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Accompagner la fin de vie

Quand, comment et pourquoi faire appel a une
équipe spécialisée de soins palliatifs dans la MCL ?

Pr Vincent Morel

Service soins palliatifs CHU Rennes




les messages importants

Passer d'une image morbide des soins palliatifs a une
approche rassurante par une demarche anticipee que
I’on oserait dire preventive

Des équipes ressources _existent pour vous
accompagner aussi bien a I’hopital qu'a domicile
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NISTERE IS vie

LA SANTE %3%?75 Soins Palliatifs
o

MINI. 3

DE LA SANT! : 3

ET DE LA PREVENTION 2

Liderté R CENTRE NATIONAL

Les Frangais et la fin de vie

Etat des lieux des connaissances et attentes des citoyens sur la fin de vie. Présentation

des résultats du sondage BVA Group pour le Centre National Fin de Vie - Soins Palliatifs
octobre 2022

Personnellement, avez-vous déja...

Réfléchi & vos préférences et/ou vos souhaits pour votre fin de vie

Evoqué vos souhaits et préférences pour votre fin de vie a un proche

Imaginé comment pourrait se passer votre fin de vie

Evogué vos souhaits et préférences pour votre fin de vie a un
professionnel de santé

m A2MCL

45%

43%

37%

13%

® Qui

Pour vous, sur quelle période
s'étend la fin de vie ?

Derniéres années de vie 30 %
Derniers mois de vie
Derniéres heures de vie
Derniers jours de vie

Derniéres semaines de vie

Ne se prononce pas

A propos des directives anticipées
*24 % connaissent précisément le terme de
directives anticipées.
*19 % connaissent ce terme mais pas précisément.
*57 % ne le connaissent pas
Parmi ceux qui déclarent connaitre le terme de directives
anticipées :
*59 % en définissent correctement 'objectif
*18% des Francais ont rédigé leurs directives anticipeesCHU
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MINISTERE

DE LA SANTE

ET DE LA PREVENTION
Lot
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Les Frangais et la fin de vie

g (), Fin de vie
14 Soins Palliatifs
AP CENTRE NATIONA:

Dans le cas d’un déces prévisible a court ou moyen terme,
qguelle importance donneriez-vous a chacun des éléments
suivants concernant votre fin de vie ?

Le soulagement de votre souffrance physique _ , 88%
(douleur, difficultés a respirer...) 68% 20% 1%

La prise en compte des besoins de vos proches 26% b % 8% PAL) 85%
Le fait d'étre assuré du respect de vos volontés 24% AR 2% 83%
Le soulagement de votre souffrance psychique _ o

(angoisse, tristesse...) 53% 24% 10% 11% geen 77%

m A2MCL

La possibilité de discuter du moment de votre déces 25% 17% 20% 2% 61%
La prise en compte de vos besoins spirituels (vos _ -

croyances/votre religion) 29% 20% 16% 34% 1% 49%

Votre maintien en vie le plus longtemps possible 22% 25% 28% 2% 45%

B Tres important Assez important m Pas tres important B Pas important du tout Ne se prononce pas
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Objectifs
des soins
palliatifs

Ameliorer le confort et la qualité de vie. Offrir
un accompagnement personnalisé permet de
répondre aux besoins spécifiques de chaque
patient, en tenant compte de leurs souhaits et
de leurs valeurs. L'approche holistique =

intéegre non seulement le traitement médical, SOULAGER LA DOULEUR CONTINUITE DES SOINS

mr?uls aussi des §0|ns plsnyhologlq ues et B o . Communication entre intervenants méme en
spirituels, favorisant ainsi une atmosphére de Ameéliorer la qualité de vie en prenant en chage les urgence.
soutien et de compassion. En collaborant différents sympatomes physiques ou psychique

étroitement avec I'équipe soighante, les
familles sont également soutenues, ce qui les
aide a mieux comprendre et accepter les
étapes du parcours de soins

ne doit pas retarder la préoccupation que nous
avons de soulager a tout instant ses manifestations
pénibles. C'est tout I'objectif des soins palliatifs

