Agence de la santé
et des services saciaux
des Laurentides

P
Québec

GUIDE POUR L’ IMPLANTATION OPTIMALE DES
PROTOCOLES POUR LES PERSONNES ATTEINTES
DE MALADIE PULMONAIRE OBSTRUCTIVE CHRONIQUE
(MPOC) EN FIN DE VIE

PRESENTE
A
MADAME BRIGITTE LAFLAMME
DIRECTION DE LA LUTTE CONTRE LE CANCER
MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

PAR
MADAME ELAINE CARDINAL

DIRECTION REGIONALE DES AFFAIRES MEDICALES ET HOSPITALIERES
DOCTEUR GUY COURNOYER, PNEUMOLOGUE, CSSS DE SAINT-JEROME

MARS 2010




Le genre masculin utilisé dans ce document désigne aussi bien les femmes que les
hommes.

Dépédt legal, Bibliothéque et Archives nationales du Québec, 2010
Dépét légal, Bibliothéque et Archives Canada, 2010

ISBN 978-2-89547-143-1 (version imprimée)
ISBN 978-2-89547-144-8 (PDF)

Tous droits réservés. La reproduction, par quelque procédé que ce soit, ou la diffusion
de ce document, méme partielles, sont interdites sans Il'autorisation préalable de
I’Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides.

Cependant, la reproduction partielle ou compléte de ce document a des fins
personnelles et non commerciales est permise a condition d’en mentionner la source.

© Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides, 2010



REMERCIEMENTS

Ce Guide pour 'implantation optimale des Protocoles pour les personnes atteintes de
maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) en fin de vie a vu le jour grace a la
précieuse collaboration des membres du sous-comité pour I'implantation des Protocoles

découlant du Comité cancer et soins palliatifs des Laurentides (CCSPL).

Ce comité, formé de représentants de toute la région des Laurentides, a tenu cinq
rencontres durant I'année et a participé activement au déploiement régional de ce
projet. Docteur Guy Cournoyer, Madame Isabelle Trépanier et moi-méme, Elaine

Cardinal tenons a remercier personnellement chacun des membres du sous-comité.

M™¢ Marie-France Allard, inhalothérapeute, CSSS du Lac-des-Deux-Montagnes
M™® Linda Bernier, gestionnaire, CSSS d’Argenteuil
M™¢ Josée Bouffard, gestionnaire, CSSS des Pays-d’en-Haut

M™® Sylvie Carpentier, inhalothérapeute et chargée de projet local,
CSSS de Trois-Riviéres (groupe-controle)

M™® Marie-Josée Couture, inhalothérapeute, CSSS de Thérése-De Blainville
M™¢ Anne Duplessis, gestionnaire, CSSS de St-Jéréme
M™¢ Lison Forget, infirmiére coordonnatrice en soins palliatifs, CSSS de St-Jéréme

M™® Tina Knight, inhalothérapeute, CSSS d’Argenteuil
Merci également pour sa précieuse collaboration a la collecte de données

M™¢ Kathy Larocque, inhalothérapeute, CSSS des Sommets

M™¢ Danielle Lavigne, inhalothérapeute, CSSS d’Antoine-Labelle
M™¢ Denise Lévesque, inhalothérapeute, CSSS des Pays-d’en-Haut
M. Philippe Major, gestionnaire, CSSS des Sommets

M™¢ Manon Ruel, gestionnaire, CSSS du Lac-des-Deux-Montagnes
M™¢ Guylaine Robitaille, inhalothérapeute, CSSS de Saint-Jérdome

M™® Maggie Sanche, gestionnaire, CSSS de Thérése-De Blainville




Un merci également a Madame Marilyn Simard, chargée de projet a 'Agence de la
santé et des services sociaux des Laurentides, de juin 2007 a mars 2008, pour tout le
travail de préimplantation relié a ce projet ainsi qu’aux membres du sous-comité qui ont

siégeé de juin 2007 a mars 2008.

Nous tenons également a remercier les personnes suivantes :

Madame Laurence Rivet, conseillere a la Direction générale des services de santé et
meédecine universitaire du MSSS, pour avoir cru au projet et en avoir fait la promotion

aupres de la Direction de la lutte contre le cancer du MSSS.

Madame Brigitte Laflamme et Docteur Antoine Loutfi, de la Direction de la lutte
contre le cancer du MSSS, qui ont également cru au projet et permis son élaboration en

acceptant de le financer.

Monsieur Jocelyn Chateuneuf, de la Direction de la lutte contre le cancer du MSSS,

pour son soutien constant.

L’équipe de pneumologues du CSSS de Saint-Jérome,
D" Jean-Frangois Chalifour, Isabelle Arsenault et Guy Deslauriers, pour leur
soutien dans ce projet ainsi que pour leur participation en tant que conférenciers-

formateurs. D" Gilles Ouimet pour son soutien et sa participation a la création du DVD.

Madame Sophie Bernier, agente administrative a '’Agence de la santé et des services

sociaux des Laurentides, pour la mise en page de ce document.

Monsieur René Lefebvre, technicien en administration a ’Agence de la santé et des

services sociaux des Laurentides, pour la mise en ceuvre de la base de données Excel.

Madame Noémie Vallet, Bibliothécaire, au centre de documentation, a I’Agence de la

santé et des services sociaux des Laurentides, pour la relecture de ce document.




Madame Carole Voyer, GlaxoSimthKline, pour son excellente collaboration tant au
niveau financier lors des soupers-conférences offerts pour les médecins que pour la

réalisation du DVD.

Madame Nathalie Thiffault, Boehringer Ingelheim, pour son soutien financier lors

des soupers-conférences offerts par les pneumologues du CSSS de Saint-Jérome.

Egalement, la compagnie AstraZeneca pour son soutien financier lors des formations

offertes par les pneumologues du CSSS de Saint-Jéréme.

Finalement, je tiens a titre personnel remercier Monsieur Daniel Lozeau, professeur
agrégé a I'Ecole nationale d’administration publique, pour son soutien tout au long de
cette démarche, ses commentaires et recommandations relativement a I'élaboration de

ce Guide en vue de I'obtention de la Maitrise en administration publique.







TABLE DES MATIERES

REMERCIEMENTS.......coiiiiiiinnrrir s ssss s sss s s e s snnss s e ]|
LISTE DES TABLEAUX ET FIGURE ......cooiiiieriiinsnte s IX
LISTE DES OUTILS......coiiiiieetrrrrsinnsssss s nssss s ssss s s s s s ssnnns s s e Xl
LISTE DES ACRONYMES ...ttt ssss s ssss s s s sssss s snsnns Xl
SOMMAIRE ..ottt s s e e e a e e aann R e e e e e e e e nnan 1
CHAPITRE 1 INTRODUCTION ....cooiiirrrnnnnrr s s s 3
1.1 IDENTIFICATION DE LA PROBLEMATIQUE ......c.oovovevieeeeeeeveeeeeeeeeeee e 3
1.2 OBJECTIFS GENERAUX DU PROUJUET ......coovititiiiiictetceee et 5
1.3 STRUCTURE ET CONTENU DU TRAVAIL ... 6
CHAPITRE 2 RECENSION DES ECRITS ET CADRE CONCEPTUEL.........cccco...... 9
2.1 CONTEXTE EXTERNE, TERRITORIAL ET DEMOGRAPHIQUE ..................... 9
22 LESACTESINTERVENTIONNISTESENFINDEVIE..........cccooiiiiiin 16
2.3 CONTEXTE ECONOMIQUE.........cciiiieee e 18
2.4  CADRE LEGISLATIF NORMATIF .....oviiititiiieieteeeeeeeie et 18
2.5 CONTEXTE ORGANISATIONNEL ..o 20
2.6 PROBLEMATIQUE ... 22
2.6.1 LES TROIS TYPES DE TRAJECTOIRE DE FINDE VIE .....c.ccccoiiiiiiiiieine, 23
26.2 LA REPARTITION DES DECES PAR TRAJECTOIRE DE FINDE VIE ............. 24

2.7 CADRE CONCEPTUEL ET HYPOTHESES DE RECHERCHE ...................... 28
CHAPITRE 3 LA METHODOLOGIE .......coceurueecrerereeceesasseeeressssesesesssassssssenans 31
3.1 PREMIER MANDAT ...t 31
3.1.1 VOLET CLINIQUE ..ottt e 31
3.1.2 VOLET ORGANISATIONNEL .....ooiiiiiiiiieicee s 44
3.1.3 VOLET SATISFACTION DU PROCHE AIDANT .......cooiiiiiiiiiee e 45
3.1.4 VOLET IMPLANTATION DES PROTOCOLES........ccccoiiiiiniinieieiene e 46
3.1.5 LES DIFFERENTS OUTILS ELABORES...........ccoooririririccecnc e 49

3.2 DEUXIEME MANDAT ... 54
CHAPITRE 4 RESULTATS ET ANALYSE .....ccooiiicccrerereeerceeresss e esesesasseeesenens 57
41  CRITERES DE PRONOSTIC ....coiiiitiiiiieieteee ettt 58
4.2 INDICATEURS ORGANISATIONNELS ... 61
4.3 IMPLANTATIONDES PROTOCOLES.........cciiiiiiiiiee e 64

4.4  EVALUATION SUITE A L'IMPLANTATION DES PROTOCOLES POUR LES
PERSONNES ATTEINTES DE MPOC EN FIN DE VIE (PROJET-PILOTE

DANS LES LAURENTIDES) ... 67
CHAPITRE 5 RECOMMANDATIONS ...t 91
CONCLUSION ... ..ttt sss s s s aan s s e e e e e e nn s 97
BIBLIOGRAPHIE..........cc it as s s an s an s e 99

Vii



PROCEDURIER ANNEXE

CAHIER DES OUTILS : Document d’accompagnement du Guide pour I'implantation
optimale des Protocoles pour les personnes atteintes de
maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) en fin
de vie

DVD « Le support cardiorespiratoire : un choix éclairé »

GUIDE D’UTILISATION DU DVD « Le support cardiorespiratoire : un choix éclairé »

viii



Figure 1
Tableau 1

Tableau 2

Tableau 3

Tableau 4
Tableau 5

Tableau 6

Tableau 7

Tableau 8

Tableau 9
Tableau 10

Tableau 11

LISTE DES TABLEAUX ET FIGURE

Territoire desS Laurentides ... ..o eaees 10

Evolution de la taille de la population et taux d'accroissement selon le
territoire de réseau local de SErviCes ..........oceeieiiiiiiii i 11

Proportion des décés, par maladies chroniques susceptibles de bénéficier
de soins palliatifs de fin de vie, survenus ou constatés a l'urgence, par
région de résidence, adultes, Québec, 1997-2001 ..., 13

Nombre d'hospitalisations pour les personnes de 20 ans et plus, selon les
catégories de diagnostics définis, par territoire de CLSC des résidents des

Laurentides, pour I'année 2005-2006 (basée sur la CIM-9).................... 14
Proportion des décés selon les principales maladies chroniques,

QUEDEC, 2002 ... .ot 15
Lieu des déces par maladies chroniques susceptibles de bénéficier de
soins palliatifs de fin de vie, 1997-2001 ..........cccoii i, 15

Proportion de décés par maladies chroniques susceptibles de bénéficier
de soins palliatifs de fin de vie, a domicile, par région de résidence,
adultes, Québec, 1997-2001 ... 16

Actes interventionnistes dans le dernier mois de vie parmi les adultes
susceptibles de bénéficier de soins palliatifs de fin de vie, par région de
résidence, adultes, Québec, 1997-2001 ........ccceiiiiiiiiiii e 17

Proportion de personnes ayant eu au moins un contact avec I'urgence
dans le dernier mois de vie, par type de trajectoire des maladies en fin de

vie, adultes, Québec, 1997-2001 ........ccooiiiiiiiiiie e 25
Répartition des décés, par type de trajectoire des maladies en fin de vie,
adultes, Québec, 1997-2001 ... 25
Lieux des déceés, par type de trajectoire des maladies en fin de vie,
adultes, Québec, 1997-2001 ... 26
Bilan des inscriptions — collecte de données aupres des membres / Tour
de table — derni€re renNCoNtre...........uueiiiiiei i 64







Outil 1
Outil 2
Outil 3
Outil 4
Outil 5
Outil 6

Outil 7

Outil 8

Outil 9
Outil 10
Outil 11

Outil 12
Outil 13
Outil 14
Outil 15
Outil 16
Outil 17
Outil 18

Outil 19

Outil 20

Outil 21

LISTE DES OUTILS
(VOIR CAHIER DES OUTILS)

Grille d’évaluation — critéres d’admissibilité

Fiche de niveaux de soins — volontés de fin de vie
Fiche de suivi interne (centre hospitalier)

Fiche de suivi suite au décés

Questionnaire St-George (SGRQ) (document PDF)

Procédure : démarches lors de I'évaluation de 'admissibilité aux
Protocoles MPOC en phase tres sévere ou en fin de vie

Trajectoire lors de I'inclusion d’'une personne aux Protocoles MPOC en
fin de vie et lors d’'une hospitalisation

Atelier de formation — Protocoles pour les personnes atteintes d’'une
maladie pulmonaire obstructive chronigue (MPOC) en fin de vie
(présentation PowerPoint)

Formulaire d’appréciation de la formation
Questionnaire sur les connaissances avant et aprés la formation

Mandat du sous-comité d’'implantation du projet-pilote MPOC en fin de
vie

Résumé des Protocoles — version décembre 2006
Indicateurs cliniques et organisationnels

Outil de préparation — réunions interdisciplinaires
Modéle de base de données Excel

Modele - offre de formation aux professionnels
Modéle - offre de formation aux médecins

Procédure pour le transfert d’'information lors d’admission en centre
hospitalier et outils de suivi

Satisfaction du proche aidant suite au décés - Questionnaire de
I'aidant naturel (CANHELP)

Contréle pharmacologique de la dyspnée, de lanxiété et de la
dépression (présentation PowerPoint)

Autorisation de transmettre I'information de mon dossier médical

Page xi






CCSPL
CH
CHSLD
CLSC
CREXE
CSSS
ESGS
INSPQ
IPO
MPOC
MSP
MSSS
OMS
PALV

RQAM

SAD

LISTE DES ACRONYMES

Comité cancer et soins palliatifs des Laurentides
Centre hospitalier

Centre d’hébergement et de soins de longue durée
Centre local de services communautaires
Centre de recherche et d’expertise en évaluation
Centre de santé et de services sociaux
Etablissement de soins généraux ou spécialisés
Institut national de santé publique

Infirmiére pivot en oncologie

Maladie pulmonaire obstructive chronique
Maison de soins palliatifs

Ministére de la santé et des services sociaux
Organisation mondiale de la santé

Perte d’autonomie liée au vieillissement

Réseau québécois de I'asthme et de la maladie pulmonaire
obstructive chronique

Soutien a domicile

Xiii






Guide pour I'implantation optimale des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie

SOMMAIRE

Suite a la publication des « Protocoles pour les personnes atteintes de maladie
pulmonaire obstructive chronique (MPOC) en fin de vie »' par le RQAM en 2006, nous
avons déployé dans les Laurentides un projet-pilote sur la MPOC en fin de vie. Il a pour

objectifs généraux, notamment de :

= Partager une vision commune quant aux aspects cliniques ;

= Accroitre les services aux personnes atteintes de MPOC en phase de soins de
fin de vie ;

=  Supporter les instances régionales et locales dans 'organisation des services de
soins palliatifs de fin de vie pour les personnes atteintes de MPOC ;

= Valider un outil de prédictivité du pronostic de survie de la MPOC.

Plus précisément, par ce projet, le D' Guy Cournoyer a tenté de cibler la fin de vie des
patients atteints de MPOC en de¢a de 18 mois dans le but de nous aider a déterminer
le moment ou les soins de confort devraient graduellement remplacer les soins curatifs.
Nous désirons introduire cette clientéle aux équipes de soins palliatifs de fin de vie.
Nous voulons également augmenter le nombre de patients atteints de MPOC ayant pu
exprimer leurs volontés de fin de vie et le nombre de décés a domicile. Dans un souci
de respect des volontés de fin de vie, nous désirons diminuer les interventions
meédicales invasives durant les derniers mois précédant le décés. Nous espérons offrir
une continuité des services aux différents stades de la maladie et assurer une qualité
des services offerts par les équipes interdisciplinaires. Finalement, nous voulons
améliorer les connaissances des intervenants sur la maladie pulmonaire obstructive

chronique en fin de vie.

Nous avons créé un Comité d’'implantation régional avec I'élaboration de différents

outils de collecte de données et de liaison. De plus, une formation sur la MPOC en fin

1 Reéseau québécois de I'asthme et de la MOPC, pour le Ministére de la Santé et des Service sociaux,
Protocoles pour les personnes atteintes de maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) en fin
de vie, volet Les soins de fins de vie, Les approches thérapeutiques, Octobre 2006, 103 pages.
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de vie a été créée et plus de 300 professionnels et médecins ont déja été formés. Dans
le but d’évaluer les résultats et de les comparer dans le cadre d’un projet de recherche,
nous nous sommes associés au CSSS de Trois-Rivieres afin davoir un
groupe-contrdle. Les résultats préliminaires obtenus nous permettent de croire que les
criteres de pronostic établis semblent prédictifs de la mortalité de cette clientéle. De
plus, les impacts au niveau de la qualité, de la quantité et de I'accessibilité des soins
sont déja palpables. Toutefois, aprés I'évaluation finale du projet avec I'aide du Centre
de recherche et d’expertise en évaluation de I'Ecole nationale d’administration publique
(CREXE) en mai 2011, nous pourrons réellement voir les impacts de ces changements

de pratique sur la clientéle et sur notre offre de service.
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CHAPITRE1 INTRODUCTION

1.1 IDENTIFICATION DE LA PROBLEMATIQUE

Selon la définition de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), « les soins palliatifs
sont 'ensemble des soins actifs et globaux dispensés aux personnes atteintes d’'une
maladie avec pronostic réservé, I'atténuation de la douleur, des autres symptémes et de
tout probléme psychologique, social et spirituel et deviennent essentiels au cours de
cette période de vie »2. Cette définition des soins palliatifs nous améne a revoir a qui ce
type de soins est offert actuellement dans les milieux de soins. On parle de pronostic
réservé sans mention de la pathologie sous-jacente ou causale ce qui rend possible

I'accessibilité a ces soins pour tout type de clientéle en fin de vie dont la MPOC.

Comme le souligne le « Rapport de la Commission Clair »* en 2000, la population du
Québec connait un vieillissement trés important et il est clair que le nombre de déces
ira en augmentant durant les prochaines années. La majorité de ces décés sera la
conséquence de maladies qui nécessiteront des soins palliatifs. Les trois diagnostics
visés sont les maladies oncologiques (cancers), la maladie pulmonaire obstructive
chronique (MPOC) et linsuffisance cardiaque. Au niveau des maladies chroniques,
telles que la MPOC, « la plupart des aspects des soins palliatifs devraient également

étre offerts plus té6t au cours de la maladie parallelement aux traitements actifs ».

Il faut définir, dans un premier temps, la MPOC, soit « un trouble respiratoire causé
principalement par le tabagisme, caractérisé par une obstruction progressive et
partiellement réversible des voies aériennes, des manifestations systémiques et une

fréquence et une gravité accrues des exacerbations »*.

2 OMS, citée dans Politique en soins palliatifs de fin de vie, MSSS, 2004, p. 7
3 OMS, citée dans Politique en soins palliatifs de fin de vie, MSSS, 2004, p. 7
4 Consensus canadien 2003
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La MPOC regroupe deux maladies distinctes, soit la bronchite chronique (80 % des
cas) et 'emphyséme. Elle représente la quatrieme cause de déces au Canada, malgré
la médication disponible ainsi que les soins et les services offerts. Elle deviendra, en
2020, la troisitme cause de déces. Les principaux symptdbmes présentés par les
patients atteints de MPOC sont I'essoufflement et la restriction des activités. Les
symptdmes, d’abord insidieux, progressent avec le temps et sont caractérisés par des
exacerbations fréquentes et finissent par entrainer la mort. La principale cause de la
MPOC est le tabagisme, mais I'exposition a des polluants dans I'environnement de
travail, les polluants atmosphériques et méme une anomalie génétique pourraient

également étre des causes probables de la MPOC.

Une étude publiée dans le Chest Journal® en 1999, concernant l'intubation et la ventilation
mécanique chez les personnes atteintes de MPOC, démontrait qu’environ 55 % des
personnes ne désiraient pas recevoir de support ventilatoire, 30 % étaient d’accord pour

recevoir un support ventilatoire, tandis que 15 % d’entre elles étaient indécises.

Dans une étude effectuée® auprés de 1 000 personnes atteintes de MPOC, 58 %
préférent une approche de confort et 78 % ne veulent pas d’intubation et de ventilation
aux soins intensifs. Des études ont démontré que chez les usagers atteints de la MPOC
en fin de vie, 90 % souffraient d’anxiété ou de dépression, comparativement a 52 %
pour les cancers pulmonaires. Plusieurs études ont démontré que les personnes
souffrant de MPOC ne regoivent pas les soins palliatifs appropriés, comparativement

aux personnes ayant un cancer pulmonaire’.

Une des raisons principales de cette lacune au niveau du systeme de santé est
attribuée au fait que les intervenants, autant médecins que professionnels, ont de la
difficulté a cerner le moment ou I'on devrait parler de soins de confort plutdét que de

soins curatifs.

5 Dales Robert E., Intubation and mechanical ventilation for COPD, Chest 116, 1999
6 Palliative Médicine, 2001,15: p. 287-95
7 Palliative Médicine, 2001,15: p. 287-95

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides Page 4



Guide pour I'implantation optimale des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie

1.2 OBJECTIFS GENERAUX DU PROJET

Deux grands objectifs découlent du mandat relié a ce projet, soit :

1) Définir le projet-pilote ainsi que les données cliniques et organisationnelles qui s’y

rattachent.

Il est a noter que les Protocoles sont actuellement en révision au MSSS. Ce document
constitue, pour les intervenants concernés, les balises sur lesquelles ils peuvent
s’appuyer quant a l'intervention auprés des personnes atteintes de la MPOC en phase
de soins de fin de vie. Une premiére partie présente les aspects cliniques des soins de
fin de vie des personnes atteintes. La seconde partie traite des approches

thérapeutiques, psychosociales et spirituelles ainsi que d’aspects éthiques et légaux.

Le projet-pilote a pour objectifs généraux, notamment de :

Partager une vision commune quant aux aspects cliniques ;

Accroitre les services aux personnes atteintes de MPOC en phase de soins de

fin de vie ;

Supporter les instances régionales et locales dans I'organisation des services de

soins palliatifs de fin de vie pour les personnes atteintes de MPOC ;

Valider un outil de prédictivité du pronostic de survie de la MPOC.

Plus précisément, par ce projet, le D' Guy Cournoyer a tenté de cibler la fin de vie des

patients atteints de MPOC en dec¢a de 18 mois pour :

= Améliorer 'accés aux soins palliatifs de fin de vie pour les personnes atteintes de
MPOC ;

= Augmenter le nombre de patients atteints de MPOC ayant pu exprimer leurs

volontés de fin de vie ;
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= Augmenter le nombre de décés a domicile pour cette clientéle ;

= Diminuer les interventions médicales invasives durant les derniers mois

précédant le déces ;
= Offrir une continuité des services aux différents stades de la maladie ;
= Assurer une qualité des services offerts par les équipes interdisciplinaires ;

= Améliorer les connaissances des intervenants sur la maladie pulmonaire

obstructive chronique en fin de vie.

2) Définir un mode d’implantation optimale des Protocoles pour les autres régions du

Québec suite a notre expérience dans les Laurentides.

Suite a I'étude des données recueilles aupres des membres du sous-comité ainsi que
I'expérience vécue dans les milieux, le D" Guy Cournoyer, Isabelle Trépanier et
moi-méme avons ciblé les conditions gagnantes pour I'implantation des Protocoles. De
plus, un procédurier est disponible en annexe pour une vision plus concise des étapes a

suivre.

1.3 STRUCTURE ET CONTENU DU TRAVAIL

Ce travail comporte quatre grandes parties, soit la recension des écrits et cadre
conceptuel, la méthodologie de recherche, les stratégies d’implantation dans les
Laurentides, I'évaluation des résultats partiels obtenus ainsi que l'analyse de ceux-ci.

Finalement, les recommandations pour les autres régions avec un procédurier.

La premiére phase est celle de la préimplantation, les chapitres | et 2 ou nous
identifions la problématique reliée a la MPOC, le contexte ainsi que les principales
statistiques. Nous faisons aussi le portrait de la région des Laurentides quant a
I'accessibilité aux services pour les personnes atteintes de maladie chronique dont la
MPOC.
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La deuxiéme phase est composée des chapitres 3 et 4 et traite de la méthodologie de
recherche et des stratégies d’'implantation utilisées. Il y a tout le volet clinique relié aux
criteres d’inclusion au projet, les indicateurs cliniques et organisationnels retenus ainsi

que les outils élaborés.

La troisiéeme phase est composée du chapitre 4 qui traite principalement des résultats
obtenus et de I'analyse de ceux-ci. Nous faisons le bilan des données recueillies a ce
jour et le début de l'analyse des données recueillies par rapport aux indicateurs
cliniques et organisationnels ciblés. Dans un deuxiéme temps, nous effectuons le bilan
des données recueillies par rapport aux commentaires et suggestions regus des

membres du sous-comité qui ont participé activement a I'implantation des Protocoles.

La quatriéme phase est composée du chapitre 5, il est question des recommandations
pour l'implantation optimale des Protocoles dans les autres régions du Québec. Ce

volet comporte une partie théorique et un procédurier.

Dans ce premier chapitre, nous avons pu cibler les problématiques reliées a la
MPOC en fin de vie dont la difficulté a cerner le moment ou les soins de confort
devraient étre introduits. Nous avons par la suite parlé des grands objectifs du
projet-pilote d’implantation des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC
dans les Laurentides, qui sont, ultimement, d’offrir 'accessibilité aux soins palliatifs a
cette clientéle. Les deux mandats inhérents a ce projet sont de définir le
projet-pilote, son implantation dans les Laurentides ainsi que I'analyse des résultats
obtenus. Le deuxiéeme mandat étant de proposer au MSSS un Guide pour
'implantation optimale des Protocoles pour les autres régions du Québec.
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CHAPITRE 2 RECENSION DES ECRITS ET CADRE CONCEPTUEL

21 CONTEXTE EXTERNE, TERRITORIAL ET DEMOGRAPHIQUE

Nous savons que prés de 70 % des décés sont attribuables a des maladies chroniques
susceptibles de bénéficier de soins palliatifs en fin de vie. Ces maladies étant classées
selon diverses trajectoires de soins. Pourtant, méme si I'on reconnait un progrés quant
a I'accessibilité aux soins palliatifs (le pourcentage des personnes ayant obtenu de tels
soins a ainsi augmenté de 14,1 % a 26,5 % entre 1997 et 2001), un rapport publié par
FINSPQ® en 2006 indique que cette expertise de soins « semble demeurer

presqu’exclusivement accessible aux personnes atteintes de cancer ».

Une autre donnée intéressante de ce rapport précise que chez les adultes susceptibles
d’avoir besoin de soins palliatifs, « 47,6 % sont décédés lors d’'une hospitalisation en
soins de courte durée ». Il y est également mentionné que « les urgences sont la porte
d’entrée pour 78,7 % des hospitalisations menant au déces (85,4 % pour les personnes

de 80 ans ou plus) ».

La région des Laurentides couvre un vaste territoire de 21 554 km?, regroupant 74
municipalités réparties dans huit municipalités régionales de comté (MRC) et sept
CSSS : Thérese-De Blainville, Lac-des-Deux-Montagnes, Argenteuil, Pays-d'en-Haut,
Saint-Jérédme, des Sommets et Antoine-Labelle. Du sud urbain au nord rural, la région

affiche une diversité sociale et économique considérable.

Le modéle laurentidien d'organisation de services de santé et de services sociaux
repose sur sept réseaux locaux de services, soit sept Centres de santé et de services
sociaux (CSSS) dont le territoire correspond a celui des MRC de la région sauf la MRC
de Mirabel dont la partie sud est rattachée a la MRC de Deux-Montagnes et la partie
nord a la MRC de la Riviere-du-Nord (Figure 1).

8 INSPQ
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Figure 1 Territoire des Laurentides
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La population de la région des Laurentides en 2008 s'élevait a 524 021 habitants
(Institut de la statistigue du Québec, 2008). La région des Laurentides est l'une des
rares au Québec a avoir connu une forte augmentation de sa population entre 1996 et

2004, soit 11,6 % comparativement a 2,9 % pour lI'ensemble du Québec (Tableau 1).
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Tableau1 Evolution de la taille de la population et taux d'accroissement selon le
territoire de réseau local de services

R o Taille de la _ Taux
eseau loca d'accroissement

(%)
1996 2004 1996-2004

de services population

Deux-Montagnes \
Sud-de-Mirabel
Thérése-De
Blainville

92 025 101 115

121 607 139 726

Antoine-Labelle 34 455 35 046

Riviére-du-Nord \

Nord-de-Mirabel 98 112 112 189

Pays-d'en-Haut 28772 33 166

des Sommets 36 984 41 076

Argenteuil 28 973 29 616

Région des

Laurentides 440 928 491 934

Le Québec 7273993 | 7483349

Source de données : Données de I'Institut de la statistique du Québec sur la base du recensement canadien de 1996.

Les données du Tableau 1 démontrent 'augmentation considérable de la population de
Thérese-De Blainville et Riviere-du-Nord \ Nord-de-Mirabel due aux développements
résidentiels et a I'arrivée de nombreuses familles dans ces secteurs. Plus au nord, le
territoire des Pays-d’en-Haut, qui couvre la région de Sainte-Adéle et Saint-Sauveur, a

vu une augmentation de personnes venant s’installer pour y passer leur retraite.

De plus, le taux de croissance dans la région entre 2008 et 2015 sera de 7 % alors que
la moyenne provinciale se situe a 2,7 %. Bien que demeurant I'une des régions les plus

jeunes du Québec, la région des Laurentides connait une augmentation importante de
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sa population agée de 65 ans et plus. Le taux de croissance prévu pour les 65 ans et
plus entre 2008 et 2015 est de 35,5% alors que la moyenne québécoise se situe a
25,2 %. Ce vieillissement démographique est un facteur important que nous devons
considérer puisqu’en général, plus les populations sont agées, plus elles requiérent de

services.

Dans la grande région des Laurentides, notre clientéle atteinte de MPOC suivie en
CLSC pour I'année 2007-2008 était de 1985 patients. Ces patients ont regu, en

moyenne, 13 visites d’'un intervenant du CLSC durant 'année.

Au niveau des particularités propres aux Laurentides, et par rapport a I'ensemble du
Québec, la région a la plus haute proportion de décés survenus ou constatés a
'urgence pour les personnes atteintes de maladies chroniques susceptibles de
bénéficier de soins palliatifs (Tableau 2). Nous constatons également que les maladies
respiratoires occupent une grande place au niveau des hospitalisations dans la région
des Laurentides (Tableau 3). Le Tableau 4 indique la proportion de décées selon les
principales maladies chroniques au Québec ; les maladies respiratoires représentent
8 % de tous les déces. Dans les Laurentides, les maladies respiratoires sont la
troisieme cause de déces. Les services de premiére ligne, pour assurer un soutien aux
personnes qui désirent décéder a domicile, devront se développer dans notre région.
Comparativement aux autres régions du Québec, les Laurentides ont la plus faible
proportion de décés a domicile pour les maladies chroniques susceptibles de bénéficier
de soins palliatifs de fin de vie. Décéder a domicile est une problématique provinciale.
Seulement 8,3 % des patients susceptibles de bénéficier de soins palliatifs en fin de vie
décedent a domicile. Prés de 70 % des patients susceptibles de bénéficier de soins
palliatifs décedent dans un établissement de soins généraux et spécialisés (Tableau 5).

Un travail important est a faire.

Il s’agit d’une pratique a instaurer en offrant davantage de services spécialisés via les
CLSC.
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Tableau 2 Proportion des déces, par maladies chroniques susceptibles de bénéficier
de soins palliatifs de fin de vie, survenus ou constatés a l'urgence, par
région de résidence, adultes, Québec, 1997-2001°

__'__ —— || LAURENTIDES
I E D LANAUDIERE
—— 7 OUTADUAIS
7,5 MONTEREGIE
7.5 MAURICIE ET CENTRE-DU-QUEBEC
6,9 CAPITALE NATIONALE
6,9 ESTRIE
6,0 % - 6.6 ABITIBIL-TEMISCAMINGUE
Ensemble du Qe 6,0 BAGUENAY-LAC-SAINT-JEAN
5,91 | EHAUDIERE-APPALACHES
5,0 m— | cOTE-NORD
4,0 mm— | GASPESIE-ILES-DE-LA-MADELEINE
4,8 — | BAS-SAINT-LAURENT
4,0 e— | LAVAL
3,9 e— | MONTREAL
1, | NUNAVIKINORD GUEBECICRIE

1 | - = '

o 1 2 3 4 5§ 6 7 8 9 10
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Tableau 3  Nombre d'hospitalisations pour les personnes de 20 ans et plus, selon les
catégories de diagnostics définis, par territoire de CLSC des résidents
des Laurentides, pour I'année 2005-2006 (basée sur la CIM-9)

Source de données : Fichier Med-Echo, MSSS

Filtre de données
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Tableau 4 Proportion des décés selon les principales maladies chroniques, Québec,
2002

Tableau 5 Lieu des décés par maladies chroniques susceptibles de bénéficier de
soins palliatifs de fin de vie, 1997-2001

ESGS" 69,8 %

CHsSLD" 18,6 %

Domicile 8,3 %

21 %
info n/d pour 1997

Maison de soins palliatifs

10 Etablissements de soins généraux ou spécialisés
11 Centre d’hébergement de soins de longue durée
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Tableau 6 Proportion de décés par maladies chroniques susceptibles de bénéficier
de soins palliatifs de fin de vie, a domicile, par région de résidence,
adultes, Québec, 1997-2001"

13,2 | NUNAVIK/NORD QUEBECI/CRIE

ESTRIE

MONTREAL

LAVAL

GASPESIE-ILES-DE-LA-MADELEINE

CHAUDIERE-APPALACHES

MAURICIE ET CENTRE-DU-QUEBEC

ABITIBI-TEMISCAMINGUE

8,1 SAGUENAY-LAC-SAINT-JEAN
Ensemble du Qc | yonterecie

OUTAOUAIS

CAPITALE NATIONALE

BAS-SAINT-LAURENT

COTE-NORD

LANAUDIERE

LAURENTIDES

14

2.2 LES ACTES INTERVENTIONNISTES EN FIN DE VIE

Dans la région des Laurentides, nous avons le plus grand nombre d'actes
interventionnistes (ventilation, réanimation, salle d’opération et soins intensifs) durant le
dernier mois de vie avec 28,7 % comparativement a 24,7 % pour 'ensemble du Québec
(Tableau 7).

