formation,
accompagné de la documentation a compléter durant les derniers jours de la vie.
® Suggérez au personnel de souligner au crayon tout ce qui leur saute aux yeux pendant que
le scénario est lu ou tout ce qu’ils trouvent intéressant par rapport aux derniers jours de
vie.
e Demandez au groupe ce gqu’il trouve important dans le scénario.



Processus de Mort (4)

Reconnaitre la mort — plus qu’une ou quelques semaines a vivre :
Passe plus de temps endormi qu’éveillé

N’a plus d’appétit

Boit des quantités de liquide insuffisantes

Choc Périphérique - plus qu’un ou quelques jours a vivre :

Semi-conscient

Nez pincé

Respiration laborieuse

Extrémités bleudtres et froides/ marbrées — la personne-méme ne semble pas avoir
froid et peut sembler agitée, parce qu’elle a trop chaud

‘Rdle de la mort’ — incapacité d’expectorer des secrétions trachéales

Arrét central - mort imminente — peut n’avoir plus que quelques heures a vivre
Comateux
Pouls faible et Iéger

La respiration devient superficielle



?
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‘Reconnaitre la mort’

Xavier Peeters est un homme de 97 ans qui vit dans la MRS depuis 18 mois.
Il y a trois mois, Xavier est tombé et s’est fracturé la hanche. Il a été admis a
I’h6pital ol il a eu une opération.

A son retour a la MRS, il a des difficultés a se mobiliser et il manque d’énergie
et ne souhaite plus sortir du lit. L'infirmiére Léa est allée lui parler pour voir
si tout va bien. Il lui dit qu’il a beaucoup de douleur quand il essaye de
bouger. Léa utilise I'outil d’évaluation de la douleur pour enregistrer la
sévérité de sa douleur avant de lui donner des antidouleurs pour |'aider.

Durant les derniéres semaines, sa douleur est bien controlée. Il a
récemment eu des infections pulmonaires pour lesquelles il a d(i prendre
des antibiotiques. Léa pense que sa santé physique se détériore ; il ne
montre aucun désir de manger et doit étre encouragé pour boire. Elle
décide de revoir comment il a été durant les derniéres semaines en utilisant
le graphique ‘Tracer les changements de condition’ et cela confirme sa
pensée.

Durant les derniers 15 jours, Xavier mange peu et a des difficultés a prendre
ses comprimés. Son fils habite a quelques heures de route mais lui rend
visite tous les 15 jours. Il a aussi remarqué des changements dans |'état de
son pere et il a demandé a parler au médecin aprés avoir vu son peére.

Pendant |la réunion mensuelle de révision de soins palliatifs, Léa partage
ses pensées et observations avec I'équipe. Elle mentionne que le fils de
Xavier a été surpris de voir le déclin de son pére. Il a demandé a étre
informé de chaque changement. Le généraliste est d’accord d’évaluer I'état
de Xavier et de convenir d’'un moment pour parler avec son fils.

Discussion de Groupe - reconnaitre la mort

Qu’est-ce qui vous fait penser que Xavier pourrait étre dans les derniéres semaines de sa

vie ?

Qu’est-ce qui vous fait penser qu’il serait en train de mourir ?
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‘Diagnostiquer la mort’

Le lendemain matin, le médecin s’arrange pour rendre visite a
Xavier. Elle parle a I'infirmiére qui lui dit qu’il est devenu de plus en
plus agité depuis 24 heures. Elle examine Xavier et, pendant qu’elle
écoute ses poumons, elle remarque qu’il est trés chaud. Quand elle
essaye de lui parler, elle ne recoit pas de vraie réponse autre qu’un
regard.

Apreés avoir examiné Xavier, le médecin dit qu’il a de nouveau une
infection pulmonaire. Elle n’est pas slire qu’une nouvelle cure
d’antibiotiques soit appropriée. Le médecin est au courant qu’avant
son opération, Xavier a discuté de réanimation et qu’il a un code ‘Do
Not Attempt Cardiopulmonary Resuscitation’ (DNACPR). Le médecin
contacte le fils de Xavier pour une mise au point.