Le sujet des soins palliatifs ce n’est pas le mort DEMARCHE PSYCHOSOCIALE SOUTIEN A LENTOURAGE

. y ’
mais I accon.lpagnem.ent, Ie SOUIagement d une Respecter la dignité et le bien-étre émotionnel. Aider les proches a traverser cette période difficile.
personne qui va mourir




- 4
Les soins palliatifs: une approche qui soutient la
3 vie centrée sur le patient et ses proches ~

 Larencontre est premiere

* Ce qui est important pour lui

* Limportance de la premiere fois
e Lesouci et larichesse de la petite chose |  .rer Hesbeen




The NEW ENGLAND JOURNAL of MEDICINE

‘ | ORIGINAL ARTICLE ||

Early Palliative Care for Patients with
Metastatic Non-Small-Cell Lung Cancer

Jennifer S. Temel, M.D., Joseph A. Greer, Ph.D., Alona Muzikansky, M.A.,
Emily R. Gallagher, R.N., Sonal Admane, M.B., B.S., M.P.H.,
Vicki A. Jackson, M.D., M.P.H., Constance M. Dahlin, A.P.N.,
Craig D. Blinderman, M.D., Juliet Jacobsen, M.D., William F. Pirl, M.D., M.P.H.,
J. Andrew Billings, M.D., and Themas J. Lynch, M.D.
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Figure 3. Kaplan-Meier Estimates of Survival According to Study Group.
Survival was calculated from the time of enrollment to the time of death,

if it occurred during the study period, or to the time of censoring of data on
December 1, 2009. Median estimates of survival were as follows: 9.8 months
(95% confidence interval [Cl}, 7.9 to 11.7) in the entire sample (151 patients),
11.6 months (95% CI, 6.4 to 16.9) in the group assigned to early palliative
care (77 patients), and 8.9 months (95% Cl, 6.3 to 11.4) in the standard
care group (74 patients) (P=0.02 with the use of the log-rank test). After
adjustment for age, sex, and baseline Eastern Cooperative Oncology Group
performance status, the group assignment remained a significant predictor
of survival (hazard ratio for death in the standard care group, 1.70; 95% CI,
1.14 to 2.54; P=0.01). Tick marks indicate censoring of data.
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Les soins palliatifs ne sont pas mortels !

Early Palliative Care for Patients with Metastatic Non—-Small-Cell Lung Cancer, New England Journal of Medlicine, vol. 363,
pp.733-742,2010




Review Article

Palliative Care in Early Dementia ) Check for updates
Karen de Sola-Smith, PhD, AGPCNP-BC, MS, MA, Joni Gilissen, PhDD, Jenny T. van der Steen, Phl,

F :I 5 I|'___| YLl af .l' Yrarr |I L mifalomm I|J-.._I.-_-_'_\_.. Tl 1 ol & " 3 5 fat e Voar}

OBJECTIF analyser les études sur les soins palliatifs au début de |'évolution de |la démence,
afin d'identifier les difficultés et les opportunités

Résultat principal Notion mal définie

Les soins palliatifs précoces

manquent de clarté conceptuelle, Prise en charge efficace
suggérant une complexité dans la
|la mise en ceuvre des soins

Il existe peu d’études
consacrées spécifiguement aux
soins palliatifs et démence

m prise en charge palliative
efficace nécessite des discussions
sur les directives anticipées, un
soutien affectif, ainsi que des
ressources et une formation pour
les familles et les professionnels de
santé.

Anticipation des objectifs Soutien familial

Anticiper les objectifs de soins est —
crucial pourpermettre aux patients
et aux familles de planifier des
interventions adaptées dés le
diagnostic de la démence.