12 INSPQ
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Tableau 7 Actes interventionnistes dans le dernier mois de vie parmi les adultes
susceptibles de bénéficier de soins palliatifs de fin de vie, par région de
résidence, adultes, Québec, 1997-2001"

28,7 LAURENTIDES

24,7 % MONTEREGIE
Ensemble du Qc LANAUDIERE
MONTREAL
LAVAL
24,3 ABITIBI-TEMISCAMINGUE
24,2 COTE-NORD
24,0 OUTAOUAIS

CHAUDIERE-APPALACHES
GASPESIE-ILES-DE-LA-MADELEINE
SAGUENAY-LAC-SAINT-JEAN

23,7
23,4
23,2

22,5 ESTRIE
21,6 NUNAVIK/NORD QUEBECI/CRIE
21,5 MAURICIE
84 210 : CAPITALE NATIONALE

BAS-SAINT-LAURENT

18 20 22 24 26 28 30

L’INSPQ mentionne que, parmi les personnes susceptibles de bénéficier de soins de fin
de vie, 24,7 % ont subi au moins une de ces interventions : 17,2 % sont réanimées,
10,4 % font un séjour aux soins intensifs, 7,4 % subissent une opération et 5,7 % sont

ventilées.

L’implication des médecins avec expertise en soins palliatifs de fin de vie semble
associée a une réduction de la dispense d’actes interventionnistes. En fin de vie, ce
type d'actes est plus fréquent chez les personnes traitées uniquement par des
spécialistes. Le manque de formation a ce niveau est en cause et les équipes doivent

davantage étre sensibilisées a ce fait.

13 INSPQ
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2.3 CONTEXTE ECONOMIQUE

Dans un contexte économique difficile, tel que nous le vivons actuellement, nous nous
devons d'étre novateurs et trouver des alternatives a [I'hospitalisation. La
hiérarchisation des soins et I'efficience en maintenant la qualité des soins ainsi que les
services nous aménent a revoir notre mode de fonctionnement. Le role de la premiére
ligne et des CLSC se veut de plus en plus grand et I'expertise se développe
graduellement dans ce secteur afin d’offrir des services appropriés a domicile.
Toutefois, il reste beaucoup de travail a faire a ce niveau pour désengorger nos
hdépitaux des clientéles avec maladie(s) chronique(s), telle que la MPOC, en offrant des

services en plus grande quantité et plus spécialisés a domicile.

2.4 CADRE LEGISLATIF NORMATIF

Selon la Politique en soins palliatifs en fin de vie™, les soins palliatifs ne se limitent pas,
comme c’était le cas dans les débuts de leur implantation, aux personnes atteintes de
cancer. Les traitements ainsi que les soins appropriés et personnalisés ne visent pas a
guérir les usagers, mais a atténuer les signes et symptomes tant physiques que
psychologiques qui contribuent a la souffrance globale en fin de vie. lls visent les
personnes rendues a |'étape préterminale ou terminale d’'une maladie ; clientele de
tous les &ges et de toutes les conditions sociales aux prises avec des maladies
incurables secondaires ou des maladies liées au processus de vieillissement. Nous
nous devons donc d’inclure maintenant les différentes clientéles en fin de vie dans nos

services de soins palliatifs dont les personnes atteintes de la MPOC.

De plus, la Politique en soins palliatifs de fin de vie des Laurentides mentionne les
valeurs qui sous-tendent la réalisation de ce plan de mise en ceuvre régional. |l convient
de réaffirmer certaines d’entre elles devant guider la prestation des services en soins

palliatifs telles que :

14 Politique en soins palliatifs de fin de vie dans les Laurentides 2007-2012, DRAMH, Agence de la
santé et des services sociaux des Laurentides.
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= La valeur intrinseéque de chaque personne comme individu unique, la valeur de la
vie et le caractére inéluctable de la mort ;
= La nécessaire participation de la personne a la prise de décision, aidée en cela
par la régle du consentement libre et éclairé, ce qui suppose que la personne
soit informée selon sa volonté sur tout ce qui la concerne, y compris sur son état
véritable et que I'on respecte ses choix ;
= Le devoir de confidentialité des intervenants qui empéche la divulgation de tout
renseignement personnel a des tiers a moins que la personne ne les y autorise ;
= Le droit a des services empreints de compassion de la part des intervenants,
donnés dans le respect de ce qui confere du sens a I'existence de la personne,
soit :
. ses valeurs ;
. sa culture ;
. ses croyances ;

" ses pratiques religieuses, s’il y a lieu, ainsi que celles de ses

proches.

Les principes directeurs de la Politique du MSSS™ sont :

= Les besoins et les choix des personnes: au cceur de la planification, de
I'organisation et de la prestation de services ;

= Le maintien des personnes dans leur milieu de vie naturel : un choix a privilégier
pour celles qui le désirent ;

= Le soutien aux proches: un élément fondamental de la planification, de

I'organisation et de la prestation des services.

15 Politique en soins palliatifs de fin de vie MSSS.
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Les grands objectifs sont :

= Une équité dans l'accés aux services partout au Québec ;
= Une continuité de services entre les différents sites de prestation ;
= Une qualité des services offerts par des équipes interdisciplinaires ;

= Une sensibilisation des intervenants au caractére inéluctable de la mort.

Cette Politique vient ainsi nous donner des balises en intégrant les soins de fin de vie
et, par conséquent, les infrastructures de tous les niveaux de la santé doivent mettre

sur pied les services requis pour les actualiser.

2.5 CONTEXTE ORGANISATIONNEL

L’organisation des services de santé et des services sociaux repose sur deux
principes : la responsabilité populationnelle et la hiérarchisation des services. La
responsabilité populationnelle signifie que les intervenants du réseau local de services
sont conjointement responsables d’offrir a la population de leur territoire les services
qgu’elle requiert ou de s’assurer que les services lui sont offerts. lls sont par ailleurs
responsables du cheminement de la personne a travers les services autant pour son
passage de la premiére ligne aux services spécialisés et surspécialisés de deuxiéme et
troisieme lignes que pour son retour aux services de premiére ligne prés de son milieu
de vie. La hiérarchisation quant a elle fait référence a la complémentarité entre toutes
les lignes de services ayant pour objectif de faciliter le cheminement des personnes a

travers les différents types de services.

Dans les Laurentides, I'accessibilité aux services de soins palliatifs est disponible dans
quatre contextes : le domicile, les centres hospitaliers, les centres d’hébergement et de
soins de longue durée (CHSLD) ainsi que les maisons de soins palliatifs. Le MSSS
propose actuellement une présence de 50 lits dédiés en soins palliatifs par 500 000 de

population. Cing des sept CSSS des Laurentides offrent des lits dédiés en soins
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palliatifs pour un total de 34 lits seulement. Ce sont presqu’exclusivement des
personnes atteintes de cancer qui en bénéficient puisqu’il s’agit d’'une clientéle chez
laquelle le pronostic est plus facile a préciser et que le critére d’entrée dans les maisons
de soins palliatifs est un pronostic en deca de trois mois. Pourtant, les besoins en soins
palliatifs pour les personnes atteintes de MPOC sont substantiels. Les patients ayant
une MPOC décedent en majorité dans les centres hospitaliers de courte durée. Tous
s’entendent pour admettre qu’il serait préférable que les décés surviennent a domicile

ou, du moins, que le séjour en centre hospitalier de fin de vie soit le plus court possible.

Nous savons que la décision de recourir a des soins palliatifs comporte plusieurs enjeux
dont la problématique reliée a la difficulté pour le corps médical de parler de la mort
avec leurs patients et comme le souligne Quill", la plupart des médecins hésitent a
annoncer un pronostic sombre a leur patient en raison de l'incertitude méme liée a tout
pronostic médical du genre. La gestion de l'incertitude est difficile. L’évolution de la
maladie étant imprécise empéche de statuer clairement sur l'avenir du patient.

Difféerents symptémes d’inconfort peuvent étre présents chez cette clientéle.

Les signes d’inconfort chez la personne :

= Tachypnée

= Tachycardie

= [nstabilité autonome : diaphorese, haute tension artérielle
= Agitation

=  Grimaces

Contrairement a la maladie oncologique, il est difficile de prédire la fin de vie chez ces
patients ; cette période peut s’étendre de quelques mois a deux ans jusqu’a la phase
terminale. La littérature est peu abondante pour aider a caractériser cette période et,

par le fait méme, les équipes de soins palliatifs sont peu enclines a accepter un patient

16 QUILL, T., « Initiating end-of-life discussions with seriously ill patients : Addressing the “Elephant in
the room”, in Journal of the American Medical Association, 2000;284: 2502-2507
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atteint de MPOC dans leurs suivis par manque d’information relative au décés prévu. |
est clair que le nombre restreint de lits améne également les équipes a choisir
davantage les personnes en phase terminale avancée. La pénurie de ressources
humaines en soutien a domicile au niveau des équipes de soins palliatifs fait en sorte

également que la clientele avec pronostic clair de moins de trois mois est priorisée.

Dans les Laurentides, il faut noter que l'organisation du travail en CLSC pour les
personnes atteintes de MPOC est déja bien développée. Tout d’abord, le service
d’'inhalothérapie a été décentralisé au début des années 2000 et nous comptons
maintenant sur la présence d’inhalothérapeutes dans tous les CLSC de la région au
niveau du soutien a domicile. Cette réorganisation a eu des effets positifs importants
sur I'offre de service a domicile. Cette expertise pointue au niveau respiratoire facilite la
prise en charge de la clientéle. Les cinqg pneumologues de la région ont leur bureau au
centre régional a Saint-Jérbme qui s’appelle maintenant: Hopital régional de
Saint-Jérédme. Par contre, ils desservent également quatre autres CSSS de la région (le
reste étant couvert par des pneumologues de I'Hépital du Sacrée-Coeur de Montréal) et
font également des visites dans certains CLSC de la région. Il y a un travail de
collaboration bien développé avec les inhalothérapeutes du soutien a domicile. Cette
proximité des pneumologues apporte un soutien considérable aux professionnels et aux

patients de la région.

2.6 PROBLEMATIQUE

POPULATION SUSCEPTIBLE DE BENEFICIER DE SOINS PALLIATIFS DE
FIN DE VIE

Comme mentionné dans un document publié par I'Institut national de santé publique du
Québec (INSPQ)", I'Organisation mondiale de la santé reconnait que les déces reliés a
des maladies chroniques potentiellement fatales sont tous susceptibles de bénéficier de
soins palliatifs de fin de vie. L'INSPQ a donc regroupé ces décés selon trois types de

trajectoires de fin de vie, et ce, chez la population adulte de 20 ans et plus.

17 INSPQ
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2.6.1 LES TROIS TYPES DE TRAJECTOIRE DE FIN DE VIE

La trajectoire de type | concerne principalement les personnes atteintes de cancer.
Lorsque le cancer s’avére fatal, ces personnes ont une trajectoire avec une phase
terminale habituellement relativement prévisible. Ce type de trajectoire permet de

dispenser plus efficacement les soins palliatifs.

Courte période de déclin évident

Eleve

Principalement des cas de cancer \

o \
\
\ Déces

Débuut de cancer incurable Souvent quelques annéeaes,
. mais déclin habituellement

éetalé sur gquelques Mmois
TEMPS —w—

| Fonclon

Bas

La trajectoire de type Il correspond a un déclin graduel, ponctué par des épisodes de
détérioration aigus et certains moments de récupération avec une mort parfois soudaine
et inattendue. Ce type de trajectoire est observé chez notre clientéle atteinte de MPOC
et permet difficilement de prévoir la fin de vie compte tenu de plusieurs exacerbations

qui demandent souvent I'hospitalisation quand un suivi a domicile n’est pas adéquat.

Limitations a long terme ponctuées
d‘épisodes intermittents séveéres

Eleve
o
g
Frincipalernent des cas
“\ /“\\ I“Ws cardic-pulmonaires
~ N\ \ \J T

Deces
¥

Bas 2-5 ans, mais la maort

Parfois adrmissions d'urgence a 'hdpital r
saemble habiluelemarrd « soudaine »

Temps —m
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La trajectoire de type Ill correspond a un déclin graduel et prolongé typique des

personnes agées et fragiles ou des personnes avec démence.

Détérioration sur une longue période

Elevé

~
Principalement des personnes Ggées
et fragiles ou des personnes avec demences
Deceés
[ d
Bas Le début peut étre un déficit Assez variable — jusqu’a 6-8 ans
de la capacité fonctionnelle,
de la parole et des capacilés snteliectueiles Ternpe

Par conséquent, comprendre les différences de besoins selon les trajectoires permet de

mieux adapter les interventions aux conditions des personnes.

2.6.2 LA REPARTITION DES DECES PAR TRAJECTOIRE DE FIN DE VIE

Pour les années 1997 a 2001, chez les adultes de 20 ans et plus, on a observé 264 389
déceés toutes causes confondues. De ce nombre, 180 436 déces (69 %) ont été classés
comme attribuables a une maladie chronique susceptible de bénéficier de soins
palliatifs de fin de vie répartis selon les trois trajectoires antérieurement présentées. Le
Tableau 9 montre que prés de 43 % des décés sont reliés au type de trajectoire Il,

trajectoire dont fait partie la MPOC.
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Tableau 8 Proportion de personnes ayant eu au moins un contact avec l'urgence
dans le dernier mois de vie, par type de trajectoire des maladies en fin de
vie, adultes, Québec, 1997-2001

82 555

79175
18 706

180 436

Le Tableau 9 nous présente la répartition des décés par type de trajectoire. Nous
voyons donc que prés de 43 % des déces sont reliés au type de trajectoire Il, trajectoire
dont fait partie la MPOC.

Tableau 9 Répartition des déces, par type de trajectoire des maladies en fin de vie,
adultes, Québec, 1997-2001

82 555

79175
18 706
180 436

Nous constatons également que pour le type de trajectoire I, 7,2 % décédent a
domicile comparativement a 9,7 % pour la trajectoire | (Tableau 10). Il y a une
différence importante au niveau des décés en maisons dédiées. Seulement 0,1 % de la
trajectoire 1l versus 4,6 % pour la trajectoire |. Nos patients avec MPOC ont plus de
chance de décéder dans un CHSLD (19,8 %) méme s’ils sont parfois relativement

jeunes. En fait, il n’existe pas de place pour cette clientéle actuellement.
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Tableau 10 Lieux des décés, par type de trajectoire des maladies en fin de vie,
adultes, Québec, 1997-2001

Politique en soins palliatifs de fin de vie (2007) — Plan de mise en ceuvre dans les Laurentides 2007-2012 ou 3,
DRAMH, ASSSSL.

Nous croyons donc qu’il est tout a fait indiqué d’inclure nos patients atteints d’'une
MPOC en fin de vie dans les programmes de soins palliatifs au Québec, mais la
difficulté est réelle avec une clientele ayant ce type de trajectoire de fin de vie. Il est
extrémement difficile de cibler a quel moment la fin de vie arrive et a quel moment on

devrait introduire les services des équipes de soins palliatifs.

Chez les personnes atteintes de MPOC, I'approche palliative peut étre indiquée lorsque
la personne demeure symptomatique malgré un traitement thérapeutique maximal et
laccés a la réadaptation avec un programme d’exercice structuré et supervisé

(Statement ATS / ERS Pulmonary réhabilitation) et a un programme d’enseignement tel

18 Les décés a domicile incluent ceux qui surviennent au domicile, chez un membre de la famille
proche, dans un lieu de résidence autre que le domicile principal (tel un chalet), dans une institution
religieuse ou dans une résidence privée non-conventionnée pour personnes agées.

19 Information non disponible pour 1997.

20 2 121 personnes sont décédées dans d’autres lieux.
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que « Mieux vivre avec la MPOC »?.

Lorsque le médecin envisage I'emploi des
narcotiques pour soulager la dyspnée persistante malgré un traitement optimal,
'approche palliative devient indiquée. Nous notons qu’actuellement la fin de vie des
personnes atteintes de MPOC ressemble davantage a de longues et / ou fréquentes
périodes d’hospitalisation de plus en plus rapprochées a cause des exacerbations de la
maladie. La trajectoire de fin de vie des personnes avec MPOC est justement difficile a
prédire, car plusieurs patients survivent a ces périodes de décompensation aigués
malgré une atteinte grave de leur fonction pulmonaire. Il s’agit d’'une évolution en dents
de scie avec une détérioration respiratoire et globale de I'état général. L'utilisation de
techniques invasives telles que lintubation et la réanimation sont parfois nécessaires
puisque les volontés de fin de vie des personnes atteintes de MPOC ne sont pas
connues. Il s’agit d’'une problématique puisque la famille et les professionnels doivent

prendre des décisions parfois difficiles a la place du patient.

La phase terminale est souvent plus longue que prévu chez certains patients et malgré
une détérioration significative de I'état respiratoire, certains patients peuvent survivre
plusieurs années. Plusieurs études ont été faites, mais aucune n’est en mesure de

démontrer des critéres de pronostic précis.

Suite a I'étude des recherches déja effectuées dans le monde, aucune ne peut
démontrer ou tenter de cibler la fin de vie en dega de 18 mois. Les patients sélectionnés
pour le projet-pilote devraient étre en phase palliative de leur maladie et évoluer en
phase terminale en termes de semaines et de mois (6 a 18 mois). Le principal défi sera
de définir des critéres obijectifs et subjectifs qui cibleront cette clientele MPOC en phase
palliative. De plus, il sera primordial de s’assurer que I'approche optimale de la maladie
a été mise en place avant de conclure que le patient est en phase palliative de sa

maladie.

21 Mieux vivre avec la MPOC
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2.7 CADRE CONCEPTUEL ET HYPOTHESES DE RECHERCHE

Le premier grand objectif de I'étude est de cibler des critéres cliniques permettant de

définir, le plus précisément, le moment ou nous devrions introduire les soins palliatifs.

Le deuxiéme objectif est de démontrer, a [l'aide d’indicateurs cliniques et
organisationnels, les impacts de l'implantation des Protocoles sur la dispensation des

soins et services de méme que sur la satisfaction de la clientéle.

Notre troisieme objectif est de créer un Guide ayant pour but d’outiller les autres régions
du Québec qui veulent implanter les Protocoles et ainsi offrir des services de soins

palliatifs aux patients avec MPOC dés que le moment est venu.

Suite a I'implantation des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de
vie dans les Laurentides et selon les résultats partiels obtenus, il semble que nous

pouvons prédire que nos deux premiéres hypothéses seront confirmées, soit :

1" hypothése : Nous croyons qu’il y aura un impact positif sur 'accessibilité des
soins et services pour la clientéle atteinte de MPOC en fin de vie
avec une diminution significative de [I'utilisation des services
hospitaliers (visites a I'urgence et hospitalisations) pour la région

des Laurentides ;
2° hypothése : A l'aide de critéres de pronostic, nous croyons pouvoir obtenir une
validation préliminaire d’'un outil de prédictivité du pronostic de

survie des patients avec MPOC en fin de vie ;

A ce stade, il est encore trop t6t pour discuter de la troisiéme hypothése.
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3° hypothése : Nous croyons qu’il y aura une meilleure satisfaction de la clientele
de la région des Laurentides face a leur perception de la quantité et
la qualité des soins et services regus. Toutefois, aucune donnée

n’est encore disponible en lien avec cette hypothése.

INDICATEURS CLINIQUES ET ORGANISATIONNELS

Afin de répondre au premier mandat du projet, soit de définir le projet-pilote, son
implantation ainsi que les résultats cliniques et organisationnels obtenus, nous avons
élaboré 12 indicateurs portant sur la qualité des soins et services, I'organisation des
services et la consommation des services des patients inscrits ainsi que notre
groupe-témoin. Egalement, 18 critéres portant sur la durée de survie moyenne des

patients inscrits ainsi que ceux de notre groupe-témoin. Ces critéres sont énumeérés et

expliqués plus loin dans le document.
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CHAPITRE3 LA METHODOLOGIE

3.1 PREMIER MANDAT

Dans le but de répondre au premier mandat qui était de développer les outils
nécessaires et d’implanter le projet-pilote sur la MPOC en fin de vie dans les
Laurentides, nous avons tout d’abord procédé a I'élaboration d’indicateurs cliniques
(criteres de pronostic) et organisationnels. Par la suite, nous avons procédé au
dépistage et a l'inscription de patients correspondants aux critéres. Divers outils ont été
créés pour mener a bien ce projet et sont disponibles dans le Cahier des ouitils,
document d’accompagnement du présent rapport. Dans le procédurier, en annexe,

vous trouverez également les étapes d’utilisation des différents outils.

3.1.1 VOLET CLINIQUE

Afin d’essayer de déterminer des critéres de pronostic, une revue de la littérature
mondiale a été faite par le D" Guy Cournoyer, pneumologue, a I'Hétel-Dieu de Saint-
Jérdbme. Il désirait cibler des critéres nous permettant d’étre plus précis sur la fin de vie.
Plusieurs études existaient déja dans le monde, mais aucune trés précise sur la survie.
L’étude la plus précise, celle de Celli*?, permettait de cibler la fin de vie a 80 % des
patients inscrits sur 48 mois. Il est clair que 48 mois est une période beaucoup trop
longue pour débuter la fin du traitement actif et introduire graduellement une approche

palliative. |l fallait donc énumérer d’autres critéres plus précis.

Suite a une méta-analyse des études disponibles, six criteres de pronostic essentiels et

dix critéres de pronostic facultatifs ont été relevés.

Nous allons tout d’abord énumérer et détailler les critéres de pronostic qui ont inspiré
I'élaboration de ce projet-pilote. On dénombre deux types de critéres de sélection ou

d’inclusion :

22 CelliBR et al. N Engl J Med 2004; 1005-12
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A. Les critéeres mesurables et objectivables

Ces criteres possédent la plus forte valeur prédictive relevée dans la littérature
et constituent la base sur laquelle repose le pronostic. Il est pratiguement
essentiel d’obtenir la mesure de ces criteres afin d’inclure une personne

atteinte de MPOC en soins palliatifs de fin de vie.

B. Les critéres facultatifs

Bien que non essentiels, ces criteres permettent de préciser le pronostic de fin
de vie et possédent une bonne valeur prédictive. lls doivent étre obtenus autant
que possible. Pour les criteres 14, 15 et 16, ils permettent d’étoffer le pronostic
de fin de vie. lls ont cependant une valeur prédictive moins importante que les

critéres mesurables et objectivables en (A) et les autres criteres facultatifs.

Plusieurs études appuient l'utilisation de ces critéres comme valeur prédictive de la fin
de vie des patients atteints de MPOC. Cependant, le pronostic doit également reposer
sur le jugement clinique du médecin et sur sa connaissance de I'état général du
patient. Les patients qui correspondent a ces critéres sont en phase trés sévére de leur
maladie ou en fin de vie. Les résultats de I'étude nous aideront a en faire la distinction.
Dans le cadre de I'évaluation clinique, nous avons évalué également la possibilité de

bénéficier d’'un programme de réadaptation pulmonaire.
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A : CRITERES MESURABLES ET OBJECTIVABLES

Index de BODE entre 7 et 10 (4° quartile) #

Oxygénodépendance *

Hypercapnie = 50 mmHg #

Hyperinflation pulmonaire (cap. ins. / pul. totale < 25 %) — optionnel *°
Inactivité ou difficulté a faire de I'activité physique #

Exacerbations répétées (= 3 / année) — avec ou sans hospitalisation(s) #

23 Celli BR et al. N Engl J Med 2004; 1005-12

24 Dubois et al. Chest 1994; 105 : 469-74

25 Groenwegen KH et al. Chest 2003; 124;459-67
26 Casanova C, AJRCCM 2005; 171: 591-7

27 Pitta et al ADRCCM 2005; 171: 972-77

28 Myers J et al. NEJM 2002; 346: 793-801
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1. INDEX DE BODE ENTRE 7 ET 10 (4° QUARTILE)

Probabiliteé de
survie
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2™ quartile
n&e .
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Table 2. Variables and Point Values Used for the Computation of the Body-
Mass Index, Degree of Airflow Obstruction and Dyspnea, and Exercise
Capacity (BODE) Index.*

| Variable Points on BODE Index
0 1 2 3
FEV, (% of predicted)t =65 50-64 3649 =35
Distance walked in & min (m) =350 250-349 150-249 <149
MMRC dyspnea scalei 0-1 2 3 4
Body-mass index{ =21 =21

Adapté de Celli et all NEJM 2004; 350:105-1002

Pour faire le calcul de I'index de BODE, nous devons calculer le pointage de chacun

des quatre volets suivants en tenant compte de I'’échelle mentionnée dans le Tableau 2.

Le pointage entre 0 et 3 pour chacun des quatre volets est additionné pour donner un
total sur 10. Pour avoir ce critére d’'inclusion, l'usager doit obtenir un résultat entre 7 et
10.

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides Page 34



Guide pour I'implantation optimale des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie

Volet 1 de 'index de BODE VEMS (test de fonction respiratoire effectué a
domicile ou en CHSGS) - classification de la MPOC
par fonction respiratoire

VEMS = 65 % de la valeur prévue, VEMS / CVF < 0,7

50 % < VEMS < 64 % de la valeur prévue, VEMS / CVF < 0,7

36 % < VEMS < 50 % de la valeur prévue, VEMS / CVF < 0,7

VEMS < 35 % de la valeur prévue, VEMS / CVF < 0,7

Selon les résultats du VEMS, donner de 0 a 3 points.

Volet 2 de I'index de BODE Test de marche de 6 minutes (effectué a domicile ou
dans un centre hospitalier)

> 350 metres =0

. entre 250 - 349 = 1

l entre 150 — 249 = 2

Selon la distance parcourue en métres, donner un pointage de 0 a 3.
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Volet 3 de I'index de BODE Echelle de dyspnée

Essoufflement apres un exercice difficile

Manque de souffle lorsqu’il se hate (au niveau) ou qu'il
monte une légére pente

Marche plus lentement que les personnes du méme
age au méme niveau ou s’arréte pour prendre son
souffle lorsqu’il marche a son propre rythme

S’arréte pour prendre son souffle apres avoir marché
100 meétres (~ 300 pieds)

Trop essoufflé pour quitter la maison ou essoufflé
apres s’étre habillé

Selon les symptomes de I'usager, donner un pointage de 0 a 4 en utilisant le pointage
de BODE entre parenthéses.
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Volet 4 de I'index de BODE Indice de masse corporelle

L'indice de masse corporelle (IMC) établit le rapport entre le poids et la taille d'une

personne.

Il permet de déterminer si le poids d'une personne se situe dans un intervalle de poids
santé. Dans le cas d'une surcharge pondérale ou d'un poids insuffisant, I'lMC permet

d'évaluer le risque de problemes de santé.

IMC>21=0

IMC =21=1

Selon le résultat obtenu, donner un pointage entre O et 1.

L’addition des pointages obtenus pour les quatre volets permet d’obtenir le pointage
pour I'index de BODE.
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2. OXYGENODEPENDANCE
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Le deuxieéme critére est le fait d’étre oxygénodépendant un minimum de 15 heures / 24
heures. Nous voyons dans cette étude que le fait d’'étre oxygénodépendant prolonge la
vie, mais est aussi un facteur de mortalité. Nous voyons que le pourcentage de survie
aprés cing ans n’est que de 20 %. Donc, cette étude permettait de cibler la fin de vie a

80 % sur cing ans.

3. HYPERCAPNIE *

= Risque de mortalité : 1
= Emploi a long terme de corticostéroides oraux
= Age avancé

= 1 PCO; (> 50 mmHg)

Notre critere trois est 'hypercapnie ; le fait d’avoir une PCO; plus grande ou égale a 50

mmHg.

Pour obtenir le résultat de la PCO,, l'inhalothérapeute procéde, a domicile, a un
prélevement de gaz artériel par microméthode pour obtenir le résultat.
L’inhalothérapeute peut aussi procéder a I'aide d’'un capnographe. Si le résultat est plus

elévé que 50 mmHg, l'usager présente le critére de I'hypercapnie.

29 Groenwegen KH et al. Chest 2003; 124;459-67
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Ce quatriéme critere est facultatif puisque, pour avoir cette donnée, les patients doivent

aller passer un examen en centre hospitalier. Comme notre clientéle est en phase trés

sévére ou en fin de vie, il peut étre difficile de se déplacer pour aller passer I'examen.

Nous colligeons donc cette donnée, simplement si elle est disponible au dossier

médical.
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5. INACTIVITE ET DIFFICULTE A FAIRE DE L’ACTIVITE PHYSIQUE

Personnes agées
en sante {(n=25)

Patients atteints
de MPOC {nr=50)

| 1 1 1 1
0 % 0% 40% GBO0% BO0% 100 %

Pttarche Debout [ Assis B Coucher Autres

Pitta et al. AJRCGW2005,17 1972977 .

Selon cette étude, nous pouvons déterminer qu’en général, les patients atteints de

MPOC passent plus de temps assis ou couchés que debout en marche. Cette inactivité

est un prédicateur de la mortalité.

Nous avons ciblé deux états d’inactivité pour nos patients inscrits : des patients faibles

qui correspondent a des patients qui ne sortent de leur domicile que pour les courses

nécessaires et des patients trés faibles inactifs qui ne sortent qu’environ deux ou trois

fois par année pour aller chez leur médecin.
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6. EXACERBATIONS REPETEES AVEC OU SANS HOSPITALISATION(S)
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Le fait d’avoir au moins trois exacerbations nécessitant une hospitalisation par année,
nous amene a un pourcentage de décés a 70 % sur cing ans. Pour nos patients, nous
avons calculé les exacerbations avec ou sans hospitalisation(s) étant donné que nos
patients ont des plans d’action a domicile leur permettant parfois d’éviter les
hospitalisations. lls ont en leur possession une ordonnance d’antibiotiques et de

corticostéroides qu’ils peuvent débuter rapidement au début d’'une exacerbation.

Les critéres suivants sont des critéres facultatifs. Dans le cadre de notre projet, nous
avons colligé ces données dans le but de voir, éventuellement, si ces criteres ont aussi
une influence sur la durée de vie des usagers. Selon les études effectuées, un lien est

fait entre le fait de répondre a ces critéres et la durée de vie.
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B : CRITERES FACULTATIFS

Perte de qualité de vie (Questionnaire St-George) - Moyenne de 66 % *

Facteurs de comorbidité *'

Age avancé (75 ans et +) *

Composante dépressive et anxiété *

Emploi du BIPAP et / ou intubation *

Hypertension pulmonaire (coeur pulmonaire) : 2 35 mmHg *
Traitement optimal (de la MPOC et des comorbidités)*
Emploi de stéroides oraux ¥

Diminution de la capacité de diffusion < 75 % *

Sexe féminin (16) *

30 Domingo-Salvany et al. AJRCCM; 166: 680-85

31 Sin DD et al. Eur Resp J 2006 2006; 28 1245-47

32 Abebaw et al. British Geriatrics Society 2002; 31 : 137-40
33 Fitzgerald et al. Can Resp J 2007; 14: 145-52

34 Lynn et al. American Geriatrics Society 2000; 48: 591-600
35 Weitzenblum E, Thorax 1981; 20 : 495-500

36 O’Donnel et al. Can resp J Vol suppl B sept 2007

37 Groenwegen KH et al. Chest 2003; 124;459-67

38 OgaT etal. AJRCCM 2003; 23 167: 544-9

39 Laviolette L et al. Can Resp J 2007; 14 : 93-8
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Voici donc, énumérés, les 18 critéres portant sur la durée de survie moyenne des

patients inscrits ainsi que ceux du groupe-témoin.

INDICATEURS CLINIQUES
CRITERES DE PRONOSTIC

Durée moyenne de survie avec diagnostic principal de déces
de maladie respiratoire

Durée moyenne de survie avec autre diagnostic de décés

Index de BODE

Oxygénodépendance — durant combien de mois

Hypercapnie

Hyperinflation pulmonaire

Inactivité et difficulté a faire de I'activité physique —
faible ou trés faible

Exacerbations avec ou sans hospitalisation(s)

Perte de la qualité de vie (Questionnaire St-George)

Facteurs de comorbidité — en nommer 3

Age avancé

Composante dépressive et anxiété

Emploi du BIPAP et / ou intubation

Hypertension pulmonaire (cceur pulmonaire)

Traitement optimal (de la MPOC et des comorbidités)

Emploi de stéroides oraux

Diminution de la capacité de diffusion

Sexe feminin
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Ces criteres d’inclusion nous permettent de cerner la clientéle étant « possiblement »
en fin de vie et ainsi passer de I'approche curative a I'approche palliative pour cette
clientéle. Nous savons que les personnes atteintes de MPOC ont accés souvent trop
tardivement a une approche palliative. Ces criteres permettent aux meédecins et aux
professionnels de rendre les soins palliatifs disponibles progressivement a compter du

moment ou la guérison devient improbable sinon irréaliste.

3.1.2 VOLET ORGANISATIONNEL

Selon le bassin de patients suivis dans les Laurentides en fin de vie, 62 patients était un
nombre représentatif de cette clientéle. L'inscription s’est faite par les inhalothérapeutes
des CLSC effectuant des suivis & domicile. Etant donné que les patients a domicile
oxygénodépendants (un des critéres essentiels) sont systématiquement suivis par une
inhalothérapeute du CLSC, nous avions déja une facilité a répertorier les patients

pouvant étre admis.

Voici les 12 indicateurs élaborés portant sur la qualité des soins et services,
'organisation des services de méme que la consommation des services des patients

inscrits ainsi que de notre groupe-contréle.
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Plan d’intervention rédigé

Type de suivi effectué (équipe de base, soins palliatifs, etc.)