Apres discussion avec le fils de Xavier et I’équipe, il est décidé que
I’'objectif des soins sera de garder Xavier le plus confortable possible.
L’équipe reconnait que Xavier est en train de mourir, son fils le
reconnait également et planifie une visite demain. Il demande qu’on
le garde informé de tout changement. L'infirmiére commence a
compléter la ‘checklist’ soins durant les derniers jours de la vie et elle
met a jour son plan de soins.

La médication orale a été arrétée a cause de son incapacité a avaler ; le
patch transdermique d’opioide contréle sa douleur. Le médecin prescrit
du paracétamol en suppositoires pour sa température élevée, et de la
morphine sous-cutanée au cas ol Xavier resterait douloureux. Parfois
les personnes en train de mourir peuvent accumuler les secrétions
trachéales (réles), alors le médecin prescrit des médicaments (p.ex.
Glycopyrronium) (si besoin).

Le personnel s’assure que Xavier est confortable et sans douleur. Ils
savent qu’il aime écouter les oiseaux chanter dehors, donc ils laissent sa
fenétre ouverte. Léa lui fait savoir que son fils viendra lui rendre visite le
lendemain, sachant que pere et fils sont proches.

Discussion de groupe - diagnostiquer la mort

Quels aspects de ce scénario soulignent le r6le important de

I'infirmiére dans les soins de résidents mourants et de leurs familles?

Quels symptémes doivent étre signalés quand une personne

agée et fragile est en train de mourir?




Le personnel vérifie régulierement |'état de Xavier, en lui assurant
régulierement un changement de position, des soins de bouche et une
évaluation d’autres symptomes qu’il pourrait avoir. Il reste paisible et capable
d’étre réveillé. Son pouls est raisonnablement rapide. Xavier n’est pas un
homme croyant, mais quand Léa lui a parlé avant sa chute, il lui a dit comment

il cultive sa force intérieure par son amour de la nature et aussi de son fils.

Le personnel a remarqué que Xavier a des sécrétions trachéales, que ses pieds
sont froids et que sa peau a une couleur cyanosée marbrée. Sa respiration est
laborieuse. lls lui donnent un traitement pour ses sécrétions trachéales (p.ex.
Glycopyrronium sous-cutanée) et le change de position. Ils informent son fils
des changements ; il a hate d’étre avec son pére deés que possible.

M) .' L’état de Xavier se détériore, son pouls est faible maintenant. Son fils arrive et

g Léa reste un petit temps pres des deux hommes. Elle donne a boire a son fils

‘ et s’assure qu’il arrive a gérer la situation. Elle I'informe que le personnel est a
proximité s’il a besoin de quelque chose.

Sa respiration est superficielle et son pouls est faible. Léa sait que sa mort est
imminente, elle s’assure que le reste de I'équipe en est également conscient.
Elle reste avec Xavier et son fils. Dans la demi-heure, sa respiration s’arréte
graduellement, il a I'air tres paisible. L'infirmiére reste avec Xavier et son fils et
elle confirme son décés. Le fils de Xavier reste avec lui. Léa lui présente ses

condoléances et I'informe que le personnel est disponible.

Discussion de groupe : processus final de mort : arrét périphérique et central

. Quel changement physique observe-t-on lors d’un arrét périphérique ? Qu’arrive-t-il
au corps a ce moment ?

. Quel changement physique observe-t-on lors d’un arrét central ? Qu’arrive-t-il au
corps a ce moment ?

. Quelles sont les choses importantes a faire aprés la mort d’un résident ?



Checklist d’évaluation pour la gestion des derniers jours de vie & le processus de mort
MRS : Nom du Résident:

Date réalisation de
controle

1. Discussion d’équipe/ reconnaissance que le résident pourrait étre en train de
mourir. Les aspects suivants peuvent étre observés :

Infections répétées
Perte de poids
Manque d’intérét pour la vie

Passe plus de temps endormi que reveillé pendant la journée
e Alimentation et hydratation réduite
Traitements en vue d’une éventuelle réversibilité sont considérés inappropriés

2. Infirmiére ou médecin ont parlé avec la famille/les proches
e Dignité et confort sont les objectifs de soins en fin de vie dans la MRS
e Décisions prises concernant la non-réanimation

3. Maédications anticipatoires pour les symptémes des derniers jours de la vie qui
sont prescrits et disponibles dans la MRS.
e Médication anticipatoire appropriée (sous-cutanée ou en suppositoire) pour
I’anxiété, les sécrétions respiratoires et ou la douleur sont prescrits
e Toute médication inutile est arrétée.

