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2 LISTE DES ABREVIATIONS
ADL Activity of Daily Living

AGGIR : Autonomie gérontologie Groupe Iso Ressource
BMI : Indice de lasse corporelle

CAM : Confusion Assessment Method

CIC : Centre d’investigation Clinique

DDE® : Démarche de Décision Ethique

DSM IV : Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux 4™ &dition
ECPA : Evaluation Comportementale de la douleur chez la Personne Agée non communicante
EHPAD : Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

EVA : Echelle visuelle analogique

EVS : Echelle verbale simple

EVN : Echelle verbale numérique

GADS : Goldberg Anxiety and Depression Score

GDS : Geriatric Depression Score

HAS : Haute Autorité de Santé

IADL : Instrumental Activity of Daily Living

MMSE : Mini Mental Score Examination

MNA : Mini Nutritionnal Assessment

MNA-SF : Mini Nutritionnal Assessment Short Form

NPI: Neuro Psychiatry Inventory

NPI-ES : Inventaire Neuro Psychiatrique pour les Equipes Soignantes

SFAP : Société Frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs

SSR /LSD Soins de suites et de réadaptation/ soins de longue durée
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3 INTRODUCTION

Les personnes agées meurent plus souvent en institution qu’auparavant, et méme si
toutes ne nécessitent pas la mise en place de soins palliatifs, les équipes soignantes
intervenant dans des établissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD) sont réguliérement confrontées a un accompagnement de fin de vie de leurs
résidents.

Or, les soignants intervenant en EHPAD n’ont bien souvent pas bénéfici¢ d’une
formation sur les soins palliatifs. IIs n’ont pas toujours regu de formation initiale non plus,
notamment parmi les intérimaires et les agents de soins. De méme, 1’apparition relativement
récente de cet enseignement spécifique dans les études médicales implique que certains
médecins généralistes exercant a I’heure actuelle dans ces structures n’ont pas eu acces, en
dehors de la formation continue, a ce type d’enseignement.

L’objectif de ce projet de travail a été €élaboré a partir d’'un constat personnel de
difficultés rencontrées lors de prises de décisions de soins palliatifs pour un résident. Ces
difficultés sont multifactorielles. En premier lieu, il existe un réel manque de concertation
entre ces différents acteurs de soins, ce qui semble préjudiciable pour un travail d’équipe
multidisciplinaire. Par ailleurs, en raison de troubles de communication verbale, il n’est pas
toujours possible d’obtenir 1’avis du malade. Il n’est pas non plus toujours ais¢ de prendre
connaissance de 1’avis des familles. Enfin, la multitude de médecins libéraux et de soignants
impliqués dans ces soins est source potentielle de difficultés de communication, d’erreurs
d’appréciation, d’incompréhension, et de souffrances. Tous ces écueils potentiels sont
favorisés par le manque de formation et ’absence de procédure établie pour la démarche
palliative dans ce type de structure. Ils s’averent &tre délétéres pour 1’organisation et
I’efficacité des soins d’accompagnement.

Dés la prise de décision de privilégier les soins palliatifs chez une personne agée ,
I’équipe est en face d’ une démarche complexe, qui repose a la fois sur des éléments
cliniques, €thiques, et évolutifs. Tous ces parameétres ne peuvent étre analysés que par une
¢valuation gériatrique globale, dans un cadre de concertation pluridisciplinaire.

Ce travail a pour objectif de faciliter la prise de décision de soins palliatifs en

proposant une formation destinée au personnel soignant des EPHAD ainsi qu’aux médecins
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généralistes qui soignent leurs patients agés. Elle doit donc étre d’une part destinée et adaptée
a chaque intervenant, et d’autre part d’emblée multidisciplinaire.

Ce travail a consisté en 1’¢laboration d’un outil d’évaluation, basé sur les questions
éthiques de soins palliatifs et a partir de 1’évaluation gériatrique standardisée. A partir de cet

outil, nous avons construit en équipe pluridisciplinaire un projet pédagogique.
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4 MATERIEL ET METHODE

4.1 PARTIE A - Création de 'outil: le choix d’une évaluation globale

L’outil d’évaluation des résidents a été construit a partir de la littérature a propos
d’outils d’aides a la décision et de 1’évaluation gériatrique globale. Y ont été ajoutés 1’analyse
de symptdmes d’inconfort. Les différents termes utilisés pour la recherche sur PubMed sont :
palliative care, elderly, geriatrics, nursing home, assessment instrument, screening,
dependence, nutrition, pain, depression, behaviouar, anxiety, confusion, dyspnea, education,

decision, ethics.

L’objectif de cette évaluation globale est de pouvoir établir un projet de vie pour un
résident en fin de vie, en appliquant les principes des soins palliatifs, pour parvenir a une prise

en charge adaptée a chaque résident.

4.2 PARTIE B - Méthode de travail

Une fois 1’outil défini, nous avons créé un groupe de travail pour réaliser un projet

pédagogique se voulant original et performant.

Le groupe de travail a été défini par les besoins du travail d’élaboration du projet. Il est
composé¢ de 6 personnes ayant des professions de santé distinctes, afin de respecter la
pluridisciplinarit¢ du projet de formation. Il se compose d’un médecin gériatre formée en
soins palliatifs et en pédagogie médicale, d'une interne en médecine générale, d’une
pharmacienne formée dans 1’éducation thérapeutique des patients et qui travaille en
collaboration avec le Centre d’Investigation Clinique de Grenoble, d’une cadre infirmicre,
d’une infirmiére de consultation et d’évaluation en gériatrie, et d’une aide-soignante. Tous ces
soignants sont expérimentés dans le domaine de la gériatrie et ont cotoy€ les soins palliatifs au

cours de leur exercice en gériatrie.

Le groupe de travail s’est réuni lors de 5 réunions réparties entre le mois de janvier et
le mois de juillet 2011.
L’objectif de notre groupe de travail était la définition du programme pédagogique, les

modalités de son montage en tenant compte de sa faisabilité. Le choix de la méthode
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pédagogique a ét¢ défini a partir de la confrontation des besoins en EHPAD et de la
littérature, selon une méthode d'enseignement collectif.

Le déroulement des réunions a permis de réaliser de fagon collégiale les étapes
nécessaires a la construction du projet. Le procédé de 1’élaboration a consisté & déterminer un
référentiel pédagogique et I’objectif principal de la formation. Pour atteindre cet objectif, il a
¢té nécessaire de définir des objectifs spécifiques et d’établir la compétence requise
correspondante. Nous avons attribué¢ une intervention spécifique pour chacune d'entre elles.

La cohérence, 1’organisation et la faisabilit¢ du programme ont été discutées tout au

long de ce travail d’élaboration.
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5 RESULTATS

5.1 PARTIE A - L’outil d’évaluation : description des critéres retenus

Les facteurs décisionnels choisis prennent en compte différents critéres: nous pouvons
les classer en trois catégories: les questions éthiques, les questions d’ordre médical et la
question des symptomes d’inconfort.

Les questions d’ordre éthique sont : ce que dit le malade, ce qu’exprime le malade, ce
qu’en pense sa famille et les soignants.

Les questions d’ordre médical concernent les pathologies, leur évolution et les
¢léments cliniques pronostiques: la nature de la maladie actuelle, sa gravité, sa curabilité, la
répétition des éveénements aigus et les autres maladies associées. Par ailleurs, d’autres
¢léments clés sont nécessaires pour évaluer le pronostic et la qualité de vie dans la population
gériatrique: les troubles cognitifs, la dépendance et I’état nutritionnel.