Nombre de visites effectuées par le CLSC (fréquence
moyenne)

Nombre de visites a I'urgence

Raison principale de la visite a I'urgence

Nombre d’hospitalisation(s) et durée

Nombre d’interventions invasives (réanimation et intubation)

Fiche de niveaux de soins complétée

Lieu et diagnostic du déceés *°

Satisfaction du proche aidant suite au décés — Questionnaire
de 'aidant naturel (CANHELP)

Connaissances des intervenants sur la MPOC en fin de vie

Utilisation d’opiacés

3.1.3 VOLET SATISFACTION DU PROCHE AIDANT

Afin d’évaluer la satisfaction de la clientéle (proches aidants), nous nous sommes mis a
la recherche d’'un questionnaire validé. Aprés maintes et maintes recherches et avec
'aide de Madame Carole Voyer de GlaxoSmithKline, nous avons trouvé le Canadian
Health Care Evaluation Project (CANHELP) — Questionnaire de l'aidant naturel dont

'auteur est le Docteur Graeme Rocker de I'Université de Dalhousie de Halifax. Ce

40 Selon le comité consultatif de 'INSPQ pour la rédaction du rapport Soins palliatifs en fin de vie au
Québec : Définition et mesures d’indicateurs, mars 2006, I'objectif d’'un décés a domicile est atteint si
le patient a été hospitalisé deux jours ou moins avant le décés.
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questionnaire (Outil 19) sera remis aux familles de patients atteints de MPOC, qui sont
décédés sans avoir participé au projet-pilote (notre groupe-contrdle) et ce méme
questionnaire sera utilisé également pour les familles des patients avec MPOC décédés
ayant participé au projet-pilote (Laurentides). Nous espérons voir, a partir de ces
données, si la satisfaction des proches aidants est meilleure dans les Laurentides que
dans la région du groupe-contrdle. Aucune donnée n’est toutefois disponible pour le

moment.

3.1.4 VOLET IMPLANTATION DES PROTOCOLES

Selon la définition du Project Management Institue, un projet se définit comme suit :
« ... toute entreprise dont I'exécution est déterminée par un point de départ et des

objectifs précis et qui vise a créer un produit ou un savoir unique ... ».

Selon Développement des ressources humaines Canada, la gestion de projet est
« l'utilisation d’'un savoir, d’habiletés, d’outils et de techniques dans le cadre des
activités d’'un projet, en vue de satisfaire ou de dépasser les exigences et les attentes

de parties prenantes a I'égard d’un projet ».

Le présent rapport présente la fagon dont le projet a été implanté dans les Laurentides.
En annexe, vous trouverez un procédurier afin de voir, de fagon claire et concise, toutes
les étapes pour la mise en ceuvre de ce changement de pratique important pour la

clientéle atteinte de MPOC en fin de vie.

Etapes d’implantation (voir procédurier en annexe)

Comme tout projet, il est important de s’assurer d’avoir 'appui de la direction de
I'établissement. Tout d’abord, il s’agissait d’'une cause pour laquelle il était certain que
nous avions a améliorer notre offre de service. En améliorant notre offre de service a
cette clientéle, il va de soi que nous étions d’accord pour développer les services de

premiére ligne pour cette clientéle avec maladie chronique.
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APPROBATION DE LA DIRECTION

A I'Agence des Laurentides, la Direction des affaires médicales et hospitaliéres ainsi

que la Direction générale ont soutenu une demande de financement au MSSS.

APPROBATION DU MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX ET
FINANCEMENT ASSOCIE

Une demande de financement a été faite a la Direction de la lutte contre le cancer au
MSSS afin de soutenir le projet. Nous devions engager une chargée de projet et
défrayer tous les colts se rattachant au déploiement du projet dans toute la région des

Laurentides.

DIFFUSION DE L'INFORMATION

Dans un tout premier temps, 'annonce du lancement du projet-pilote a été faite a toutes
les directions générales, directions des services professionnels et autres directions des
CSSS ainsi qu’aux conseils de médecins, dentistes et pharmaciens (CMDP) des

établissements de méme qu’au conseil d’administration de ’Agence.

ELABORATION D’UN COMITE DE PILOTAGE

Dans les Laurentides, nous avons élaboré un comité de pilotage composé du
responsable médical, D' Guy Cournoyer, pneumologue, d’une agente de planification
responsable au niveau de la Direction régionale des affaires médicales et hospitaliéres
et d’'une agente de planification qui a agi a titre de chargée de projet. Le responsable
meédical a joué un réle primordial dans le projet. En plus d’avoir élaboré les critéres
d’admissibilité au projet, il a assisté aux rencontres du sous-comité et son rdle de
soutien clinique a été trés apprécié. Une premiére chargée de projet,
Madame Marilyn Simard, a été en poste de juin 2007 a mars 2008 et je suis moi-méme

arrivée en juillet 2008. Il s’agissait d’'un poste a temps complet pour une durée d’un an,
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mais qui s’est finalement prolongé huit mois a temps complet et qui se poursuit
actuellement a raison d’'une journée par semaine jusqu'en mai 2011. Afin d’aider au
déploiement du projet, il y a eu des visites dans les CSSS afin de rencontrer les
gestionnaires et de les sensibiliser au projet-pilote. Il s’agissait d’'une premiére au

Québec et tous se sentaient concernés par le projet.

ELABORATION D’UN COMITE D’IMPLANTATION

Etant donné I'étendue de la région, le fait que nous voulions desservir les sept CSSS,
nous avons créé un sous-comité du Comité cancer et soins palliatifs des Laurentides.
Dans un premier temps, le sous-comité était représenté par les membres du comité de
pilotage et environ deux a trois professionnels par CSSS. |l s’agissait, soit
d’'inhalothérapeutes ou d’infirmiéres en maladie respiratoire ou en soins palliatifs. Ce
sous-comité a été modifié en septembre 2008 et est composé depuis d’au moins un
inhalothérapeute en soutien a domicile et d’'un gestionnaire par CSSS. Ces membres
sont devenus notre équipe d’implantation du projet-pilote. Les inhalothérapeutes du
sous-comité étaient principalement des professionnels des CLSC. Etant donné que la
clientéle oxygénodépendante dans les Laurentides est d’emblée prise en charge par
une inhalothérapeute a domicile et que celle-ci peut facilement exécuter les tests reliés
aux critéres essentiels (VEMS, PCO,, etc.), ces professionnelles étaient nécessaires au
succés de ce projet. Toutefois, nous avons aussi, par la suite, demandé a des
infirmiéres pivots en soins palliatifs de participer ainsi qu’a des inhalothérapeutes des
centres hospitaliers afin de pouvoir faire les liens de communication lors de visites a
'urgence ou lors d’hospitalisations de nos patients inscrits. Le mandat principal du
sous-comité a été d'assurer le déploiement du projet-pilote au niveau local (Outil 11).
Les rencontres du sous-comité d’'une durée d’environ trois heures se sont donc

déroulées comme prévu aux deux mois.
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3.1.5 LES DIFFERENTS OUTILS ELABORES

Les outils ci-aprés décrits ne sont que quelques-uns des outils élaborés. L’ensemble de

ces outils est disponible dans le Cahier des outils.
« Grille d’évaluation — criteres d’admissibilité » (Outil 1)

Nous avons procédé a [Iélaboration dune « Grille dévaluation — critéres
d’admissibilité » (Outil 1) avec les critéres de pronostic ciblés par le D" Guy Cournoyer.
Cet outil a été créé pour procéder au dépistage des patients. Une évaluation clinique du

pneumologue a été faite pour chaque cas avant l'inscription.
DVD « Le support cardiorespiratoire : un choix éclairé » et le Guide d’utilisation

Pour aborder le sujet de la fin de vie, un outil a été élaboré en 2007 par le
D" Guy Cournoyer et toute une équipe. Il s’agit d’'un DVD subventionné par GlaxoSmith
Kline qui s’intitule « Le support cardiorespiratoire : un choix éclairé ». Il présente les
diverses formes de support ventilatoire (BIPAP, intubation, ventilation mécanique,
manceuvres de réanimation cardiorespiratroire et trachéotomie) ainsi que les niveaux
de soins et les aspects légaux. On y retrouve également des témoignages de patients
et de leurs proches. Ce DVD nous aide a informer les patients et leur famille a propos
des volontés de fin de vie. Quelques lecteurs DVD portatifs ont été fournis aux CLSC de
la région afin de favoriser le visionnement a domicile avec l'usager et sa famille. Il est
clair que les discussions sur les volontés de fin de vie se sont faites sur plusieurs
rencontres et avec l'aide du médecin traitant. De plus, un Guide sur l'utilisation de ce
DVD est inclus a I'achat du DVD qui est disponible au RQAM. Ce Guide nous donne les
lignes directrices afin de l'utiliser de fagon judicieuse. Suite au visionnement du DVD et
aux discussions entre l'usager et le médecin, les volontés de fin de vie ont pu étre
émises sur la « Fiche de niveaux de soins » (Outil 2). Une fois complété, ce document
était laissé a domicile et apporté a [I'hopital lors de visites a l'urgence ou

d’hospitalisation(s).
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FORMATION

Un outil de formation a été créé au tout début du projet. Il s’agit d’'un atelier de formation
de trois heures afin d’outiller les professionnels de la santé pour la prise en charge de la
clientéle atteinte de MPOC en fin de vie. L’atelier fGt élaboré a partir des Protocoles
pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie par le D" Guy Cournoyer,
Madame Marilyn Simard ainsi que Madame Isabelle Trépanier. Plusieurs formations ont
eté offertes et prés de 350 personnes ont été formées depuis le début du projet.
L’atelier, qui débute par une histoire de cas, se poursuit sous forme de questions et
réponses. Des travaux en sous-groupes de quatre a cinq professionnels sont formés
pour répondre a chacune des questions suivies d'un retour en grand groupe pour les
réponses avec les précisions du pneumologue et de la chargée de projet. Des groupes
ont été formés d’environ 20 a 25 participants et l'invitation a été lancée a tous les
professionnels de la région des équipes interdisciplinaires des établissements des
CSSS. Cette formation se poursuit dans les Laurentides selon les besoins formulés par

les établissements.

Voici les objectifs précis auxquels l'atelier de formation désire répondre. Plus

spécifiquement, il couvre les points suivants :

» Evaluation de la sévérité de I'atteinte pulmonaire ;

= Principes thérapeutiques généraux de la MPOC ;

= Définition des soins palliatifs et des problématiques particulieres ;

= Critéres de détermination de la phase palliative de la MPOC ;

= Aborder le sujet de fin de vie avec le patient MPOC et ses proches ;

= Organisation des services de soins palliatifs de fin de vie pour les patients
MPOC ;

= Discuter des manceuvres de réanimation cardiorespiratoire, de la ventilation non

effractive et effractive ainsi que I'approche palliative avec le patient MPOC et ses

proches ;
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= Soulagement de la dyspnée en contexte palliatif chez les patients MPOC ;
= Aspects psychologiques de la MPOC en phase palliative ;

= Approche pharmacologique de la dépression et de I'anxiété ;

= Délirium : définition et traitement ;

= Facteurs de comorbidité et leurs impacts sur la MPOC ;

= |mpacts psychosociaux de la maladie, spiritualité de fin de vie MPOC en phase

palliative ;

Préoccupations éthiques et aspects Iégaux associés a la MPOC en fin de vie.

Les formations ont débuté a 'automne 2007 et la clientéle était, dans un premier temps,
des infirmiéres, inhalothérapeutes, médecins et autres professionnels oceuvrant au

soutien a domicile des CLSC de la région.

L’'implantation des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie se
traduit généralement par I'élargissement du mandat des équipes interdisciplinaires en
soins palliatifs. Cette formation a été élaborée pour que les intervenants puissent offrir
I'accessibilité aux soins palliatifs aux personnes atteintes de MPOC en fin de vie en plus
de la clientele oncologique habituelle. Cette formation a été créée dans le but de
développer une expertise spécifique pour prendre en charge efficacement cette

clientéle.

Chacun des ateliers a été dispensé en fonction du profil des participants dans le but de
considérer leurs besoins spécifiques. Nous n’avons pas pu faire de groupes
homogeénes compte tenu de la difficulté a libérer les professionnels, mais plutét en
fonction du tour de table fait en début de chaque atelier. Selon les besoins plus
spécifiques de l'auditoire, nous avons adapté la formation. De plus, I'atelier a été
développé sous la forme d’'une histoire de cas a laquelle sont rattachées 15 questions,
chacune portant sur un aspect a couvrir. Ce format a été privilégié afin de maximiser les
discussions en sous-groupes et le partage des connaissances. Les réponses aux

questions sont ensuite présentées et discutées entre le formateur, la chargée de projet
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et les participants. La formation compléte est remise aux participants a la fin de I'atelier

afin qu’ils puissent s’y référer ultérieurement et approfondir les points d’intéréts.

Plus de 300 professionnels et médecins ont pu assister a la formation a ce jour.
Toutefois, nous notons que les professionnels auraient préféré une formation allongée
compte tenu de 'ampleur du sujet traité. Par contre, pour les médecins, une formation
raccourcie d’environ 1 heure 30 a été élaborée afin de répondre a leurs besoins. Nous
avons axé davantage la formation pour les médecins sur les criteres de pronostic et sur
'approche pharmacologique de la MPOC en fin de vie. Des soupers ou
diners-conférences ont été offerts, pour les médecins, de concert avec des compagnies
pharmaceutiques. Cette formule fit trés appréciée par cette clientéle. Les formations
continueront durant I'année 2009-2010 afin de rejoindre tous les professionnels et
médecins n’ayant pu y assister. Un volet plus précis au niveau de la médication en fin
de vie sera annexé a la formation suivant les recommandations des professionnels et le
besoin d’information des médecins face a l'introduction d’'opiacés en fin de vie chez la

personne atteinte de MPOC.

Les membres du sous-comité pour I'implantation ont pu développer une excellente
expertise également compte tenu des informations et formations informelles qui ont eu
lieu lors des rencontres du sous-comité. L'expertise et les expériences partagées lors

de ces rencontres ont été trés enrichissantes au niveau des connaissances acquises.

INSCRIPTION DES PATIENTS

Dans les Laurentides, I'aide des inhalothérapeutes des CLSC a été précieuse pour
'évaluation et linscription des patients. Toutefois, pour les régions n’ayant pas
d’'inhalothérapeute au soutien a domicile, I'évaluation des patients pourrait étre faite par
un autre professionnel. L'inhalothérapeute pourrait agir, a ce moment, simplement au

niveau des tests de dépistage au tout début du processus.

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides Page 52



Guide pour I'implantation optimale des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie

Pour les Laurentides, a l'aide de la « Grille d’évaluation — critéres d’admissibilité »
(Outil 1), les inhalothérapeutes dans les CLSC ont fait le recensement des patients de
leur territoire qui pourraient correspondre aux critéres de pronostic. Lors d’une visite
chez le patient ciblé, I'inhalothérapeute, aprés avoir expliqué le projet au patient et avec
son accord, procéde aux tests nécessaires de la grille, soit VEMS, gaz capillaires pour
mesure la PCO, Aprées avoir complété la grille, I'inhalothérapeute la télécopie a
I’Agence ou elle est évaluée par le comité de pilotage. Le D" Cournoyer, aprés étude du
dossier et évaluation clinique, décide d’accepter ou refuser le patient selon I'état
clinique. Nous vérifions également si le patient a eu la chance de participer a un
programme de réadaptation respiratoire en premier lieu. Toutefois, la plupart de nos
patients qui répondent aux criteres sont en phase trop avancée de leur maladie pour
profiter de ce programme. lls sont en phase trés sévére ou en fin de vie de leur

maladie.

Lorsque le patient correspond aux critéres et est accepté, I'inhalothérapeute en informe
alors le médecin traitant afin d’avoir son accord et fait les liens nécessaires avec
'équipe des soins palliatifs. Par la suite, lors des visites subséquentes,
'inhalothérapeute, le médecin ou un autre intervenant de I'équipe de soins palliatifs,
débute les discussions sur les volontés de fin de vie du patient. Selon ses volontés et
aprés avoir visionné le DVD sur « Le support cardiorespiratoire : un choix éclairé », le
patient, souvent accompagné d’'un membre de sa famille, exprime ses volontés de fin
de vie sur la « Fiche de niveaux de soins », (Outil 2). Ce document reste a la maison
avec la carte d’assurance-maladie du patient. Il 'apporte avec lui lors d’une visite a

'urgence.

SUIVI DES PATIENTS INSCRITS

A partir de I'inscription des patients jusqu’a leur décés, un suivi régulier est fait par les
équipes interdisciplinaires ou de soins palliatifs du soutien a domicile des CLSC. Les
inhalothérapeutes, qui agissent a titre d’intervenants pivots dans la région font un suivi

a chaque semaine des patients et assurent le lien avec I'équipe. Le but étant d’offrir un

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides Page 53



Guide pour I'implantation optimale des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie

soutien plus soutenu a ces patients afin que ceux qui le désirent puissent décéder a
domicile ou gqu’ils ne soient hospitalisés qu’au tout dernier moment. Il y a aussi un suivi
et / ou un soutien régulier de la part des infirmiéres en soins palliatifs. Le D" Cournoyer
offre aussi son soutien téléphonique aux membres du comité et aux médecins traitants.
Lors des rencontres du comité d'implantation, nous discutons de certains cas
particuliers et de la meilleure approche a adopter. Il est important de noter, par contre,
que notre approche passe graduellement des soins curatifs vers les soins de confort et
cela, selon I'état biopsychosociologique du patient. Nous continuons les traitements lors
d’exacerbations, mais par contre, lors d’hospitalisation, s’il y a lieu, les interventions
invasives telles que la réanimation et l'intubation ne sont pas pratiquées puisque les
volontés des patients se limitent souvent a l'utilisation du BIPAP. Il faut mentionner que

le suivi plus intensif a domicile nous évite les hospitalisations a répétition.

Plusieurs des patients inscrits, par contre, ne sont pas encore décédés et I'étude devra
se poursuivre jusqu’au 30 mai 2011 afin d’avoir un portrait de la durée moyenne de
survie sur 18 mois. L'étude en cours est une étude prospective comparative entre nos
62 patients des Laurentides et les 26 autres patients du groupe-contréle. Il y a aussi
I'étude rétrospective de 30 dossiers de patients décédés de la MPOC avant
'implantation des Protocoles. Le but de cet exercice sera de mesurer I'accessibilité aux
soins et services de fins de vie regus avant le décés. Il faut toutefois noter que le fait
d’inscrire les patients au projet-pilote et de leur offrir, par le fait méme, tous les services
gu'une équipe de soins palliatifs propose, aura probablement un impact positif sur

'espérance de vie de certains.

3.2 DEUXIEME MANDAT

Dans le but de répondre au deuxiéme mandat qui était de proposer un Guide pour
limplantation optimale des Protocoles dans les autres régions du Québec, un
questionnaire a été créé afin de récolter les commentaires et recommandations auprés
des membres du sous-comité. Les sept membres professionnels du sous-comité ont

répondu au questionnaire. De plus, lors de la derniere rencontre de I'année en juin
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2009, nous avons posé la question suivante aux membres du sous-comité
(gestionnaires et professionnels) : « Qu’est-ce que le projet a changé pour la clientéle
atteinte de MPOC en fin de vie ? » Les données récoltées ont permis d’établir les
grandes lignes pour faciliter 'implantation des Protocoles. Toutes les recommandations

sont incluses au dernier chapitre du présent document.

A I'Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides, toutes les données
récoltées ont été colligées dans des tableaux Excel et comptabilisées par CSSS
globalement et le seront également prochainement en comparaison avec le

groupe-controle. A la fin du présent document, vous trouverez les résultats partiels de

I'étude obtenus jusqu’a maintenant.
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CHAPITRE4 RESULTATS ET ANALYSE

Dans le cadre du premier mandat, deux axes d’analyse des résultats seront retenus.
Tout d’abord, il sera question des résultats du volet « Critéres de pronostic ». Le portrait
des patients du groupe-contrble ne sera pas brossé puisque, I'exercice n'ayant débuté
gu’en mai 2009, peu de données sont disponibles actuellement pour la cohorte de 26
patients actuellement inscrits. Pour les Laurentides, nous avons atteint notre cible de 60
patients ; 62 sont actuellement inscrits. D’autres inscriptions s’ajouteront avec le temps
quoiqu’il s’agisse d’un nombre probablement minime dans la mesure ou I'épuration des

« cas probables » est bien avancée.

Dans un deuxieme temps, nous traiterons des résultats obtenus par rapport aux
indicateurs au niveau organisationnel. Donc, il s’agira de voir les effets des Protocoles
sur 'organisation des soins et services offerts. Il faut toutefois comprendre qu’il ne s’agit
que de résultats préliminaires puisque l'inscription des patients s’est terminée il y a peu
de temps. Ces résultats feront I'objet d’'un rapport final d’évaluation a la fin du projet de
recherche en avril 2011 avec des résultats complets ainsi qu’'une analyse exhaustive
avec I'aide de I'équipe de recherche du CREXE de 'ENAP.

Nous ne traiterons pas le volet « satisfaction du proche aidant» puisque le

questionnaire est actuellement en essai.

En réponse au deuxiéme mandat, nous présenterons des résultats obtenus suite aux
questionnaires complétés par les membres du sous-comité ainsi que leurs
commentaires durant les rencontres afin de ressortir les difficultés vécues ainsi que les
« bons coups » visant I'implantation ultérieure des Protocoles dans les autres régions

du Québec.
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41 CRITERES DE PRONOSTIC

Le Cahier des outils contient les diagrammes des résultats obtenus a ce jour (Outil 15).
Sur les 62 patients inscrits au projet a ce jour, les premiers patients inscrits I'ont été en
janvier 2008. En fait, neuf inscriptions ont été faites entre janvier et juin 2008. Les

autres inscriptions ont eu lieu entre septembre 2008 et aoGt 2009.

PROFIL DES PATIENTS INSCRITS

Sur les 62 patients inscrits dans les Laurentides, 63 % sont des femmes. Cette donnée
concorde avec la littérature qui mentionne une augmentation de 12 % de la mortalité
chez les femmes reliée a la MPOC depuis 1999. Au niveau de I'dge, 73 % sont agés de
61 a 80 ans, 19 % de plus de 81 ans et 8 % de 60 ans et moins. Les patients inscrits

ont en moyenne quatre critéres essentiels et cinq critéres facultatifs.

Par contre, il faut mentionner qu'’il y a certains critéres pour lesquels nous n’avons pas

les données : par exemple, le critére quatre qui était facultatif.
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Index de BODE entre 7 et 10 (4° quartile) 62 /62

Oxygénodépendance 60 /62

Hypercapnie =2 50 mmHg 41 /62

Hyperinflation pulmonaire (cap. ins. / pul. totale < 25 %) — 2/62
optionnel (60 n/d)

Inactivité ou difficulté a faire de I'activité physique 61 /62

Exacerbations répétées (= 3 / année) — avec ou sans

hospitalisation(s) 48 / 62

Perte de qualité de vie (Questionnaire St-George) - 43 /62
Moyenne de 66 % (12 n/d)

49/ 62
(8 n/d)

Facteurs de comorbidité

Age avancé (75 ans et +) 32/62

42162
(13 n/d)

13/62
(11 n/d)

3/62
(57 n/d)

56 / 62
(6 n/d)

10/62
17 n/d

4162
(58 n/d)

Sexe feminin 39/62

Composante dépressive et anxiété

Emploi du BIPAP et / ou intubation

Hypertension pulmonaire (coeur pulmonaire) : = 35 mmHg

Traitement optimal (de la MPOC et des comorbidités)

Emploi de stéroides oraux

Diminution de la capacité de diffusion <75 %
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by

Nous notons que plusieurs données sont encore manquantes a I'’heure actuelle.
Toutefois, nous pouvons conclure qu’une forte proportion de notre clientéle souffre de
dépression et / ou d’anxiété et ceci concorde avec les études citées en introduction. Un
grand nombre souffre d’'une perte de qualité de vie importante avec une moyenne de
66 %. Egalement, en forte proportion, les facteurs de comorbidité sont présents. Les
plus fréquents sont: I'hypertension artérielle (HTA), les maladies cardiaques

artériosclérotiques (MCAS), le diabéte et I'ostéoporose.

Une revue des dossiers sera faite au décés et nous pourrons compléter au niveau des

données manquantes lorsque disponibles dans le dossier médical.

Sur les 42 patients vivants, 2 sont inscrits depuis plus de 18 mois, 5 entre 13 et 18

mois, 28 entre 7 et 12 mois et 7 entre 0 et 6 mois.
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PATIENTS DECEDES

Nous avons actuellement 35 % de décés, soit un total de 22 patients décédés depuis
leur inscription. De ces patients décédés, 45 % ont eu une durée moyenne de survie
entre 0 et 3 mois, 23 % entre 4 et 6 mois, 18 % entre 7 et 9 mois, 5 % entre 10 et 12
mois et 9 % entre 13 a 24 mois. Il est trés tét pour tenter de sauter aux conclusions
compte tenu du fait que la plupart de nos inscrits le sont depuis moins de 18 mois. Il ne

s’agit donc que de données préliminaires.

Nous avons isolé les patients dont la durée moyenne de survie était située en bas de 6
mois, soit 15 patients sur les 22 décédés. Au niveau des critéres essentiels, 100 % des
patients avait les critéres 1 (Index BODE entre 7 et 10), 2 (Oxygénodépendance) ainsi
que le critere 5 (Inactivité). Toutefois, le critere 3 (Hypercapnie) est a 81 %. Pour le

critere 6 (Exacerbations), il est présent chez 63 % des patients décédés.

Fait étonnant, sur les 22 patients décédés, 11 sont des hommes. Compte tenu de la
proportion moins élevée d’hommes inscrits, il semble que les hommes répondant aux
critéres essentiels ont une durée de survie moyenne qui serait écourtée par rapport aux
femmes ayant le méme profil. En fait, 48 % des hommes inscrits sont déja décédés
comparativement a 28 % des femmes inscrites. Les hommes inscrits et décédés ont eu
une durée moyenne de survie de quatre mois comparativement aux femmes inscrites et

décédées qui, elles, ont eu une durée moyenne de survie de six mois.

4.2 INDICATEURS ORGANISATIONNELS

Au niveau organisationnel, les indicateurs élaborés en début de projet ont été évalués.
Il s’agit de résultats trés préliminaires puisque la compilation des données est en cours.
Toutefois, sur les 22 patients décédés, il a été possible de répertorier les indicateurs

pour 12 d’entre eux.
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INDICATEURS ORGANISATIONNELS

Tous les patients inscrits ont
Plan d’'intervention rédigé eu un plan d’intervention
interdisciplinaire (100 %)

= 7 patients ont eu un suivi
de la part d’'une équipe de
soins palliatifs

Type de suivi effectué 5 d'une équipe de base
composeée d’'une

inhalothérapeute et
d’autres professionnels, au
besoin

Nombre de visites effectuées par le Fréquence moyenne d’une
CLSC visite par semaine et plus

Sur 12 patients

= 3 patients avec 0 visite a
'urgence

3 patients avec 1 visite a
Nombre de visites a I'urgence I'urgence

5 patients avec 2 visites a
'urgence

1 patient avec 3 visites a
'urgence

Raison principale de la visite Données non disponibles

Patients sans hospitalisation

= 5 patients avec 1
hospitalisation

= 3 patients avec 2
hospitalisations

= 1 patient avec 3
hospitalisations

Nombre d’hospitalisation et durée

Les durées d’hospitalisation(s)
ne sont pas connues
actuellement.
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Aucune intervention invasive
Nombre d'interventions invasives | POUr nos patients n'inscrit donc
(réanimation et intubation) durant le | O % comparativement a
dernier mois de vie 28,7 % des cas des
Laurentides (Tableau 7)

Tous les patients ont pu
compléter la « Fiche de

Fiche de niveaux de soins complétée niveaux de soins » et exprimer
leurs volontés de fin de vie
avant leur décés (100 %)

Information disponible pour les
22 patients déceédeés :

= 1 en maison de soins
palliatifs

= 3en CHSLD
= 9en ESGS
= 4 a domicile
= manque 3

Lieu et diagnostic du déces Aucun déces survenu ou
constaté a l'urgence pour nos
22 patients inscrits et décédés
comparativement a une
moyenne de 9,1 % pour les
Laurentides (Tableau 2)

De plus, 4 déces / 22 a
domicile, soit un total de 18 %
de notre clientéle
comparativement a 4,8 % pour
les Laurentides (Tableau 5)

Satisfaction du proche aidant suite
au décés — Questionnaire de l'aidant Aucune donnée disponible
naturel (CANHELP)

. . Plus de 350 professionnels et
Connaissances des intervenants sur A . :
. . meédecins formés. Autres
la MPOC en fin de vie

groupes a venir
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4.3 IMPLANTATION DES PROTOCOLES

Pour cibler les difficultés rencontrées, les « bons coups » et afin d’émettre des

recommandations pour les autres régions du Québec, une premiére collecte de

données a été faite lors de la derniére rencontre du sous-comité. Des répondants

gestionnaires et professionnels ont pu exprimer leurs commentaires. La question posée

fat celle-ci: « Comme bilan de fin d’année, qu’avez-vous retenu relativement aux

avantages et difficultés reliées au projet-pilote ? »

Tableau 11 Bilan des inscriptions — collecte de données auprés des membres / Tour

de table — derniére rencontre

INSCRIPTIONS /

CSSsS POPULATION AVANTAGES DIFFICULTES
Accés médication de = Arrimage entre CLSC et
confort CH
Belle intégration de la
clientéle au CH

Saint'Jéréme 9 / 127 01 1 Diminution épisodes
d’hospitalisation(s)
Diminution fréquences
d’hospitalisation(s)
Augmentation des déces
pour cause de morbidité
Soulagement de la Nécessite beaucoup de
dyspnée travail aupres des
Formulation écrite des ]Enede‘c:,r.lst— ;es?tance
niveaux de soins a’ce.a Introduction
Pays-d’en-Haut 11/ 36 286 d’opiaces

Arrimage et échange
d’expertise difficile avec
les CHSLD

Difficulté pour patients de
prendre des opiacés
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INSCRIPTIONS /

CSSS POPULATION AVANTAGES DIFFICULTES
DVD aide a démystifierla | = Lien difficile a établir
mort entre le CLSC et les CH,
Acceés plus facile de cette manque _der
o clientéle aux soins communication
Thérése-De palliatifs
13/ 148 693 .
Blainville Roles plus clairs pour les
intervenants
(inhalothérapeutes vs
infirmiéres)
Pronostic plus clair avec
les criteres
Expertise développée pour | = Pas de médecin a
les intervenants domicile / pas d’équipe
Lac-des- de soins palliatifs au
6 /103 907 CLSC
Deux-Montagnes
= Peu de participation a la
formation des médecins
en cabinet privé
Développement de liens = Pas de gestionnaire au
de collaboration entre comité et pas de
inhalothérapeute / responsable du projet-
infirmiére pivot en pilote (gestionnaire
. oncologie nommeée, mais jamais
Antoine-Labelle 5/35 280 Pas d'augmentation présente aux réunions,
d’hospitalisation(s) aucun suivi).
Niveaux de soins - Pal?‘ dt_?qutgg\eD soins
complétés pour 50 % des pafliatits au
inscrits
DVD facilite le travail de = Collaboration difficile
discussion de la fin de vie avec certains médecins
Argenteuil 9/ 29 860 Liens de collaboration (manque de formation)

développés entre CH-
CHLSD-CLSC au niveau
de I'expertise en
inhalothérapie
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INSCRIPTIONS /

CSSS POPULATION AVANTAGES DIFFICULTES

Services au SAD plus
rapides compte tenu de la
reconnaissance de la fin
de vie
Arrimage plus facile entre | = Collaboration difficile
CH et CLSC puisque ce avec certains médecins
sont les mémes (manque de formation)
intervenants

des Sommets 9/42 984

Diminution du nombre
d’hospitalisation(s)

Niveaux de soins
complétés

A la fin de la premiére année du projet, & I'ét¢ 2009, les sept inhalothérapeutes,

membres du sous-comité, qui ont procédé a l'inscription et au suivi des patients, ont

complété un questionnaire sur Il'implantation des Protocoles. |l s’agissait d’un

questionnaire maison comportant 20 questions et dont les résultats sont les suivants :
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4.4 EVALUATION SUITE A L’IMPLANTATION DES PROTOCOLES POUR LES
PERSONNES ATTEINTES DE MPOC EN FIN DE VIE (PROJET-PILOTE DANS
LES LAURENTIDES)

QUESTION 1

Selon vous, la création d’'un sous-comité pour I'implantation du projet-pilote a-t-elle

favorisé votre implication ?

Cuestion 1
MOYENHEMENT NEN
0% 0%

aul
100%

La création d’un sous-comité a été nécessaire compte tenu de I'étendue de la région
des Laurentides. Ce fat un lieu pour le partage des connaissances. Le fait de travailler
en équipe a amené les gens a voir les autres fagons de faire dans la région et ce fat
soutenant d’avoir ce forum pour se rencontrer, discuter des problématiques et apporter

le soutien nécessaire pour le déploiement régional.
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QUESTION 2

La composition du sous-comité, soit au moins un gestionnaire et un professionnel par
CSSS, est-elle adéquate ?

COuestion 2

NON
0%

MOYEMHEMENT
194%

aul
S6%

Selon les membres, il est essentiel d’avoir un gestionnaire et au moins un professionnel
par CSSS. Pour notre part, les gestionnaires étaient des cadres intermédiaires, des
chefs de programmes au niveau des CLSC ou encore des chefs du service
d’'inhalothérapie dans les CH. Au niveau des professionnels, nos sept CSSS ont été
représentés par un inhalothérapeute. Toutefois, il a été recommandé qu’une infirmiére
pivot en soins palliatifs par CSSS fasse aussi partie du sous-comité afin de faire les

liens entre les soins respiratoires et les soins de fin de vie dans les CSSS.
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QUESTION 3

La fréquence et la durée des rencontres du sous-comité sont-elles adéquates ?

Question 3

Man

WOTENHEMEN T 0%

14%

aul
S6%

La plupart des intervenants s’entendent pour dire que la fréquence des rencontres ainsi
que la durée étaient adéquates. Au tout début du projet, il y avait eu une rencontre du
sous-comité et pour I'année 2008-2009, nous avons tenu cing rencontres de trois

heures chacune.
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QUESTION 4

Le contenu des rencontres du sous-comité vous a-t-il éclairé ou a-t-il facilité

'implantation du projet-pilote sur votre territoire ?