Soins continus [détail dans le plan de
soin]

4. Hydratation

e Le résident est encouragé a boire, manger de la glace, de la
gelée oralement si possible (sinon, utilisez de la glace écrasée
a sucer).

e Soins de bouche réguliers —impliquez la famille si approprié.

e Dans des circonstances exceptionnelles, I’hydratation sous-
cutanée peut étre appropriée apres discussion avec le
médecin et I'’équipe de soins palliatifs.

5. Soins réguliers toues les 2 heures pour vérifier :
® Qagitation

douleur

respiration bruyante

tourner la personne pour éviter la rigidité

autre

6. Besoins spirituels selon la religion : chrétienne, musulmane, juive
ou autre.




e Chrétien : prétre/aumonier a appeler, surtout si le résident

allait a I’église auparavant.

e Musulman —famille tres impliquée en général et souvent les

obseques se font endéans les 24 heures aprés le déces.

e Juif —en général, la famille informe le Rabin — attention

spéciale durant les derniers moments.

7.

Soutien psycho-social et spirituel
e Résident —input sensoriel (musique, odeurs, toucher,

lecture) et également :

e Ne le laissez pas seul durant les derniers moments (voir

au verso)

e Parlez au résident, par exemple au moment de le
repositionner. L’audition est fonctionnelle jusqu’a la
mort.

e Beaucoup de résidents sont conscients qu’ils sont en
train de mourir, et utilisent un langage symbolique.
Détail en plan de soins. N’ayez pas peur de parler de la
mort s’ils y font référence.

e Famille — communication continuelle concernant le
processus de mort.

(Voir diagramme ‘Processus de mort’)

® Préparez-les a étre présent au moment du déceés.

Déces

e Réconfortez la famille/les proches.

e Informez le médecin.

e Communiquez le déces aux membres du personnel et aux
autres résidents.

e Organisez un jour/un moment de ‘débriefing réflexif’ pour
I’équipe.




Etape 5:

Soins Durant
les derniers
jours de vie

Mettez en place :
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Etape 6 :

Soins apres

le déces

Etape 6 : soins apres le déces

De bons soins palliatifs ne s’arrétent pas au moment du décés. Quand un résident meurt, tout le
personnel doit suivre les bonnes pratiques en ce qui concerne les soins du corps et la réponse a
apporter aux souhaits de la famille. Le soutien et les soins fournis aux proches du défunt a ce
moment les aidera a faire face a la perte. Il est également important pour les autres résidents et
pour I'équipe de se sentir soutenus car certains se seront attachés émotionnellement au résident
qui vient de décéder.

Objectifs pour I’équipe durant I’étape 6

Comprendre comment soutenir les familles et le personnel endeuillé, répondre de facon
appropriée en sachant que chacun réagit différemment.

Connaitre la procédure pour la famille et les proches pour enregistrer le décés.
Entreprendre des sessions de Débriefing Réflexif.

Soutenir la pratique de sessions de Débriefing Réflexif réguliers pour tout le personnel.
S’assurer que 'outil de Débriefing Réflexif soit disponible.

S’assurer que I’Outil Audit du Décés soit complété.

La plupart des familles et proches de la personne décédée auront besoin de soutien émotionnel
concernant ce qu’il faut faire apres le déces. Donner I'information par écrit aidera a guider les
personnes endeuillées a un moment ou ils ne se souviendront probablement pas de ce qui leur
est dit. Prendre contact quelques semaines aprés la mort peut étre un soutien. Inviter les proches
endeuillés pour un moment de commémoration annuel, peut également aider.