Les principaux symptomes d’inconfort rencontrés dans les soins palliatifs gériatriques
sont importants a identifier, car, outre le fait qu’ils doivent étre pris en charge efficacement et
précocement, ils sont parfois a I’origine de demandes d’euthanasie de la part des patients ou

de leur famille.

5.1.1 Questionnement éthique du Dr Sebag Lanoe [2-] [3-](Annexe 1)

Pour aider a la décision palliative en gériatrie, le Dr Sebag Lanoe, une des pionnicres
dans les soins palliatifs gériatriques, a créé une grille de questionnement, comportant 10

questions, dont nous nous sommes inspirés pour ce travail.

Les facteurs amenant a la prise de décision des soins palliatifs sont divers et intriqués.
Ils incluent a la fois des éléments cliniques aigus et chroniques, I’histoire personnelle du
patient, les souhaits de celui-ci concernant 1’accord ou ’opposition a toute thérapeutique,
I’avis de I’entourage et de la famille, le respect des principes d’éthique clinique. A ces

critéres, s’ajoute une partie de ceux de I’évaluation gériatrique standardisée.

1) Quelle est la maladie principale de ce patient?
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Il peut s’agir d’une pathologie dégénérative (telle une maladie d’Alzheimer),
une insuffisance d’organe, une pathologie cancéreuse ou plusieurs pathologies

associées, de sévérité variable.

2) Quel en est son degré d’évolution?

En sommes-nous a un stade débutant ou avancé de la maladie? Le patient garde

t’il une qualité de vie acceptable et une possibilité d’échange relationnel?

3) Quelle est la nature de I’épisode surajouté?

4)

Il peut s’agir d’'une une complication telle qu’un épisode infectieux, une
déshydratation, ou bien de la décompensation d’une pathologie déja traitée, d’un
éveénement traumatique, d’une nouvelle pathologie, ou des complications d’une
immobilisation. Un traitement d’épreuve de 48h-72h peut étre propos¢é avant de faire

une réévaluation.

Est-il curable facilement?

Il faut bien entendu considérer d’une part les possibilités thérapeutiques et la
sévérité de I’événement aigu, d’autre part ce que le traitement va impliquer comme
souffrance et comme stress supplémentaire pour le patient. Cette balance entre
bénéfices de survie et risques du traitement en terme de qualit¢ de vie est difficile a

¢évaluer mais nécessaire dans la prise en charge d’un patient 4gé polypathologique.

5) Y-a-t-il eu une répétition récente d’épisodes aigus rapprochés ou une multiplicité

d’atteintes pathologiques diverses?

Ces deux situations sont fréquemment rencontrées en gériatrie et peuvent étre
des sources de souffrances, d’hospitalisations répétitives et de traitements parfois

éprouvants.

6) Que dit le malade, s’il peut le faire?

Parler avec le malade de sa maladie permet de savoir ce qu’il sait de sa maladie
et de la gravité de son état, ce qui lui a déja été dit, par qui et avec quels mots. La

discordance entre la réalit¢ clinique et la vision du malade peut étre lice a
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7)

8)

9)

I’information médicale ou a un mécanisme de déni. Il s’agit aussi de connaitre ses
désirs en matiere de soins et cerner son désir de vivre.

Il faut aussi obtenir le consentement du malade sur les examens et les
traitements qu’on lui propose et éviter une attitude paternaliste qui consisterait a
décider a sa place. Cela n’est bien slr possible que lorsque le résident malade est
conscient et qu’il est en mesure de communiquer. Lorsque cela m’est pas possible,
notamment en cas de confusion, de dépression sévere, ou lorsque le résident présente
des troubles de la communication verbale, ’expression de ses volontés ne pourra se

faire que de maniére indirecte(personne de confiance, directives anticipées, s’il y en a).

Qu’exprime-t-il a travers son comportement corporel et sa coopération aux soins?

Ceci est valable pour tous les malades, mais prend plus particuliérement du
sens chez les personnes souffrant de démence. Ces comportements sont notamment
analysés lors de I'utilisation des différentes échelles d’hétéro évaluation, notamment
les échelles d’hétéro évaluation de la douleur (ECPA, Doloplus, Algoplus), dans
I’échelle des troubles du comportement (Neuro Psychiatry Inventory) et dans I’échelle

de confusion (Confusion Assessment Method).

Quelle est la qualité de son confort actuel ?

C’est une question primordiale, le souci constant étant de soulager les signes
d’inconfort. Il faut aussi savoir reconnaitre le moment ot un examen complémentaire
ou un traitement deviendra une source d’inconfort majeur, et donc plus nuisible que

bénéfique.

Qu’en pense sa famille ?

Il s’agit de rencontrer la famille, de savoir ce qu’elle sait, comment elle vit la
situation et ce qu’elle désire pour son parent. Cependant, il faut savoir garder une
distance nécessaire et suffisamment critique pour ne pas se laisser entrainer par la
famille dans des conduites inadaptées pour le malade. De plus, il faut éviter de faire
porter le poids de la décision aux proches, ce qui pourrait étre culpabilisant ou mal
vécu par la suite. L’avis de la personne de confiance, quand elle a pu étre désignée par

le malade, prime désormais sur celle de la famille.
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En effet, la loi Léonetti n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des
malades et a la fin de vie précise par l'article L.1111-12 que « lorsqu' une personne, en
phase avancée ou terminale d'une affection sévere et incurable, quelle qu'en soit la
cause et hors d'état d'exprimer sa volonté, a désigné une personne de confiance en
application de la loi L. 1111-6, I'avis de cette derniére, sauf urgence ou impossibilité,
prévaut sur tout autre avis non médical, a I'exclusion des directives anticipées, dans les

décissions d'investigation, d'intervention ou de traitement prises par le médecin.

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

Cette question fait partie de 1’évaluation en équipe qui permet d’aboutir a une
décision concertée et motivée pour le malade. Le médecin en charge du malade pourra
ainsi orienter ses choix thérapeutiques et assumer ses responsabilités aprés une

concertation pluridisciplinaire.

5.1.2 Comorbidités et éléments pronostiques

5.1.2.1 Pathologies et comorbidités

Les personnes agées vivant en EHPAD sont des personnes agées soit déja
dépendantes, soit fragiles, chez qui il existe un risque permanent de décompensation
fonctionnelle conduisant a une dégradation de 1’état de santé et a la dépendance. La fréquence
des maladies chroniques augmente avec 1’age. La polypathologie est une des caractéristiques
du sujet agé qui présente en moyenne quatre a six maladies[4-].La fréquence des comorbidités
varie en fonction des ¢tudes et de la méthode utilisée. Dans la population agée hospitalisée, la
plupart des études retrouvent une plus grande fréquence des pathologies cardiovasculaires et
de leurs complications, suivies des pathologies ostéo-articulaires, des troubles mentaux, du
diabéte, des pathologies broncho-pulmonaires et des cancers[5-].

I1 est donc nécessaire, dans une évaluation gériatrique globale, de pouvoir intégrer ces
criteres pronostiques. En effet, lorsqu’une personne agée souffre d’une affection aigué, celle-
ci peut entrainer une décompensation d’une ou de plusieurs fonctions. L’un des risques est
celui de la survenue du phénoméne de cascade, dans laquelle une affection aigu€ entraine une
série de décompensations organiques, touchant préférentiellement la fonction cérébrale,

cardiaque, rénale et la fonction d’alimentation. Certaines situations a risque peuvent étre
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identifi¢es: le grand age, la polypathologie, la polymédication, la dépendance physique et
psychique [6-] .