CHU
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Le soutien familial joue un rdle
essentiel dans I'accompagnement des
patients




Palliative care to support the needs of adults with

neurologlcal dlsease Lancet Neurol 2023; 22: 619-31

Benzi M Kluger, Peter Hudson, Laura C Hanson, Radka BuZgovd, Claire | Creutzfeldt, Roop Gursahani, Malenna Sumrall, Charles White,
David J Oliver, StevenZ Pantilat, Janis Miyasaki

Modeéle de la douleur totale dans les maladies neurologiques

« Douleur et inconfort physiques

« Insomnie et fatigue

» Constipation et troubles urinaires

« Démence
« Perte de la motricité
et de la mobilité

totale

« Stigmatisation sociale

« Isolement
« Solitude

« Changement de réle ou dans les

relations

« Crainte d’etre un fardeau pour les

autres

« Prise de décision pour un proche

Pratique

« Anxiété
« Dépression
» Deuil face aux pertes présentes

« Colere et frustration

et a venir A Fluctuations in palliative needs over time

Emotionnelle 1\ | Agitation et psychose 4
<
“
o
- 2
.. T Increasing
Spirituelle b fatigue

=

« Perte de sens =

» Démoralisation ou désespoir E T
« Perte d'identité Diagnosis
« Perte d'autonomie fonctionnelle

Accelerating Death Bereavement

T T T T
« Incertitude pronostique

« Crises de foi ou remise en
question spirituelle
= Transport

m A2MCL

Time (years)
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PALLIA 10

Quand faire appel a une
équipe de soins
palliatifs ?

Outil d’aide a la décision
en 10 questions

Au-dela de 3 réponses positives, le

recours a une equipe spécialisée en soins
palliatifs doit étre envisagé

La question dite « de la surprise »

« Serais — je eétonné si mon
patient décédait dans
'année 7 »

m A2MCL

. QUESTIONS

Le patient est atteint d'une maladie qui ne guérira
pas, en |'état actuel des connaissances

Il existe des facteurs pronosliques pgjoratifs

La maladie est rapidement évolutive

Le patient ou son entourage sont demandeurs
d'une prise en charge palliative et d'un
accompagnement

il persiste des symptdmes non soulagés malgreé la
mise en place des traitements de premiére
intention

Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité
d'ordre psychique pour le patient et/ou son
entourage

Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité
d'ordre social chez le patient et/ou l'entourage

Le patient ou I'entourage ont des difficultés
d'intégration de l'information sur la maladie et/ou
sur le pronostic

Vous constatez des questionnements et/ou des
divergences au sein de I'équipe concernant la
cohérence du projet de soin

Vous vous posez des questions sur l'attitude
adaptée concemant par exemple :

. un refus de traitement

. une limitation ou un arrét de

traitement
. une demande d'euthanasie
™ la orésence d'un conflit de valeurs

COMPLEMENT

Une réponse positive a cette question est une
condition nécessaire pour utiliser Pallia 10 et
passer aux questions suivantes

Validés en oncaologie : hypo albuminémie,
syndrome Iinflammatoire, lymphopénie,
Performans Status >3 ou Index de karnofsky

Loin® 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le
droit d’accés aux soins palliatifs

Douleur spontanée ou provoquée lors des soins,
dyspnée, vomissements, syndrome occlusif,
confusion, agitation ...

Tristesse, angoisse, repli, agressivité ou troubles du
comportement, troubles de la communication,
conflits familiaux, psycho- pathologie préexistante
chez le patient et son entourage

Isolement, précarité, dépendance physique, charge
en soins, difficultés financiéres, existence dans
I'entourage d’une personne dépendante, enfants
en bas dge

Face & I'angoisse générée par la maladie qui
s'aggrave, les patients, 'entourage peuvent mettre
en place des mécanismes de défense
psychologique qui rendent la communication
difficile et compliquent la mise en place d'un projet
de soin de type palliatif

Cesquestionnements peuvent concerner :

- prescriptions anticipées

B indication : hydratation, alimentation,
antibiothérapie, pose de sonde, transfusion,
surveillance du patient (HGT, monitoring ...)