Il est également important de savoir que le résident décédé peut avoir noué des liens d’amitié
avec d’autres résidents dans la MRS, en particulier s’ils se connaissaient depuis plusieurs années.
Il est important de s’assurer que ces résidents soient soutenus et qu’on leur donne I'occasion
d’exprimer leur peine.

Il est normal pour le personnel soignant d’étre affecté par la mort d’une personne qu’ils ont
soignée, en particulier s’ils I'ont soigné pendant une longue période. Il se peut que ce soit un
évenement effrayant pour des membres de I'équipe, en particulier s’ils n’ont pas encore vécu
I'expérience de la mort. La réflexion nous permet de nous rappeler que chaque personne est
unique. En plus d’étre un soutien pour le personnel qui ont souvent |'expérience de la mort, une
session de débriefing réflexif peut également permettre au personnel d’apprendre de leur
pratique. Ces sessions peuvent aider a réflechir a ce qui a bien été et ce qui n’a pas bien été et a
ce qu’ils pourraient apprendre de ce qu’il s’est passé et de leurs émotions. Nos sentiments



influencent la fagcon dont nous prenons soins des gens et il est important de ne pas les ignorer.
Les fins de vie sont importantes pour chacun.

Le personnel d’'une MRS doit avoir confiance en comment gérer une situation apres le déces
d’un résident. Permettre a un résident qui était devenu proche du défunt de voir le corps, peut
parfois étre important. Il faut aussi prendre ceci en consideration si le résident est atteint de
démence. Faire face au chagrin et au deuil est également important pour les résidents atteints
de démence. Le résident devrait étre soutenu pour comprendre qu’un ami proche est décédé et
pour faire face a la perte. On peut étre amené a lui dire et I'accompagner pour voir le corps, si
cela est possible et s’il le souhaite. Le bien-étre et les souhaits du résident atteint de démence
doivent étre pris en consideration. Des approches différentes peuvent étre nécessaires pour des
personnes différentes. Certains résidents atteints de démence qui ne peuvent exprimer leurs
émotions, pourraient se sentir en détresse ou se comporter d’'une facon inappropriée. Ceci peut
étre plus le cas dans un stade modéré ou sévere de la démence. Gardez a I'esprit que chaque
personne a une expérience différente de la démence.

Les outils fournis offrent une structure pour organiser une session de débriefing réflexif et un outil
pour revoir les soins délivrés quand un résident est décédé (audit de décés). L'outil d’audit de
déces permet au personnel de voir ce qui a bien marché et ol se trouvent les défis pour améliorer
I"accompagnement des déces dans la MRS. Il aide donc a améliorer la qualité des soins.

ACTION
e Commencez la session de debriefing mensuelle réflexif avec le personnel et complétez
I'outil d’audit.

OUTILS

e Outil de débriefing réflexif
e Outil Audit de Déces

Contexte pour le facilitateur

Suite a la mort d’un résident, la premiere préoccupation est de s’occuper de la famille et des
proches. On doit leur laisser le temps de s’asseoir aupres de la personne décédée et, quand ils
sont préts, on leur donne l'information concernant I'enregistrement du déces. Sachez que
certains membres de la famille ou des proches souhaiteront participer a la toilette mortuaire de
leur proche. Chaque personne —y compris le personnel — réagit différemment a un déces. Souvent
les enfants adultes (et surtout ceux qui n’ont jamais été mariés) qui étaient particulierement
proches de leur parent décédé, ont besoin d’un soutien particulier ; ceci est surtout le cas s'ils
étaient impliqués dans les soins avant I'admission en MRS.



Le personnel de la MRS doit se sentir a I'aise pour gérer |'apres-déces d’un résident. Permettre a
un résident qui était devenu proche de la personne décédée de voir le corps, peut aider, en
particulier si le résident présente un certain degré de démence. Dire a un tel résident que
quelqu’un est décédé risque de ne pas étre assimilé — en revanche, le lui dire et puis
I"accompagner pour voir le corps, si c’est possible et s’il le souhaite, I'aidera a comprendre et a se
souvenir de ce que vous lui avez dit.