Cuestion 4

HON
M VEM HEMEN T 0%

14% '\

aul
S %

Pour la plupart des intervenants (6 / 7), le contenu des rencontres les a éclairés ou a
facilité I'implantation des Protocoles. Cela a permis de développer une vision du projet
et de mieux le définir. Il y eut, par contre, au début, beaucoup de questionnements en
relation avec le projet et la pratique. La vision du projet n’était pas bien définie selon
certains membres. Avec le temps, le projet ft mieux compris et les liens de cause a
effet furent davantage développés. Certains membres ont mentionné leur appréciation
du fait de pouvoir parler de cas particuliers inscrits au projet ou a inscrire avec le
pneumologue et ainsi éclaircir les bonnes pratiques tant au niveau de la médication,

que des notions de fin de vie.
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QUESTION 5

Quelle est, selon vous, la charge de travail induite pour l'inscription d’un patient au
projet-pilote, le suivi de celui-ci jusqu'au déces et la récolte les données suite au

déces ?

Il y a une variation des données selon le territoire. Pour l'inscription du patient, les
réponses varient de 45 minutes a deux heures. Il faut noter que 'inscription des patients
se fait lors d’'une visite réguliere. Il y a parfois des tests a faire s’ils ne sont pas
disponibles au dossier (VEMS, Hypercapnie, test de marche, Questionnaire St-George,
etc.). Pour la notion de fin de vie et la complétion de la « Fiche de niveaux de soins »,
nous ne l'avons pas calculé puisque cela se fait sur plusieurs rencontres. Il y a eu des
discussions avec le médecin, la famille, au sujet du visionnement du DVD sur « Le
support cardiorespiratoire : un choix éclairé ». D’'une durée d’une heure, il était visionné
souvent en deux ou trois parties. Pour le suivi, il s’est effectué entre une heure a deux
heures par semaine environ selon le nombre de Vvisites effectuées par
linhalothérapeute. Plusieurs autres intervenants ont aussi effectué des visites, au
besoin. Compléter les documents suite au déces, prend entre 30 minutes et deux
heures selon les données recueillies avant et la disponibilité du dossier médical.
Lorsque les liens sont bien établis entre le CLSC et le CH au niveau de la circulation de

I'information, c’est plus facile.
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CHARGE DE TRAVAIL MOYENNE ESTIMEE
PAR LES MEMBRES DU COMITE D’IMPLANTATION

3h

2h

2h

2h

5a6h

45 minutes

Quant au rbéle de chargée de projet, la charge était a temps complet durant les 16
premiers mois du projet (huit mois pour I'ancienne chargée de projet et huit mois pour
moi-méme). Le temps complet s’explique par le fait que tout était a monter, que ce soit
au niveau des critéres de pronostic, de la formation, des outils, etc. Aprés ces 16 mois,
la charge de travail représente maintenant environ une journée par semaine. Par

contre, pour les autres régions du Québec, I'implantation se fera plus rapidement.
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QUESTION 6

Est-ce que vous vous étes senti appuyé(e) par la direction de votre établissement pour

le déploiement du projet-pilote ?

Question &

MO
194%

aul
43 %

MOYEMHEWEM T
3%

Pour l'appui de la direction, les résultats sont mitigés. En raison de difficultés
budgétaires, entre autres, les intervenants ont eu de la difficulté a se faire libérer pour
limplantation. Les gestionnaires n’étaient pas toujours présents aux rencontres. Le
CSSS d’Antoine-Labelle avait un gestionnaire désigné, mais qui n’a jamais participé
aux comités et au déploiement du projet. L’inhalothérapeute était donc seule pour
supporter le déploiement sur son territoire. Les gestionnaires ont travaillé les liens de
communication entre le CH, CLSC, CHSLD, ont également établi dans certains cas, la
trajectoire de soins idéale pour les personnes atteintes de MPOC. Ces gestionnaires
ont également permis, dans certains cas, de libérer les intervenants terrains pour
procéder a l'inscription des patients. Pour certains CSSS, lI'absence ou le peu de
participation du gestionnaire, a amené des difficultés. Par exemple, pour le CSSS
d’Antoine-Labelle, aucun lien de communication n’a été fait entre le CLSC et le CH et

seulement cinq patients ont été inscrits.
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QUESTION 7

Est-ce que vous vous étes senti appuyé(e) au niveau organisationnel par la chargée de

projet régional ainsi que par le médecin responsable du projet-pilote ?

Cuestion 7

MO
0%

MO YENNEMENT
43

aul
L

Ce qui ressort des données recueillies concernant a I'appui offert par la chargée de
projet est adéquat. Les répondants aimeraient avoir plus de soutien de la part du
médecin responsable pour les aider a suivre les patients inscrits au niveau de la
médication. Nous avons noté une grande difficulté, tant pour les professionnels que
pour les médecins, de suivre les patients au niveau de la médication. Il est demandé
que le médecin responsable fasse un suivi également avec le médecin traitant afin de le
soutenir lors d’interventions de fin de vie pour cette clientéle. On parle méme qu’un
soutien avec un pharmacien régional spécialisé en soins palliatifs serait apprécié. Il faut
dire que nos intervenants, qui ont procédé a l'inscription des patients et au suivi de
ceux-ci, sont essentiellement des inhalothérapeutes qui ont une connaissance plus
restreinte en pharmacologie et en soins palliatifs. La formation de base devrait étre

d’'une journée complete pour les membres du comité d'implantation.
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QUESTION 8

Selon vous, est-ce que les compensations financieres remises a votre CSSS pour

l'inscription de patients ont contribué au succés du projet-pilote ?

Cuestion 8

aul
20%

WO

ST MWMIWEMHEMENT

194%

Considérant les difficultés financiéres de certains CSSS, nous avons décidé de les
soutenir financiérement afin qu’ils libérent les intervenants pour qu’ils procédent a
l'inscription des patients, assurent leur suivi et participent au sous-comité, etc. Un
montant régional de 22 050 $ a été octroyé aux CSSS selon le volume de patients
suivis en CLSC avec MPOC pour I'année 2007-2008. Trois versements ont été
effectués pour les établissements ayant procédé a un nombre minimal d’inscriptions par
rapport a leur population. Un des CSSS n’a regu que deux versements. Un premier
montant a été versé en octobre 2008, un deuxiéme en janvier 2009 et un dernier en
avril 2009 selon la participation des CSSS et l'inscription de patients. Selon les résultats
obtenus, 57 % des participants ne croient pas que les compensations financiéres ont
contribué au succés du projet-pilote. La raison principale est que les intervenants n’ont
pas nécessairement été libérés et n‘ont pas changé de code budgétaire lors de
l'inscription de leurs heures. Sur sept CSSS, seulement trois ont libéré des intervenants
pour le projet-pilote. Un CSSS a procédé a I'achat d’un lecteur DVD portatif pour la
diffusion du DVD sur la fin de vie a domicile. Les autres mentionnent que les montants
ont servi a libérer les professionnels lors de la participation aux rencontres du sous-

comité, soit 15 heures de rencontre en tout. Les sommes versées étaient transmises
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aux directeurs généraux des établissements pour le suivi du projet. |l est recommandé
que les montants soient attribués directement au service d’inhalothérapie. Toutefois,
selon les données recueillies auprés des directions d’établissement, ces montants ont
facilité la réorganisation des services afin de déployer le projet et les montants ont été

appreéciés.
QUESTION 9

Est-ce que les outils créés sont, selon vous, adaptés a la réalité et conviviaux ?

Cuestion 9

NON
0%

MWCYEMM EMEN T

20% T

aul
T1%

Il est recommandé que certains outils soient créés et d’autres améliorés et uniformisés.
Il est proposé que la « Fiche de niveaux de soins » soit uniforme dans la région pour
éviter la confusion ; une fiche avec 3, 4 ou 5 niveaux de soins, mais uniforme. Le CSSS
de Saint-Jérébme travaille actuellement sur un document de prise de décisions et de
niveaux de soins qu’il présentera prochainement aux autres régions. On a noté
quelques difficultés au niveau du Questionnaire St-George dans lequel certaines
questions sont difficiles a comprendre. On a noté la difficulté a effectuer le test a la
marche dans le critére d’inclusion 1 (Index de BODE) ; ce test n’étant pas adapté a la
condition physique des patients a inscrire. On propose également la rédaction d’un
Guide abrégé pour l'inscription des patients au projet avec des feuilles seulement recto
et non pas recto verso pour faciliter les photocopies. Au niveau de la médication, on
demande un diagramme clair avec les étapes pour I'introduction des opiacés pour cette

clientele.
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QUESTION 10

Les formations offertes ont-elles été suffisantes en quantité et en qualité pour outiller les

intervenants de votre territoire pour la clientéle atteinte de MPOC en fin de vie ?

Cuestion 10

WO
14%

aul
WMOYEWNHERENT a7 %

20%

En tout, nous avons offert dix formations de trois heures et trois présentations
écourtées pour médecins dans le cadre de diners ou soupers-conférences pour un total
de plus de 350 professionnels et médecins formés. On demande a ce que les
formations soient données a des groupes homogénes et mieux adaptées au type de
professionnels présents. On demande également une formation de base en soins
palliatifs pour les inhalothérapeutes afin de les outiller dans ce domaine. Egalement,
comme mentionné antérieurement, une formation plus poussée au niveau de la

médication en soins palliatifs pour cette clientéle serait souhaitable.
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QUESTION 11

Est-ce que vos connaissances étaient suffisantes pour linscription de patients au
projet-pilote, le suivi de ceux-ci jusqu’au déces ainsi que lorsque vous deviez compléter

tous les documents relatifs au projet-pilote ?

Cuestion 11
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MOYEMNEMENT
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Un manque de connaissances par rapport aux opiacés est noté. Il serait souhaitable
aussi d’avoir une démarche plus claire pour la prise en charge des MPOC en fin de vie.
En fait, seulement un CSSS a élaboré une trajectoire de soins permettant d’encadrer la

démarche de soins pour cette clientéle.
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QUESTION 12

Est-ce que vous diriez que les criteres de pronostic sont trés bien compris de votre
part ?

Cuestion 12
b0 YEH M BWMENT HOM
0% 0%
aul
100%

Oui, nous avons offert plusieurs rappels et capsules d’information aux membres du

sous-comité sur les critéres d’inclusion.

QUESTION 13

Est-ce que le soutien clinique de la part de la chargée de projet et du médecin
responsable était adéquat ?

Guestion 13
NON

1%

MOYENNEWENT aul
0% 57 %
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Au niveau du soutien clinique, quelques-uns ont proposé d’établir un suivi systématique
de la part du pneumologue auprés des médecins traitants dont les patients étaient
inscrits au projet. Le soutien était mieux pergu pour les territoires ou le pneumologue
responsable exerce ses fonctions. On voit encore la difficulté des membres d’avoir la
collaboration des médecins traitants. On rapport une plus grande facilité pour les CLSC

ou les pneumologues exercent.

QUESTION 14

Est-ce que les lignes directrices du projet-pilote vous ont semblé claires ?

Question 14

HOM
1%

MOYEMHEMEMT
1%

aul
T2%

Trois des membres notent que le départ a été difficile, mais avec le temps, les lignes
directrices ont semblé plus claires. |l s’agissait de faire les liens avec la pratique,

d’utiliser les nouveaux outils, etc.
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QUESTION 15

Est-ce que la disponibilité de la chargée de projet et du médecin responsable était

adéquate lors de questionnements ?

CQuestion 15
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Les membres ont apprécié que nous consacrions du temps a chaque rencontre afin de
répondre aux inquiétudes et questionnements des membres. Les membres ont
apprécié avoir un soutien téléphonique régulier de la part de la chargée de projet et un

soutien clinique constant également de la part du D" Cournoyer.
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QUESTION 16

Est-ce que [linformation regue concernant I'avancement du projet-pilote, les

événements a venir, etc. était suffisante ?

Question 16
NON
0
MOYENH EMENT
20%

aul
T1%

Un membre mentionne qu’elle aurait aimé avoir plus d’information sur les événements a
venir. Un plan d’action plus clair avec échéancier aurait été apprécié des le début. Le

reste des membres s’est dit bien informé.
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QUESTION 17

Pour les régions qui désireraient éventuellement implanter les Protocoles, quelles sont

vos recommandations pour une implantation optimale ?

" S’assurer d’avoir une chargée de projet a raison de deux jours par semaine
durant la premiére année et par la suite d’'une journée par semaine ainsi qu'un
meédecin pneumologue responsable pour le soutien au niveau régional ;

. Avoir une bonne volonté des gestionnaires et un appui de ceux-ci en amont ;

" Avoir la présence d’'une équipe interdisciplinaire impliquée dans le projet facilite
le travail et évite que toute la responsabilité repose sur I'inhalothérapeute ou
autres intervenants pivots ;

" Avoir un budget spécifiquement pour libérer les professionnels concernés ;

. Avoir d'autres représentants de [I'équipe interdisciplinaire au sein du
sous-comité reégional, pas seulement l'inhalothérapeute, mais aussi une
infirmiére pivot en soins palliatifs ;

" Procéder a I'approbation des documents par le comité avant le début du projet.
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QUESTION 18

Quelles sont les principales problématiques rencontrées et quelles sont, selon vous, les

solutions possibles ?

. Pénurie de médecins a domicile / manque d’implication médicale ;

" Manque d’implication des gestionnaires pour faire les liens entre le CH et le
CLSC (difficulté d’arrimage) ;

. Continuum de soins a définir ;

. Manque de formation des médecins traitants sur la MPOC en fin de vie et le

traitement pharmaceutique approprié ;
. Certains CLSC n’ont pas d’équipe de soins palliatifs ;
. Déni des patients face a la sévérité de leur maladie ;
" Difficulté pour les familles de garder leur proche a domicile jusqu’au déces ;
. Difficulté pour I'inhalothérapeute d’aborder la notion de fin de vie ;

. Le manque d’accés privilégié du CLSC vers les cliniques externes ou l'accueil
clinique des CH pour faire voir les patients inscrits rapidement sans passer par
'urgence ;

. Charge trop lourde pour I'inhalothérapeute ou autre professionnel qui procéde

a l'inscription, au suivi et compléte les documents suite au déces.

Comme solutions possibles, il est proposé de continuer les formations pour les
meédecins traitants sur l'administration d’opiacés chez les personnes atteintes de
maladie pulmonaire obstructive chronique, tant au niveau du moment pour débuter la
médication qu’au niveau des molécules privilégiées, de la posologie et de la voie
d’administration. Il est aussi mentionné qu’il y a un besoin pour la région d’avoir un

pharmacien régional au niveau des soins oncologiques et palliatifs.

Il est souhaité d’élaborer des continuums de soins spécifiquement pour les MPOC en
phase trés séveére ou en fin de vie afin d’arrimer davantage les interventions de
premiére et deuxiéme lignes. Egalement, il est recommandé qu'il y ait une participation

de plus d'un professionnel par CSSS au comité afin d’éviter les surcharges de travail.
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QUESTION 19

A quel niveau est-ce que vous croyez que le projet-pilote a aidé ou va aider les

personnes atteintes de MPOC en fin de vie ?

Gueston 19

MON oul
14 % 14%

MOYENMEMENT
T2%

A plusieurs niveaux, les membres croient que le projet a aidé ou va aider les personnes
atteintes de MPOC en fin de vie. Ce qui ressort de I'étude, c'est le fait que ces
personnes peuvent maintenant exprimer leurs volontés de fin de vie ; pratique plus
courante qu’auparavant. Avec le DVD, les patients comprennent davantage ce que sont
les interventions invasives et non invasives et peuvent faire un choix plus éclairé. lls
notent une amélioration au niveau du confort des personnes grace a une médication
mieux adaptée. Le fait d’'administrer des opiacés aux personnes atteintes de MPOC en
phase trés sévere ou en fin de vie pour le soulagement était peu et est encore peu

développé dans la région.

Avoir des criteres de pronostic plus clairs ameéne les professionnels et médecins a se
questionner plus rapidement sur les interventions les plus appropriées pour la clientele.
L’outil de dépistage, « Grille d’évaluation — critéres d’admissibilité » (Outil 1), a permis
aux intervenants de mieux cibler ou le patient se situe dans sa maladie. Puisque des
interventions sont faites, dans plusieurs cas, en plus grande quantité et mieux adaptées
aux besoins, les patients sont moins souvent hospitalisés et lorsqu’ils le sont, c'est
habituellement pour une durée de séjour diminuée. Puisqu’ils sont davantage pris en
charge par les équipes de soins palliatifs, leurs besoins sont mieux comblés et plus

rapidement.
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QUESTION 20

Est-ce que vous diriez que les patients inscrits au projet-pilote ont regu, en général, plus

de services que s’ils n’avaient pas été inscrits au projet-pilote ?

Gueston 20
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Quatre des répondants ont répondu non. Pour le territoire du Lac-des-Deux-Montagnes,
il est noté que les suivis réguliers n'ont pas eu lieu puisqu’il n'y a pas d’équipe de soins
palliatifs et aucun médecin de disponible pour le soutien a domicile. Il n’y a donc eu
aucun rehaussement de soins pour les patients inscrits. Nous voyons d’ailleurs que les
trois déces sur ce territoire ont tous eu lieu en centre hospitalier. C’est, par contre, au
niveau de la qualité des soins et services offerts qu'’il y a eu des changements. Grace a
la formation, les professionnels sont mieux outillés pour répondre aux besoins.
Graduellement, un changement de pratique est remarqué, mais pour certains CSSS,
cela se fait tres lentement puisque, les équipes en place ne peuvent assumer cette

clientéle de soins palliatifs en plus de leur clientéle oncologique.

Pour certains répondants, la réponse est positive, car ils ont vraiment pu introduire ces
patients dans les équipes de soins palliatifs de leur CLSC ou dans une équipe
interdisciplinaire comme aux CSSS de Thérése-De Blainville, d’Argenteuil et des Pays-
d’en-Haut. Par le fait méme, les services ont été offerts plus rapidement et en plus

grande quantité selon les besoins. La fréquence des visites a domicile a augmenté pour
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certains et ces patients ont pu étre pris en charge par les médecins qui font du soutien

a domicile. Au niveau des déceés, sur trois décés au CSSS de Thérése-De Blainville,

deux ont eu lieu a domicile. Sur trois décés au CSSS d’Argenteuil, deux ont eu lieu a

domicile également.

En résumé, les principales difficultés rencontrées sont les suivantes :

Les inhalothérapeutes sont les premiers intervenants dans ce projet. lls doivent
procéder a l'inscription des patients, parler de la fin de vie et faire ajuster la
meédication, au besoin, etc. Nous nous rendons compte qu’ils n‘ont pas
nécessairement toutes les connaissances requises en soins palliatifs et en
pharmacologie. lls devraient faire équipe dés le début avec une infirmiére pivot
en soins palliatifs. Des formations spécifiques en soins palliatifs devraient étre
données aux inhalothérapeutes méme avant le début du projet. De plus, ils
mentionnent parfois le manque de soutien de leur organisation dans le projet et

le sentiment que tout repose sur leurs épaules ;

Il est difficile de mobiliser les intervenants dans un contexte de pénurie de
ressources, que ce soit au niveau des médecins, des inhalothérapeutes ou des
infirmiéres. |l peut sembler que l'introduction de cette nouvelle clientéle aux soins
palliatifs peut étre un surplus de taches. Cependant, il faut démontrer les

bienfaits a long terme ;

Le projet est plus complexe a mettre en place dans les CSSS qui n’ont pas
d’équipe de soins palliatifs en place. L'expertise est moins développée et le suivi
des patients est généralement effectué par des médecins en cabinets privés qui

sont plus difficiles a mobiliser et a former ;

Assurer le transfert de I'information entre les CLSC en cas d’hospitalisation est
difficile. La « Fiche de suivi interne » est une réponse a ce besoin. Toutefois, ce
formulaire n’est pas nécessairement rempli a toutes les hospitalisations puisque,
les intervenants en centre hospitalier ont, malgré la formation et I'information sur
le projet, de la difficulté a effectuer les liens de communication. Ce suivi est

encore plus complexe lorsque les patients sont hospitalisés en dehors de la
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région. La mise en place des Protocoles simultanément dans toutes les régions

pourra amoindrir cette difficulté ;

= Les inhalothérapeutes n’effectuent habituellement pas le suivi des personnes
hébergées en CHSLD et il s’agit d’'une nouvelle fagon de procéder que de
demander aux inhalothérapeutes d’aller évaluer une personne hébergée en
CHSLD ;

= || est difficle de rejoindre les médecins afin de les convier a un atelier de
formation. |l s’agit d’'une problématique importante compte tenu du réle central
tenu par le médecin traitant lors du suivi palliatif de la personne atteinte de
MPOC ;

= La collecte des données représente une difficulté majeure dans la plupart des
CSSS. Les données ne sont pas centralisées. Il est donc important de mettre en
place un fichier central afin d’obtenir tous les renseignements pertinents a

I'évaluation de I'implantation ;

= || est difficile de faire le lien entre I'équipe de soins palliatifs et celle du soutien
respiratoire lorsque ces derniéres ne sont pas dans le méme établissement. Cela

implique un réajustement important des fagons de faire ;

= || est parfois difficile pour le patient d’accepter des opiacés pour le soulagement
de sa dyspnée. La morphine est souvent associée au cancer et a une mort
imminente, ce qui n'est pas le cas pour la clientele avec MPOC qui n’a pas de

pronostic clair en deca de trois mois.

En résumé, les principaux avantages retenus sont les suivants :

Nous ne pouvons nommer tous les avantages reliés a I'implantation de ce projet-pilote
et les répercussions se feront sur les années a venir. Ce changement de pratique pour
cette clientéle ne peut qu'améliorer notre qualité de soins et notre efficience dans le
réseau de la santé et des services sociaux. Toutefois, nous sommes a méme de

constater déja les impacts suivants :
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Pour la clientéle

Meilleure qualité et quantité de soins et services offerts, plus adaptés a la fin de vie, en
respect des derniéres volontés. Accés plus facile a une équipe de soins palliatifs grace
aux critéres de pronostic établis. Meilleur suivi au niveau de la médication et du
soulagement de la dyspnée. Possibilité accrue de décéder a domicile pour les patients
qui le désirent. Diminution du nombre d’interventions invasives en fin de vie et
diminution du nombre de décés a l'urgence. Meilleure équité en matiére d’accessibilité

aux services.

Pour les professionnels

Clarification des rdles, partage d’expertise, meilleures connaissances des besoins de la
clientele MPOC en fin de vie et des interventions appropriées. Meilleure compréhension
des soins palliatifs pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie. Sentiment de
compétence augmenté envers la clientéle. Sentiment d’appui clinique et organisationnel
en lien avec la pratique. Rehaussement du rble des inhalothérapeutes dans I'équipe
interdisciplinaire et reconnaissance de [I'expertise clinique pointue de ces

professionnels.

Au niveau organisationnel

Approche davantage populationnelle et décentralisée. Les CLSC offrent davantage de
soins a domicile a cette clientéle. Hiérarchisation des soins et services. Développement
de la premiére ligne et utilisation judicieuse des soins et services. Diminution des
hospitalisations pour cette clientéle et augmentation des déces a domicile. Impact

économique important a prévoir.
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Les principaux éléments facilitant I'implantation des Protocoles :

Les professionnels reconnaissent le besoin d’effectuer un meilleur suivi des

personnes atteintes de MPOC en fin de vie ;

= La plupart du temps, une équipe de soins palliatifs est déja en place au sein du
CLSC. L'arrimage est alors plus facile avec I'équipe de soins respiratoire. Il est
important qu’'une personne (infirmiére pivot) s’assure de la mise en place de cet

arrimage et que les professionnels impliqués participent aux formations ;

= La mise en place des Protocoles est grandement facilitée dans les petits milieux
ou un historique de collaboration et de transfert de I'information existe déja. Dans

de tels cas, I'implantation implique peu de changement dans les fagons de faire ;

= La présence d’un médecin-conseil rassure les intervenants et facilite la

communication avec les médecins ;

= La décentralisation de I'équipe d’inhalothérapeutes sur tous les territoires et
CLSC a facilité le travail compte tenu de la proximité de ces professionnels pour

faire le dépistage et le suivi de la clientéle ;

= La collaboration et I'implication des gestionnaires sont primordiales afin de
faciliter le travail terrain des intervenants. En effet, I'implantation des Protocoles
implique une approche décloisonnée entre les différents établissements et corps

professionnels. Il incombe aux gestionnaires d’assurer ces liens.

Ce chapitre traite des résultats obtenus et de I'analyse de ceux-ci que ce soit au
niveau du projet-pilote d’implantation qu’au niveau des recommandations pour
l'implantation dans les autres régions. Nous pouvons voir, déja, que les résultats
obtenus au niveau des critéres de pronostic nous permettent de croire qu’il s’agit
d’un outil valable de prédictivité de la fin de vie pour les patients atteints de MPOC.
Les impacts organisationnels semblent aussi positifs et nous notons déja des
répercussions sur l'utilisation judicieuse des soins et services au niveau de
limplantation par les autres régions. Une collecte de données a été faite auprés
des membres du comité d’'implantation.
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CHAPITRES RECOMMANDATIONS

Nous sommes a méme de constater, déja, certains bénéfices pour notre clientéle. Que
ce soit au niveau des criteres de pronostic ou organisationnels, les données qui suivront
seront excessivement précieuses pour I'avenir de I'offre de service pour les personnes

atteintes de maladie pulmonaire obstructive chronique.

Nous encourageons donc, grandement, les autres régions du Québec a implanter les
Protocoles et a changer graduellement leur pratique vers des soins plus adaptés a la fin
de vie pour cette clientele. Nous devons nous assurer, collectivement, de I'accessibilité

aux soins palliatifs pour les autres clientéles que celles atteintes de cancer.

Les principales recommandations recueillies ont été regroupées afin d’outiller les autres

régions.

Grace a cette collecte de données, un procédurier, disponible en annexe, a été élaboré

pour I'implantation des Protocoles en tenant compte des recommandations émises.

COMITE DE PILOTAGE

= Demander I'appui des directions générales des établissements dés le début en
les rencontrant pour les informer des objectifs de I'implantation des Protocoles et
susciter la participation d’'un porteur de dossier gestionnaire et deux porteurs de
dossier professionnels par CSSS (une inhalothérapeute et une infirmiére du
CLSC);

= Nommer un chargé de projet local qui aura pour mandat de piloter le comité
d’'implantation et d’assurer le respect des échéanciers ;
= S’adjoindre un pneumologue, si possible, ou un autre médecin ayant un intérét

marqué pour la clientéle avec MPOC en fin de vie ;

= Acheminer une lettre aux directeurs généraux afin de les informer de la mise en

place du projet.
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COMITE D’IMPLANTATION

Il est utile que le comité d'implantation soit composé de gestionnaires pour assurer les
suivis dans les directions des CSSS de méme que de professionnels terrains
(inhalothérapeutes en CLSC si possible, infirmiére pivot en soins palliatifs,
inhalothérapeute ou infirmiére de liaison du CHSGS) pour modeler le projet, définir les
besoins de formation ainsi qu’évaluer la faisabilité et I'application terrain du projet.
L’infirmieére aura pour réle d’observer, évaluer et traiter la douleur et les symptémes de

concert avec l'inhalothérapeute.

SUPPORT D’EXPERTISE

= |dentifier un expert-conseil (pneumologue idéalement) pour supporter les

professionnels des CSSS et exercer un leadership médical ;

= Priviégier un mode de communication facile et efficace entre les
inhalothérapeutes des CLSC et le médecin-conseil afin de faciliter le transfert

d’information et les demandes d’expertise.

Le médecin-conseil supporte tous les membres du comité pour I'implantation lors de
l'inclusion des premiers cas aux Protocoles. Il est également responsable d’évaluer
I'application des critéres d’admissibilité et de communiquer les modifications, le cas

échéant.

FORMATION

En premier lieu, avant l'implantation, former les professionnels qui ont ou auront a
intervenir a court terme auprés de la clientéle visée dans les Protocoles, soit les
membres du comité d’'implantation. Une formation d’'une journée est recommandée afin
de bien connaitre, de faire les liens nécessaires et d’étre bien outillé pour débuter le

projet :
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= Pour couvrir la matiére de I'atelier de formation, prévoir un minimum de trois
heures pour les intervenants. La durée idéale serait entre 3 h 30 et 4 h, si la

formation est offerte sous forme d’atelier interactif ;

= Au début, faire connaitre les objectifs de la formation et bien la situer dans le
cadre de I'implantation des Protocoles. Si la formation est effectuée en groupe

de professionnels, expliquer brievement le réle qu’ils auront a jouer ;

= Avant chaque formation, remettre le questionnaire sur la perception des

connaissances et le recueillir a la pause ;
= Prévoir une période de questions et d’échange a la fin de la formation ;

= Pour les médecins, une formation écourtée et condensée est a privilégier.
Expliquer le role du médecin traitant dans le continuum de services et couvrir les
points plus médicaux. Le volet « médication » est trés important puisqu’il s’agit
d’'une problématique notée, soit le manque de connaissances des médecins
généralistes sur la médication de fin de vie a administrer pour les patients
atteints de MPOC. (Utiliser I'Outil 21 lors de la formation) ;

= Puisque les connaissances et les besoins de chaque type de professionnels
difféerent, privilégier, si possible, les formations en groupes homogénes

(inhalothérapeutes, infirmieres, travailleurs sociaux, etc.) ;

= Un contenu a été développé pour les professionnels de la santé et un autre
abrégé pour les médecins. La méme formation peut étre offerte a tous les types
de professionnels en modifiant le niveau de langage et en mettant I'emphase sur

certains sujets selon les participants et leurs intéréts ;
= Privilégier les pneumologues a titre de conférenciers pour ces formations compte
tenu de leur expertise médicale ;

= Lors de la convocation aux formations, s’adresser en premiers lieux aux
directeurs de santé physique afin d’obtenir une évaluation des besoins et leur

autorisation afin de libérer du personnel.
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COMMUNICATION

= Débuter I'implantation par un plan de communication défini vers les directions de

tous les territoires de la région ;

= Pour le transfert des données concernant I'inclusion des patients, le télécopieur

s’est avéré efficace ;

= Elaborer un plan d’action avec échéancier au tout début du projet avec 'aide des

membres du comité d’implantation.

IMPLANTATION

= L’implantation proprement dite doit se faire suite a la premiére vague de
formation des membres du comité d’implantation. Les professionnels du comité
identifient alors les personnes pouvant correspondre aux criteres pour le suivi
palliatif. Il est important que les gestionnaires suivent de prés ces démarches
afin qu’ils puissent atténuer les difficultés qui pourraient survenir et supporter les

professionnels ;

= Supporter les CSSS en leur fournissant des outils uniformisés (Cahier des outils).
Cependant, laisser une grande latitude a chaque CSSS. L’objectif est d’offrir des
soins aux personnes atteintes de MPOC en fin de vie et de mettre sur place des
stratégies de collecte de données. La fagon d’atteindre ces objectifs est propre a

chaque CSSS en fonction des ressources et des procédures déja en place ;

= Demander a chaque CSSS de faire connaitre la trajectoire de soins prévue. Il est
possible de proposer une trajectoire régionalisée, mais chaque CSSS doit étre

libre de 'adapter compte tenu des grandes différences entre chacun ;

= S’assurer de la présence d’'un mécanisme de communication entre I'hdpital et les
CLSC lors de I'administration d’un patient. La communication est importante pour
le continuum de services. « Fiche de suivi interne » a compléter par

I'inhalothérapeute ou l'infirmiére de liaison.
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S’assurer que la collecte de données pour le suivi des personnes atteintes de MPOC
est centralisée. Les données dénominalisées doivent étre facilement transmissibles aux
agences suite au décés aux fins de statistique. Avant l'implantation, ces données

étaient particulierement difficiles, voire impossibles, a obtenir.

SUIVI DU PATIENT

= |’objectif est de réunir les équipes de suivi a domicile et celles de soins palliatifs.
Les inhalothérapeutes doivent faire le lien auprés des infirmiéres pivots en soins
palliatifs afin que le dossier des personnes atteintes de MPOC soit évalué. Les
procédures sont propres a chaque CSSS. A titre d’exemple d’un continuum de
services, se référer a la trajectoire de soins de Saint-Jérdbme (Outil 1). Cette
trajectoire a été présentée a d’autres CSSS sans y étre applicable compte tenu
des structures et fagons de faire déja en place. Ces CSSS doivent donc

proposer leur propre trajectoire de soins, adaptée a leurs réalités ;

= S’assurer du lien entre les établissements de CSSS différents (principalement
entre les hopitaux et les CLSC) pour le suivi de la clientéle. En effet, certains
CSLC se plaignent que leurs patients sortent du « radar » dés qu’ils sont a
I'extérieur de leur territoire. Le transfert de linformation devient alors quasi

inexistant « Fiche de suivi interne » ;

= L’annonce au patient de l'inclusion aux Protocoles et la discussion concernant les
soins palliatifs devraient étre amorcées par le médecin traitant et ensuite
poursuivies par linhalothérapeute responsable du suivi a domicile et / ou
l'infirmiere en soins palliatifs. En effet, I'inhalothérapeute identifie les patients
admissibles et évalue les criteres. Si le patient respecte les critéres, |l
communique ensuite avec le médecin. Or, cette fagon de faire peut varier selon

les pratiques courantes des CSSS ;

= Le continuum de soins peut s’avérer complexe entre les CSLC et les CHSLD. En
effet, généralement, les inhalothérapeutes n’effectuent pas de suivi en CHSLD. I

est important d’établir les liens nécessaires afin de débuter ce partage
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d'expertise. Dans les Laurentides, trois des sept CSSS ont débuté le
déplacement d’inhalothérapeutes du CLSC vers les CHSLD afin d’évaluer la

clientéle et effectuer les tests de dépistage. Un lien commence a se tisser entre

les diverses missions d’établissements.
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CONCLUSION

Quoique les résultats obtenus soient partiels et que I'analyse de ceux-ci n’a pas encore
fait 'objet d’'une étude scientifique rigoureuse, nous pouvons affirmer que I'implantation
des Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie dans les
Laurentides a déja et aura, certainement, un impact important sur 'accés aux soins

palliatifs pour cette clientele.

Ce changement de pratique ne se fait pas sans heurts et réticences de la part des
professionnels et médecins, mais puisque la cause touchait profondément ces
professionnels, ils ont eu la volonté de réussir a surmonter I'angoisse et l'insécurité du

changement.