. indication et mise en place d'une sédation

. lieu de prise en charge le plus adapté

. statut réanimatoire

La loi Léonetti relative au droit des malades eta la
fin de vie traite des questions de refus de
traitement et des modalités de prise de décisions
d’amrét et de limitation de traitement autant chez
les patients compétents que chez les patients en
situation de ne pouvoir exprimer leur volonté



Catégorie

Exemples

Possibilités d’amélioration des soins

Communication claire et
compatissante

Annonce de mauvaises nouvelles (ex. : diagnostic,
changement de pronostic), écoute active, dialogue de soutien
et accompagnement anticipé

Utilisation des compétences en communication palliative
par les neurologues

Gestion des symptomes

Douleur, fatigue, constipation et insomnie

Dépistage et prise en charge systématiques par les
neurologues, avec orientation vers des spécialistes en soins
palliatifs pour les symptomes complexes ou réfractaires

Soutien psychosocial

[Anxiété, dépression, délire ou confusion, chagrin ou colére

Dépistage systématique par les neurologues avec
orientation vers des professionnels de santé mentale pour
les symptomes psychiatriques complexes

Bien-étre spirituel

Perte de sens, de but, de foi ou d’espoir

Dépistage systématique par les neurologues, avec
recommandations pour un accompagnement spirituel (ex. :
aumoniers)

Soutien a la famille

Détresse des aidants, préoccupations financieres, besoin
d’aide a domicile et de répit

Dépistage systématique par les neurologues avec
orientation vers les services sociaux pour des ressources
supplémentaires

Planification des soins

Planification anticipée des soins, planification juridique et
financicre, feuille de route pour la vie avec la maladie

Conversations réguliéres (ex. : annuelles) en pratique
clinique, avec orientation vers des spécialistes en soins
palliatifs pour des discussions complexes sur les objectifs
de soins

Soins en fin de vie

Soins a domicile ou en hospice, soutien au deuil et demandes
d’accélération de la mort

Conversations proactives et orientation vers des services
de soins de fin de vie

Soutien aux professionnels de
santé

Détresse morale, épuisement professionnel, dépression et
gestion de la souffrance

Soutien par les pairs, amélioration des systémes de soins
et débriefing des situations cliniques émotionnellement

difficiles

m A2MCL

Table 1: The palliative care needs of people with neurological disease and their carers
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L’Advance
Care Planning

Mleux VOUS Connaltre pour = charge médicales futures dans le respect
mieux vous solgner parlait oo st

COMMUNICATION

Et Si on en UN DEMARCHE GLOBALE

L'objectif est de préparer les prises en

Personne n‘aime réfléechir a la
maladie. a la perte d'autonomie ou C'est une démarche de planification

’ anticipées des soins reposant sur des
a la mort. discussions régulieres et répétées avec

des professionnels de santé comme

I est parfois difficile d'initier ce type o .
votre médecin ou vos SOIgI"IElI"IIS.
de conversation. Vous pouvez aussi en discuter avec vos
Pourtant, il est important d'aborder P
Pour v ces sujets pour aider vos proc
OS Jets P P EVOLUTIVE

et les professionnels de s
Vous soigner au plus
valeurs.

Votre souhait du jour ne sera peut étre
pas le méme que celui de demain. C'est
pourquoi il est important de
requestionner régulierement vos
souhaits, pour prendre les meilleures
décisions le moment venu.

soighants

Un outils pour vous exprimer et
faire connaitre vos souhaits

iV
-




Quest-ce que jaim
de ma sante, de ma mala

e mes traitements ?

2 - Ma personne de confianc

En cas d'urgence ou de situation grave, qui serait mon
parole si je perds ma capacite de discernement ou que
en capacité de mexprimer ?
Exemple : un ou une membre de la famille, un ou une a
une medecin.

Qui choisir?

Cette personne a donné son accord pour cette mission
et vous lui avez laisse le choix de refuser.

Cette personne a pris le temps de discuter avec vous et fait
l'effort de vous comprendre donc elle est capable de dexprimer
ce gue vous auriez voulu

Cette personne restera lucide et ne perdra pas pied au moment
de décider pour vous malgre la difficulté de la situation

Cette personne est préte a défendre vos choix, malgré des
possibles avis contraires

Cette personne est facilement joignable et peut se déplacer a
'hépital

CHU
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5- Ma prise en charge médicale et
mes soins médicaux

En cas daccident ou de maladie grave empéchant dexprimer
clairement mes volontés ou donner mon avis, qu'est-ce que les
soighants qui me prennent en charge devraient absolument savoir
amon sujet ?