Parler aux autres résidents et au personnel de la mort, en particulier a ceux qui ont été proches
de la personne décédée, est trés important. Parfois les familles elles-mémes demandent a
parler aux résidents qui devraient étre informés, ou elles peuvent demander au personnel de le
faire. Il se peut qu’il y ait trop de résidents pour que tous soient informés. Dans certaines MRS,
la direction met une photo de la personne décédée avec une fleur sur une table spécifique au
foyer de la MRS. Ceci prévient tous ceux qui entrent dans la MRS du déces d’un résident. Les
résidents ne devraient pas apprendre qu’un autre résident est décédé par la lecture de la presse
locale.

La réflexion collégiale suite au déces d’un résident peut fournir une opportunité d’apporter un
meilleur soutien, une meilleure communication, et permet d’apprendre grace a |'expérience. Il y
a une video d’une ‘Session Réflexive de Débriefing’ qui pourra servir comme guide pratique afin
de faciliter cette session - Ressource 4. ldéalement, ces sessions sont organisées de facon
mensuelle pour parler des résidents décédés. Parfois, cela peut aider a impliquer une personne
de I'équipe palliative locale ou d’un autre service a mener les sessions de Débriefing Réflexif, ceci
aide également a contruire des relations.

Les notes sur le cas du résident doivent étre complétées de facon respectueuse. L'Outil d’Audit
de la Mort peut étre entrepris immédiatement aprés le déces ou durant la Session de Débriefing
Réflexif mensuelle.



Barriéres et solutions

Barriéres pour donner de bons
soins apres la mort en MRS

Solutions

Toutes les familles des résidents qui
meurent en MRS s’attendent a cela, vu
que la personne est ‘vieille’, donc
pourquoi en faire un drame ?

Certains membres de la famille, en particulier des filles ou fils qui
ne se sont jamais mariés, peuvent étre particulierement affectés
parlamortde leur parent, plus qu’ils ne le pensaient. Leur donner
des avis concernant les sentiments qu’ils pourraient éprouver
(tels que l'anxiété, la désorientation, la tristesse) pourrait les
aider.

En tant que personnel, nous n’avons
pas besoin de soutien - cela fait partie
du travail que I'on fait

Soigner les résidents mourants et leurs familles peut étre
émotionnellement lourd, en particulier pour les soignants
inexpérimentés. Etre capable de réfléchir ensemble sur la mort
d’'un résident aide a soutenir 1'équipe soignante, en donnant
I'opportunité d’apprendre sur base de leur pratique, mais permet
aussi aux membres de I'équipe de réflechir a ce qu'ils pourraient
faire différemment la prochaine fois qu’'un résident meurt.

Nous organisons les sessions
mensuelles de debriefing réflexif, mais
parfois il n’y a pas de déces.

S'il n’y a pas eu de décés dans la MRS durant le dernier mois,
utilisez le temps de la session de debriefing pour apprendre de
facon informelle sur un aspect des soins palliatifs qui est
pertinent pour votre MRS.

Nous ne devrions pas faire savoir aux
autres résidents de la MRS qu'un
résident vient de décéder.

Parler sensiblement de la mort aux résidents peut les aider a
réaliser que quand ils mourront, leur propre mort sera traitée de
facon digne.

Session de formation : soins aprés la mort

Ressources

Ressource 4: Vidéo — Session Réflexive de Debriefing




OUTIL DEBRIEFINF REFLEXIF [5]

Initiales du résident : ............ Date de la réflexion : ........coeevvuvvviveeneennn.

Un débriefing réflexif est un processus durant lequel la pratique clinique peut étre examinée, avec pour
objectif I'encouragement de la pensée critique et I'apprentissage d’une pratique améliorée. Ce processus est
présent lors de chaque debriefing et devrait étre considéré comme une aide pour un apprentissage tout au
long d’une vie, plutét que comme un processus unique.

1. Décrivez la personne/l’événement.
Durant cing minutes, encouragez le personnel a se rappeler de la personne/lI’événement — tel que :

Personne : Comment était-elle ? qu’est-ce qu’elle aimait faire ? Est-ce qu’elle avait de la famille ? Qu’est-ce
qui était important pour elle ? Qu’est-ce qu’elle aimait ou pas ? Avait-elle de 'humour ou était-elle
triste/sérieuse/en colére ? Quelle était sa vision sur ce qui était en train de se passer ? Quelles étaient ses
peurs et ses anxiétés ?