5.1.2.2 Troubles cognitifs

Les pathologies démentielles sont 1'une des principales causes de dépendance lourde
chez le sujet agé, et le motif le plus fréquent d’entrée en institution. L’étude de cohorte
PAQUID a montré que 71% des patients souffrant de démence a un stade modérément sévere
a sévere sont institutionnalisées[7-].

La connaissance de I’état cognitif de la personne agée est nécessaire pour la démarche
décisionnelle, d’une part parce que sa sévérité joue un role dans le pronostic, d’autre part
parce que la pathologie démentielle demande aux €quipes soignantes une approche bien
spécifique pour la prise en charge.

L’évaluation des troubles cognitifs est établie par le score du Mini Mental
Score de Folstein, qui est 1’outil de référence couramment utilisé en pratique (Annexe 2) [8-] .
Cette ¢évaluation est normalement effectuée par l'un des médecins en charge du patient
(médecin traitant, coordonnateur de ’EHPAD, gériatre ou neurologue) . Nous n’aborderons
pas l’apprentissage de cet instrument de mesure, dans la mesure ou cet élément est

généralement une donnée médicale apportée par le médecin.

5.1.2.3 Evaluation de la dépendance

L’échelle ADL de Katz est une échelle permettant d’évaluer 1’autonomie d’une
personne au travers de ces activités quotidiennes (Annexe 3)[9-]. Elle explore le champ des
besoins fondamentaux de 1’individu: se nourrir, se vétir, se déplacer et maintenir une hygi¢ne
quotidienne. A chacun des 6 items est attribuée une cotation : 1=besoin d’aucune aide, 1/2=
besoin d’aide partielle et 0=dépendance. Un score de 6 indique une autonomie complete. Un

sujet dont le score < 3 est considéré comme dépendant.

5.1.2.4 Evaluation de I'état nutritionnel

La dénutrition chez la personne agée peut étre définie par la présence de certains

indicateurs cliniques présents dans les criteres de ’HAS (Haute Autorité de Santé)[12-].
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La perte de poids récente pourra étre évaluée a partir du poids de référence. On estime
qu’une perte de poids > 5% dans le dernier mois, ou une perte de poids > 10% dans les 6

derniers mois est significativement associée a une dénutrition.

La valeur de I’indice de masse corporelle (Body mass Index ou BMI), calculé par le
poids/ taille?, est aussi un indicateur de dénutrition lorsqu’il est inférieur a 21 Kg/m?
Cependant, cet indice est sujet a discussion dans le domaine gériatrique, concernant sa

fiabilité. I1 fait néanmoins partie de I’échelle d’évaluation nutritionnelle (MNA).

Le Mini Nutritionnal Assessment (MNA) est celui que nous avons retenu (Annexe 4)
[10-]. 11 se compose de deux parties, une partie destinée au dépistage le Mini Nutritionnal
Assessment Short Form (MNA- SF), et d’une seconde partie correspondant a une évaluation
globale de I’état nutritionnel, que I’on utilise lorsque le dépistage a révélé un risque de
dénutrition. Le MNA-SF est un outil de dépistage de malnutrition qui se compose de 6 items
abordant I’appétit, le poids, la motricité, la présence de maladie aigu€ ou de stress, les
problémes neuro-psychologiques et I’indice de masse corporelle. Chaque item est coté par une
valeur et la somme de ces valeurs permet d’établir un score de dépistage[10-][11-]. Le sujet
test¢ sera considéré comme «normal» c'est-a-dire qu’il n’est pas un sujet a risque de
malnutrition si le score est > 12. Il sera considéré comme «a risque de dénutrition» si le score
est < 11. Dans ce cas, une enquéte plus approfondie est nécessaire pour évaluer 1’état
nutritionnel, en utilisant la seconde partie du MNA pour une évaluation globale de 1’état
nutritionnel.

Un examen biologique comprenant un dosage de I’albumine sérique permet également
d’estimer le risque de dénutrition. On estime chez la personne agée qu’un taux d’albumine
compris entre 30 et 35 g/l est aussi un bon indicateur de dénutrition modérée et un taux

d’albumine <30 g/l de dénutrition sévere.

5.1.3 Evaluation des symptémes d'inconfort
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5.1.3.1 Douleur

Le choix de I’échelle d’évaluation de la douleur se fait en fonction des patients.
On distingue le cas des personnes dgées qui peuvent communiquer verbalement de celles qui
présentent des troubles de la communication verbale.

Dans le cas ou la personne agée peut communiquer et qu’elle est capable d’auto-
¢valuation, nous avons choisi une échelle visuelle analogique (EVA), qui permet au patient de
d’évaluer lui-méme sa douleur a I’aide d’une réglette munie d’un curseur. Cet instrument
permet au soignant de coter la douleur par une valeur comprise entre 0 et 10. Cet instrument
de mesure est efficace, simple et rapide dans son utilisation pour le soignant, dans la mesure
ou il connait son usage et qu’il donne des explications claires au patient[13-].

Dans les cas ou le résident ne communique plus verbalement, le choix s’est porté sur
I’échelle DOLOPLUS (Annexe 5), une échelle d’hétéro-évaluation comportementale de la
douleur, validée dans le domaine de la gériatrie. [14-]

Son utilisation est réservée aux patients présentant des douleurs chroniques et des
troubles de communication verbale (tels des troubles cognitifs importants évalués par un
MMS< 18 ou des troubles du comportement). Les conditions idéales de son utilisation sont
les moyens et longs séjours, ce qui correspond au choix de notre projet concernant les
EPHAD [15-][16-].

Les conseils d’utilisation de 1’échelle DOLOPLUS sont les suivants. Tout d’abord, son
utilisation nécessite un apprentissage. Ensuite, il est préférable de faire cette cotation en
équipe pluridisciplinaire (au minimum un médecin et un soignant). Chacun des 10 items est
coté de 0 a 3, en cas d’item inadapté il faut le coter 0. Enfin, une réévaluation biquotidienne
est nécessaire jusqu’a sédation des douleurs, puis s’espacera en fonction des situations[17-].

Le score est calculé sur un total de 30 points. Un score > 5 indique la présence d’une
douleur avec une fiabilité de 83%[14-]. Elle se décompose en trois sous-parties, concernant le

retentissement somatique, psychomoteur et psychosocial de I’expression de la douleur.

5.1.3.2 Dyspnée

La dyspnée est définie comme une perception anormale de la respiration. C’est un

symptome subjectif et doit n’étre mesuré que par le patient lui-méme aussi longtemps que
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possible. Aussi, 1I’évaluation par un tiers parait insuffisante pour rendre compte de la géne
occasionnée.
Nous avons choisi une échelle visuelle analogique (EVA cotée de 0 a 10) pour une

¢valuation simple et rapide de la dyspnée.

5.1.3.3 Troubles du comportement

Nous avons choisi I'Inventaire Neuro-Psychiatrique NPI (Annexe 6)[18-] afin de
pouvoir recueillir des informations sur la présence de troubles du comportement chez les
patients souffrant de pathologies cérébrales. Cet outil, congu par Cummings et ses
collaborateurs, existe dans une version destinée aux équipes soignantes pour les patients
vivant en institution (NPI-ES).

Le NPI-ES se base sur les réponses des membres de 1’équipe soignante impliquée dans
la prise en charge du résident dément. Il doit étre rempli en équipe multidisciplinaire et
comporte 10 domaines comportementaux et 2 variables neuro-végétatives. On a choisi de
privilégier, grace a ce questionnaire, la présence et la gravité des troubles comportementaux,
ainsi que le retentissement sur le soignant.Cet inventaire s’effectue de préférence en I’absence
du patient, afin de faciliter une discussion ouverte sur des troubles du comportement qui
pourraient étre difficiles a exprimer en sa présence

Chacun de ces 12 items sera abordé sous la forme de questions précises. Les soignants
pourront, grace aux explications fournies pour chaque item, répondre a la question par
plusieurs réponses possibles: non approprié, absent, présent. En cas de présence d’un trouble,
la gravité de celui-ci sera notée graduellement de 1 a 3 (1= léger, 2= moyen, 3= important).