Nous espérons avoir été et étre durant les prochaines années, un exemple de bonnes
pratiques a introduire au niveau de la MPOC en fin de vie et c’est avec humilité et
disponibilité que nous supporterons les autres régions du Québec qui désireront

implanter les Protocoles.

Beaucoup de travail reste a faire également dans notre région et nous poursuivrons la
promotion des Protocoles pour les prochaines années ainsi que le dépistage de la
clientéle avec MPOC en fin de vie. Beaucoup de travail reste a faire. Nous souhaitons
assurer a notre clientéle I'accés a une équipe de soins palliatifs ou tout au moins a une

équipe interdisciplinaire pour tous les cas.
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INCLURE LOGO

Grille d’évaluation — critéres d’'admissibilité

OUTIL 1

Admissibilité au projet-pilote d'implantation des Protocoles MPOC en phase trés sévere ou en fin de vie

IDENTIFICATION

Nom du patient : Professionnel pivot : Téléphone :
Nom du médecin : Signature :

Date : Lieu :

N.AM.: CH: N° dossier :

CONSENTEMENT : TRANSFERT DES DONNEES

Je consens a ce que les données recueillies dans cette grille d’évaluation soient transmises au médecin responsable du projet au niveau régional
aux fins d’expertise médicale.

Nom du patient :

Signature :

Date :

PARTIE A : CRITERES MESURABLES ET OBJECTIVABLES

1. Index de BODE entre 7 et 10 (4° quartile) Commentaires
» Valeur (entre 0 et 10)
» % VEMS Oui Non
» Distance (métres) O O
» Dyspnée (1a4)
» |MC (poids en Kg / taille en métres)
2. Oxygénodépendance .
»  Débit (litres / min) Qui | Nen
®» Nombre de mois
3. Hypercapnie > 50 mmHg Oui Non
» Valeur PaCO, mmHg O O
4. Hyperinflation pulmonaire < 25 % (si disponible) Oui Non
» Valeur Cl/CPT % | O
5. Inactivité ou difficulté a faire de I'activité physique
= Marche, station debout, position assise,
position étendue, déplacements intérieurs et Oui Non
extérieurs U O
Tres faible O
Faible O
6. Exacerbations avec ou sans hospitalisation (= 3/ .
: Oui Non
année) 0 O
» Nombre d’exacerbations [ année
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NOM DU PATIENT :

PARTIE B : CRITERES SOUHAITABLES MESURABLES ET OBJECTIVABLES

Commentaires

7. Perte de qualité de vie (SGRQ, 1 a 100) (Questionnaire .
Oui Non
St-George) 0 O
» SGQR % (255 %)
8. Facteurs de comorbidité oui Non
» Nombre et lesquels Dw 5
9. Age avance Oui | Non
®» Age de la personne (=75 ans) ] O
10. Composante dépressive et anxiété .
» Meédication Qui | Nen
11. Emploi du BIPAP et/ ou intubation Oui N
» BIPAP Ouid Non[ 2B
®» Intubation Ouid NonO
i i i >
12. Hypertension pulmonaire (coeur pulmonaire) = 35 oui Non
mmHg O O
» Valeur mmHg
13. Traitement optimal (MPOC et comorbidité) ODUI Nén
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NOM DU PATIENT :

PARTIE C : AUTRES FACTEURS PREDICTIFS

Commentaires
14. Diminution de la capacité de diffusion <75 % Oui Non
» Pourcentage de la prédite % O O
Oui N
15. Emploi de stéroides oraux a tous les jours |:L|“ |:O|n
Oui N
16. Sexe ¢ s

PARTIE D : RECOMMANDATIONS

Commentaires

Recommandation que le patient soit intégré aux Protocoles Oui Non
pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie O O

Recommandations et commentaires généraux :
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DOCUMENTATION

Criteres de sélection

On dénombre trois (3) types de critéres de sélection :

Ces critéres possédent la plus forte valeur prédictive relevée dans la littérature et constituent la base sur laquelle repose le pronostic. Hormis
le critere 4 (Cl / CPT) qui est optionnel, il est pratiquement essentiel d’obtenir la mesure de ces critéres afin d’inclure une personne atteinte de

Bien que non essentiels, ces critéres permettent de préciser le pronostic de fin de vie et possédent une bonne valeur prédictive. lls doivent

1. Les critéres mesurables et objectivables :
MPOC en soins palliatifs de fin de vie.

2. Lescritéres souhaitables :
étre obtenus autant que possible.

3. Autres facteurs prédictifs :

Ces facteurs permettent d’étoffer le pronostic de fin de vie. lls ont cependant une valeur prédictive moins importante que les critéres
mesurables et objectivables (1) et les critéres souhaitables (2).

Plusieurs études appuient I'utilisation de ces critéres comme valeur prédictive de la fin de vie des patients atteints de MPOC. Cependant, le
pronostic doit également reposer sur le jugement clinique du médecin et de sa connaissance de I'état général du patient.

Index BODE entre 7 et 10 (4° quartile)

Probabilité de Table %, Variables and Point Values Used for the Computation of the Body-
survie Mass Index, Degree of Airflow Obstruction and Dyspnea, and Exercise
Lo Capacity (BODE) Index.*
08 1" auartie | Variable Points on BODE Index
P 2™ quartile E
3™ uartile 0 1 2 3
- FEV, (% of predicted){ =65 50-64 36-49 =35
Distance walked in 6 min (m) =350 250-349 150-249 <149
02 — éme .
47 anartile MMRC dyspnea scalei 0-1 2 3 4
0o 1 1 1 T T 1 1T 1T 1T T T T Body-mass index{ >21 =21
0 4 8 12 16 20 24 28 32 36 40 4B ST
Mois
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INCLURE LOGO OUTIL 10

Atelier sur I'implantation des Protocoles
pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie

Veuillez inscrire votre profession :

En cochant la case appropriée, veuillez indiquer comment vous percevez vos connaissances face aux
points suivants :

bTres Bonnes Moyennes Faibles Aucune
onnes
1. L’évaluation de la sévérité de l'atteinte pulmonaire chez O O O O O
les personnes souffrant de MPOC
2. Les principes thérapeutiques de la MPOC
3. Les soins palliatifs de fin de vie
4. Les problématiques particulieres de la MPOC en fin de
vie
5. Les criteres de pronostic chez les personnes atteintes g d O O Il
d’'une MPOC
6. Llinclusion des patients aux protocoles pour les d d O O d
personnes atteintes de MPOC en fin de vie
7. Lorganisation des services de soins palliatifs pour les d d O O d
patients souffrant de MPOC en fin de vie
8. Présenter au patient, dans un contexte de soins palliatifs
de fin de vie :
a) les manceuvres de réanimation cardiorespiratoire O O O O O
b) la ventilation non effractive (BIPAP) d d O O [l
c) la ventilation effractive (intubation) O O O O O
9. Le soulagement de la dyspnée du patient souffrant de O O O O O
MPOC dans un contexte palliatif
10. Les aspects psychologiques de la MPOC en phase O O O O O
palliative
11. Les approches pharmacologiques de la dépression et de d Il O O [l
'anxiété
12. L'identification du délirium et son traitement d Il O O
13. Les impacts des facteurs de comorbidité sur la MPOC en d d O O
phase palliative
14. Les impacts psychosociaux de la MPOC en phase d d O O d

palliative
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En cochant la case appropriée, veuillez indiquer comment vous percevez vos connaissances face aux
points suivants :

Tres Bonnes Moyennes Faibles Aucune
bonnes
15. Aborder le sujet de fin de vie avec les patients souffrant d d O O d
de MPOC
16. La spiritualité en fin de vie d d O O
17. Les préoccupations éthiques reliées a la MPOC en fin de O O O O
vie

18. Les aspects légaux reliés a la MPOC en fin de vie

19. Les aspects économiques reliés a la MPOC en fin de vie

Dans le cadre de votre travail, quel serait le point particulierement important a approfondir afin de vous permettre
d’intervenir efficacement auprées des personnes atteintes de MPOC en fin de vie ?

Merci de votre collaboration !
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INCLURE LOGO OUTIL 11

Sous-comité pour I'implantation
du projet-pilote MPOC en fin de vie

(découlant du Comité cancer et soins palliatifs des Laurentides)

Mandat du Comité cancer et soins palliatifs des Laurentides

>

vV V V¥V

A\

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides

Exercer un réle consultatif auprés du président-directeur général et du conseil d’administration de
I’Agence quant a la lutte contre le cancer et aux soins palliatifs de fin de vie ;

Assurer une intégration du Plan daction de lutte contre le cancer dans les Laurentides 2004-2007
et du Plan de mise en ceuvre de la Politique en soins palliatifs de fin de vie dans les Laurentides
2007-2012 (a4 venir) au sein des projets cliniques des établissements. Celle-ci se fera en
collaboration avec les gestionnaires des Centres de santé et de services sociaux (CSSS) et en
conformité avec la philosophie et les orientations stratégiques proposées dans le Programme
québécois de lutte contre le cancer et la Politique en soins palliatifs de fin de vie ;

Fournir un éclairage sur les aspects cliniques et organisationnels de ces plans d’action ;
S'assurer que l'organisation du travail s'applique aux différentes clientéles ;

Suggérer des mécanismes permettant d’assurer la coordination des services existants et de combler
les lacunes ;

Proposer des modalités pour une utilisation concertée des ressources médicales, bénévoles et
communautaires du réseau local de services ;

Identifier, pour chaque territoire local, la personne responsable de la coordination des services de
lutte contre le cancer et de soins de fin de vie ;

Evaluer les besoins de formation ;

Implanter des normes de pratique reconnues dans chacun des sites de prestation de services ;
Participer au suivi des indicateurs en soins palliatifs dans GESTRED ;

Assurer un suivi des attentes administratives de lutte contre le cancer ;

Offrir & 'Agence des avis d’expertise en oncologie et en soins de fin de vie sur diverses matieres
jugées pertinentes que ce soit a la demande de I'’Agence ou de sa propre initiative ;

Identifier des mesures de résultats.

Octobre 2008





Mandat du sous-comité pour I'implantation du projet-pilote MPOC fin de vie

Assurer le déploiement du projet-pilote au niveau local ;
Identifier 1 porteur de dossier gestionnaire et 2 porteurs de dossier professionnels par CSSS ;

Adapter, en collaboration avec les professionnels concernés, le projet-pilote aux réalités locales ;

YV Vv VYV V

Faire connaitre le projet-pilote et acheminer I'information générale aux personnes concernées de
leur milieu ;

\4

S'assurer que les professionnels visés participent aux ateliers de formation ;

» S'assurer de la mise en place de I'équipe interdisciplinaire en soins palliatifs ou de I'adaptation
des équipes actuelles pour le suivi de la clientele MPOC en fin de vie ;

» Procéder a l'inscription de patients au projet-pilote ;

» S'assurer de la prise en charge dans leur CSSS de la clientéle MPOC répondant aux criteres
d’admissibilité aux Protocoles ;

» Fournir, a la demande de I'’Agence des Laurentides, les données concernant le suivi de cette
clientele et la progression du déploiement du projet-pilote au niveau local ;

Compléter le tableau postimplantation sur I'organisation du travail dans chaque CSSS ;
Participer aux entrevues pour la rédaction du rapport final ;
Collaborer avec le chargé de projet régional pour effecteur le suivi des actions a effectuer ;

Etre en lien direct pour le suivi des actions a effectuer ;

vV VYV Vv VY V

Acheminer au chargé de projet, au besoin, les demandes d’information des professionnels de
leur milieu ;

A\

Participer aux rencontres du sous-comité d'implantation ;
» Faire connaitre le projet-pilote aux personnes concernées de leur milieu ;

» Assurer la circulation des protocoles* aux personnes concernées dans les établissements de leur
CSSS ;

» Acheminer I'information générale aux personnes concernées de leur milieu ;

» Au besoin, transmettre les coordonnées du chargé de projet aux personnes de leur milieu qui en
ont besoin ;

» Utiliser et valider les outils standardisés développés ;

> Valider le processus d’'implantation et le bonifier, au besoin.

* Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie, RQAM, 2006

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 2
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Composition du sous-comité

» Un intervenant porteur de dossier gestionnaire par Centre de santé et de services sociaux (CSSS) ;
» Un intervenant professionnel par Centre de santé et de services sociaux (CSSS) ;

» Un chargé de projet de I'Agence (Nom) ;

> Un responsable médical régional (D) ;

> La responsable du dossier Lutte contre le cancer de '’Agence (Nom) ;

» Au besoin, d’autres intervenants pourraient participer de fagon ponctuelle.

Durée du mandat

Les membres du sous-comité siégent pour toute la durée du projet-pilote (2° phase).

Fonctionnement du comité

Afin d’accomplir son mandat, I'Agence évalue la fréquence des rencontres aux 2 mois, soit environ 5
rencontres durant lI'année. Les rencontres, d’'une durée de 3 heures, seront animées par la personne
responsable du projet-pilote MPOC fin de vie de I'Agence. Cette derniére assumera aussi le soutien
logistique aux travaux du comité.
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RESUME
PROTOCOLES POUR LES PERSONNES ATTEINTES
D'UNE MALADIE PULMONAIRE OBSTRUCTIVE
CHRONIQUE (MPOC)
EN FIN DE VIE

PROJET-PILOTE D'IMPLANTATION DANS LES LAURENTIDES

RESUME DE LA SECONDE VERSION (DECEMBRE 2006)

« Guérir quelques fois, aider souvent
et soulager tout le temps »
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Résumé — Protocoles pour les personnes atteintes d’'une (MPOC) en fin de vie
Projet-pilote d'implantation dans les Laurentides Juillet 2007

1. Sommaire

Le projet-pilote, d’'une durée d'un an, découle de la parution des Protocoles pour les personnes atteintes de
maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) en fin de vie publiés par le RQAM en 2006. Il vise a
identifier les éléments facilitants ou contraignants dans I'organisation de services des Laurentides qui
favorisent ou non la mise en place des Protocoles. Le projet-pilote s'inspire également de deux publications
récentes, soit la Politique en soins palliatifs de fin de viel du MSSS et les Soins palliatifs de fin de vie au
Québec : Définition et mesure d'indicateurs? de I'INSPQ.

L'Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides a été approchée par la Direction de lutte contre
le cancer du MSSS pour déposer ce projet-pilote. Cette demande fait suite aux nombreux engagements de
I'Agence, au cours de la derniere décennie, pour les soins aux personnes atteintes d’'une MPOC et aussi de
son dynamisme dans le domaine des soins palliatifs.

Le présent document a été rédigé en collaboration avec le pneumologue, DT Guy Cournoyer, qui a participé a
I'élaboration des Protocoles de fin de vie MPOC. De plus, I'Agence s'est joint les services d’une chargée de
projet MPOC qui supportera l'implantation du programme dans les sept Centres de santé et de services
sociaux de la région.

2. Introduction
2.1 Historique

Actuellement, des services de soins respiratoires sont offerts a domicile aux clienteles les plus lourdement
atteintes de maladies pulmonaires chroniques dont la MPOC. Cette offre de service accroit I'accessibilité aux
soins respiratoires et permet de diminuer le nombre d’hospitalisations et les visites aux salles d'urgence.

Cependant, plusieurs personnes atteintes d'une MPOC décedent en centre hospitalier, souvent par manque
de soutien et de ressources a domicile. La personne décéde alors aprés une hospitalisation plus ou moins
longue sans avoir profité du support d'une équipe interdisciplinaire en soins palliatifs.

2.2 Principes directeurs

2.2.1 LaPolitique en soins palliatifs de fin de vie

La Politique en soins palliatifs de fin de vie a été publiée en juin 2004 et vise, entre autres, a prioriser la
desserte de ces soins dans chacune des régions et des établissements du Québec. Elle vise a assurer une
continuité de soins orientés vers le soulagement de la douleur et le confort peu importe I'age et I'évolution de
la maladie de la personne. Le projet-pilote se base sur les valeurs exprimées dans cette politique telles que :

= Lavaleur intrinséque de chaque personne comme individu unique, la valeur de la vie et le caractére
inéluctable de la mort ;

» La nécessaire participation de la personne a la prise de décision, aidée en cela par la régle du
consentement libre et éclairé, ce qui suppose que la personne soit informée selon sa volonté sur tout
ce qui la concerne, y compris, sur son état véritable et que I'on respecte ses choix ;

= Le devoir de confidentialit¢ des intervenants qui empéche la divulgation de tout renseignement
personnel a des tiers a moins que la personne ne les y autorise ;

1 Ministére de la Santé et des Services sociaux, Politique en soins palliatifs de fin de vie, Québec, Avril 2004, 98 pages.
2 Institut national de santé publique du Québec, Direction systeme de soins et services, Soins palliatifs de fin de vie au
Québec : Définition et mesure d'indicateurs, Partie | : Population adulte (20 ans et plus), Mars 2006, 160 pages.
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= Le droit a des services empreints de compassion de la part des intervenants donnés dans le respect
de ce qui confére du sens a I'existence de la personne, soit ses valeurs, sa culture, ses croyances et
ses pratiques religieuses, s'il y a lieu, ainsi que celles de ses proches.

2.2.2 Les Protocoles pour les personnes atteintes de maladie pulmonaire obstructive
chronique (MPOC) en fin de vie

A la demande du MSSS, le RQAM a proposé, en février 2006, un cadre de référence concernant les soins de
fin de vie pour les personnes atteintes d’'une MPOC. Le document final comporte des sections sur
I'organisation des services et sur les aspects cliniques de ces soins. Un extrait du document sur les aspects
cliniques a été publié en novembre 2006 afin de permettre aux intervenants de les utiliser dans leurs
interventions. Le projet-pilote, réalisé dans la région des Laurentides, permettra d'expérimenter |'organisation
des services proposés, de la valider et de la peaufiner. Le projet-pilote permettra, notamment de :

= Partager une vision commune quant aux aspects cliniques ;

= Accroitre les services aux personnes atteintes de MPOC en phase de soins de fin de vie ;

= Supporter les instances régionales et locales dans I'organisation des services de soins palliatifs de fin

de vie pour les personnes atteintes de MPOC.

Par ailleurs, les objectifs organisationnels énoncés dans les Protocoles visent a :

= Améliorer I'acces aux soins palliatifs de fin de vie pour les personnes atteintes de MPOC ;
= Offrir une continuité des services aux différents stades de la maladie ;
= Assurer une qualité des services offerts par les équipes interdisciplinaires ;
= Utiliser les normes de pratique accessibles aux différents professionnels de la santé ;

= Améliorer la formation de I'ensemble des intervenants qui cdtoient cette clientéle.
2.3 Un projet-pilote pour les Laurentides

La Direction de lutte contre le cancer du MSSS a invité I'Agence de la santé et des services sociaux des
Laurentides a déposer ce projet-pilote dii a ses actions concernant la MPOC et les soins palliatifs dont :
= Lamise en place de services pour les personnes atteintes de MPOC, surtout celles a domicile ;

» La participation a la rédaction de la Politique en soins palliatifs de fin de vie du MSSS et des
Protocoles pour les personnes atteintes de maladie chronique (MPOC) ;

» La participation au Comité d'implantation de la Politique du ministére ;

= |'animation du Comité de soins palliatifs des Laurentides?;

= La rédaction du Plan de mise en ceuvre de la Politique en soins palliatifs de fin de vie dans les
Laurentides 2007-2012.

Afin de répondre a ce mandat, I'Agence collabore avec le Dr Guy Cournoyer, pneumologue au CSSS de
Saint-Jérdbme et coordonnateur de I'élaboration des Protocoles pour les personnes atteintes de maladie
pulmonaire obstructive chronique (MPOC) en fin de vie du RQAM.

3 Ce comité se nomme depuis novembre 2006, le Comité cancer et soins palliatifs des Laurentides. Il résulte de la
fusion du Comité de lutte contre le cancer des Laurentides (2003) et du Comité de soins palliatifs des Laurentides
(2004).
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2.3.1 Objectif général

Ce projet vise a fournir des balises régionales pour la mise en ceuvre des Protocoles pour les personnes en fin
de vie atteintes de MPOC sur le territoire des Laurentides et a proposer un modéle optimal d’organisation de
services.

2.3.2 Objectifs spécifiques

Les objectifs spécifiques inspirés du document de I'INSPQ, Soins palliatifs de fin de vie au Québec : Définition
et mesure d'indicateurs consistent a :

= Augmenter le pourcentage de patients MPOC admissibles aux soins palliatifs de fin de vie qui ont
acces a ces soins en établissement ou a domicile ;

= Accroitre le pourcentage de déces a domicile chez les personnes atteintes de MPOC susceptibles de
bénéficier de soins palliatifs de fin de vie*;

= Augmenter le nombre de lits dédiés et regroupés dans une unité de soins palliatifs ;
= Former les intervenants ciblés afin d'assurer la qualité, I'efficacité et I'efficience des services.

2.3.3  Sous-comité de travail et stratégies d’action privilégiées

L’Agence sera supportée dans son mandat par une chargée de projet et un sous-comité (provenant du
CCSPL) dont les travaux viseront a mettre en place, de juin 2007 a juillet 2009 dans les sept territoires de
CSSS des Laurentides, les stratégies d'action suivantes :

= Développer un outil de suivi statistique pour la clientele MPOC dans les Laurentides ;

= Soutenir I'implantation d’au moins une équipe interdisciplinaire en soins palliatifs par CSSS;

=  Encourager la collaboration des équipes en soins palliatifs présentes dans un méme CSSS ;

= Encourager la signature d’ententes de services pour la clientéle MPOC entre les CSSS ;

= Uniformiser les criteres d'admissibilité pour les programmes d'aide financiére et technique sur
I'ensemble des sept CSSS ;

= Assurer sur chaque territoire de CSSS l'accés a des lits dédiés en soins palliatifs pouvant accueillir
les personnes atteintes d’'une MPOC ;

= Offrir une formation aux équipes interdisciplinaires de soins palliatifs.

De plus, I'Agence collaborera avec I'équipe de pneumologie de I'hépital du CSSS de Saint-Jérome et
favorisera les ententes de services entre les CSSS pour le suivi de la clientéle MPOC. Ceci s'explique par la
vocation régionale de cet hopital et le dynamisme de I'équipe de pneumologie, instigatrice du Programme
régional en soins respiratoires a domicile, de La Clinique d’enseignement MPOC et du Programme régional
d'assistance ventilatoire & domicile (Centre satellite).

4 La publication de I'INSPQ mentionne également que notre région se situe bonne derniére au Québec pour la
proportion de décés a domicile chez les personnes souffrant de maladies chroniques susceptibles de bénéficier de
soins palliatifs.
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2.3.4 Echéancier

Phase| | Phase I Phase Il

- Portrait régional
actuel : soins

palliatifs MPOC ) ~Analyse des
. . Formation . - . . données
- Préparation de la (ateliers) Implantation et suivis Evaluation -Rapport et
formation (ateliers) rec?)?T]man dations

- Préparation de
'implantation

— Juin 2007 L’ Novembre 2007 Auvril 2009 ‘J Mai 2009 ‘J

Détails des actions

Développer un outil de suivi statistique pour la clientele MPOC des Laurentides

Un outil de suivi statistique sera élaboré afin de dresser un portrait avant et aprés I'implantation du projet-pilote
afin de recueillir les informations suivantes :

= Le nombre de personnes atteintes de MPOC suivies pour des services en soins palliatifs de fin de vie
par territoire de CSSS ;

= Le nombre d'interventions par personne atteinte de MPOC ;

» Le nombre de plans d'intervention faits par les équipes interdisciplinaires ;

= Le nombre d’'admissions en centre hospitalier pour les personnes atteintes de MPOC ;

= L'intervalle entre la date d'inscription d’une personne atteinte de MPOC dans un programme de soins
palliatifs, @ domicile, en centre hospitalier, en CHSLD ou en maison de soins palliatifs et la date de

déces ;

» Le nombre de déces a domicile, en CH, a I'urgence, en maison de soins palliatifs chez les personnes
atteintes de MPOC ;

» Le niveau des compétences, spécifiques a la clientéle MPOC, des intervenants impliqués en soins
palliatifs.

Soutenir la mise en place d’au moins une équipe interdisciplinaire en soins palliatifs par
territoire de CSSS

La complexité des besoins en soins de fin de vie appelle plusieurs catégories de professionnels de la santé a
intervenir auprés des personnes malades et de leur famille. Ainsi, chaque CSSS devrait disposer d'au moins
une équipe interdisciplinaire en soins palliatifs ayant recu une formation spécifique sur les Protocoles MPOC
de fin de vie assurée par I'équipe de pneumologues du CSSS de Saint-Jéréme.

La composition optimale d’une équipe interdisciplinaire en soins palliatifs devrait réunir, peu importe leur
établissement d'attache : médecin, pharmacien, responsable clinico-administratif, inhalothérapeute, infirmiére,
intervenant psychosocial et intervenant pivot. Au besoin, I'équipe devrait pouvoir interpeller d'autres
intervenants tels que : auxiliaire familiale, ergothérapeute, nutritionniste, agent de pastorale, physiothérapeute
et bénévoles.

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
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« Le Formulaire> d'évaluation des besoins du patient et de ses proches » complété par l'intervenant pivot,
permettra de planifier les services et d'élaborer le « Plan d'intervention individualisé du patient ». Ce plan
servira a orchestrer les interventions de I'équipe et de solliciter, au besoin, I'expertise d'autres intervenants du
CSSS ou d'autres CSSS des Laurentides, notamment ceux de I'équipe régionale du CSSS de Saint-Jérome.

Encourager le maillage entre les équipes en soins palliatifs présentes dans un méme CSSS

La mise en ceuvre de la Politique en soins palliatifs de fin de vie dans les Laurentides et Iimplantation du
projet-pilote MPOC en fin de vie permettent de réviser l'offre de service en fin de vie, particuliérement pour la
clientele MPOC. L'arrimage des équipes de soins palliatifs avec celles des programmes de soins respiratoires
a domicile est un exemple d’action qui permet de mettre en place des services intégrés avec le soutien d’une
équipe interdisciplinaire en soins palliatifs.

Dans ce contexte, le décloisonnement des missions d'établissements et le partage des ressources dans un
méme CSSS sont essentiels. Par exemple, des professionnels, qui auparavant n'intervenaient qu'en centre
hospitalier, pourraient étre interpellés a ceuvrer dans un CHSLD. Cette circulation des intervenants est
d'autant plus souhaitable que le réseau de la santé fonctionne actuellement avec une pénurie de ressources.

Encourager la signature d’entente de services pour la clientele MPOC entre les CSSS

Afin de supporter la vocation régionale du CSSS de Saint-Jérbme, I'Agence encouragera la signature
d'entente de services entre les CSSS. Cela permettra de partager I'expertise du CSSS de Saint-Jérome et de
développer un mécanisme uniforme de partage des connaissances.

Uniformiser les critéres d’admissibilité sur I'ensemble des sept CSSS

Les critéres d'admissibilité de la clientele MPOC aux programmes d'aide financiére et technique devront étre
uniformisés régionalement afin de favoriser le maintien a domicile et I'accés prolongé a ces services. Des
criteres devront également étre développés pour I'admissibilité au programme de soins palliatifs MPOC.

Assurer I'acces a des lits dédiés en soins palliatifs pour les personnes atteintes de MPOC

Les Laurentides possédent 34 lits dédiés aux soins palliatifs dont 13 en maison de soins palliatifs pour une
population recensée en 2005 de 505 845 habitants: 16 lits supplémentaires seraient nécessaires pour
répondre au ratio du MSSSS. Chaque CSSS devrait détenir un nombre suffisant de lits dédiés en soins
palliatifs répartis de maniére optimale en fonction de leur territoire de desserte.

Les CHSDL de la région, surtout ceux n'ayant pas de CH sur leur territoire, devraient étre encouragés a dédier
des lits de soins de fin de vie pour la clientele MPOC. Lorsque le CSSS posséde la mission hospitaliére, la
prise en charge d'une personne atteinte de MPOC en fin de vie doit étre assurée et un lit de soins palliatifs
devrait lui étre accessible.

Offrir une formation pour les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs
Des séances de formation seront offertes au personnel oeuvrant auprés de la clientéle MPOC. Celles-ci

auront pour objectifs de soutenir I'implantation des Protocoles et d'optimiser I'expertise des intervenants a
mieux identifier la phase terminale chez les personnes atteintes de MPOC.

5 Le CCSPL a développé un formulaire d'évaluation pour les personnes en fin de vie dressant I'inventaire des besoins
de la personne malade et leurs attentes.
6 Le ratio proposé par le MSSS est de 50 lits / 500 000 de population.
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3. Evaluation et assurance qualité

L'outil de suivi statistique permettra d’obtenir un portrait fidéle de la prise en charge des personnes atteintes
d'une MPOC en fin de vie. Une fois le projet-pilote terminé, il serait nécessaire d'analyser les retombées de la
mise en place des Protocoles et de la formation offerte aux intervenants. Puisque les changements
s'opéreront sur plusieurs années, I'Agence devra continuer de proner I'utilisation des Protocoles, la formation
des nouveaux intervenants du réseau de la santé des Laurentides et la compilation des données statistiques.

4, Cadre financier

Un budget de 80 000 $ a été octroyé pour 'implantation du projet-pilote MPOC en fin de vie (2007-2008), et
par la suite, un ajout de 100 000 $ (2008-2009).

5. Conclusion
La mise en ceuvre de ce projet-pilote devra ultimement permettre :
= D'offrir une formation sur les principes-clés des Protocoles MPOC en fin de vie a un plus grand

nombre d'intervenants impliqués au sein des équipes interdisciplinaires de soins palliatifs ;

= De supporter la mise en place d’'une équipe interdisciplinaire en soins palliatifs dans chacun des
territoires de CSSS et dans le cas ou un CSSS en aurait plus qu'une, encourager le maillage de ces
intervenants au sein d'une seule équipe ;

= De signer des ententes de services spécifiques a la clientele MPOC en fin de vie entre les CSSS ;
= D’augmenter la proportion de décés a domicile chez les personnes souffrant d'une MPOC ;
= D'implanter dans les CSSS le « Formulaire d'évaluation initiale pour les personnes en fin de vie » ;

= D'assurer un nombre approprié de lits dédiés aux personnes en fin de vie atteintes de MPOC dans
chaque territoire de CSSS ;

= D'uniformiser les critéres d’admissibilité aux différents programmes d'aide technique ou financiére ;

= D’encourager |'utilisation des mémes outils afin de déterminer qu’une personne atteinte de MPOC est
rendue & la phase terminale de sa maladie.