Evénement : De quel évenement s’agit-il ? Qui était impliqué ?

2. Quels étaient les événements menant au moment du déces ?

Décrivez ce qui s’est passé pour toutes les personnes impliquées durant les moments de travail menant au
moment du décés ?

3. Comment le personnel évalue- t-il ce qui s’est passé ?

Qu’est-ce qui a bien été ? Qu’est-ce qui n’a pas bien été ? Comment est-ce que les personnes se sont
senties ?

Tant les sentiments, aussi bien positifs que négatifs, devraient étre décrits. Les sentiments peuvent servir de
baromeétre pour la progression de I'apprentissage. Il est donc important d’étre honnéte, mais également de
respecter les sentiments des autres personnes.

Regardez les décisions qui ont été prises — ceci peut aider a comprendre ce qui aurait pu étre ou ne pas étre
fait. Les opinions des autres peuvent aider dans ce processus. Rappelez-vous de réfléchir sur ce qui a été




planifié, les objectifs originaux dans le cas d’un décés dans la MRS : est-ce que la Documentation pour
I’'Evaluation et la Gestion pour les Derniers Jours a été utilisée ? Est-ce qu’il y avait des médicaments anticipés
en place ? Est-ce que les symptomes ont été contrélés ? Est-ce que la famille a été soutenue et informée ?
Est-ce que les besoins spirituels ont été respectés ? Est-ce que la personne se trouvait a I’endroit de son
choix ? Est-ce qu’une décision a été prise concernant l'inadéquation d’une réanimation cardio-pulmonaire
dans le cas d’un arrét cardiaque ? Est-ce qu’un projet de soins anticipé a été complété ?

4. Qu’est-ce qui aurait pu étre fait différemment ?

En théorisant sur ce qui aurait pu étre fait différemment, la connaissance peut étre construite. Pour cela, il
faut avoir une pensée critique dans un environnement sécurisant d’apprentissage, au sein duquel il existe une
attitude de non-reproche.

5. Que devons-nous changer a la suite de cette réflexion ?

Des points clés d’apprentissage et des plans d’action nécessaires pour améliorer les soins peuvent étre listés.
Cela peut aboutir a un changement de politique, davantage de discussions avec le médecin traitant et
I'infirmiére spécialisée, afin que le probléme en question ne se reproduise plus dans le futur. Cela peut
également souligner un besoin de formation. Il est essentiel que ces points d’apprentissage soient mis en
ceuvre.

Chaque réflexion peut améliorer la pratique et devrait étre utilisée, non seulement en tant que moment
d’apprentissage, mais également en tant que confirmation de bonne pratique. La réflexion n’est pas une
contemplation pratique mais un processus actif, délibéré qui demande un engagement, de I’énergie et une
volonté d’apprendre en équipe.




1. Faites un portrait de la personne ou de I’événement

2. Qu’est-ce qui s’est passé a I'approche du
déces ? 3. Comment est-ce que le personnel trouve que les

choses se sont passées ?

a) Qu’est-ce qui a bien été?

b) Qu’est-ce qui n’a pas bien été ?

5. Que devons-nous changer a la suite de notre
réflexion ?

4. Qu’est-ce qui aurait pu étre fait différemment ?




Audit de Décés a remplir suite a la mort d’un résident dans la MRS

Initiales Se Date d’ Doc. Doc. preuve Nombre Endroit de
du Xe: Admissio preuve de d’admissions déces : MR
Résident F/ n Date Diagnostic de discussion Outil pour les en hopital hopital.
M de actuel DNaCPR de soins | derniers jours de la durant le
deces Oui/Non futurs vie utilisé Oui/Non|  dernier mois
de la vie
Age (si OUl indiquez NB: siren
Oui/Non date du début) récemment
I’hopital
indiquez
nombre ¢
jours avan
déces

1D = déclin progressif — détérioration lente avec perte de poids sur une période de semaines/mois ;

S = soudain (c’est a dire arrét cardiaque dans la salle a manger ; ou trouvé mort dans son lit durant la nuit) ;

A = aprés un épisode ‘aigu’ — ‘déces inattendu’ avec une détérioration de quelques jours (c’est-a-dire extension
d’un AVC, fémur fracturé) ;

T = condition terminale diagnostiquée — cancer, Parkinson
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‘Continuer le

programme’

CONTINUER LE PROGRAMME PACE STEPS TO SUCCESS

Objectifs pour la période de consolidation

Développez une approche d’équipe pour délivrer des soins palliatifs de haute qualité pour les
résidents.