Il est également possible de noter le retentissement émotionnel sur 1’équipe soignante, en
notant de 0 = pas du tout, I=minimum, 2) légérement, 3= modérément, 4= séveérement et 5=
extrémement.

Cet outil a donc l’avantage d’aborder a la fois le dépistage des troubles du
comportement et leur sévérité, mais également le retentissement sur 1’équipe soignante, qui
permet d’évaluer la souffrance du personnel de ces structures. Répété réguliérement, il
permettra de suivre ’efficacité des consignes et des mesures thérapeutiques éventuellement

mises en ceuvre, afin d’assurer un suivi clinique et une prise en charge adaptée.
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5.1.3.4 Dépression

Une évaluation est nécessaire pour dépister une dépression chez la personne agée.

L’outil retenu pour dépister une dépression est 1’échelle de dépression gériatrique, la
Geriatric Depression Scale ou GDS (Annexe 7) [19-]. Cette échelle est spécifiquement
adaptée aux personnes agées. La version d’origine de cet outil de mesure comprend 30
questions.

Pour des raisons de facilité et de rapidité d’utilisation, dans le cadre d’une structure de
type EHPAD, nous avons choisi la forme courte 15 items, qui a prouvé son efficacité¢ dans le
dépistage des dépressions, au méme titre que la version longue (GDS a 30 items).

Cette échelle se compose de 15 questions et peut étre remplie directement par le
patient, ou bien réalisée par un soignant (psychologue, infirmier ou médecin) qui énoncera les
questions. A chaque question, le résident doit répondre par oui ou non et une valeur lui sera
attribuée. Le score d’un sujet normal est de 3+/- 2, celui d’un sujet moyennement déprimé est

de 7+/-3 et un sujet trés déprimé a un score évalué a 12+/-2.

5.1.3.5 Anxiéte

Le dépistage de I’anxiété est classiquement réalis¢ avec I’échelle d’Anxiété de
Goldberg, qui correspond a la premiere partic d’une échelle globale évaluant d’une part
I’anxiété et d’autre part la dépression (Goldberg Anxiety and Depression Scale ou GADS)
(Annexe 8)[20-] .

Cette échelle d’évaluation de I’anxiété, congue en 1988 par Goldberg, se compose de 9
questions, auxquelles la personne doit répondre par une réponse affirmative ou négative. A
chaque réponse positive est attribué¢ un point. On estime qu’un score > 5 est associé¢ a un fort
risque d’avoir un trouble anxieux cliniquement important (1 chance sur 2).

Certains proposent de scinder le questionnaire en 2 parties, la premicre partie
comprenant 4 questions et la seconde 5 questions. Si la personne interrogée répond
positivement a 2 questions parmi les 4 premicres, la poursuite de I’examen se poursuit avec

les 5 derniéres questions.
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5.1.3.6 Confusion

L’échelle retenue pour le dépistage et le diagnostic de la confusion est 1'échelle CAM
«Confusion Assessment Method», mis au point en 1990 par Inouye et ses collaborateurs
(Annexe 9) [21-].

Cet instrument de mesure se compose de 9 critéres, dont 4 principaux (regroupés dans
un algorithme diagnostique) et 5 autres secondaires.

Pour affirmer le diagnostic de confusion a ’aide de cet outil, il doit impérativement y

avoir la présence des items 1+2+ 3ou 4 (parmi les principaux critéres). Le début soudain des

troubles mentaux (item 1), ainsi que les troubles de I’attention (item 2) doivent étre présents.

L’un des 2 autres items doit étre également présent, a savoir la désorganisation de la pensée

(item 3) et/ ou |’altération de la conscience (item 4).

Les autres manifestations que 1’on peut rencontrer dans un épisode confusionnel sont
la désorientation, les troubles de mémoire, les anomalies de perception telles des
hallucinations ou des illusions, une perturbation du rythme veille-sommeil et des
manifestations comportementales en exceés (agitation psycho-motrice) ou en défaut
(ralentissement psycho-moteur).

Les auteurs précisent que cette échelle d’hétéro-évaluation de la confusion est destinée
a coter les symptomes qui sont manifestes pendant 1’entrevue. Chaque soignant peut s’aider
des indications fournies avec cet instrument pour coter les différents items. Il est utilisable

directement et rapidement par des soignants au lit du patient.

5.2 PARTIE B - La formation pédagogique

5.2.1 Définitions de termes pédagogiques

Une méthode pédagogique peut étre définie comme une démarche de différents modeles

d’apprentissage. L’apprentissage peut en effet se faire de différentes maniéres: par
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transmission de connaissance, par approche comportementaliste, par constructivisme... Par

commodité, nous utilisons dans ce travail le terme de techniques pédagogiques.

La compétence est définie par L.Jonnaert comme une potentialit¢é d’une personne a
mobiliser dans ’action un certain nombre de ressources (connaissances techniques, affectives,
sociales), de fagon spécifique et dans un contexte particulier [22-]. Une compétence constitue
un but a faire atteindre a une personne (ou a un groupe) dans le cadre d’une formation
pédagogique. Ces compétences, qui seront mises en ceuvre dans la vie ou la pratique de la

personne (ou du groupe), constituent les objectifs pédagogiques du programme d’éducation.

Celui-ci comportera donc des objectifs finaux et des objectifs plus spécifiques qui contribuent
a l’objectif final. Ces objectifs spécifiques, plus détaillés, permettent de conduire
progressivement la personne (ou au groupe) vers la maitrise de la compétence.

Les objectifs se répartissent en trois domaines taxonomiques: le domaine cognitif

(compétences intellectuelles), le domaine sensorimoteur (gestes , techniques, habiletés) et
le domaine psychoaffectif (attitudes).Ce sont les objectifs qui gouvernent le choix des

méthodes pédagogiques.

5.2.2 Définition des objectifs a atteindre

5.2.2.1 L’objectif principal

L’objectif du projet pédagogique est de permettre a chaque soignant de participer a
I’évaluation d’un résident lors d’une réunion d’équipe concernant une décision de prise en

charge palliative en EHPAD.

5.2.2.2 Les objectifs secondaires

Chaque soignant doit connaitre les critéres pertinents d’évaluation d’une personne
agée qui permettent de prendre une décision en vue d’une prise en charge palliative.
Ensuite, chaque soignant doit pouvoir entendre I’avis du résident, de sa famille et de ses pairs.
Enfin, chaque soignant doit acquérir une connaissance des échelles d’évaluations existantes

sur les symptomes d’inconfort et les facteurs de mauvais pronostic, et doit savoir les utiliser.
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Ainsi, ’objectif final est que le soignant soit en mesure de pouvoir partager, au sein
d’une réunion d’équipe, les observations et les évaluations qui ont été faites par lui et les
autres membres de 1’équipe soignante, y compris le médecin traitant, a propos d’un résident

pour lequel se pose la question d’instauration de soins palliatifs.

5.2.2.3 Les obijectifs spécifiques

Les objectifs spécifiques sont les étapes nécessaires pour atteindre 1’objectif final.
Chaque objectif a pour finalit¢é 1’acquisition d’une compétence. Nous allons lister les
compétences a acquérir par les soignants pour chaque item abordé dans la formation. Ces
compétences relévent de domaines différents: les connaissances, le savoir-faire et les
attitudes.