Mes priorité

Aspects pratiques de ma vie :

Exemple : je suis claustrophobe, je porte des appareils
auditifs, il faut appeler ma fille & ce numeéro, il faut informer
ma voisine pour quelle soccupe de mon chat, je suis
allergigue a..., je ne souhaite pas guon donne de nouvelle a
cette personne

CHU




LIEU DE VIE ET DE SOINS

GRADATION DES SOINS Domicile (prise en charge ambulatoire) Etablissements de santé avec hébergements
SELON LA SITUATION
DE LA PERSONNE MALADE Domicile privatif, maison de répit, établissement social et médico-
social (EHPAD, FAM, MAS, lit halte soin santé, lit d’accueil médicalise, Etablissement public, privé non lucratif et prive lucratif
appartement de coordination thérapeutique, etc_) ou autre (prison, etc.)

Niveau 1 Equipe pluriprofess_ionnellg de _san’té E:Ie proximi_té, organisée Lits en MCO, SSR et USLD
autour du binome médecin généraliste et infirmier
5:,”3“0!‘ Slene SENOn COmBISKS + Aides a domicile (SSIAD, SPASAD, SAAD) Aoy dee e . :
et/ou necessitan . .. . L . - Appui des equipes expertes en soins
. + /- _|
des ajustements ponctuels /- Appui des équipes expertes en soins palliatifs (EMSP-ERRSFPP) palliatifs (EMSP-ERRSPP)

Professionnels du niveau 1

Niveau 2 N LISP (en MCO et SSR)
Situation a complexité Appui des equipes expertes en soins palliati's (EMSP-ERRSPP)* _ o ) -
médico-psycho-sociale ou +/- Appui des équipes expertes en soins palliatifs

. £ i (EMSP-ERRSPP)
intermediaire HAD en lien avec les professionnels du niveau 1

+/- Appui des équipes expertes en soins palliatifs (EMSP-ERRSPP)”

Appui des equipes expertes en soins palliatifs (EMSP-ERRSPP)* USP (en MCO et SSR)
Niveau 3 *
HAD +/-
Situation a complexité en lien avec les professionnels du niveau 1 Appui des équipes expertes en soins palliatifs
médic?-psycho-sociale Ou (EMSP-ERRSPP) en prévision du déploiement
forte /instable Professionnels du niveau 2 du projet de vie et de soins au-dela du séjour

si coordination et mobilisation au lit du malade effective hospitalier

et medicalisee 24h/24h

*Appui des équipes expertes en soins palliatifs (EMSP-ERRSPP) & domicile -

- En niveau 1: avis ponctuel (parcours, expertise)

- En niveau 2 : aide & la coordination/expertise pouvant inclure des visites 4 domicile auprés de la perscnne malade
- En niveau 3 : appul en qualité d'expertise

CHU
m A2MCL qeiies




171 USP

En etablissement de 1980 lits o
santé A domicile JEPHAD
= Equipe mobile de soins palliatifs
= Role de conseil > Médecin traitant et son réseau
® Prise en charge du patient dans le > Le pivot de la prise en charge

service referent » Réseau de soins palliatifs

= Lits identifiés de soins palliatifs
= Service a haute activité palliative

= Autonomisation de I'équipe .
médicale et paramédicale > Service d’ HAD

» Mobilisation gd complexité de la
prise en charge

> Equipe mobile de soins palliatifs

» PTA: plateforme territoriale d’appui

= Unité de soins palliatifs

™ Prise en charge des situations
particulierement complexes, lourdes

23 Equipes
ressource

pedia CH U

m A2MCL gennes
Cousin F., Gongalves T., Carretier J., Dauchy S., Marsico G. Atlas des soins
palliatifs et de la fin de vie en France: Troisieme édition - 2023 - Paris :

Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie, 2023, 128 pages




les messages importants

équipes qui pourront me soulager n'aggravera pas ma

Anticiper ce qui est important pour moi, rencontrer des
@ maladie

Des équipes en_ proxiliié existent pour vous
accompagner aussi bien a I’hopital qu’a domicile

CHU




Trajectoire 1 : déclin rapide (48 %)
Le modéle de la cancérologie

Courte période de déclin évident

-§ Principalermeant des cas de cancer \
[

\ Limitations a long terme ponctuaes
d‘épisodes intermittents sévéres . . , .
e \h o P Trajectoire 3 : déclin lent (14 %)
magt ol Le modéle de la maladie d’Alzheime

Frincipalament des cas

j J’r__'—"‘ll de cléﬁalllancaﬁ cardio-pulmonaires

v/ U \J\\ Deétérioration sur une longue période
\ / ‘\ Eleve
Bas E

Parfois admissions d'urgence a 'hdpital 2-5 ans, mais la
samble habituellament &« soud!

Trajectoire 2 : déclin graduel (38%) \f\k—\—xf\_,w\gm

Le modeéle de la BPCO SRR —.
Insuffisance cardiaque

les soins palliatifs commencés t6t

ameéliorent la qualité de vie, le contrble des symptomes, la compréhension du pronostic ;
dans certains cas augmentent I'espérance de vie

diminuent le nombre de dépressions

permettent d’'éviter des traitements disproportionnés et des hospitalisations non programmees
contribuent a limiter les dépenses de santé CHU
A2MCL genmes




Diagnostic

Identifier les besoins des le début.

Expression du patient
Valoriser les souhaits du patient

A2MCL
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Exprestion

Changement d’état

Adapter I'ACP lors des
évolutions cliniques.

Principe de précocité

Initier les discussions dés que possible

Graphigue publié dans article de Lila Devaux: «Un projet anticipé des soins pour les patient-e-s», REISO, Revue d'information

sociale, mis en ligne le 19 novembre 2018

RAISONS DE CREER SON

SI TU ES PATIENT EN FIN DE VIE

Clarification des souhaits

L'ACP permet de clarifier vos préférences
en matiere de soins de santé, afin qu'elles
soient respectées.

Diminution de l'anxiété

Savoir que vos souhaits sont documentés
peut réduire 'anxiété lige & lincentitude
sur lavenis,

Communication sensible

L’ACP favorise des conversations
importantes avec vos proches sur vos
désirs et besoins en matiére de soins.

Prévention des conflits
L'ACP peut aider 8 prévenir des désaccords
Avec vos proches sur les décisions
médicales lorsque vous ne pouvez pas
VOUS exprimer.

Respect des préférences 10

et des valeurs
Vous restez maitre de vos choix, méme en
cas d'incapacité a prendre des décisions.

SFAP

0 ADUANGE CARE PLAN

@jl_ll ES EN BONNE WWW

Adaptation aux valeurs

personnelles

L'ACP est unique & chague patient et prend
en comple vos valeurs et croyances dans
vos décisions de soins,

Facilitation des décisions

médicales

Les professionnels de |a santé disposent
d'orientations claires pour prendre prendre
en compte vos souhaits et mieux orenter
les décisions en votre nom,

Epargne de I3 souffrance

Anticiper vos besoins en matiére de somns
peut réduire le temps passé a dscuter de
ces questions en situation d'uwrgence, Cela
permet également de diminuer ke stress et
prévenir les mauvaises décisions induites
lors de ces moments.,

Soutien 3 la qualité de

vie

L'ACP peut garantir que vous recevrez des
o qui améliorent votre qualité de vie
sefon vos souhaits.

Rencontre avec soi-méme

Etre accompagné pour créer son Advance

Care Plan avec le soutien des professionnels
vous permet d'étre I'acteur de votre propre
parcours de santé, plutdt quiun spectatewr,

|

\.

Nl
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Association des Aidants
et Malades & Corps de Lewy

www.a2mcl.org

06 62 63 34 97
contact@a2mcl.org
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