Ces actions, adaptées a chaque CSSS, permettront d’'améliorer inéluctablement la qualité des services en fin
de vie pour les personnes atteintes de MPOC, de faciliter I'accés aux services ainsi qu'aux soins offerts et
d'outiller les intervenants impliqués auprés de cette clientéle. Elles pourront a long terme permettre d'intégrer
d'autres types de clientéles par exemple, les personnes atteintes de toute autre maladie restrictive chronique
ne nécessitant pas d'assistance ventilatoire.
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Annexe 1 : Réseaux locaux de services (RLS) des Laurentides

Site de I'’Annonciation j
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RLS DES SOMMETS
e 1 centre hospitalier
e 3 points de service CLSC
e 3CHSLD

E Site de Mont-Laurier







INCLURE LOGO OUTIL 13
ANALYSE STATISTIQUE DES RESULTATS OBTENUS AUX

INDICATEURS

Groupe expérimental (Laurentides)
et
Groupe-témoin (CSSS de Trois-Riviéres)

ORGANISATION DES SERVICES, QUALITE ET ACCESSIBILITE DES SOINS,
SATISFACTION DE LA CLIENTELE

Plan d’intervention rédigé

Type de suivi effectué

Nombre de visites effectuées par le CLSC

Nombre de visites a I’urgence

Raison principale de la visite

Nombre d’hospitalisations et durée

Nombre d’interventions invasives (réanimation et intubation)

X NS0~ W IN

Fiche de niveaux de soins complétée

9. |Lieu et diagnostic du déceés

10. | Satisfaction du proche aidant suite au déces — Questionnaire de I’aidant naturel (CANHELP)

11. | Connaissances des intervenants sur la MPOC en fin de vie

12. | Utilisation d’opiacés

CRITERES DE PRONOSTIC

Durée moyenne de survie avec diagnostic principal de déces de maladie respiratoire

Durée moyenne de survie avec autre diagnostic de déces

Index de BODE

Oxygénodependance — durant combien de mois

Hypercapnie

Hyperinflation pulmonaire

Inactivité et difficulté a faire de I’activité physique — faible ou trés faible

PN |0~ W

Exacerbations avec ou sans hospitalisation(s)

9. |Perte de qualité de vie (Questionnaire St-George)

10. |Facteurs de comorbidité — en nommer 3

11. | Age avancé

12. | Composante depressive et anxiété

13. |Emploi du BIPAP et/ ou intubation

14. | Hypertension pulmonaire (cceur pulmonaire)

15. | Traitement optimal (de la MPOC et des comorbidités)

16. |Emploi de stéroides oraux

17. | Diminution de la capacité de diffusion

18. |Sexe feminin
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Centre de santé et de services sociaux
de Saint-Jérome

/_-—— Usager : Age : Dossier : Date :

OUTIL DE PREPARATION ET DE NOTES POUR LES REUNIONS INTERDISCIPLINAIRES

Histoire sociale But de la réunion
Comprendre [
ou résoudre [

[

SITUATION ACTUELLE TELLE QUE VUE PAR L’'USAGER " ECART  SITUATION SOUHAITEE

DIAGNOSTICS IMPACTS FACILITATEURS PAR L'USAGER:
utiliser ses mots

OBSTACLES

PAR LA FAMILLE

MOTIVATIONS

PAR LES
PROFESSIONNELS

CONTEXTES FAMILIAUX ET ENVIRONNEMENTAUX





Collaborateurs :

Intervenant pivot

HYPOTHESE

SITUATION ACTUELLE »ECART < SITUATION SOUHAITEE

Probleme

O Comprendre

O Résoudre






RESULTATS DE LA REUNION INTERDISCIPLINAIRE

PLAN D’'INTERVENTION INTERDISCIPLINAIRE : Utiliser la grille rose de L’'OEMC
Ou (si réunion pour comprendre)

ORIENTATIONS DE L’EQUIPE INTERDISCIPLINAIRE
RESPONSABLE ECHEANCIER REALISEES / DATE

ACTIONS A
ENTREPRENDRE







MODELE DE BASE DE DONNEES EXCEL

OUTIL 15

= N AL R =o 0 TR

Saisie de donnees

Nom du patient 1

Prénom du patient
Date d'inscription

Hypercapnie
Hyperventilation pulmonaire
Inactivité physique
Exacerbations répétées
Perte de qualité de vie
Facteur de comorbidité 1
Facteur de comorbidite 2
Facteur de comorbidité
Composante dépressive anxiété
Emploi du BIPAP

Hypertension pulmonaire
Traitement optimal (MPOC)
Diminution de capacité

Emploi de stéroide

Sex

Date de décés |

‘

Variables Consuliation Modification

a| Nom du patient

b|Prénom du patient - ]
\Date  |09mars2009 I
,- rgent

g

‘ __

wa | ]

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
Janvier 2010

Node fiche





Agence dota santé Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
des Lavrentides - * 7 - ‘c
Québec —— Pro;et—pzlot'e MPOC - fin fie vie
Portrait des cas admis
Détail des critéeres

=
(=)

t it i urul 1 Mot
Date 13 15 16 Crit. BOFIEE Suruvie D::r \e Mois ffe
5 décés suruie

[
ba
=]
Ha
wr
T
-~
s
o

[
=%
o

;
d'inser. ess. ifaeult: mol

1 23-05-08F Oui | Oui | Oui | n/d | Oul Oui P Non | Oui | n/d | n/d | Oul 3 10

2 126-06-08 Oui i Oui : n/d | n/d | Ow Oui i Non | Oui | n/d | Non Oui 4 3 18

3 i08-08-08 Oui | Qui : Non | n/d | Oui : Non Oui | n/d | Non Oui 3 bl 01-oct-08 13
4 128.10-08 Oui P Oui @ Ow | n/d | Ow Oui Oui | n/d | Non i Non 3 3 13

3 i08-08-08: Owi i Oui : Non | n/d | Ow Oui i n/ n/d | n/d | n/d | Oul 4 1 3

£ 18-03-08 Oui : Oui | Oui  n/d | Oul Oui i n; Oui i n/d i Non Oui 3 3 26-gci-08 7
7Oi06-10-08F Owi | Oui | Owi | n/d | Oui | Non ui L Owr | n/d | Non Oui 4 g 14-qur-08 g
& 290108 Owi : Oui  Non @ n/d | Out  Non | Oui | Oui  n/d | Non Oui 3 7 31-janu-08 4]
S HIT-10-08F Owi P Oui P Ow Pndd D Ouwr D Non D Ouwr D Oui | ndd | Non Oui 4 3 16

10 25-11-08° Oui : Oui | Oui  n/d | Oul § Oul @ Oui | Oui | n/d | Non i Non 3 4 14

11 125-11-08% Oui @ Oui | Oui | n/d P Oul P Oul | Oul | Oul §ondd | Non | Oul 3 3 14

12 126-11-08: Ouil Oui Oui | n/d | Oui Oui Oui Oui | n/d | Non | Non 5 & 14

13 124-10-08: Oui Oui Oui | n/d | Oui | Non Oui Oui | n/d | Non Oui 4 4 15

14 111-12-08: Oul Oui | Non | n/d | Oui Oui Oui Oui | n/d | Non Oui 4 5 14

15 06-10-08: Oul Oui Oui | n/d | Oui Oui Oui Oui | n/d | Non Oui 5 5 16

16 129-01-08: Oul Oui Oui | n/d | Non Oui i n/ Oui | n/d | Non | Non 4 3 24

17 i123-10-08: Oui i Non | Non | n/d | Oui | Non Oui | n/d | Non Oui 2 5 15

18 125-11-08: Oul Oui Oui | n/d | Oui | Non Oui | n/d | n/d | Non 4 2 28-déec-08 1
18 111-09-08: Oul Oui | n/d | n/d | Oui Oui Oui | n/d | Non Oui 4 5 17

20 i25-01-08) Oui i Qui | Non | n/d | Oul Oui Oui i n/d i Non Oui 4 g 26-déec-08 11
21 102-03-09 Oul | OQui @ Ow | n/d | Oul Oui Oui @ n/d { n/d | Oul b 4 11

22 i21-01-08 Oui i Qui i Non | n/d | Oui @ Non ui | nSd | Oui : Non 3 g 3
23 102-04-09: Oul ¢ OQui @ Oul | n/d | Oul Oui n/d | n/d | Oul 3 2 2
24 :20-01-08: Oul i Oui @ Our | n/d | Oui : Non n/d i nfd i Oul 4 g 13
25 i120-01-08¢ Oul : QOui  Oul | n/d | Oul Oui Outi i Ou Non 3 7 3
26 114-05-08: Oul i QOui : Oul | n/d | Out Ou n/d i Non Oui 3 3 2
27 120-01-08: Oul : Qui : Ouwl | n/d | Our | Ou n/d | Oul | Oul 3 7 12
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Agencedetasanté Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
""“aa"ébec k163 Projet-pilote MPOC - fin de vie
Fiche de suivi suite au déceés
No Date Date du Plan Type Lieu Ffeo .‘\.U Nt Raison Lieu | Dx De:a.l Quest.
pis d'inser. décés interv. | swivi d'inscr. vsites L.:E_'_wes hospit | hospit soins idéces | déces Sdm‘e satisf
CLSC : urg (mois)
& 13-mars-2009 1 26-0ct-2009 7
06-oct-2008 14-gvr-2009 6
8 29-janv-2008 21-janv-2008 Q
18 25-nov-2008 28-déc-2008 1
20 25-janv-2008 26-déc-2008 11
22 21-janv-2008 20-avr-2008 3
23 02-avr-2009 05-fuin-2009 2
24 20-janv-2008 18-févr-2009 13
25 20-janv-2009 17-juin-2009 5
26 14-mai-2009 16-juil-2009 2
31 30-janv-2009 18-mars-2009 2
32 26-janv-2009 05-nowv-2009 3
34 25-oct-2008 25-mars-2009 5
43 18-avr-2008 12-déc-2008 &
45 10-nov-2008 23-aqvr-2009 5
46 24-oct-2008 23-janv-2009 3
47 04-mai-2009 01-aodt-2009 £
50 26-janv-2009 23-avr-2009 3
54 19-janv-2009 06-sept-2009 8
57 15-déc-2008 08-févr-2009 2
53 04-nov-2008 21-mai-2009 7
60 12-févr-2009 17-juil-2009 ]
61 25-janv-2008 15-juin-2008 5
63 05-mars-2005  108-janv-2010 10
64 23-juin-2009 24-pct-2009 4
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LT Afticher/ masquer plein écran
Québec e "

60 ans et moins 61 a 80 ans 81 ans et plus Total
& 47 12 64

61a 80 ans

Lord l_) ri
0 00

60 ans et
moins
8%

81 ans et plus
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Agence de [a santé
ef des services sociaux

S Afficher/ masquer plein écran
Québec raea "

Nombire de femme Nombire d'homme Nombire total

41 23 64

Nombre
d'homme
36%

Nombrede
femme
6 4 /0
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¥ es services sociaux

o Afficher/ masquer plein écran
Québec s "

Nombire de décés Survie Nombie total

26 38 64

Nombrede
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ot des services sociaux

Pk Afficher/ masquer plein écran
Québec e "

0 -6 mois 7-12 mois 13 - 18 mois 19 - 24 mois Total
5 7 23 J a8

13- 18 mois
61%

75 L : 19 - 24 mois
18% 0- 6 mois .y

13%
8%
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Afticher/ masquer plein écran

0- 2 mois 4- 6 mois 7-9mois 10 - 12 mois 13- 24 mois Total
8 8 J 3 2 26

13- 24 mois
8%
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A e Afficher/ masquer pleimn écran
Québec

Index de Oxygénoe Hyper- Hypervent. Inactivité Exacerb.

BODE dép. capnie pulm. physique répétée
64 62 42 3 63 30
-
Projet pilote - MPOC fin de vie
Nombre par critéres essentiels
Indexde Oxygéno Huyper- Hvpervent. Tnactivité Exacerb.
EBODE dép. capnie pulm. physigue répétée
-

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
Janvier 2010





Agence de s santd

dnsbeste, | Afticher/ masquer plein écran

i'-lu\nlma‘os e
QUE]JEC £ Facteur Age Dépress. BIPAP  Hypert. Trait. Dimin. Emploi
SGQR . A . z oy Pk Femme
comorb. avancé anxiéte inftub. pulm. optimal capacité steroide
44 30 32 43 14 3 a7 a 10 41
a8 2
Projet pilote - MPOC fin de vie
Nombre par critéres facultatifs
SGQR Facteur Age Dépress. BIPAP Hypert. Trait. Dimin. Emploi Femme
comorb. avance anxete intub. pulm. optimal capacité steroide
- J
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INCLURE LOGO OUTIL 16

FORMATION SUR LA MPOC EN FIN DE VIE

Vendredi, le 3 avril 2009
DEOHA 12HOUDE 13HA 16 H

Salle de formation : Riviere-du-Nord (sous-sol)
Agence de |la santé et des services sociaux des Laurentides
1000, rue Labelle
Saint-Jéréme

Voici en rappel les points qui seront couverts lors des ateliers d’'une durée de
3 heures pour professionnels :

= Evaluation de la sévérité de I'atteinte pulmonaire ;

» Principes thérapeutiques généraux de la MPOC ;

» Définition des soins palliatifs et des problématiques particuliéres ;

= Criteres de détermination de la phase palliative de la maladie MPOC ;

= Aborder le sujet de fin de vie avec le patient MPOC et ses proches ;

= Organisation des services de soins palliatifs de fin de vie pour les patients MPOC ;

» Discuter des manceuvres de réanimation cardiorespiratoires, de la ventilation non
effractive et effractive et de I'approche palliative avec le patient MPOC et ses
proches ;

» Soulagement de la dyspnée en contexte palliatif chez les patients MPOC ;

= Aspects psychologiques de la MPOC en phase palliative ;

= Approche pharmacologique de la dépression et de I'anxiété ;

= Délirium : définition et traitement ;

» Facteurs de comorbidité et leurs impacts sur la maladie MPOC ;

» Impacts psychosociaux de la MPOC en phase palliative ;

= Spiritualité de fin de vie ;

= Préoccupations éthiques et aspects légaux associés a la MPOC en fin de vie.

Pour inscription et / ou information, communiquez avec :

Coordonnées de I'’Agence

Agence de la santé et des services sociaux des Laurenitdes 1






INCLURE LOGO OUTIL 17

Saint-Jérdme, le 18 ao(t 2008

A tous les médecins,

Objet : Formation : Critéres de pronostic pour les personnes atteintes de MPOC dans
le cadre des « Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie »

Docteur,

L'’Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides, de concert avec le D' Guy
Cournoyer, pneumologue au CSSS de Saint-Jérdme, offre une formation a tous les
médecins de la région afin de les outiller dans la prise en charge des personnes atteintes
de MPOC en phase palliative.

Dans le cadre du projet-pilote d'implantation des « Protocoles pour les personnes
atteintes de MPOC en fin de vie » (RQAM 2006), le mandat de I’Agence des Laurentides
est de proposer un modele optimal de services assurant I'application du Guide de
pratiques dans un contexte ou le médecin traitant se situe au coeur de la prise en charge
de la clientéle MPOC en fin de vie.

Il est important que le médecin traitant, en lien avec son équipe interdisciplinaire en soins
palliatifs, puisse connaitre les criteres de pronostic de la MPOC afin dévaluer
'admissibilité de ses patients aux Protocoles et pouvoir s’assurer d’'une prise en charge
globale des symptomes.

Nous vous offrirons une formation d'une durée d'une (1) heure préparée
spécifiquement pour les médecins, |le 3 septembre 2008 a 16 h 30, a la Salle Chopin
du CLSC de Mont-Laurier. La formation couvrira principalement les points suivants :

N Critéres de détermination de la phase palliative de la maladie MPOC ;
N Soulagement de la dyspnée en contexte palliatif chez les patients MPOC ;
N Principes thérapeutiques et traitement de la MPOC.

Pour vous inscrire a cette formation, veuillez communiquer avec Madame Violette
Lajeunesse avant le 27 ao(t 2008.

Espérant vous rencontrer en grand nombre,

Coordonnées de I'Agence

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 1






INCLURE LOGO OUTIL 18

Procédure pour le transfert d’information
lors d’admission en centre hospitalier et outils de suivi

ETAPES LORS D’UNE ADMISSION EN CH

1. Des l'admission au programme, I’Agence fait parvenir I'information (patient inscrit avec
le nom de son intervenant pivot du CLSC) a l'inhalothérapeute de liaison du centre
hospitalier ;

2. L’inhalothérapeute de liaison communique avec I'intervenant du CLSC pour I'informer de
I'admission ou de la visite a I'urgence ;

3. Au congé, l'inhalothérapeute de liaison compléte la « Fiche de suivi interne » pour tous
les patients admis aux Protocoles ayant visité le CH ;

4. A la suite de I'hospitalisation (retour au domicile, transfert CHSLD, maison de soins
palliatifs, décés), une copie est gardée par l'inthalothérapeute de liaison et I'original est
acheminé a l'intervenant pivot du patient (CLSC, CHSLD ou autres) ;

5. L'intervenant pivot ajoute la « Fiche de suivi interne » complétée au dossier CLSC,
CHSLD ou autres du patient ;

6. A la suite du décés du patient, la « Fiche de suivi interne suite au décés » est complétée
par l'intervenant pivot a l'aide des renseignements obtenus et acheminée a I'’Agence
pour compilation.

Information a
I'inhalothérapeute de liaison
du CH de l'inscription du
patient au projet
par I’Agence

\ 4
Visite a l'urgence

Inhalothérapeute
de liaison

(Fiche interne) >

\ 4
Hospitalisation

compléte la
(Fiche interne) « Fiche de suivi

; Pivot suivi
mten;Le » - (CLSC)
(CHSLD)
P ,// (MSP)
Congeé Déces | _________ Inhalothérapeute '\~ \/
» (Ficheinterne) [--- (Fiche interne) liaison étage
v
Retour au domicile
»  (Suivi équipe CLSC)
(Dossier CLSC)
Transfert
» (CHSLD ou maison
soins palliatifs)
Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 1
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Numéro d'étude:

Canadian Health Care Evaluation Project
(CANHELP)

Questionnaire de l'aidant naturel

Lieu de I'entrevue J Maison ou Maison de retraite
O Hépital
O Unité de soins palliatifs
O Unité de soins longue durée

O Autre
Date: -
Jour Mois Année
Complété par: O Sujet

O Interviewer
O Téléphone






Numéro d'étude:

Directives :

Le questionnaire suivant contient des criteres importants d’évaluation de la

qualité des soins donnés aux gens atteints d'une maladie mettant leur vie en danger.

Pensez aux soins qui ont été prodigués a votre proche durant le dernier moins

par les médecins, les infirmiers (es) et tout autre professionnel de la santé.

Vous étes invité a répondre a chacune des questions selon une échelle de 1 a 5.
Ces questions porteront sur votre taux de satisfaction en regard de certains aspects
des soins que vous avez regus — plus le chiffre est éleve, plus vous étes satisfait. Si
a une question particuliere, vous choisissez de répondre #1 "Aucunement
satisfait”, vous indiquez que cet aspect des soins ne rencontre pas du tout vos
attentes en matiere de qualité de soins. Par contre, si vous répondez # 5,
"Completement satisfait", vous indiquez par votre réponse que vous avez recu des
soins qui ont rencontré et méme dépasseé vos attentes en matiere de qualité de

soins.

Toutes les réponses sont confidentielles et en aucun cas, elles ne seront
dévoilées aux médecins ou a tout autre professionnel de la santé responsable des
soins de votre proche. Il n'y a pas de bonne ou de mauvaise réponse .Plus les

réponses sont honnétes, plus les résultats seront valables.

(Note a la personne qui réalise I'entrevue : S.V.P bien remettre la carte de réponse

aux participants qui sont incapables de verbaliser leurs réponses)

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008 2






Numéro d'étude:

Les questions suivantes portent sur les soins que votre proche arecus durant le
dernier mois. Pour chaque réponse veuillez s.v.p indiquer le degré de satisfaction.

1. En général, dans quelle mesure étes-vous satisfait de la qualité des soins de santé que
votre proche a recu au cours du dernier mois?

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

2. En général, au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de la facon
dont vous avez été traité par les médecins et infirmiéres qui s'occupent de votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

Caractéristiques de votre médecin et du personnel infirmier

3. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de connaitre le
médecin qui s'occupe de votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

4. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de l'intérét que le
médecin porte a votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

5. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de la disponibilité du
meédecin quand vous ou votre proche en avez besoin (en personne ou par téléphone)?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

6. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait du niveau de
confiance que vous avez par rapport au personnel médical qui s'occupe de votre
proche?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008 3






Numéro d'étude:

7. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait du niveau de
confiance que vous avez par rapport au personnel infirmier qui s'occupe de votre
proche?

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

8. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait du niveau de
connaissance des problémes de santé de votre proche gu'ont les professionnels de la
santé qui s'en occupent afin de lui prodiguer les meilleurs soins possibles?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

9. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de la compassion et
du soutien apportés par les professionnels de la santé a votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

10. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de la compassion et
du support apportés par les professionnels de la santé a vous méme?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

11.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait des efforts accomplis
par les professionnels de la santé afin de préserver la dignité de votre proche?

Aucunement Pas vraiment  plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

Gestion de la maladie

12.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait des traitements et des
tests diagnostiques effectués pour les problemes de santé de votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008 4






Numéro d'étude:

13. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de I'évaluation et du
contrble des symptdmes physiques de la maladie de votre proche? (par exemple :
douleur, difficulté respiratoire, nausée)

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

14.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de I'évaluation et du
contrdle des problémes émotionnels de votre proche? (Par exemple : dépression,
anxiéete)

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétementsatisfait
satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

15. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de I'aide que votre
proche a recue pour effectuer ses soins personnels? (par exemple : pour le bain, pour
manger, s'habiller)

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

16.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait des soins regus par
votre proche lorsque vous étiez incapable d'étre auprés de Iui?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

17.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait du niveau de
confiance que vous ressentez face a la capacité de votre proche de composer avec son
état de santé?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

18. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait du niveau de
confiance que vous ressentez face a votre capacité de composer avec I'état de santé de
votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008 5
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Caractéristiques des services de sante

19. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait des soins a domicile
que votre proche a regus?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

20.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait du travail d’équipe des
professionnels de la santé afin de s’occuper de votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

21.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait d’avoir été capable de
gérer les codts financiers associés a I'état de santé de votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

22.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de I'environnement
dans lequel votre proche a été traité?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

Prise de décision et communication

23.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de ’honnéteté et de
I'exactitude des explications données par le médecin de votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

24.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait que le médecin vous
donne les informations sur I'état de santé de votre proche de maniere a ce que vous
puissiez bien comprendre?

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008 6
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25.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de I'uniformité des
informations véhiculées par tous les professionnels de la santé a propos de condition de
votre proche?

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

26.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de I'écoute offerte par
les médecins en regard de ce que vous aviez a dire?

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

27.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de la rapidité avec
laquelle vous étes mis au courant des informations pertinentes au sujet de I'état de
santé de votre proche, suite a des tests ou des traitements?

Aucunement Pas vraiment Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

28.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait des discussions avec
votre médecin au sujet des possibilités de transfert si I'état de santé de votre proche se
deétériore? (a I'hdpital, a la maison, ou ailleurs)

Aucunement Pas vraiment Plutét satisfait vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

29.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait des discussions avec
votre médecin au sujet des limites de traitements? (réanimation cardio-respiratoire,
respirateur, dialyse)

Aucunement Pas vraiment Plut6t Vraiment Complétement
satisfait satisfait satisfait satisfait satisfait
1 2 3 4 5

30.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de votre
compréhension de ce a quoi vous pouvez vous attendre au dernier stade de la maladie
de votre proche? (par exemple : mesure pour augmenter le confort et contréler les
symptémes)

Aucunement Pas Plutdt satisfait Vraiment Complétement
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008 7
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31.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de votre rble au sujet
des prises de décision face aux soins médicaux de votre proche?

Aucunement Pas Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

32.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait des discussions avec
votre proche au sujet de ses désirs en regard de ses soins, advenant le cas ou il ne
serait plus capable de décider par lui-méme?

Aucunement Pas Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

33.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de la concordance des
soins et traitements recus par votre proche, avec ses désirs?

Aucunement Pas Plutét satisfait Vraiment Complément
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

Vos relations avec les autres

34.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait d’avoir été capable de
discuter aisément de |'état de santé et de la mort avec votre proche?

Aucunement Pas Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

35. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait du renforcement de la
relation avec votre proche?

Aucunement Pas Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

36.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait d'avoir eu
suffisamment de temps et d'énergie pour vous occuper de vous méme?

Aucunement Pas Plutdt satisfait Vraiment Compléetement
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5
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37.Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait du soutien de vos
proches quand vous vous sentiez seul et isolé?

Aucunement Pas Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

Spiritualité et croyances

38. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait d’étre en mesure de
contribuer au bien-étre d’autrui de facon significative?

Aucunement Pas Plutét satisfait Vraiment Complétement
satisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

39. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait que vous et votre
proche ayez fait des choses qui vous tenaient a coeur? (par exemple : résoudre des
conflits, voyager, participer a des activités de famille)

Aucunement Pas Plutdt satisfait Vraiment Complétement
saisfait vraiment satisfait satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

40. Au cours du dernier mois, dans quelle mesure étes-vous satisfait de vous sentir en paix
avec vous-méme?

Aucunement Pas Plutét satisfait Vaiment Complétement
saisfait vraiment satisfai satisfait
satisfait
1 2 3 4 5

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008
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Commentaires et suggestions

41.En pensant au dernier mois, pouvez-vous décrire quelles ont été les choses qui vous
ont été les plus aidantes en ce qui concerne les soins de santé que votre proche a
recus?

1.

42.En pensant au dernier mois, pouvez-vous déterminer un €lément qui pourrait ameéliorer
les soins qui ont été prodigués a votre proche?

1.

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008 10
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Merci de nous avoir accordé de votre temps. Nous avons maintenant terminé la partie

formelle du questionnaire. Afin de nous aider lors de nos futures recherches nous vous
demandons de bien vouloir remplir les 3 prochaines questions des pages suivantes.

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008
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Evaluation de I’entrevue

1. S'’ily a lieu, gu’avez vous trouvé utile dans votre participation a ce questionnaire?
(Encercler toutes les réponses applicables)

a. Vous avez apprécié de discuter de ces sujets avec quelgu’un.

b. Cela vous a fait penser a des choses que vous devez faire.

c. Cela aidera peut-étre a améliorer la qualité des soins donnés dans le futur

d

. Autre (décrire)

2. Y a-t-il eu des choses particulieres que vous avez trouvées difficiles a propos de
ce questionnaire ou qui vous ont bouleversé? (Encercler toutes les réponses
applicables.)

a. C’était trop long

b. Les questions m’ont bouleversé.

c. Je ne vois pas l'utilité de cette recherche.

d

. Autre (décrire):

3 Sur une échelle de 0 a 10, a quel point avez-vous trouvé que ce questionnaire a été un
fardeau pour vous? (0 signifiant que cela n’a pas été un fardeau et 10, signifiant que
cela a été un fardeau extréme)

PasQ 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Far

un dea
fard u
eau extr
Du ém
tout e

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008 12






Numéro d'étude:

Merci de nous aider a comprendre comment donner de meilleurs soins aux
personnes dans votre situation, dans le futur.

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008
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Numéro d'étude:

Evaluation de la personne qui a fait I'entrevue
1. L’entrevue a-t-elle été complétée? Oui O Non O

2. Si Non, (s.v.p noter les raisons)
O Refus de continuer di a une détérioration de la condition physique

O Fatigue du sujet
O Etat cognitif du sujet douteux

O Sujet incapable de comprendre le contenu du questionnaire ou comment

répondre aux questions
O Décision du sujet de se retirer et de terminer I'entrevue
O Questions trop bouleversantes pour le sujet
O Entrevue interrompue pour des traitements
O Interruption par un visiteur
0O Congé de I'hopital
0 Déceés du sujet

3 Autre
DATE DE L’'ENTREVUE (1) / /200__
JOUR MOIS ANNEE
HEUREDEBUT (1): .  am/pm HEUREFIN(1): __ _:  am/pm

Si I’entrevue est interrompue et reprise plus tard:

DATE DE L'ENTREVUE (2) / / 200,_
JOUR MOIS ANNEE
HEUREDEBUT (2): . am/pm HEUREFIN(2): ___: _ am/pm
DUREE TOTALE: ;

CANHELP aidant Francais 7 janvier 2008
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INCLURE LOGO

OUTIL 2

FICHE DE NIVEAUX DE SOINS - VOLONTES DE FIN DE VIE

Niveaux de soins

Evaluation initiale
Date :

Soins curatifs

[] Niveau 1 optimaux | Hopital de référence :

. Soins curatifs | [] sans transfert a I'hdpital
[l Niveau 2 : . .

proportionnes | [] transfert possible

. Soins e -
[l Niveau 3 palliatifs Commentaires :
Précisions Intubation OUI [J NON [
Réanimation cardiorespiratoire [1 Oul [l NON
Discuté avec L usager [] représentant
Signature (usager ou représentant)
Signature du médecin
Ni d . Révision

iveaux de soins Date :

Soins curatifs

[ Niveau 1 optimaux Hépital de référence :

. Soins curatifs | [] sans transfert a I'hdpital
[l Niveau 2 : . .

proportionnes | [] transfert possible

. Soins IS
[1 Niveau 3 palliatifs Commentaires :
Précisions Intubation OUI [J NON [J
Réanimation cardiorespiratoire [1 OUI [1 NON
Discuté avec [1 usager [] représentant
Signature (usager ou représentant)
Signature du médecin
Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 1

Janvier 2009





EXPLICATIONS DES NIVEAUX DE SOINS

Niveau 1 : soins curatifs optimaux
Objectif :  Maintenir toute fonction altérée par tous les moyens possibles

Advenant une modification de I'état de santé, les interventions diagnostiques et
thérapeutiques sont orientées vers la guérison en ayant recours a toutes les mesures
nécessaires a un diagnostic précis et conforme au standard optimal de traitement, y
compris un transfert a I’h6pital.

Niveau 2 : soins curatifs proportionnés

Objectif :  Correction de toute détérioration possiblement réversible par tous les
moyens proportionnés (raisonnables)

Advenant une modification de la condition de santé, les interventions diagnostiques et
thérapeutiques sont orientées vers la guérison en ayant recours a des mesures
proportionnées au pronostic de récupération.

Le formulaire peut spécifier si I'usager souhaite que les soins soient offerts « sans
transfert » a I'hGpital ou avec un « transfert possible ».

Niveau 3 : soins palliatifs

Objectif :  Soulagement et bien-étre du patient sans viser la guérison ou la survie,
I'emploi des mesures de traitement est orienté vers le confort du patient :

- avec le maintien des soins d’hygiene et de soins de peau ;

- hydratation et alimentation par des moyens naturels ;

- positionnement confortable ;

- abstention d'investigation sauf la surveillance d'effets secondaires possibles de
certains médicaments et de mesures sanguines pour expliquer la détérioration de
la condition de l'usager.

Absence de transfert a I'hdpital sauf s'il est essentiel au soulagement (ex.: immobiliser
une fracture, ponctionner de 'ascite) ou a la demande de I'usager ou des proches.

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 2
Janvier 2009






INCLURE LOGO OUTIL 20

MPOC en phase
avancee ou palliative

Dr Guy Cournoyer
Janvier 2010

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Traitement optimal bronchodilatateurs et
exacerbations

Traitement des comorbidités (anémie, maladie
cardiaque, embolie pulmonaire, etc.)

Contrdle de la dyspnée : exercices respiratoires,
principes d’eéconomie d’énergie

Un simple ventilateur peut aider !

Contrdle et diminution des situations stressantes
sur le plan physique et psychosocial

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Evaluation de la tristesse vs la dépression
qui augmente la dyspnée

Support psychologique

Traitement pharmacologique de la
dépression et de I'anxiete

Classe de médication : inhibiteur de la
recaptation de la sérotonine (Celexa,
Effexor, Cipralex, Remeron)

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Ce sont les mémes principes que pour le
soulagement de |la douleur

Plus de prudence : potentialite de

depression respiratoire (1 PCO,)

Choisir un agent qui est tolére avec le
moins d’effets secondaires

On privilegie la voie orale
Débuter avec une courte action

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Morphine 2,5 mg g 4 h > élixir de morphine

(1mg/ml)2a3ccq4 hPRN (danger de se
tromper)

Par la suite régulier

Débuter toujours les laxatifs en méme temps
Contréler les nausées

Convertir aux 12 heures > 48 heures

Calcul de la dose totale g4 h/ 24 h

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






- Permettre les entre-doses (10 % de la dose
quotidienne totale ou 2 heures d’analgesie)

- Reévaluer la dyspnée

- | la dose de 25 % lors du changement
d'opioides (parfois de 50, si effets indesirables
ou 1 des doses trop rapidement)

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Oxycodone (Percodan) Codeine

(Ix2) (1+2) (1+10) (1x10)
* £ X 1 MORPHINE }

(1+2) (1X2) ({+9) (1x9)
Fentanyl (po) Hydromorphone (Dilaudid)
ratio po : sc = 2:1
ratio morphine po : patch Fentanyl = 2:1
ratio morphine sc : patch Fentanyl = 1:1

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






TABLEAU PROPOSANT LES AUGMENTATIONS DE DOSES DE MEME QUE LES ENTREDOSES CORRESPONDANTES
Morphine LA Entredoses (co) j Hydromorphone LA. Entredoses (co) Oxycodone L.A. Entredoses (co)

10 mg bid 25mg 3 mg bid 05mg 5 mgq bid 2,5mg

15 mg bid 25mg 6 mg bid 1 mg 10 mg bid 2,5mg

30 mg bid 5mg 9 mg bid 1,5mg 15 mg bid 25mg K
45 mg bid 75mg 12 mg bid 2 mg 20 mg bid 2,5mg

60 mg bid 10 mg 15 mg bid 25mg 25 mg bid 5 mg

90 mq bid 15 mg 18 mg bid 3mg 30 mg bid 5mg

120 mg bid 20mg 24 mq bid 4 mg 40 mg bid 75mg

—» gjustement q 48 h —» ajustement q 48 h — gjustement q 48 h

* Débuter & 5 mg L.A. BID chez patient gé ou n'ayant jamais uilisé d'opioides :
@ ouvrir la capsule, jeter la moitié des granules puis refermer la capsule pour mieux Iadministrer.

TABLEAU PROPOSANT LES AUGMENTATIONS DE DOSES DE MEME QUE LES ENTREDOSES CORRESPONDANTES
L Fentanyl (ug/h)* Entredoses morphine (co) ou Entredoses d'hydromorphone (co)

12 2,5mg 0,5 mg

25 5mg 1mg
375 - 75mg 1,5mg

50 0mg - 2mg
75 125mg 2,5mg

100 15mg 3mg

— gjustement ¢ 72h

* Peut tre débuté & 6 ugh i.e. appliquer opsite; placer la moitié du timbre sur lopsite.
I(SSSI 1"SSS! -PharmacielService\Gr Pharmacie Doc\Soins pallatifs\Documents\Analgésie en soins palliatifs (carton).doc





* Morphine orale par 24 h — dose Durageésic

(mg / jour) (ug / h)

45 - 134 25

135 - 224 50

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Pas la voie Iv (toléerance rapide)
La vole sc, si incapable de prendre per os

Via muqueuse de la bouche

Via transdermique (Flovent sur la patch)
(] réaction allergique)

Emploi de « OpSite » pour ajustement de
la dose par voie transdermique

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






- L'emploi des opioides dans la douleur est
bien connue

Cependant, dans la MPOC, la littérature

s’'interesse a ce domaine que depuis
guelques annees

La sensibilisation du corps médical doit
étre faite par I'education et la
sensibilisation a cette problematique

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Aspect pharmacologique
de |la dépression et de I'anxiete

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Anxiété

« Peut étre provoquée par I'hypoventilation chronique et certains médicaments
(bronchodilatateurs, théophylline, dose élevée de corticothérapie)

ISRS recommandés

« Citalopram (Celexa®), Escitalopram (Cipralex®) et Sertraline (Zoloft®) : causent
peu d’'interaction, sont bien tolérés et donnent généralement de bons résultats

ISRS non recommandés

Paroxétine (Paxil®) : interactions et propriétés anticholinergiques

Fluvoxamine (Luvox®) : risque élevé d’interaction et induit davantage de
nausées que les autres ISRS

Fluoxétine (Prozac®) : longue demi-vie, risque élevé d’interaction et potentiel a
exacerber 'agitation a court terme

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






ISRSN et ASSNa recommandés

* Venlafaxine (Effexor®)

v' Cause cependant des symptdmes de sevrage a l'arrét brusque

« Mirtazapine (Remeron®)
v' Favorise le sommeil et le gain de poids (+++ pour MPOC)
v Propriétés antiémétiques
v" Augmente l'efficacité des ISRS et de la Venlafaxine en association

v Dose initiale faible, augmentée graduellement chez les personnes
agees

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
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Autres types de médicaments

 Antihistaminiques (Hydrozyzine - Atarax® ou Diphenhydramine - BénadryI®)

v’ Effets sédatifs et anticholinergiques importants
« Benzodiazeépines
v Insuffisance respiratoire en association médicamenteuse

v Déliriums médicamenteux

« Lorazepam (Ativan®), Oxazepam (Serax®) ou Temazepam (Restoril®) :
recommandés seulement a court terme et a faibles doses

« Alprazolam (Xanax®) : moins recommandé di au risque d’anxiété inter-dose,
au syndrome de sevrage marqué et aux interactions médicamenteuses

 Flurazepam (Dalmane®), Diazepam (Valium®) et Chlordiazepaoxide
(Librium®) : moins appropriés a cause de leur longue demi-vie.