Les compétences qui relevent du domaine de la connaissance sont les suivants :

- Intérét de connaitre le degré d’autonomie pour le pronostic d’un résident

- Définir les éléments de la dénutrition

- Connaitre les criteres pronostiques d’un €pisode pathologique aigu

- Connaitre I’importance des antécédents médicaux sur le pronostic

- Citer les symptomes d’inconfort existants autres que la douleur

- Choisir une échelle de douleur

- Evaluer une dyspnée

Les compétences qui relévent a la fois du domaine de la connaissance et du savoir-
faire sont les suivantes:

- Evaluer le degré d’autonomie avec I’échelle I’ADL

- Dépister une dénutrition avec 1’échelle MNA

- Evaluer la douleur avec échelles EVA et DOLOPLUS

- Evaluer un trouble du comportement avec 1’échelle NPI

- Evaluer une dépression avec 1’échelle GDS

- Evaluer une anxiété avec 1'échelle de Goldberg

- Evaluer une confusion avec 1’échelle CAM
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Les compétences relevant du domaine psychoaffectif, c'est-a-dire des attitudes a
adopter, concernent les items suivants:
- Prendre I’avis du résident sur son projet de vie

- Prendre I’avis de la famille ou de la personne de confiance
- Discuter du pronostic avec le médecin

- Participer a une réunion d'évaluation globale d'un résident

5.2.3 Les Techniques pédagogiques

La formation s’adresse a plusieurs soignants dans le cadre d’un travail d’équipe
multidisciplinaire. C’est une méthode de pédagogie collective. On a donc privilégié les
techniques les plus interactives possibles, en groupe ou en réunion de parole. Les techniques
pédagogiques ont été choisies pour s’adapter aux compétences que 1’on veut obtenir de la part
du soignant. Elles ont donc été choisies en fonction des domaines concernés dans ce projet,

c’est-a-dire la connaissance, le savoir-faire et le savoir-&tre (psycho-affectif).

5.2.3.1 Le labyrinthe de posters

La technique pédagogique proposée par le groupe de travail pour acquérir des
connaissances sur les échelles d’évaluations gériatriques et leurs modalités d’utilisation est un
«labyrinthe»de posters. Sept posters concerneront les échelles d’évaluation de la dépendance,
de la dénutrition, de la douleur, de la dépression, de 1’anxiété, des troubles du comportement
et de la confusion. Chacun d’entre eux contiendra 1’échelle d’évaluation, ainsi que les
instructions pour leur utilisation, et un cas clinique a résoudre. Des fiches seront mises a
disposition des participants pour répondre aux cas cliniques. La résolution du cas clinique
permet de comprendre le fonctionnement de 1’échelle par une mise en pratique. Il a aussi un

intérét dans le processus de mémorisation. L’organisation des posters sera congue de telle
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sorte que les soignants qui se forment devront circuler dans ce parcours pour répondre aux

questions des cas cliniques.

5.2.3.2 Ateliers interactifs

Les techniques pédagogiques utilisées dans le domaine des connaissances sont 2
ateliers interactifs proposés par I’équipe de travail afin de trouver une forme originale,
vivante, qui permette d’entrer en relation directe avec ses collaborateurs, dans un esprit
ludique.

Le premier atelier interactif est basé sur le jeu des anguilles, jeux qui consiste a
questionner les personnes sur leurs connaissances sur un sujet, en introduisant un doute ou
une affirmation erronée. Chacun alimente le débat avec ces propres criteres pour juger de la
question initiale. Chaque participant émet son avis sur la question par une réponse contenant
des éléments explicatifs. Ces éléments sont repris par 1’animateur pour relancer le
questionnement chez les participants. Les réponses sont inscrites dans un tableau comportant
2 cases: certitudes et questionnements. Le but de cet outil est de mobiliser les connaissances
des personnes sur un sujet, en les faisant se questionner sur ce sujet, de tester leur niveau de
certitudes ou de doutes, et de pouvoir ensuite leur apporter la réponse exacte. Cet outil
mobilise différents procédés d’acquisition de connaissances et peut agir sur le processus de
mémorisation.

Le deuxieéme atelier interactif est inspiré lui aussi d’un jeu, dans 1’esprit d’un remue-
méninges, qui consiste a énumérer des mots en rapport avec un concept dans un temps limité,
sans qu’il ne soit répété. Le but de ce jeu est de mobiliser les connaissances de chaque
soignant sur un sujet courant de sa pratique, ou abordé¢ dans la formation, et d’écouter les
autres intervenants. L’idée et de favoriser la réflexion autour d’un sujet de facon bréve, en
groupe, tout en étant suffisamment attentif pour écouter ce qui a été dit par les autres

participants.

5.2.3.3 Jeux de Role

Cette technique pédagogique a été choisie pour s’adapter aux compétences du domaine

psychoaffectif. Les acteurs prennent les roles respectifs du résident, du soignant, d’un membre
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de la famille ou de la personne de confiance. L’objectif est d’aborder les compétences
d’attitudes adoptées par le soignant pour entendre 1’avis du malade ou de la famille. Le choix
préalable du scénario permet d’aborder diverses situations possibles d’échanges relationnels
entre les soignants et le malade ou un proche au sujet du questionnement de la fin de vie. Cet
exercice de mise en situation pour les acteurs, et d’observation pour les spectateurs, permettra
une analyse des attitudes adoptées par chaque soignant et le questionnement sur ce sujet. Il a

aussi pour but de favoriser les échanges entre les différents participants de la formation.

5.2.3.4 Table ronde

Un espace libre de discussion est prévu lors de la derniere session. Le point de départ
pourra étre la liste des questions posées par les participants lors de la premiére séance, qui
auront €té retranscrites sur un tableau. Les autres themes abordés succéderont aux questions
des participants présents a cette séance, en laissant une liberté de parole a chacun. Ce partage
d’opinion fera suite aux différents ateliers précédents, et permettra d’aborder diverses
thématiques selon les besoins et les attentes de chacun. D’autres idées sont a 1’étude: la
réflexion pédagogique est en cours de maturation.

Pour avoir un apercu des modalités de choix des techniques pédagogiques choisies en
fonction du domaine mobilisé, nous avons fait un tableau récapitulatif de chacun des objectifs

spécifiques a atteindre.

36



OBJECTIF

DOMAINE

OUTIL

1.Intérét de connaitre 1’autonomie

Connaissance

Atelier interactif

2.Evaluer I’autonomie avec 1’échelle
ADL

Connaissance+ savoir-faire

Poster+ fiche test cas clinique

3.Définir les éléments de la
dénutrition

Connaissance

Poster+ fiche test cas clinique

4.Dépister une dénutrition avec
I’échelle MNA

Connaissance + savoir-faire

Atelier interactif

5.Connaitre les critéres pronostiques | Connaissance Atelier interactif
d’un épisode aigu
6.Connaitre I’importance des Connaissance Table ronde

antécédents sur le pronostic

7.Prendre ’avis du résident et/ou de
la famille sur projet de vie

Savoir étre

Jeux de role et table ronde

8.Citer les autres les symptomes Connaissance Atelier interactif
d’inconfort que douleur
9. Choisir une échelle de douleur Connaissance Atelier interactif

10. Evaluer la douleur avec échelles
EVA et DOLOPLUS

Connaissance+ savoir-faire

Poster+ fiche test cas clinique

11. Evaluer un trouble du
comportement avec I' échelle NPI

Connaissance+ savoir-faire

Poster+ fiche test cas clinique

12. Evaluer une dépression avec '
échelle GDS

Connaissance+ savoir-faire

Poster+ fiche test cas clinique

13. Evaluer une anxiété avec
1'échelle de Goldberg

Connaissance+ savoir-faire

Poster+ fiche test cas clinique

14. Evaluer une confusion avec '
échelle CAM

Connaissance+ savoir-faire

Poster+ fiche test cas clinique

15. Evaluer une dyspnée Connaissance Atelier interactif
16. Discuter du pronostic avec le savoir étre Table ronde
médecin

17. Participer a une réunion Savoir étre Table ronde

d'évaluation globale d'un résident
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5.2.4 Les modalités de la mise en ceuvre de la formation

Les modalités du déroulement de la formation ont été discutées lors de nos réunions de
travail. Le résultat de cette concertation a permis d’établir un planning de formation qui se
déroulera en 2 séances.