Chaque nouveau membre du personnel de la MRS est informé et impliqué dans le Programme
PACE Steps to Success pour améliorer et valoriser les soins palliatifs.

e Encouragez une culture de communication ouverte autour de la mort dans la MRS.
Assurez-vous que le personnel utilise les bons documents pour évaluer la douleur.

e Organisez les deux réunions ‘mensuelles’, c’est a dire, les réunions multidisciplinaires de
révision de soins palliatifs, et les sessions de débriefing réflexif suite au décés d’un
résident.

Apres la mise en place initiale du Programme PACE Steps to Success, il est important que I'élan
qui vous porte puisse continuer, en planifiant des dates : des moments de réunions mensuelles
de soins palliatifs et des sessions de débriefing réflexif pour le personnel. Le programme PACE
devrait étre donné a chaque nouveau membre du personnel pour gu’il puisse se familiariser avec
lui. C'est un moment-clé pour répéter, réviser et rafraichir le connaissaince du personnel sur
n’importe quel aspect qui aurait pu été omis précédemment ou qui demande de plus amples
explication ou clarification.

Cette période de consolidation aide a établir toutes les étapes prises durant la mise en place du
programme PACE. A présent, vous devriez avoir une bonne compréhension du programme ‘PACE
Steps to Success’. Cependant, a cause d’un turn-over élevé du personnel dans les MRS, davantage
de formation sur certains aspects du programme PACE, tel que I'outil ‘Penser a Plus Tard’, peut
étre requis, durant cette période, pour s’assurer que tout le personnel se familiarise avec tous les
étapes et outils associés avec le programme PACE.



Une partie importante de la mise en place de n’importe quel programme, nécessite que tout le
personnel soit inclus et impliqué. Des nouveaux membres du personnel de la MRS devront

apprendre le programme PACE Steps to Success.

Soigner des personnes agées fragilisées tourne autour d’une culture de soins palliatifs qui est
soutenue par du personnel attentionné, qui sait comment évaluer des symptémes (qu’il s’agisse
de symptémes physiques ou psychologiques) et qui procure I'aide dont le résident a besoin. Par
exemple, assurez-vous que les graphiques pour la douleur soient utilisés pour les résidents ayant

des symptdémes douloureux.



Contexte pour le facilitateur

Vous avez appris beaucoup et vous avez été un modeéle pour le reste du personnel concernant
des soins palliatifs de qualité. Espérons que par le biais des réunions mensuelles multidisciplinaires
de revision de soins pallitifs et les sessions de debriefing réflexif, le reste du personnel apprenne
également et qu’il existe une coordination accrue des soins pour les résidents. Ces deux réunions
‘mensuelles’ doivent étre intégrées dans la culture de la MRS. Ce sont des opportunités

formidables pour un apprentissage continu, mais elles doivent étre dirigées efficacement.

Enfin, le personnel de la MRS et les familles doivent travailler ensemble pour donner des soins de

bonne qualité durant la derniere année de vie.

Barrieres et solutions

BARRIERES pour réviser le
programme ‘PACE Steps to Success’
dans la culture de la MRS

Solutions

N’arrive pas a motiver le personnel a
s’'intéresser aux soins des résidents qui
sont en train de mourir

Les soins palliatifs doivent étre mis régulierement a 'agenda des
réunions. La fagon dont les soins palliatifs sont fagonnés ‘top
down'’ reflétera comment le personnel prendra soin des résidents
et de leurs familles. Si le personnel ne le fait pas, réflechissez
soigneusement a comment il est faconné. Tout nouveau
personnel potentiel dans la MRS doit étre informé que la plupart
des personnes agées fragilisées mourront dans la maison, plutét
qu’a I'hopital.