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






Dépression
« Peut étre confondue avec la progression de la MPOC
* Doit étre traitée

v' Soulagement de la personne

v' Augmente la morbidité et la mortalité

v" Diminue la qualité de vie

« Méme médication que pour I'anxiété en plus : Bupropion (Wellbutrin®),
si pas de trouble anxieux

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides






it Eﬁﬁmﬁ' e

= ﬁiﬁiﬁﬁiﬁ ession: :;;;;;gé;”“!’“”“’”””””Eiiiiiiiiﬁi!; e

Préoccupations pour le choix d’'un antidépresseur
Histoire personnelle et familiale
Pronostic
Etat clinique et symptomatologie
Maladies concomitantes
Caractéristiques générales de la personne
Réduction de I'excrétion rénale et du métabolisme hépatique

Etat cachectique

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides







INCLURE LOGO OUTIL 21

NOM :

Date de naissance :

AUTORISATION DE TRANSMETTRE L’INFORMATION DE MON DOSSIER MEDICAL

Dans le but d’améliorer mon suivi et I'accessibilité de I'information a tous
les intervenants, jautorise l'acces aux informations rassemblées a mon
sujet concernant le projet-pilote portant sur les Protocoles MPOC en phase
tres sévere ou en fin de vie. Ces informations ne pourront étre utiliseées que
par les professionnels de la santé assurant le suivi du projet-pilote (CLSC,
CHSLD ou CH).

De plus, je consens a ce que ces informations soient acheminées au
médecin responsable du projet-pilote, D" xxxxxxxx, pneumologue, ainsi
gu'au chargée de projet de I'Agence de la santé et des services sociaux

XXXXXXXX, NOM XXXXXXXX.

Signature Date

Témoin Date

Coordonnées de I'Agence de la santé et des services sociaux

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 1
Ao(t 2008






INCLURE LOGO OUTIL 3

IDENTIFICATION

FICHE DE SUIVI INTERNE (CENTRE HOSPITALIER)

PROTOCOLES POUR LES PERSONNES ATTEINTES DE MPOC EN FIN DE VIE

NIVEAUX DE SOINS (11 12 13 (14

(pour les patients du CHSLD, voir section 2)
SECTION 1 : TRANSFERT DES INFORMATIONS AU PROFESSIONNEL PIVOT (CLSC)

CLSC d’affiliation : Nom du professionnel pivot CLSC :

Téléphone : Télécopieur :

SECTION 2 : VOLET URGENCE

Date de la visite a l'urgence : Date du congé de l'urgence :
Diagnostic :
Référé al'urgence par [ Patient [ Proche [ Professionnel de la santé J Inconnu
Manceuvres effectuées g BIPAB O Intubation [0 RCR [0 Ajustement de médication
Autres :

Suivi [ Retour au milieu de vie [ Déces a l'urgence [ Admission au centre hospitalier (compléter la section 3)
[J Transfert - maison de soins palliatifs U Transfert CHSLD [ Autres :

SECTION 3 : VOLET SUIVI HOSPITALIER

Date de I'hospitalisation : Date du congé :
Type de lits [ Soins courte durée [ Soins intensifs [ Soins palliatifs
[ Autres :

Médication administrée (a détailler)

Résultats tests [0 PaCO, (mmHg) O PaO, (mmHg) U pH
O VEMS (L) O CVF
O Autres
Suivi [ Retour au milieu de vie U Transfert - maison de soins palliatifs [ Transfert CHSLD
L] Décés I Autres :
Formulaire complété par : Date :
et par : Date :

IMPORTANT : Suite au congé, télécopier une copie au professionnel pivot du CLSC

(voir n° ala section 1) ou faire suivre au CHSLD.

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 1
Mars 2009






INCLURE LOGO OUTIL 4
FICHE DE SUIVI SUITE AU DECES

DONNEES NECESSAIRES A L’EVALUATION DE L'IMPLANTATION DES
PROTOCOLES POUR LES PERSONNES ATTEINTES DE MPOC EN FIN DE VIE

Suite au déceés de la personne :

- atteinte de MPOC en fin de vie

et

- admise aux Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie
(projet-pilote)

L’inhalothérapeute ou I'infirmiére compléte ce formulaire et le fait parvenir a la personne
responsable de l'implantation du projet-pilote de I'Agence de la santé et des services
sociaux (par courrier ou par télécopieur) au
accompagné de la « Fiche d’Autorisation de transmettre l'information de mon dossier
médical », de la « Fiche de niveaux de soins » de méme que de la « Fiche de suivi
interne », s'il y a lieu.

NOM DU PATIENT : CSSS:
Date d’inscription : Date du déceés :
EXEMPLES / SOURCES ) PRECISIONS
INDICATEURS . DONNEES
DE DONNEES (AU BESOIN)

1. Acces aux soins

palliatifs
Plan d’intervention | Plan d'intervention oul O
élaboré suite a
I'inclusion du patient aux NON [
Protocoles

Equipe qui effectue le | Fiches de suivi | Equipe debase o
suivi du patient (équipe | CLSC ou notes au

de base, de soins | dossier Equipe de soins o

palliatifs ou palliatifs
inhalothérapeutes SAD) Inhalothérapeutes o
SAD
Autres :
Lieu ol se trouve le | Fiches de suivi | pomicile O
patient a I'inclusion CLSC ou notes au
dossier CHSLD d
MSP o
CH o
Autres :

Expression de ses | « Fiche de niveaux | oul O
volontés de fin de vie de soins »
NON [






EXEMPLES / SOURCES ’ PRECISIONS
INDICATEURS . DONNEES
DE DONNEES (AU BESOIN)

2. Suivi du patient

Nombre de visites par | Fiches de suivi | Fréquence de visites
professionnels a| CLSC des professionnels
domicile et durée des
visites (par semaine)

Lieu ol se trouve le | Fiches de suivi | pomicile o
patient durant le suivi CLSC ou notes au
dossier CHSLD =
MSP O
CH O
Autres :
Utilisation d’opiacés oul O
durant son suivi
Médication
NON O

Transfert du patient | Fiches de suivi | Départde
durant son suivi (autre | CLSC ou notes au
que transfert au CH) dossier

Vers

Date

3. Hospitalisation

Nombre de visites a | « Fiche de suivi | Joindre « Fiche de

'urgence du patient et | interne » suivi interne »
raison de la visite

Nombre « Fiche de suivi | Joindre « Fiche de
d’hospitalisations, interne » suivi interne »
durée, suivi et raison

principale

Intervention invasive | « Fiche de suivi | Joindre « Fiche de
effectuée  durant le | interne » suivi interne »

dernier mois de Vvie
(intubation, réanimation)

4. Déces

Lieu du déces Fiches de Suivi | Domicile o
CLSC ou notes au
dossier CHSLD U

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
Septembre 2009





EXEMPLES / SOURCES . PRECISIONS
INDICATEURS DE DONNEES DONNEES (AU BESOIN)
MSP m]
CH
= Urgence @
= FEtage i
= Litsoins ]
palliatifs
Autres :
Diagnostic du déces
Délai entre [linclusion | Fiches de suivi | Délai
aux Protocoles et le | CLSC ou notes au
déceés (survie en mois) dossier
Si différent: délai entre | Fiches de  suivi | Délai
le début du suivi par | CLSC ou notes au
I'équipe soins palliatifs | dossier
et le décés
Coordonnées du proche | Fiches de  suivi | Accepte O
aidant pour suivi face a | CLSC ou notes au )
la satisfaction des | dossier Coordonnées
services (si
consentement)
Refuse [
Services offerts au | Fiches de suivi| oul O
proche aidant en suivi | CLSC
de deuil NON [0
Raisons
Autres commentaires ou précisions :
Nom : Date :

CSSS:

Merci de votre précieuse collaboration.






@ RSIR Infrastructure de recherche en réadaptation respiratoire

e gﬁsﬁﬁﬁrﬂ:jc«‘;:;‘?mo AXe MPOC
ST-GEORGE (SGRQ)
Centre Projet L1 1 | SuietlL_1 o« Il 1 | Visite| |
Evaluation pré-réadaptation (visite 1) |:| Evaluation post-réadaptation < 1 mois (visite 2) |:|

Evaluation post-réadaptation : 1 an (visite 3) I:l 2 ans (visite 4) I:l 3 ans (visite 5) I:l

Début de 'administration
Date de I'entrevue | | | | aaaa-mmm-jj du questionnaire : sur 24:00

Exacerbation le jour du questionnaire

Le sujet vit-il ou a-t-il vécu une exacerbation au cours des 4 derniéres semaines? Non [ | Oui[ |

Le présent questionnaire a été congu pour nous aider a mieux comprendre vos problémes respiratoires,
ainsi que leurs effets sur votre vie. Il nous servira a déterminer les aspects de votre maladie qui vous
dérangent le plus, plutét que de se fier a ce qu’en pensent les médecins et les infirmiéres.

Je vais vous lire les questions et les instructions pour bien répondre. N’hésitez pas a me poser des
questions s’il y a quelque chose que vous ne comprenez pas. Ne prenez pas trop de temps a décider de la
réponse.

Partie 1

Questions relatives a 'ampleur de vos problémes respiratoires au cours des douze derniers mois.
Veuillez répondre aux questions a I'aide des choix énoncés :

1- Au cours des douze derniers mois, j'ai tousseé : I:l

1-  Presque tous les jours de la semaine

2- Plusieurs jours par semaine

3- Quelques jours par semaine

4- Seulement en cas d'infection respiratoire
5- Pas du tout

2- Au cours des douze derniers mois, j'ai craché (expectorations) : I:l

1-  Presque tous les jours de la semaine

2-  Plusieurs jours par semaine

3- Quelques jours par semaine

4- Seulement en cas d'infection respiratoire
5- Pas du tout

3- Au cours des douze derniers mois, j'ai été essoufflé : |:|

1-  Presque tous les jours de la semaine

2- Plusieurs jours par semaine

3- Quelques jours par semaine

4- Seulement en cas d'infection respiratoire
5- Pas du tout

2004/JUN/23 1/5





@ RSIR Infrastructure de recherche en réadaptation respiratoire

e gﬁsﬁﬁﬁrﬂ:jc«‘;:;‘?mo AXe MPOC
ST-GEORGE (SGRQ)
Centre Projet L1 1 | SuietlL_1 o« Il 1 | Visite| |
4- Au cours des douze derniers mois, j'ai eu des épisodes de sifflement : I:l

1-  Presque tous les jours de la semaine

2- Plusieurs jours par semaine

3- Quelques jours par semaine

4- Seulement en cas d'infection respiratoire
5- Pas du tout

5- Au cours des douze derniers mois, combien de crises graves ou trés graves avez vous eues : I:l
1-  Plus de trois crises

2- 3crises
3- 2crises
4- 1 crise

5- Aucune

SILE SUJET A REPONDU « AUCUNE », ALLEZ DIRECTEMENT A LA QUESTION 7

6- Combien de temps a duré votre pire crise : |:|
1-  Une semaine ou plus
2- 3 jours ou plus
3- 1ou2jours
4- Moins d’'une journée

7- Au cours des douze derniers mois, au cours d’une semaine ordinaire, combien de bonnes
journées (avec peu de problémes respiratoires) avez-vous eues :
1-  Aucune bonne journée
2- 1 0u 2 bonnes journées
3- 3 ou 4 bonnes journées
4- Presque toutes les journées sont bonnes
5- Toutes les journées sont bonnes

SILE SUJET A REPONDU « PAS DU TOUT » A LA QUESTION 4, COCHEZ « NE S’APPLIQUE PAS » ET ALLEZ DIRECTEMENT A LA
PARTIE 2.

Non Oui Ne s’applique pas
8- Sivous avez des sifflements, est-ce pire le matin : I:l I:l
Partie 2 |
SEcTion 1
9- Comment décririez-vous vos problémes respiratoires : |:|

1-  Mon probléme le plus important
2- Me causent beaucoup de difficultés
3- Me causent quelques difficultés
4- Ne me causent aucune difficulté

2004/JUN/23 2/5





@ RSIR Infrastructure de recherche en réadaptation respiratoire

e gﬁsﬁﬁﬁrﬂ:jc«‘;:;‘?mo AXe MPOC
ST-GEORGE (SGRQ)
Centre Projet L1 1 | SuietlL_1 o« Il 1 | Visite| |
10- Si vous aviez déja un emploi rémunéré, choisissez une de ces réponses : I:l

1- Mes problémes respiratoires m’ont obligé a arréter de travailler.
2- Mes problémes respiratoires nuisent a mon travail et m’ont obligé a changer d’emploi.
3- Mes problémes respiratoires n’ont pas nui @ mon travail.

SECTION 2
Questions au sujet des activités qui vous causent habituellement de I'essoufflement ces jours-ci. Pour chaque
item, veuillez répondre par vrai ou faux selon ce qui s’applique a vous.

Vrai Faux

11-  Etre assis ou allongé.

12- Se laver ou s’habiller.

13- Marcher dans la maison.

14- Marcher dehors sur le terrain plat.

15- Monter un escalier.

16- Monter une céte.

17- S’adonner a des sports ou a des jeux.

SEcTION 3
Questions au sujet de votre toux et de votre essoufflement ces jours-ci. Pour chaque item, veuillez répondre par
vrai ou faux selon ce qui s’applique a vous.

Vrai Faux

18- Ma toux me fait mal.

19- Ma toux me fatigue.

20- Je m’essouffle quand je parle.

21- Je m’essouffle quand je me penche.

22- Ma toux ou ma respiration perturbe mon sommeil.
23- Je m’épuise facilement.

SECTION 4
Questions au sujet des autres effets que vous causent vos problémes respiratoires ces jours-ci. Pour chaque item,
veuillez répondre par vrai ou faux selon ce qui s’applique a vous.

Vrai Faux

24- Ma toux ou ma respiration me géne en public.

25- Mes probléemes respiratoires dérangent ma famille, mes amis ou mes voisins.
26- J'ai peur ou je panique lorsque je ne peux plus reprendre mon souffle.

27- Je n'ai pas l'impression de maitriser mes problémes respiratoires.

28- Je ne m’attends pas a ce que mes problémes respiratoires s'améliorent.

29- Mes probléemes respiratoires m'ont affaibli ou m’ont rendu invalide.

30- L'exercice physique n’est pas sécuritaire pour moi.

31- Tout me semble un trop grand effort.
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SECTION 5

Questions au sujet de vos médicaments. Si vous ne prenez aucun médicament, passez directement a la section 6.
Pour chaque item, veuillez répondre par vrai ou faux selon ce qui s’applique a vous.
Vrai Faux

32- Mes médicaments ne m’aident pas beaucoup.

33- Je suis géné de prendre mes médicaments en public.

34- Mes médicaments ont des effets secondaires désagréables.
35- Mes médicaments perturbent énormément ma vie.

SECTION 6

Questions au sujet de la fagon dont votre respiration peut nuire a vos activités. Pour chaque item, choisissez
« vrai » si une ou plusieurs parties s’appliquent a vous, autrement, choisissez « faux ».
Vrai Faux

36- Je prends beaucoup de temps pour me laver ou m'habiller.

37- Je ne peux pas prendre de bain ou de douche, ou alors je prends beaucoup
de temps pour le faire.

38- Je marche plus lentement que les autres, ou je dois m‘arréter pour me
reposer.

39- Les travaux, tel que le ménage, prennent beaucoup de temps, ou je dois
m‘arréter pour me reposer.

40- Lorsque je monte un escalier, je dois aller lentement ou m'arréter.

41- Sije me dépéche ou que je marche rapidement, je dois m‘arréter ou ralentir.

42- A cause de ma respiration, il m'est difficile de faire certaines choses, par
exemple monter une céte, transporter des objets en montant I'escalier, I:l
effectuer de légers travaux de jardinage comme le sarclage, danser,
jouer aux quilles ou jouer au golf.

43- A cause de ma respiration, il m'est difficile de faire certaines activités, par

]

exemple transporter des charges lourdes, bécher le jardin ou pelleter la neige, I:l I:I
faire du jogging ou de la marche a 5 milles (8 km) a I'heure, jouer au tennis ou
nager.
44- A cause de ma respiration, il m'est difficile de faire certaines choses comme
des gros travaux manuels, courir, faire de la bicyclette, nager rapidement ou |:| I:l

pratiquer des sports de compétition,

SECTION 7
Nous aimerions savoir comment vos problémes respiratoires perturbent habituellement votre vie de tous les jours.
Veuillez répondre par « vrai » ou « faux » selon ce qui s'applique a vous a cause de vos problémes respiratoires.
(Rappelez-vous que la réponse « vrai » s'applique a vous seulement si vous ne pouvez pas faire une activité a
cause de vos problémes respiratoires)

Vrai Faux

45- Je ne peux pas participer a des sports ou a des jeux

46- Je ne peux pas faire de sorties pour me distraire ou me divertir
47- Je ne peux pas sortir de la maison pour faire des courses

48- Je ne peux pas faire le ménage

49- Je ne peux pas m'éloigner de mon lit ou de ma chaise
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Voici une liste d’autres activités que les problemes respiratoires peuvent vous empécher de faire. Vous n’avez pas
a choisir; cette liste sert simplement a vous rappeler certaines situations ou votre essoufflement peut vous nuire.

51-

Prendre une marche ou promener le chien.

Faire des travaux a la maison ou dans le jardin.

Avoir des relations sexuelles.

Aller a I’église ou faire une sortie.

Sortir par mauvais temps ou aller dans des salles enfumées.

Visiter des membres de la famille ou des amis ou jouer avec des enfants.

Veuillez m’indiquer toutes les autres activités importantes que vos problémes respiratoires peuvent
vous empécher de faire :

Maintenant, choisissez la phrase (une seulement) qui décrit le mieux comment vos probléemes
respiratoires vous nuisent :

1- lls ne m’empéchent pas de faire quoi que ce soit.

2- lls m’empéchent de faire une ou deux choses que jaimerais faire.

3- lls m’empéchent de faire la plupart des choses que j'aimerais faire.

4- |lls m’empéchent de faire tout ce que j'aimerais faire.

Heure de la fin de I'administration du questionnaire : sur 24:00
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INCLURE LOGO

OUTIL 6

PROCEDURE

DEMARCHES LORS DE L’'EVALUATION DE L’ADMISSIBILITE
AUX PROTOCOLES MPOC EN PHASE TRES SEVERE OU EN FIN DE VIE

Qui peut référer ?

1.| Un médecin spécialiste

2.| Un médecin de famille

Un inhalothérapeute, une infirmiére ou autres professionnels de la santé peuvent
suggérer au médecin traitant une référence en soins palliatifs :

3. Les patients en perte d’autonomie qui regoivent des soins a domicile se déplacent
généralement peu ou difficilement. Le lien avec le réseau de soins se concentre alors
aupres des professionnels qui effectuent des visites a domicile.

4.| Via les services des soins respiratoires a domicile

5.| Lors d’une hospitalisation en soins de courte ou longue durée

6.| Lors d’une visite en clinique externe ou au bureau du médecin

Qui compléte les informations requises pour la référence ?

Un inhalothérapeute, une infirmiére ou autres professionnels de la santé peuvent compléter
les informations requises partie A (critéres 1 a 6)

Référence : « Grille d'évaluation — criteres d'admissibilité » au projet-pilote d’'implantation des
Protocoles MPOC en phase trés sévére ou en fin de vie

Critéres

|

Valeurs d’admissibilité |

Index de BODE

Entre 7 a 10

Oxygénodépendance

Patient recoit de 'O, a domicile

Gaz artériel microméthode ou ponction
artérielle (mesure de PaCO,)

Mesure de PaCO, > 50 mmHg

Etude des  volumes
(laboratoire de physiologie
milieu hospitalier)

Si valeur disponible

pulmonaires
respiratoire

Hyperinflation pulmonaire totale < 25 %
(capacité inspiratoire / capacité pulmonaire)
Si valeur disponible

Inactivité et / ou difficulté a faire des efforts
physiques

Objectivable : faible ou trés faible

Exacerbations  répétées de

stéroides et / ou antibiotiques)

(prise

= 3 / année (avec ou sans hospitalisation)

Télécopier la partie A de la grille a:

Vous recevrez un appel téléphonique afin de
vous informer de Il'admission de votre
patient au projet-pilote.

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 1
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Quelles sont les démarches a suivre si la personne atteinte de MPOC est admissible ?

Si la personne atteinte de MPOC est admise au projet-pilote, discuter du sujet de phase

1| palliative de fin de vie.

Référence : « Cahier de formation, section : Comment aborder le sujet de fin de vie »

) Discuter des mesures de support ventilatoire / Niveaux de soins avec le médecin
"| Référence : Vidéo : « Le support cardiorespiratoire : un choix éclairé » du RQAM

Si consentement aux soins palliatifs de fin de vie, compléter la partie B (critéres 7 a 14)

a Perte de qualité de vie (Questionnaire St-George, 1 a 100)

o Facteurs de comorbidité

o Age avancé

o Composante dépressive et anxiété

o Emploi du BIPAP et/ ou intubation

3| g Hypertension pulmonaire (coeur pulmonaire)

o Traitement optimal (MPOC et comorbidité). Offrir la participation a un programme de
réhabilitation. Si acceptation, attendre les résultats du programme avant d’inclure la
personne atteinte de MPOC.

o Autres facteurs :

a) Diminution de la capacité de diffusion
b) Prise de stéroides oraux
c) Sexe d ou Q@
4 Télécopier la partie B a et vous recevrez par la
"| suite le résultat du questionnaire St-George par téléphone ou télécopieur.
5 Effectuer un suivi serré de la personne atteinte de MPOC incluse au programme de soins
| palliatifs de fin de vie.

Lors du décés, compléter la « Fiche de suivi suite au décés » et la télécopier a

6. , Agence de la santé et des services sociaux
,au
Notes :

L’objectif de I'ajout de critéres essentiels pour I'inclusion de personnes souffrant de MPOC en
fin de vie est de prévoir un déces entre 3 a 6 mois. Cependant, seule I'évaluation a long terme
des critéres permettra de s’assurer de répondre a cet objectif.

Par ailleurs, I'inclusion des patients aux Protocoles pour les personnes atteintes de MPOC en
fin de vie permettra au malade et a ses proches de bénéficier d’'un meilleur support et de soins
spécifiquement adaptés a leur état de santé. De plus, en cas de déces, celui-ci devrait
préférablement survenir dans le milieu de vie de la personne ou du moins, suite a un séjour
diminué au centre hospitalier.

En cours d’évolution, si I'état de santé du patient s’améliore significativement, I'intensité de
l'intervention peut étre diminuée temporairement, tout en restant inscrit au programme de soins
palliatifs.

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 2
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INCLURE LOGO OUTIL 7

TRAJECTOIRE LORS DE L’INCLUSION D’UNE PERSONNE AUX
PROTOCOLES MPOC EN FIN DE VIE ET LORS D'UNE HOSPITALISATION

O PATIENT SUIVI A DOMICILE OU EN RESSOURCES INTERMEDIAIRES

LIEU DE L'INLCUSION : DOMICILE

1. Linhalothérapeute SAD compléte la « Grille d’évaluation - critéeres d’admissibilité » aux
Protocoles ;

2. Si le patient respecte les criteres, I'inhalothérapeute SAD discute avec le médecin traitant
pour le suivi du dossier ;

3. Le médecin traitant discute des soins palliatifs avec le patient et, au besoin, du protocole de
détresse respiratoire ;

4.  Si le patient accepte les soins palliatifs (inclusion aux Protocoles), le médecin fait compléter
I « Autorisation de transmettre I'information de mon dossier médical » et la « Fiche de
niveaux de soins ». Outil : Vidéo : « Le support cardiorespiratoire : un choix éclairé » du RQAM ;

5.  Linhalothérapeute SAD télécopie la « Grille d’évaluation - critéres d’ adm|53|b|||te » au chargé
de projet de I'’Agence de la santé et des services sociaux ;

6. Lorsque tous les documents justifiant l'inclusion sont disponibles, I'inhalothérapeute SAD
communique avec I'’Accueil-Santé du CLSC ;

7. L'Accueil-Santé du CLSC remet la prise de contact a I'infirmiére pivot en soins palliatifs ;

L'infirmiére pivot en soins palliatifs établit la priorité et ajoute le cas a ses suivis ;

9. Selon la priorité, I'équipe de base ou I'équipe de soins palliatifs évalue les besoins du
patient ;

10. L’inhalothérapeute poursuit le suivi a domicile avec des visites d'autres professionnels et
avec l'aide de l'infirmiére pivot en soins palliatifs, au besoin ;

11. L’équipe de base ou de soins palliatifs et linhalothérapeute SAD se rencontrent
régulierement pour ajuster les soins, au besoin ;

12. Lors du déceés, l'inhalothérapeute compléte la « Fiche de suivi suite au décés » et la fait
parvenir au chargé de projet de I'Agence de la santé et des services sociaux

o

LIEU DE L'INLCUSION : CHSLD

1. Linfirmiere compléte la « Grille d’évaluation - critéeres d’admissibilité » aux Protocoles de
concert avec l'inhalothérapeute ;

2. Sile patient respecte les criteres, l'infirmiere discute avec le médecin traitant pour le suivi du
dossier ;

3. Le médecin traitant discute des soins palliatifs avec le résident et, au besoin, du protocole de
détresse respiratoire ;

4.  Sile résident accepte les soins palliatifs (inclusion aux Protocoles), le médecin fait compléter
I' « Autorisation de transmettre I'information de mon dossier médical » et la « Fiche de
niveaux de soins ». Outil : Vidéo : « Le support cardiorespiratoire : un choix éclairé » du RQAM ;

5. L'infirmiére télécopie la « Grille d’évaluation — critéres d’admissibilité » au chargé de projet de
’Agence de la santé et des services sociaux ;

6. Selon l'organisation et / ou la priorité, 'équipe interdisciplinaire de base ou spécialisée en
soins palliatifs se rencontre régulierement et crée un plan d'intervention personnalisé pour le
résident ;

7. Lors du déces, linfirmiére complete la « Fiche de suivi suite au décés » et la fait parvenir au
chargé de projet de I'’Agence de la santé et des services sociaux

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 1
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QO PATIENT EN CENTRE HOSPITALIER

LIEU DE L'INLCUSION : CENTRE HOSPITALIER

1.

© 0N

10.

11.
12.

13.

14.

15.

16.

L’infirmiére de liaison communique avec l'inhalothérapeute du centre hospitalier pour obtenir
une évaluation ;

L'inhalothérapeute compléte la « Grille d’évaluation - critéres d’admissibilité » et transmet le
résultat a I'infirmiére de liaison ;

L'infirmiére de liaison communique avec le pneumologue ou le médecin traitant ;

Le médecin ou le pneumologue discute des soins palliatifs avec le patient et, au besoin, du
protocole de détresse respiratoire ;

Si le patient accepte les soins palliatifs (inclusion aux Protocoles), le médecin ou le
pneumologue fait compléter I' « Autorisation de transmettre I'information de mon dossier
médical » et la « Fiche de niveaux de soins ». Outil : Vidéo : « Le support cardiorespiratoire : un
choix éclairé » du RQAM ;

Le pneumologue ou le médecin présente le dossier a I'équipe de soins palliatifs de I'hépital ;
L'équipe des soins palliatifs de I'hdpital détermine le plan d’intervention au centre hospitalier ;
L'équipe des soins palliatifs prodigue les soins de fin de vie au patient jusqu’au déces ;

Suite au déceés, l'infirmiére pivot en soins palliatifs compléte la « Fiche de suivi suite au
déces » et la fait parvenir au chargé de projet de I’Agence de la santé et des services sociaux

Si congé (domicile ou transfert en CHSLD, maison de soins palliatifs ou autres),
l'infirmiére de liaison de I'hépital informe I'Accueil-Santé du CLSC ou l'infirmiere du CHSLD,
MSP ou autres de l'inclusion du patient aux Protocoles MPOC fin de vie, des soins effectués
et du plan d’intervention ;

L'Accueil-Santé du CLSC remet la prise de contact a I'infirmiére pivot en soins palliatifs ;
L’infirmiere pivot en soins palliatifs (ou l'infirmiére soignante) du centre établit la priorité et
ajoute le cas a ses suivis ;

Selon la priorité, I'équipe de base ou I'équipe de soins palliatifs évalue les besoins du
patient ;

L'inhalothérapeute poursduit le suivi a domicile, au besoin (si CLSC), avec des visites d’'autres
professionnels et avec l'aide de I'infirmiére pivot en soins palliatifs, au besoin ;

L'équipe interdisciplinaire et [Iinhalothérapeute SAD (s'il y a lieu) se rencontrent
régulierement pour ajuster les soins, au besoin ;

Suite au déces, I'inhalothérapeute ou l'infirmiere responsable du patient compléte la « Fiche
de suivi suite au déces » et la fait parvenir au chargé de projet de I'’Agence de la santé et des
services sociaux
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ETAPES LORS D'HOSPITALISATION DURANT LE SUIVI EN SOINS PALLIATIFS

1. L'Agence communique a l'inhalothérapeute de liaison du centre hospitalier la liste des
patients inscrits au projet ainsi que le nom de l'intervenant pivot du CLSC ;

2. L'inhalothérapeute de liaison de I'urgence ou de I'étage communique avec l'intervenant pivot
CLSC pour l'aviser de I'admission, si le patient arrive du domicile ;

3. Suite a [I'hospitalisation (retour au domicile, transfert CHSLD, MSP ou autres),
'inhalothérapeute de liaison compléte la « Fiche de suivi interne ». Une copie est alors
gardée par I'inhalothérapeute de liaison apres avoir été télécopiée a 'intervenant pivot CLSC,
CHSLD, MSP ou autres ;

4, L'intervenant pivot CLSC, CHSLD, MSP ou autres ajoute la « Fiche de suivi interne » au
dossier du patient et avise I'équipe interdisciplinaire.

LIENS LORS DE TRANSFERT EN MAISON DE SOINS PALLIATIFS

LIEU DE DEPART : CENTRE HOSPITALIER

Le transfert est organisé par la travailleuse sociale ou l'infirmiére pivot en soins palliatifs du centre
hospitalier.

LIEU DE DEPART : DOMICILE

Le transfert est organisé par I'infirmiére pivot en soins palliatifs du CLSC.
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OUTIL 8

Atelier de formation
Protocoles pour les personnes atteintes
d’'une maladie pulmonaire obstructive
chronique (MPOC) en fin de vie

Projet-pilote d'implantation dans les Laurentides

Octobre 2008






Quelques statistiques .\f 2

Au canada

e 5% cause de déces en 1999

* 4¢ cause déces en 2004

e 3€ cause deces en 2020

* 1 de la mortalitée 12 % pour les @ depuis 1999
* Nombre de MPOC 2 : 1 117 % (1998 a 2003)
« 1 Nombre de patients >65ans @ > J
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Objectifs ~?)

«  Evaluer la sévérité de la MPOC et déterminer la phase palliative
» Définir les soins palliatifs et les problématiques propres a la MPOC

* |dentifier les facteurs de comorbidité et leurs impacts sur la maladie
MPOC

« Connaitre les principes thérapeutiques et pharmacologiques de la
MPOC en fin de vie

« Connaitre I'approche optimale d'organisation des services de soins
palliatifs MPOC

* Discuter de la fin de vie et des approches cardiorespiratoires avec
le patient

 Connaitre les aspects psychosociaux et spirituels

 Discuter des préoccupations éthiques et des aspects legaux
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Diagnostic

llya5ans
« MPOC sévere (VEMS a 0,7 L : 33 %)
 Médication

« Bronchodilatateurs a longue durée d’action

« Stéroides en inhalation

« Theéophylline per os

» Bronchodilatateurs a courte action, au besoin

« Facteurs de comorbidité

* Hypertension
« Diabete
* Angine

* Programme de réadaptation respiratoire

Education : Mieux vivre avec la MPOC





Evolution de la MPOC
Pneumonie

llya2ans

« Ventilée mécaniquement, sevrage difficile
« PH:7,34; PCO,: 70 mmHg

« BIC:38meq/l; Pa0,: 51 mmHg

« O, a domicile

 Programme de réadaptation supervise

iennage, suivi

respiratoir






Evolution de la MPOC
Symptomes

* Anxiété et dépression
« Solitude, peur
« Dyspnéique au repos

« Meédication ne soulage plus l'inconfort

* Perte de poids

 Perte de masse musculaire

* Ne désire pas de ventilation mécanique (si hospitalisation)

« Désire demeur





Evolution de la MPOC A .JS
Support professionnel G772

* Meédecin de famille (suivi meédical)

 Inhalothérapeute (suivi respiratoire)
* Infirmiere (suivi nursing)
* Nutritionniste (diete adaptee)

« Psychologue (support pour M™e G et sa fille)

« Travailleuse sociale (évaluation de 'autonomie)

Pharmacien (réajustement de la médication)





Evolution de la MPOC
Progression

Depuis 2 mois

» Retention chronique CO,

« PH:7,33;PCO,: 75 mmHg

« BIC:42meq/I;Pa0,: 48 mmHg
Diminution VEMS a 0,3 L

Hospitalisations : + frequentes et + longues






Soins palliatifs =
p v;

Suite aux discussions avec les professionnels
« Mme G opte pour I'approche palliative

v' Aucune qualité de vie
Toujours inconfortable
Fréguemment couchée
Difficulté a expectorer
Fatigue

S’alimente peu

AN N

« Visites de l'infirmiére pivot
« Petites doses de narcotiques pour ¥ dyspnée

» Ventilateur pour confort

« Neébuliseur pour médication bronchodilatatrice
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Décés I .ﬁ

« Cheminement spirituel et sacrement des malades
(prétre)

* Narcotiques en injection sous-cutanee prescrits par le
medecin et administrés par sa fille

 Protocole de détresse

 Visites et support par l'infirmiére

« Présence de sa famille

Déces a domicile sans probleme majeur d'inconfort





Partie 2

Questions pratiques






”’

Question 1 eﬂ\
Quelle est la ou les fagcons d’évaluer la sevérité de I’atteinte w’

pulmonaire chez les patients souffrant de MPOC ?