La premicre séance se déroulerait sur une journée. Dans une salle mise a disposition
dans I’enceinte méme de I’EHPAD, libre d’accés, chaque soignant pourrait participer a la
formation, sans limite de temps imparti, en présence de ses collegues de travail. Lors de cette
séance, les ateliers de posters, avec mise en pratique par des cas cliniques, ainsi que les
ateliers interactifs, seraient animés par un formateur. Il expliquerait le déroulement de la
séance de formation ainsi que la mise en place et les directives concernant les différents outils
pédagogiques.

Au décours de cette séance, la possibilité sera donnée a chaque soignant de poser des
questions, qui seront regroupées et retransmises par écrit. Elles feront 1’objet de débats lors de
leur présentation pendant la séance comportant une table ronde.

La deuxiéme séance de la formation se déroulerait lors d’une soirée organisée autour
d’une table ronde. Elle pourrait avoir lieu sur 2 sessions, afin de réunir le maximum de
participants. La présence du plus grand nombre possible de médecins généralistes et de
soignants est souhaitable pour que puisse aboutir le projet de la formation. Le débat, animé
par le formateur, concernera les questions posées lors de la premicre séance, les réflexions et
questionnements émis a I’issue des jeux de rdle ainsi que les interventions de chaque

participant, dans un espace de libre échange.

38



6 DISCUSSION

6.1 PARTIE A - Discussion sur ’outil d’évaluation

6.1.1 Intérét d’un outil d’évaluation globale pour une prise de décision en soins
palliatifs

L’intérét de 1’évaluation globale a la fois en gériatrie et dans la fin de la vie est décrit

dans la définition méme des soins palliatifs, telle que 1’a précisé la SFAP en 1996:

«Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la personne
atteinte d’une maladie gravie évolutive ou terminale. Leur objectif est de soulager les
douleurs physiques ainsi que les autres symptomes et de rendre en compte la souffrance
psychologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs et [’accompagnement sont
interdisciplinaires. Ils s’adressent au malade en tant que personne, a sa famille et a ses
proches, a domicile ou en institution. La formation et le soutien des soignants et des bénévoles
font partie de cette démarche. Les soins palliatifs et I’accompagnement considérent le malade
comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel. Ceux qui les dispensent
cherchent a éviter les investigations et les traitements déraisonnables. Ils se refusent a
provoquer intentionnellement la mort. Ils s’efforcent de préserver la meilleure qualité de vie
possible jusqu’au déces et proposent un soutien aux proches en deuil. Ils s’emploient par leurs
pratiques cliniques, leur enseignement et leurs travaux de recherche a ce que ces principes

puissent étre appliqués».

Une des spécificités de ’accompagnement en gériatrie est sans doute la grande
diversité des situations nécessitant des soins palliatifs. L’évolution terminale de différentes
maladies telles que les maladies neuro-végétatives, les maladies cardiovasculaires, les
insuffisances d’organes, les cancers ou les situations polyathologiques sont autant de
situations possibles de fin de vie [23-]. Aussi, déterminer le moment ou la volonté d’assurer le
confort du malade devient prioritaire est une étape difficile, car la cause de la mort la plus
fréquente est le «long mourirn(Dying)[24-]. Les schémas évolutifs de ces maladies et des
parcours de fin de vie ont amené Seale a constater que «les personnes agées meurent souvent

de multiples causes dans un long déclin ponctué de séries d’épisodes critiques, a tel point que
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le moment attendu de la mort est moins clair que dans les cancers » [25-]. B.Wary constate
que le pronostic en gériatrie est une notion parfaitement aléatoire, et que I’expérience montre
qu’il faut distinguer les notions de bonne santé et de bonne vitalité [26-].

Les soins palliatifs et la gériatrie se rejoignent sur la démarche a adopter pour un
malade en fin de vie. Pour mener au mieux cette trajectoire de fin de vie, une démarche
palliative gériatrique nécessite une évaluation méticuleuse et globale de la personne agée, un
programme de soins planifié ainsi que la balance des bénéfices et des risques [24-]. La
décision médicale est complexe car elle doit s’accompagner d’une évaluation pronostique et
d’une réflexion éthique. Cette démarche peut étre facilitée par le recours a une concertation
pluridisciplinaire, et par le recours a des équipes mobiles a des réseaux de soins palliatifs.

La prise de décision pour instaurer des soins palliatifs chez une personne agée est donc une
étape complexe qui doit nécessairement s’inscrire dans une démarche rigoureuse et

pluridisciplinaire.

6.1.2 Le questionnaire de la démarche éthique

Certains auteurs ont propos¢ des outils méthodologiques issus de réflexions menées au
décours de leur expérience professionnelle, afin de faciliter la prise de décision en situation de
crise, au lit du malade et en équipe. Cette prise de décision est toujours singuliére et unique
pour chaque patient concerné. Cependant, on peut définir une trame de réflexion pour chacune
des procédures de décisions éthiques existantes.

Nous avons choisi pour notre projet pédagogique les 10 questions du Dr Sebag-
Lanoé pour prendre une décision [3-]. Cet outil, présenté en 1991 sous la forme d’un
questionnaire simple, est destiné a guider la réflexion de 1’équipe soignante dans les situations
difficiles. Ce questionnaire peut aider a déterminer le moment du passage des soins curatifs
aux soins palliatifs. Il faut noter qu’il s’agit de questions, et non de réponses. Il s’agit
d’introduire cette interrogation «entre ce que nous savons faire, ce que nous pouvons faire et
ce que nous allons faire, non pas sur ce malade, mais pour lui et avec lui». Rappelons que,
dans le cadre de maladies longues, «on observe une adaptation progressive des soins et qu’il

n’y a pas de transition brutale entre les soins curatifs et les soins palliatifs, avec parfois des
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retours en arriere[27-]. Les soins palliatifs s’ intégrent dans une continuité des soins,

nécessaire a I’accompagnement global de la personne malade en fin de vie»[2-][28-] .

Dans cet exemple, on voit que le questionnement se fait autour de 3 axes principaux :

- le malade lui-méme (ce qu’il dit, ce qu’il ressent, ce qu’il montre, son confort et son

consentement aux soins)

- le processus pathologique, pris dans son évolutivité et la globalité du malade

- les perceptions de I’entourage familial et soignant.

Nous pouvons citer d’autres auteurs qui ont établit différentes fagons de procéder dans

la démarche éthique. Ainsi, pour JM Gomas, la démarche de décision est rythmée en 3 temps

[29-] :

1-

Un inventaire précis: réunissant les données techniques et scientifiques, les données
cliniques et les ressources humaines disponibles. Ces données concernent a la fois le
malade, les acteurs de soins et le cadre déontologique et 1égal et le lieu du soin.