Je ne peux pas tout faire seul(e)

Evidemment que vous ne pouvez pas tout faire seul(e)! On
n’attend pas cela de vous. La direction de la MRS doit s’assurer
que d’autres membres du personnel vous épaulent. Si ce n’est pas
le cas - demandez de l'aide a votre direction. Il est possible que
vous ayez besoin d'un temps consacré chaque semaine pour que
vous puissiez réaliser votre role de coordinateur.

Personnel insuffisant dans la MRS

De bons soins palliatifs demandent suffisemment de personnel. Si
vous pensez que le personnel est inadéquat, il faut réflechir
pourquoi vous pensez qu’il est inadéquat et en informer la
direction. La direction ne réalise pas toujours combien de
résidents meurent et combien de résidents ont donc besoin de
soins palliatifs.

Notre médecin n’est pas impliqué

Une contribution médicale dans la MRS est vraiment importante
- cela aide a construire des relations. Parfois il faut rappeler aux
médecins que les réunions planifiées dans le programme peuvent
sembler prendre du temps mais vous arriverez a leur montrer
qu’elles feront également gagner du temps.




GLOSSAIRE

Décision anticipée de refus de traitement/déclaration anticipée négative. Doit étre faite par
écrit s’il s’agit de traitements qui maintiennent en vie. Doit étre signée et il faut indiquer un
représentant. Ce document est juridiguement contraignant. Aussi connu sous le nom de:
‘Testament de Vie'.

Administrateur de biens : ceci permet a la personne d’indiquer quelqu’un qui prend les décisions
financieres pour elle et qui gére ses biens et ses affaires.

Représentant de la personne/ représentant légal : ceci permet a la personne d’indiquer
guelgu’un qui prend les décisions concernant ses soins et son bien-étre. Cela peut inclure les
décisions de refuser ou d’accepter des traitements au nom de la personne. Ces décisions peuvent
étre prises au nom de la personne uniquement lorsqu’elle ne posséde plus la capacité mentale
de prendre ces décisions elle-méme et doivent étre prises dans son intérét. Ce représentant légal
doit étre désigné par écrit, sans cela, un systeme en cascade entre en vigueur.



INFORMATIONS SUPPLEMENTAIRES

Mental Capacity Act
www.justice.gov.uk/guidance/mca-info-leaflet.htm

Chapman S (2008) The Mental Capacity Act in Practice: Guidance for End of Life Care. London;
National Council for Palliative Care.

Best Interest Guide: www.endoflifecareforadults.nhs.uk/publications/bestinterestseolguide
Advance Care Planning
www.endoflifecareforadults.nhs.uk/publications/pubacpguide

Regnard C (2012) Deciding Right; An integrated approach to making care decisions in advance
with children, young people and adults. www.theclinicalnetwork.org

Adapted from material devised by St Christopher’s Hospice, London SE26 6DZ
www.stchristophers.org.uk



REFERENCES

1. Department of Health, The route to success in end of life care - achieving quality in care
homes. 2010.

2. Clark D, 'Total pain’: the work of Cicely Saunders and the maturing of a concept. 2014,
End of Life Care Studies: University of Glasgow.

3. Volicer L and Hurley A, Assessment scales for advanced dementia. 2015, Baltimore, MD:
Health Professions Press.

4, Hockley J, (2015) Intimations of Dying: a visible and invisible process. Journal of Palliative
Care, 31(3): p. 166-171.

5. Hockley J, Learning, support and communication for staff in care homes: outcomes of

reflective debriefing groups in two care homes to enhance care International Journal of
Older People Nursing 2014.9 (2): p. 118-30

Lecture supplémentaire suggérée:

Fisher R, Ross M & MacLean M J (eds) (2000) A guide to end-of-life care for seniors. University of
Toronto and University of Ottawa: Canada.

Kinley J, Stone L, Butt A, Kenyon B, Santos Lopes N (2017) Developing, implementing and
sustaining an end of life care programme in résidential care homes. International Journal of
Palliative Nursing 23(4): 186-193.