1. Echelle de dyspnée du conseil de
recherche meéedicale (stades 1 a 5)

2. Classification de la MPQOC par la

fonction respiratoire
(a risque, benin, modéré ou sévere)

3. Classification par symptomes /
invalidités de la MPOC

(a risque, leger, modeére ou severe)

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
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Echelle de dyspnée i
(CRM) g7

Stade 1 (BODE 0) : essoufflement aprés un exercice difficile

Stade 2 (BODE 1) : manque de souffle lorsqu’il se hate (au niveau) ou qu'il
monte une pente légére

Stade 3 (BODE 2) : marche plus lentement que les personnes du méme
age au méme niveau ou s’arréte pour prendre son souffle lorsqu’il marche a
son propre rythme

Stade 4 (BODE 3) : s’arréte pour prendre son souffle aprés avoir marche
100 métres (~ 300 pieds)

Stade 5 (BODE 4) : trop essoufflé pour quitter la maison ou essoufflé apres
s’étre habillé

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides 14






Volume
en
litres

Normal  ~vE (4.0 litres)

CVF (3,5 litres)

Normal = VEMS 3.2 80 %

CVF 4,0
VEMS 15_,
CVF 35

3%

3 4 5
Temps en secondes






Classification de la MPOC | ggs
par la fonction respiratoire WS

Léger : VEMS 2 80 % predite, VEMS / CVF < ,70

Modere : 50 % < VEMS < 80 %, VEMS / CVF <,70

Severe : 30 % = VEMS < 50 %, VEMS / CVF <,70

Tres severe : VEMS < 30%, VEMS / CVF <,70

Can Resp J Vol 14 suppl B septembre 2007 5B-32B






Question 2
Traitement de la MPOC

Chirurgie

VEMS 60.% predite

v

Oxygene

Corticostéroides en inhalation

Réhabilitation pulmonaire

Bronchodilatateurs courte action PRN

Arrét tabac / exercice / auto-gestion / éducation

Trées sévere





Question 2 (suite) ~

Décrivez les principes thérapeutiques de la MPOC

EAMPOC peu
fréquents
(movenne de
< 1 par an)

EAMPOC
frequents
(?1 par an)

N
EDCA prn ACLA ou BALA + EACA prn ACLA + CS/BALA + BACA pm
Insuffisanc e
Insuffisanc e persistante l Insufisance
persistante persistants
ACLA + BEALA + BACA prn
Insuffisance ACLA + CS/BALA + BACA pm
ACLA + BACA prn porsistants .
21 + + Theophylline
BALA + EDCA ACLA + CS/BALA + BACA prn phyi

ACLA : Anticholinergique a longue action
BALA : BEZ antagoniste a longue action
BDCA : Bronchodilateur a courte action
CS : Corticostéeroide






Question 3 :

Quelle est la définition des soins palliatifs et les
problématiques particuliéres de la MPOC ?

Phase de fin de vie
difficile a établir
. pour la MPOC

Objectifs
des soins

M
.
.

jn
alliatifs
.

) ...
reria

s s N
N





Question 3 (suite) .

Quelle est la définition des soins palliatifs et les
problématiques particuliéres de la MPOC ?

Difficultés d’établir la phase de fin de vie

®» Décompensations suivies de retour a la normale * long

Limitations & long terme ponctuées
- d‘épisodes intermittents séveéres
Elevé

| Fonction

' - “Principalement des cas '
/\\\ de défaillances cardio-pulmonaires

\/

\ /4 . \ Décss

Parfois admissions d'urgence a 'hdpital 2-5 ans, mais la mort
semble habituellerment « soudaine »

Temps —





Question 4 )

Quels sont les critéres suggérant que le patient
est a la phase palliative de sa maladie ?

1. S’assurer de I'approche optimale

« Traitement pharmacologique

« Traitement des maladies concomitantes
aggravantes

Accés aux programmes d’éducation et de
readaptation respiratoire






Question 4 (suite) -
- . \
Quels sont les criteres suggérant que le patient > a ~

est a la phase palliative de sa maladie ?

2. Siapproche optimale, déeterminer la présence
des criteres suivants

A. Mesurables et objectivables (6 critéres)

B. Souhaitables (7 criteres)

C. Autres facteurs prédictifs de mortalité






Question 4 (suite) . .
B
Quels sont les critéres suggérant que le patient _

est a la phase palliative de sa maladie ?

A. Criteres mesurables et objectivables

Index de BODE entre 7 et 10 (4¢ quartile)
Oxygénodeépendance

Hypercapnie

=D =

Hyperinflation pulmonaire (cap. ins. / pul. totale < 25 %)
— Si données disponibles (optionnel)

Inactivité ou diffict

Exacerbati (2 3/ année)






A. Criteres mesurables et objectivables

1. Index de BODE

Capacity (BODE) Index.*

Mass Index, Degree of Airflow Obstruction and Dyspnea, and Exercise

Variable

" FEV, (% of predicted){
 Distance walked in 6 min {m)
MMRC dyspnea scalei

Body-mass indexj

b b b 508048 6 088 8 i i

Points on BODE Index

0 1 2
=65 50—64 3649
=350 250-349 150-249

0-1 2 3
=21 =21

=35
=149
4

Celli et all NEJM 2004 ; 350 : 105-1002






Probabilité de

survie
1.0 =
Index de BODE 08 1% auartile
2™ quartile
entre 7 Et 10 " 3™ quartile
(4¢ quartile) Y
T 4 anartile
00 T T T T T T T T T T T 1

16 20 24 28 32 36 40 H“H 48 52
Mois

=
L
[r.d]
=

Table 2, Variables and Point Values Used for the Computation of the Body-
Mass Index, Degree of Airflow Obstruction and Dyspnea, and Exercise
Capacity (BODE) Index.*

Variable Points on BODE Index

- VEMS (0 a 3)
- Test de marche 6 minutes (0 a 3)
- Echelle de dyspnée (0 a 3)

-IMC (0 ou 1)

) 0 1 2 3
" FEV, (% of predicted) 265 50-64  36-49 <35
 Distance walked in 6 min {m) =350  250-349 150-249 <149
MMRC dyspnea scalef 0-1 2 3 4

Body-mass index{ =21 =21






A. Criteres mesurables et objectivables

2. Oxygénodépendance

100

Survie
(%)






A. Criteres mesurables et objectivables . -
3. Hypercapnie ws

* Risque de mortalite : 1

 Emploi a long terme de corticosteroides
oraux

 Age avancé
» 1 PaCO, (> 50 mmHg)

Groenewegen HK et al. Chest ; 2003 124 : 459-67






A. Criteres mesurables et objectivables )

4. Hyperinflation pulmonaire
— Si données disponibles (optionnel)

1,0
0 1,0
[l 0 e o o
0.8 5 0.8 CI/CPT > 25 %
g CI/CPT > 25 % ]3 ’
g 0.4 04 CI/ICPT<25%
e ’ CI/ICPT=<25% ’
ﬁ 0,2 ﬁ 0,2
o p<0,001 o= p<0,001
0.0 y y y g g . 0,0 y y y y y .
0] 10 20 30 40 560 60 ’ 0] 10 20 30 40 50 60
Mois Mois

Casanova et al. AJRCCM 2005;171:591-59






A. Criteres mesurables et objectivables
5. Inactivité et MPOC

Personnes agées
en santé (n=25)

Patients atteints
de MPOC (n=50)

| | | | |
0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B Marche || Debout B Assis B Coucher Autres

Pitta et al. AJRCCM 2005;171:972-977






A. Criteres mesurables et objectivables

5. Tolérance a I’effort et MPOC

& o) ] 8 MET (n = 2743)
%) o M 5-8 MET (n =2743)
2,5 o _ i) ] <5 MET (n = 2743)
o - (39) - —
N ~ ) ~ Q)
’ | < | )
2.0 = & @ ¥ a.=
8 e Sl . i 8 ]
- RIS 3 ® ) < T
T = e
a_ 1,0
B o5
0,5 o . . -
Antécédents|] MPOC Diabéte Tabagisme |IMC = 30 Cholestérol total
d’hypertensior > 220 mg/dl

Myers J et al. NEJM 2002;346:793-801






A. Criteres mesurables et objectivables

5. Capacité a I'effort et survie .

1,0 |

0’9 - %
0,8 1

0,7

0,6 1

l1: Vo, ::Ie pointe : >995 mL/min (n=37)
I1: Vo, ::Ie pointe : 793-995 mL/min (n=38)
0.4 | il : Vo, ;.ie pointe : 654-792 mL/min (n=38)
IV : Vo, de pointe : <654 mL/min (n=37)

0,51
v

Proportion de survivants

0,31

0 12 24 36 48 60

Mois de suivi

Oga et al. AJRCCM 2003;167:544-549.






A. Criteres mesurables et objectivables

6. Exacerbations et mortalité

1,0
9
0,8
5 M A Aucune
:8 0,6 - EAMPOC
§ g 1-2 EAMPOC nécessitant
: 0,4 _ I’hospitalisation
0.2 c> 3 EAMPOC nécessitant
] I’hospitalisation
0 ! ! ! ! ! ! p<0,0001 A par rapporta C
10 20 30 40 50 60 p<0,0002 A par rapporta B
Mois

Soler-Cataluna JJ, et al. Thorax 2005;60:925-931.






B. Criteres souhaitables

7. Perte de qualité de vie (SGRQ)

Survie 1
—_——
§_¥ \
0’8 \ ‘\—\_ \\
o~——
\K o ~—
0,6 o
\-‘
0,4
0!2 — 1€ percentile
— 28Me percentile
= 3&me percentile
0
0 1 2 3 4 5 6 7

Temps (années)

Adapté de Domingo-Salvany et al. ADRCCM:166:680-85






B. Criteres souhaitables R

8. Facteurs de comorbidité N,’

Mortalité postcongé hospitalier associée a la MPOC
g 40 ] . Mortalité post-hospitaliére : patients avec MPOC
g 35 e |:| Mortalité post-hospitaliere : patients sans MPOC
©
S5 30 —
R
F &
B2
=1
S 20 —
Ham
2 15 —
S
£
I i
Gl RF  Pneumonie Msuffisance \un  pybertension T™ Diabéte PVD
. cardiaque

Adapte de DD.Sin et al Eur Respd 2006,28 1245-1247
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B. Criteres souhaitables

10.

11.

12.

13.

Age avancé
(Antonelli et al. AJRCCM ; 166 : 680-85 ; Abebaw M. et al. British
Geriatrics Society 2002 ; 31 : 137-140)

Composante dépressive et anxiété
(Fitzgerald et al. Can Resp J 2007 ; 14 : 145-52)

Emploi du BIPAP et / ou intubation
(Lynn et al. American Geriatrics Society 2000 ; 48 : 591-600)

Hypertension pulmonaire (cceur pulmonaire)
(Weitzenblum e. et al. Thorax 1981 ; 36 : 752-758)

Traitement optimal (MPOC et comorbidité)
(O’'Donnell et Can Resp J Vol 14 suppl B sept 2007)
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C. Autres facteurs preédictibles

« | Capacité de diffusion
(Oga T et al. AIRCCM 2003 ; 23 167 : 544-9)

 Emploi de steroides oraux
(Groenewegen KH et al. Chest 2003 ; 124 : 459-67)

« Sexe ¢
(Laviolette L. et al. Can Resp J 2007 ; 14 : 93-8)






Question 5 )

Quelle est votre perception de I’organisation optimale
des services de soins palliatifs pour les patients souffrant de —

MPOC en fin de vie ?

1.

Il 'y a pas de modeéle unique d’organisation

Bien qu’adaptée aux réalités de chaque CSSS,
elle doit minimalement inclure

L’'intégration de la MPOC au continuum des services en soins
palliatifs

ipe interdisciplinaire






Question 5 (suite)

Quelle est votre perception de I'organisation optimale
des services de soins palliatifs pour les patients souffrant de
MPOC en fin de vie ?

L’intégration de la MPOC au continuum
des services en soins palliatifs

» Arrimage des soins respiratoires aux soins palliatifs oncologiques a
domicile

» Accessibilité aux lits de soins palliatifs en centre hospitalier

* Mise en place d'unités de soins palliatifs e

 Indentification de critéres de pron
maisons de soins palliatifs






Question 5 (suite) ' g
Quelle est votre perception de I’organisation optimale = -
des services de soins palliatifs pour les patients souffrant de . V

MPOC en fin de vie ?

La mise en place d’une équipe interdisciplinaire

» La nature systémique de la MPOC = approche interdisciplinaire

- Evaluation des besoins et coordination des interventions par
la personne pivot (infirmiére ou inhalothérapeute)

 Décloisonnement des lieux de travail

» Composition de base

v Médecin, infirmiére, inhalothérapeute, travailleur social,
auxiliaire familiale

« Professionnels de support

v'  Psychologue, pharmacien, nutritionniste,
physiothérapeute, agent de pastorale, gestionnaire






Question 6 )

Discutez des manceuvres de réanimation cardiorespiratoire,
de la ventilation non effractive et de la ventilation effractive
dans le contexte des soins palliatifs

« Etude Chest 1999 sur I'intubation et la ventilation mécanique chez les
personnes atteintes de MPOC

v 55 % ne désirent pas de support ventilatoire
v' 30 % désirent un support ventilatoire
v 15 % indécis

* Informer la personne dés que possible (ne pas attendre une hospitalisation)

» Guider la personne dans ses décisions en tenant compte de son état
particulier (gravité de la maladie, facteurs de comorbidité, age, etc.)

» Respecter les difféerences culturelles et sociales

» Patient doit pouvoir faire ses choix, en discuter et les faire connaitre
(volontés de fin de vie) = impact sur la thérapie palliative






Question 6 (suite) )
Discutez des manceuvres de réanimation cardiorespiratoire, .

de la ventilation non effractive et de la ventilation effractive
dans le contexte des soins palliatifs

Ventilation non effractive (BIPAP)

v Supporte la respiration spontanée (pression d’air plus + a l'inspiration)
v' Permet de parler ou manger (retrait du masque par un professionnel)
v' | inconfort, complications, durée hospitalisation

Ventilation effractive (intubation et ventilation mécanique)

v' Supplée la respiration spontanée

v Le tube endotrachéal empéche le patient de parler ou manger
v' Peut provoquer du déconditionnement et des complications

v' Sevrage parfois difficile

Réanimation cardiorespiratoire

v’ Massage cardiaque, administration de médicaments ou d’électrochocs
v Pas toujours efficace
v/ Séquelles peuvent survenir, si délai trop lon






Structure du videéo

”’

=

Ouverture (patiente avec MD de famille)
Introduction

Ventilation non effractive (BIPAP)

- présentation

- appareillage (description - demonstration)
- avantages du BIPAP

- temoignage d’'un patient qui a eu le BIPAP
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Structure du vidéo , ‘“}‘

Ventilation effractive

- présentation

- intubation endotrachéale

- réanimation cardiorespiratoire (RCR)

- temoignage d’'une patiente qui a eté intubée

- réesume des modes de ventilation

- témoignage d'un fils de patient DCD de MPOC
Les niveaux de soins

Conclusion

Fermeture (MD de famille et patiente)

Annexe : Comment exprimer vos volontes de fin de vie

Agence de la santé et des services sociaux des Laurentides
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Enfin ... le DVD

Concepteurs

Dr Francois Allisson, MD de famille

Dr Guy Cournoyer, pneumologue, HDSTJ
Diane Nault, infirmiére clinicienne, HMR
D' Simon Parenteau, pneumologue, HSC

L’original est d'une durée ~1 h 5 min (sans I'annexe
Déroulement en continu ou par section (Cf. contenu
Disponible au RQAM (20 $)






Question 7 v

Comment peut-on soulager la dyspnée du patient
souffrant de MPOC dans un contexte palliatif lorsque le traitement -
médical est optimal ?

Les opiacés

« Permettent de réduire la dyspnée et I'effort de ventilation

* Administration per os ou parentérale

« Salin 0,9 % favorise I'expectoration donc diminue la dyspnée

* Neébulisation des narcotiques non recommandée

« Beénéfices a long terme moins évidents (résultats contradictoires)

Autres mesures
» Ventilateur, position de confort, techniques de respiration, relaxation






Question 7 (suite) .

Comment peut-on soulager la dyspnée du patient
souffrant de MPOC dans un contexte palliatif lorsque le traitement
médical est optimal ?

» Elixir de morphine 1 mg / ml débuté a petite
doses (2a3 ccaux6—8h)

 S’assurer de I'absence d’effets secondaires,
somnolence 1, PCO, (tolérance rapide)

 Débuter les laxatifs

« Controler les nausées






Question 8 )

Décrivez les différents aspects psychologiques de la MPOC
en phase palliative

Peur
* Peur de l'inconnu, de la souffrance, de la perte d’autonomie, de la mort, insécurité
» Peut provoquer de I'anxiété (1 dyspnée)

Pistes d’intervention

v"  Renseigner, renforc_;er le rGle de la personne, encourager la personne ~
a partager (peurs, inquiétudes), relaxation -

: %
Colere @ Q
« Dépendance, impuissance, perte d’autonomie, infantilisation

« S’exprime de plusieurs facons (insulte, reproche, comportement agressif)

Pistes d’intervention

v' Tolérer la colére, mais ne pas tout accepter
v Reconnaitre ses torts, si tel est le cas
v' Aider la personne a s’exprimer : « Tu dois avoir une bonne raison de ... »






Question 8 (suite) i

Décrivez les différents aspects psychologiques de la MPOC
en phase palliative

Déni
. Mécanisme de défense

«  Peut étre passager ou persistant

Pistes d’intervention

v" Ne pas confronter brutalement (1 anxiété)

v" Ne pas le renforcer « Si c’est ce que tu penses, je respecte ta fagon de voir ... »

v' Aider la personne a verbaliser ses émotions

v/ Utiliser un type d’intervention adapté : « Si jamais ton état se détériore et que les traitements ne
peuvent plus t'aider, qu’est-ce que tu aimerais ? »

Espoir

Primordial pour une personne en fin de vie (adaptation)

«  Evolue durant la progression de la maladie : espoir de guérison = espoir de vivre jusqu’a ...

Pistes d’intervention

v" Encourager les espoirs a court terme
v' Considérer I'espoir sans la détruire completement : partager le positif sans partager l'illusion de la
gueérison






Question 8 (suite) i

Décrivez les différents aspects psychologiques de la MPOC
en phase palliative

Le deuil

Crise existentielle inévitable et normale suite a la perte d’'une personne significative

* Durée entre 6 mois a 2 ans (peut varier)
 Bouleverse la vie courante. L’endeuillé doit :
v' Accepter la perte
v" Vivre une grande douleur

v'  S’habituer a vivre avec la perte
v" Réinvestir son énergie

* Pour le patient MPOC : Deuil d’activités, d’une carriére, de projets

* Pour le proche aidant

v' Grand vide (vie souvent centrée sur la personne malade)
v Doit changer de role et s’adapter a une nouvelle « normalité »

Pistes d’intervention

v Ne pas esquiver la douleur : aider la personne a s’exprimer, a affronter la réalité
v Diriger la personne vers des ressources d’aide

» |e soutien de I'aidant endeuillé doit s’intégrer aux soins palliatifs






Question 8 (suite) | —

Décrivez les différents aspects psychologiques de la MPOC w’/
en phase palliative

Anxiété et dépression

» Dépression # tristesse

* | Qualité de vie, problémes familiaux
ou financiers, isolement

* Prévalence de 80 % chez MPOC vs
12 % dans population

4 Anxiété et
dépression

 Reépercussions cliniques 4 Difficultés et

incapacités

\;ymptémes

 |nstrument de mesure : Geriatric
Depression Scale (Yesavage et al.)

Pistes d’intervention

» Encourager la personne a s’exprimer,
normaliser, encourager, soulager l'inconfort
physique, soutien spirituel

» Traitements pharmacologiques
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Question 9 | -

Quelles sont les approches pharmacologiques de I'anxiété q’/
et de la dépression ?

Anxiété

« Peut étre provoquée par I'’hypoventilation chronique et certains médicaments
(bronchodilatateurs, théophylline, dose élevée de corticothérapie)

ISRS recommandés

« Citalopram (Celexa®), Escitalopram (Cipralex®) et Sertraline (Zoloft®) : causent
peu d’'interaction, sont bien tolérés et donnent généralement de bons résultats

ISRS non recommandés
« Paroxétine (Paxil®) : interactions et propriétés anticholinergiques

« Fluvoxamine (Luvox®) : risque élevé d’interaction et induit davantage de nausées
que les autres ISRS

« Fluoxétine (Prozac®) : longue demi-vie, risque élevé d’interaction et potentiel a
exacerber I'agitation a court terme
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Question 9 (suite) )

Quelles sont les approches pharmacologiques de I'anxiété
et de la dépression ?

ISRSN et ASSNa recommandeés

 Venlafaxine (Effexor®)

v' Cause cependant des symptdomes de sevrage a I'arrét brusque

« Mirtazapine (Remeron®)
v Favorise le sommeil et le gain de poids (+++ pour MPOC)

v' Propriétés antiémétiques

v' Augmente l'efficacité des ISRS et de la Venlafaxine en association

v Dose initiale faible, augmentée graduellement chez les personnes
agees






Question 9 (suite) —

Quelles sont les approches pharmacologiques de I'anxiété q’/
et de la dépression ?

Autres types de médicaments

 Antihistaminiques (Hydrozyzine - Atarax® ou Diphenhydramine - BénadryI®)
v’ Effets sédatifs et anticholinergiques importants

* Benzodiazeépines
v Insuffisance respiratoire en association médicamenteuse

v’ Déliriums médicamenteux

« Lorazepam (Ativan®, Oxazepam (Serax® ou Temazepam (Restoril®) :
recommandeés seulement a court terme et a faibles doses

« Alprazolam (Xanax®) : moins recommandé di au risque d’anxiété inter-dose,
au syndrome de sevrage marqué et aux interactions médicamenteuses

 Flurazepam (Dalmane®), Diazepam (Valium®) et Chlordiazepaoxide
(Librium®) : moins appropriés a cause de leur longue demi-vie
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Question 9 (suite) .

Quelles sont les approches pharmacologiques de I'anxiété
et de la dépression ?

Dépression
» Peut étre confondue avec la progression de la MPOC

* Doit étre traitée
v' Soulagement de la personne

v" Augmente la morbidité et la mortalité

v" Diminue la qualité de vie

« Méme médication que pour I'anxiété en plus : Bupropion (Wellbutrin®)
si pas de trouble anxieux






Question 9 (suite) .

Quelles sont les approches pharmacologiques de I'anxiété
et de la dépression ?

Préoccupations pour le choix d’un antidépresseur

Histoire personnelle et familiale

Pronostic

Etat clinique et symptomatologie

Maladies concomitantes

Caracteristiques géneérales de la personne

Réduction de I'excrétion rénale et du métabolisme hépatique

Etat cachectique






Question 10 B NN
Quelle est la définition du délirium et comment le traiter ? q,/

4 composantes d’ACMA

1. Atteinte de I'Attention avec des perturbations psychomotrices

2. Atteinte Cognitive et perceptuelle

3. Composante d’'un probleme Médical précipitant

4. Phénoméne Aigu — souvent définissable dans le temps : probleme fluctuant

3 types de délirium

1. Hyperactif : facile a détecter
2. Hypoactif : plus difficile a déceler
3. Mixte : le plus commun

Facteurs prédisposants

v’ Age, démence et histoire antérieure

Causes multiples

v Hypoxie, hypercapnie, sepsie, déshydratation, causes métaboliques ou
électrolytiques, syndrome paranéoplastique, médication, traitements, etc.
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Question 10 (suite) | N
Quelle est la définition du délirium et comment le traiter ? w,/

Différent de la dépression et de I’anxiété

v' Début identifiable dans le temps

v Atteinte cognitive plus sévére

v' Symptdémes psychotiques avec atteinte de I'état de conscience et d’éveil
v Hallucinations plut6t visuelles et tactiles

Différent de la démence

v’ Plus insidieux, non fluctuant et progressif

Souvent sous-diagnostiqué

Important d’identifier le délirium

v" Traitable et souvent réversible

v' Permet d’isoler d’autres processus (douleurs, angoisse, dyspnée) et d’éviter des
problémes iatrogéniques

v Perte de communication significative avec la personne
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Question 10 (suite) .

Quelle est la définition du délirium et comment le traiter ?

Evaluer le délirium
v' Test Mini COG
v Autres courts tests (MMSE, MDSA, CRS, etc.)
v Atteinte cognitive plus sévére
v' Symptdmes psychotiques avec atteinte de I'état de conscience et d’éveil
v Hallucinations plutét visuelles et tactiles
Examens physiques
v FSC, SMA7, fonction hépatique, Albumine, Calcium, Magnésium, RIN
Analyse et culture d’'urine
Saturométrie

v
v
v Radiographie pulmonaire
v

CT scan de la téte






Question 10 (suite) .

Quelle est la définition du délirium et comment le traiter ?

« Traitements non pharmacologiques
v Observation étroites, | stimulations, lumiére tamisée
» Traitements pharmacologiques
Antipsychotiques de seconde génération (a privilégier)

v' Quétiapine (Seroquel®) : 6,25 a 25 mg q 2 — 24 h jusqu’a 150 - 200 mg / jour (jusqu’a 600 mg / jour, si
personne plus jeune)

v' Olanzapine (Zyprexa®):1,25a2,5mg q 2 — 24 h jusqu’a 0 mg / jour (jusqu’a 20 mg / jour, si personne
plus jeune)

v' Rispéridone (Risperdal®) : 0,25 a 0,5 mg q 2 — 24 h augmenter par paliers de 0,25 - 0,5 mg a la fois
jusqu’a environ 2 mg / jour (jusqu’a 4 mg / jour chez la personne plus jeune)

Antipsychotiques de premiére génération
v' Halopéridol (Haldol®) : 0,5-3 mgpo/sc/ivg2—-12h,max20 mg/24 h

v Méthotriméprazine (Nozinan®) : 2,5 - 25 mg po ; sc q 6 h ; une dose 10 - 25 mg po hs peut
s’avérer suffisante ; picim 0,5—- 1,5 heure ;oral 1-3 h

Benzodiazépines

v' Lorazepam (Ativan®): 0,5-1mgq1-2hpo/sl/sc/iv

v" Propofol (Diprivan®) : seulement sous la forme iv






Question 11 )

Discutez des facteurs de comorbidité et de leurs impacts
sur la MPOC en phase palliative

Tabagisme = facteur de risque pour d’autres maladies

« Evaluation des causes de décés chez patients MPOC
(TORCH Study Finds - 2007)

v' 27 % maladie cardiovasculaire
v 35 % causes pulmonaires
v 21 % de cancer

« Facteurs de comorbidité les plus courants

(Antonelli R. et al. - 1997)

v’ 28 % hypertension
v 14 % diabéte
v 10 % maladie coronarienne athérosclérose (MCAS) ischémique






Question 11 (suite) .

Discutez des facteurs de comorbidité et de leurs impacts
sur la MPOC en phase palliative

* Influence le pronostic = mesure importante
v Index de Charlson
v' Cumulative illness rating scale (CIRS)

v" Indice of coexistent diseases (ICED)

v Indice de Kaplan-Feinstein

v Indice de Total illness burden index (TIBI)






Question 12 _ —
Décrivez les impacts psychosociaux de la MPOC, q’/

principalement en phase palliative

A

L’épuisement

v' Chez la personne malade (sentiment d’étre un fardeau) et chez l'aidant (tache
lourde et complexe)

v' Insidieux

v Relié a 'aggravation de I'état de santé de 'aidé, I'age et les problemes de santé
de l'aidant, changements économiques et familiaux, isolement social

La modification des roles

v' De pourvoyeur a bénéficiaire (et vice-versa)

v' Abandon des roles sociaux et familiaux

v" Maintien du lien affectif malgré les soins (épuisement, isolement)
v" Modification du rapport au corps chez la personne malade

L’isolement

v" Diminution ou perte d’activités sociales

v Isolement entre le malade et I'aidant (cacher de 'information, ne pas dire ses
sentiments, etc.)

v Diminution du soutien social = épuisement
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Question 12 (suite) | —

Décrivez les impacts psychosociaux de la MPOC, w’/
principalement en phase palliative

« Lien clients / services

v' Connaissent peu les services ou sont réticents

» Pour l'aidant : bouleversement de I'’équilibre, remise en question de leur
capacité et de leur compétence

» Pour l'aidé : acceptation de la maladie et des conséquences

v' Investiguer le refus, identifier les causes, recadrer
(piste : considérer ces services comme un dd pour l'aidant)

 Larelocalisation

* Pour l'aidant : culpabilité, sentiment d’échec
» Pour l'aidé : perception d’abandon par ses proches

v’ Présenter la relocalisation comme un ajustement aux besoins
importants de la personne malade

v' Accompagner la personne malade dans ses choix
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Question 13 i

Comment aborder le sujet de fin de vie chez les patients
souffrant de MPOC ?

v

Trt R

* Une majorité souhaite en discuter : impression de contréle, rassurant

« Eléments aidant pour aborder la discussion

S’assurer de la compréhension des explications médicales
Comprendre les attentes du patient
Etre attentif aux réactions
Etre « aux cotés » et non « devant »
» Respecter son rythme, mécanismes de défense
» Accepter 'ambivalence
» Ne pas confronter brutalement
Faire un scénario hypothétique
« Si jamais ton état se détériore ... qu’est-ce que tu aimerais ? »
Reconnaitre les espoirs au jour le jour
Présenter et dédramatiser les soins palliatifs

®» Reconnaitre ses propres limites






Question 14 -

Commentez la spiritualité de fin de vie o

 L’expérience spirituelle
v" Vision holistique de I'étre humain
v' Profondeur de la personne (Ame) et & son lien & la Transcendance (Dieu)
v Personnelle et intime

v Religieux : relié a un Tout-Autre, rattaché a la tradition
(rituels, liturgie, communauté de foi)

« Corrélation positive entre I’expérience spirituelle et la santé

v' Mieux-étre, paix et liberte intérieure, intégration de ses valeurs, confiance
eprouvée dans son lien a Dieu






Question 14 (suite) .

Commentez la spiritualité de fin de vie

 L’impact de la MPOC au niveau spirituel

v" Remise en question des croyances, confusion, impression de vide (pourquoi laisse-t-il ca
m’arriver ?)

ou

v' La dimension spirituelle, si éloignée, redevient centrale

®» | ’accompagnement aide a rendre I'expérience spirituelle positive

 Les besoins spirituels de personnes atteintes de MPOC
(Centre de pastorale SSS, 2004)

v Ouverture a la vie (confiance a la vie, connaitre ses limites, acceptation)

v' Besoin d’accompagnement (lien aux autres, support, compréhension, écoute)

v' Besoin de cheminer, d’intégrer, de se dépasser (surmonter les pertes, apaiser les angoisses,

2sence, priere, sacrements)






Question 15 | =

Discutez des préoccupations éthiques et q’/
des aspects légaux reliés a la MPOC en fin de vie

Préoccupations éthiques
 Refus et cessation de traitement

v Jurisprudence : droit au refus de traitement
 Acharnement thérapeutique

v Interventions trop interventionnistes vs bénéfices

v" Menace pour groupes vulnérables (personnes agées, MPOC)
Eléments entourant la décision

- Consentement éclairé de la personne (si non, famille, proche, tuteur légal,
tribunal ou comité professionnel)

« Notion de bienfaisace
v" Droit d’autonomie s’exerce sans inconfort ou détresse

v' Maintien des procédures invasives ou nuisibles au confort et a la dignité sans
bénéfice = atteinte au principe de non malfaisance
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Question 15 (suite) ~
Discutez des préoccupations éthiques et q,/
des aspects légaux reliés a la MPOC en fin de vie
Aspects légaux
 Les volontés de fin de vie
v Valeurs sur les interventions
v' Exprimées dans mandat (+ sir), dossier ou document
v # notarié
* Procuration (biens)
v Procuration spécifique : vise un acte en particulier
v Procuration générale : carte blanche pour la gestion des affaires
 Mandat au cas d’inaptitude (patrimoine et personne)
v Patrimoine
« Homologation (déclaration de l'inaptitude)
» Selon les pouvoirs accordés dans le mandat
v' Administration de la personne : mandataire répond pour les soins médicaux
selon les volontés du mandant
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Question 15 (suite) .

Discutez des préoccupations éthiques et
des aspects légaux reliés a la MPOC en fin de vie

Considérations économiques

 Reégime privé d'assurance collective
v Pour personne adhérente seulement
v' Peut compenser la perte de revenu

* Rente d’invalidité (RRQ)
v Peu connue
v Suite a une attestation médicale d’invalidité
v" Ne compense généralement pas totalement les pertes

 Prestations de compassion

v" Pour personnes admissibles au programme d’assurance-emploi fédéral

v Soutien pour proche trés malade (pronostic < 6 mois - attestation médicale)

v' Maximum de 6 semaines, 55 % de la rémunération assurable
(criteres assurance-emploi)






Merci de votre attention !

Questions ?







INCLURE LOGO OUTIL 9

FORMULAIRE D’APPRECIATION

Atelier sur I'implantation des Protocoles
pour les personnes atteintes de MPOC en fin de vie

Votre profession :

Tresbien Bon  Moyen Faible

1. L'atelier m'a permis d’acquérir de nouvelles connaissances O] O [ ]
2. Ces connaissances seront utiles pour mon travail O O ] H
3. Les formateurs étaient dynamiques O 0 O O
4. Les formateurs ont répondu adéquatement aux questions O O L] H
5. Le local était adéquat O O O O
6. Ladurée de la formation est appropriée O O ] 1
7. Les documents remis sont pertinents L] L] L] L]

Avez-vous des suggestions afin d’améliorer le déroulement des prochaines formations ?

Merci de votre collaboration !
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Le genre masculin utilisé dans ce document désigne aussi bien les femmes que
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LISTE DES OUTILS

Grille d’évaluation — criteres d’admissibilité

Fiche de niveaux de soins — volontés de fin de vie
Fiche de suivi interne (centre hospitalier)

Fiche de suivi suite au décés

Questionnaire St-George (SGRQ) — (document PDF)

Procédure : démarches lors de I'évaluation de I'admissibilité aux
Protocoles MPOC en phase trés sévere ou en fin de vie

Trajectoire lors de l'inclusion d’'une personne aux Protocoles
MPOC en fin de vie et lors d’'une hospitalisation

Atelier de formation — Protocoles pour les personnes atteintes
d’'une maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) en fin
de vie (présentation PowerPoint)

Formulaire d’appréciation de la formation
Questionnaire sur les connaissances avant et aprés la formation

Mandat du sous-comité d’'implantation du projet-pilote MPOC en
fin de vie

Résumé des Protocoles — version décembre 2006
Indicateurs cliniques et organisationnels

Outil de préparation — réunions interdisciplinaires
Modele de base de données Excel

Modéele - Offre de formation aux professionnels
Modeéle - Offre de formation aux médecins

Procédure pour le transfert d'information lors d’admission en
centre hospitalier et outils de suivi

Questionnaire de l'aidant naturel - CANHELP

Contréle pharmacologique de la dyspnée, de l'anxiété et de la
dépression (présentation PowerPoint)

Autorisation de transmettre I'information de mon dossier médical