La délibération interdisciplinaire qui nécessite I’organisation d’un temps de parole,
avec des paroles vraies, des explications intelligibles et assimilables, I’argumentation
des choix possibles futurs, y compris d’une transgression éventuelle.

La décision, enfin, est élaborée sous 1’autorité du référent concerné et, une fois
explicitée, devient consensuelle et multidisciplinaire. L.’organisation de 1’annonce de
la décision au malade, ainsi que le recueil du consentement éclairé et les stratégies a
adopter pour chacun des acteurs sont également des points importants a mettre en
place. Une réévaluation de la décision en fonction d’un nouvel inventaire de la

situation est aussi programmeée.

Lors du congres de la SFAP de Juin 2009, J.M. Gomas a relaté les résultats d’une

¢tude de I’utilisation de sa démarche de décision éthique(DDE®) [30-]. Il a souligné que cet

outil est une aide méthodologique, actuellement utilisée par plusieurs équipes, dont le but est

d’aider a la réflexion et a la décision en cas de conflit de valeur. Il précise que son usage

nécessite une vraie maturation d’équipe, afin qu’il soit appréhendé par chacun. Son étude a

montré que cet outil est efficace, mais qu’il est inadapté aux équipes qui n’ont pas un «vrai

fonctionnement en équipe». En effet, «lorsque écoute et respect mutuel font défaut, ou si la

décision se résume finalement a une décision du seul médecin dans un couloir, la démarche

peut méme alors devenir un prétexte ou un faux semblant de travail d’équipe.» De plus, «les
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dysfonctionnements de communications entre médecins et soignants, fréquents dans la
pratique quotidienne, ne permettraient pas toujours de mettre en évidence les conflits de
valeury. Il rappelle aussi que «cet outil reste ouvert, sans score, et sans dogmatisme, puisque
ce sont les acteurs qui le font vivre, sans préjuger des transgressions qui sont a inventer
éventuellement. L utilisation de cette démarche concourt également a la maturation de la
réflexion des équipes par la nécessité d’organiser du temps et de la parole vraie et I’incitation
a I’interdisciplinarité».Cette nécessaire maturation rend cet outil peu adapté a ce projet

pédagogique et nécessite une formation de plus longue haleine

Le philosophe Jean-Francois Malherbe a réalisé une grille d’aide a la démarche
¢thique suite a des rencontres avec des professionnels de santé[31-]. Cette grille plus détaillée
que la précédente propose une démarche en 5 temps:

1) Histoire de la situation problématique: qui sont les personnes concernées (a
quel titre, quelle implications?) et quelle est réellement la problématique
(clinique, éthique)?

2) Décisions envisageables ou possibles (conséquences prévisibles de chaque
décision)

3) Criteres de décision (cliniques, €thiques)

4) Créativité de la conscience morale: inventer la meilleure solution possible dans
le cadre défini des contraintes (¢tudier la balance bénéfices/risques) et si cette
démarche est impossible: organiser la transgression d’une contrainte (choisir
quelle contrainte transgresser et la justifier)

5) Soutien aux personnes agées: soigné, soignant, entourage

La démarche du Dr Sebag-Lano€ nous est apparue bien adaptée pour une évaluation
gériatrique dans le cadre d’une utilisation en équipe dans une EHPAD. En effet, elle inclut des
critéres cliniques bien détaillés, s’adresse aussi bien aux personnes agées qui peuvent
s’exprimer verbalement que celles qui ne le peuvent pas, et tient compte des différents critéres
pronostiques indispensables a analyser. Elle est complétée de critéres éthiques nécessaires au
respect des principes des soins palliatifs, concernant le confort du malade, I’expression de ses
volontés, de fagcon directe ou indirecte, ainsi que la prise en compte de I’avis de la famille et

des soignants, qui sont également concernés par la prise en charge palliative. Elle se présente
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d’une facon suffisamment claire et compréhensible pour tous les soignants, pour qui la
démarche éthique doit rester accessible. L’utilisation de cette démarche composée de 10
questions implique donc la participation de chaque personne concernée par le projet de vie
d’un résident. Cette participation, nécessaire a une concertation d’équipe, est une étape

incontournable pour une prise de décision, qui reste sous la responsabilité du médecin traitant.

6.1.3 Les comorbidités et éléments pronostiques

6.1.3.1 Comorbidités

L’¢évaluation de la polypathologie des sujets 4gés a un intérét pronostique en termes de
dépendance et de mortalité. Aucun seuil n’a été¢ défini pour établir la mortalité a court ou
moyen terme, mais des outils existent (Indice de Charlson ou Cumulative Illness Rating
Score)[32-].

Ces outils sont peu utilisés en pratique quotidienne, les scores étant difficilement exploitables
a I’échelle individuelle. Ils ont pour but néanmoins de permettre a un praticien d' anticiper les
risques d’hospitalisations ou les risques de mortalité par une prise en charge multidisciplinaire
faisant intervenir les médecins spécialistes et les gériatres.

L’utilisation de telles échelles n’est donc pas adaptée a une évaluation gériatrique
globale dans le cadre d’une réunion pluridisciplinaire. Chaque situation doit faire 1’objet
d’une concertation, d’échange de paroles, de questionnements, et prendre en compte I’histoire
du résident dans son ensemble, ce qui n’est pas possible avec 1’établissement d’un simple

Score.

6.1.3.2 Troubles cognitifs

De nombreuses études montrent que la démence entraine une surmortalité, qui pourrait
étre pratiquement doublée selon 1’étude PAQUID réalisée en 2003[33-]. Pourtant, nombre de
médecins, de soignants et de familles ne voient pas le stade avancé d’une pathologie
démentielle comme une phase terminale. L’une des grandes difficultés pour la prise en charge
palliative de ces patients atteints de démence a un stade évolué est de déterminer a quel

moment ils doivent recevoir des soins palliatifs. Les facteurs prédictifs décrits d’une évolution
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péjorative sont 1’age, la gravité de la démence, la dépendance et la comorbidité (comprenant

aussi la dénutrition)[34-]

6.1.3.3 Dépendance

La dépendance peut étre définie comme une impossibilité partielle ou totale pour une
personne d’effectuer sans aide les activités de la vie, qu’elles soient physiques, psychiques ou
sociales et de s’adapter a son environnement [35-] . Toute maladie peut étre la cause de la
survenue ou de I’aggravation de la dépendance. Chez le sujet agé, plusieurs causes de
dépendances sont souvent mises en évidence, qu’elles soient aigués ou chroniques. C’est
souvent I’intrication de ces causes qui fait la gravité de la situation.

Nous avons choisi I’échelle ADL parce que c’est un outil simple et rapide et bien
validé dans le domaine de la gériatrie[36-] [37-] . Il peut étre réalisé par un médecin ou un
soignant.

Il permet, dans le cadre d’une institution, de cibler les actions a mettre en place dans la prise
en charge et le suivi de I’autonomie. Par ailleurs, cet outil s’est révélé étre un bon critére
prédictif en terme de morbi-mortalité. Ainsi, Walter a montré que la dépendance dans les
actes de la vie quotidienne apparaissait en soi comme un facteur de pronostic vital péjoratif
[38-]. Un des autres intéréts de cet outil facile et rapide dans son utilisation est de pouvoir
répéter les évaluations et authentifier une perte d’autonomie récente.

Il existe bien d’autres ¢chelles d’évaluation de la dépendance, permettant d’explorer
d’autres domaines qui ne le sont pas avec I’ADL. Ainsi, pour une personne agée vivant a
domicile, I'TADL (Instrumental Activity of Daily Living) de Lawton permet d’évaluer des
capacités plus complexes de la vie quotidienne, et s’avere étre plus sensible pour dépister les
déficits fonctionnels. Cette évaluation sert surtout pour organiser les aides appropriées a
domicile et est peu adaptée en institution.

La grille AGGIR est une autre échelle d’évaluation de la dépendance, largement
utilisée dans les structures médico-sociales afin de définir a la fois la dépendance, mais aussi
la charge de travail d’une équipe soignante. Cette grille permet également d’établir un score
de dépendance (de 1 a 6) en vue de déterminer 1’éventuelle prestation spécifique de
dépendance dont peut bénéficier une personne. Elle est cependant plus complexe et plus

longue a réaliser, et donc moins maniable pour une pratique adaptée a tout soignant.
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L’évaluation de la dépendance dans une évaluation gériatrique globale est
incontournable. La dépendance, omniprésente dans une structure EHPAD, est la fois une
source de souffrance possible de la part d’une personne agée, qui peut ressentir tantot une
culpabilité a demander de I’aide, tantot un sentiment de détresse psychologique liée a une
perte de ses capacités. Elle est également une charge de travail pour le personnel soignant.
Dans le cadre de la prise de décision pour une prise en charge palliative, 1’évaluation de la
dépendance est nécessaire car elle est un facteur pronostique influant dans 1’évolution de la
pathologie du malade agé et elle doit faire partie des projets de soins et d’accompagnement du

malade.

6.1.3.4 Etat nutritionnel

Le risque de développer des désordres nutritionnels augmente avec 1’age[39-] . La
raison principale est la forte prévalence de maladies et de troubles de fonctionnels chez les
personnes agées. Les facteurs physiologiques, économiques et sociaux interviennent
¢galement. Le risque de dénutrition est d’autant plus important que les personnes agées sont
hospitalisées, vivent en institution, ou qu’elles sont en fin de vie [N3,3,11].La perte de poids
est un éveénement fréquemment observe chez les patients souffrant de démence, et tout
particuliérement dans les maladies d'Alzheimer[40-]. Les causes sont multiples et souvent
intriquées, la présence d’un hypercatabolisme précipite la survenue d’un état de malnutrition
chez un sujet agé, d’autant plus facilement qu’il existait auparavant des apports alimentaires
insuffisants[39-] .Une étude a montré que le risque de dénutrition était corrélé avec la sévérité
des troubles cognitifs et des troubles du comportement[42-].

En institution, la prévalence des personnes agées souffrant de dénutrition a pu étre
estimée entre 30 et 60%[43-]. Dans sa revue de littérature, Guigoz a pu estimer une
prévalence du risque de dénutrition de 51% et une prévalence de dénutrition de 21% dans les
institutions, avec des chiffres similaires pour les patients agés hospitalisés (respectivement
45% et 23%), alors que pour les personnes agées vivant en communauté, les chiffres de
prévalence sont respectivement de 24% de risque de dénutrition et de 2% de dénutrition[44-].
Dans une petite cohorte de sujets agés hospitalisés pour des soins palliatifs, certains auteurs
ont rapporté une proportion de 75% de dénutrition sévere parmi ces sujets, et peut expliquer
cette forte proportion par I’hyper catabolisme associ¢ aux affections graves des sujets en fin

de vie [45-].
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Parmi les parameétres cliniques et paracliniques choisis, poids, perte de poids, indice de
masse corporelle et albuminémie, aucun n’a suffisamment de sensibilité ou de spécificité pour
permettre a lui seul le diagnostic de dénutrition. Il est nécessaire d’associer plusieurs de ces
parameétres. L’association de ces différents parametres est un bon marqueur pronostique, en
terme de mortalité, de perte d’autonomie, de durée d’hospitalisation et d’entrée en institution.

Le MNA est un instrument fiable et largement utilisé dans le domaine gériatrique. Il a
une sensibilité de 96% et une spécificité de 98% dans sa forme complete, incluant la partie de
dépistage et 1’évaluation globale [44-]. Il est actuellement utilisé par les diététiciens et les
médecins, mais son temps de passation est de I’ordre de 10 a 15 minutes et limite son champ
d’utilisation. L’intérét de la forme courte, le MNA-SF, est sa forte corrélation avec le MNA
long et sa validation comme outil de dépistage fiable. Dans une étude, un score > 11 a montré
une sensibilité de 97% et une spécificité¢ de 100% [46-] ce qui en fait un outil de précision
pour le dépistage.

Il peut étre utilisé aussi bien dans des services d’accueil et d’urgences que dans les
institutions. Cet outil fiable est trés simple et rapide a effectuer (5 minutes environ). Il peut
étre réalisé par un médecin ou un autre professionnel de santé[47-].

Certains auteurs ont propos¢ une version modifiée de la version courte du MNA, en
remplacant la valeur du BMI, qui ne peut pas toujours étre calculée lorsque 1’on ne dispose
pas de la taille, par la valeur de la circonférence brachiale. L’auteur a montré une bonne
sensibilité de cette forme révisée MNA (R)-SF comparée au score du MNA global, et
permettrait donc d’augmenter I’utilisation de cet outil de dépistage rapide lorsque le BMI est
impossible a calculer[48-].

L’intérét du dépistage et de 1’évaluation de 1’état nutritionnel parait étre importants
dans la prise de décision de soins palliatifs pour plusieurs raisons. Tout d’abord, la dénutrition
est considérée comme un facteur pronostic péjoratif, associé a un risque de morbidité et de
mortalité [49-]. Ainsi, la malnutrition augmenterait de fagon tres nette la morbidité infectieuse
chez le sujet agé. Ensuite, la dénutrition peut étre un symptome d’une maladie latente ou bien
le symptdme d’un trouble psychique qui nécessitera un diagnostic et une prise en charge
spécifique. Enfin, la dénutrition est un facteur de risque reconnu d’apparition d’escarres, pour
lesquelles des mesures préventives sont a mettre en ceuvre rapidement. Les personnes agées
en fin de vie, souvent dénutries et alitées, nécessitent des précautions particulicéres et des soins

attentifs répétés afin de limiter au maximum 1’apparition d’escarre, source fréquente
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d’inconfort et de douleur en fin de vie. Une étude a montré rétrospectivement une proportion
de 22% d’escarre chez des personnes agées en fin de vie [50-]. L’apparition d’une escarre
chez une personne agée doit d’ailleurs conduire a une enquéte nutritionnelle complémentaire
[51-].

La dénutrition est une pathologie fréquemment rencontrée en gériatrie, notamment
chez les personnes agées institutionnalisées et le dépistage d’un risque de dénutrition doit
aboutir a une évaluation afin de pouvoir corriger rapidement ce trouble dans la mesure du
possible. Les causes de la dénutrition sont diverses et parfois intriquées dans la population
gériatrique institutionnalisée. Celles-ci peuvent s’expliquer par divers symptomes, tels
I’anorexie, les troubles de la déglutition, les nausées, les troubles digestifs, les 1€sions
buccales, les troubles de conscience. Ces symptomes sont trés fréquemment rencontrés en
phase terminale d’une maladie et doivent étre pris en charge spécifiquement dans le but

d’assurer le maximum de confort pour le résident en fin de vie.

6.1.4 Les symptomes d’inconfort

Les critéres de choix des échelles et des outils d’évaluation ont été leur validité, leur
adéquation avec la population concernée, la possibilité d’une quantification (pour le suivi de
I’efficacité thérapeutique), leur rapidité de passation lorsque la version courte existe et leur
maniabilité.

Dans la situation d’une fin de vie chez une personne agée, on privilégie toujours les
échelles d’auto-évaluation, lorsque le résident peut exprimer son ressenti. Les échelles
d’hétéro-évaluation sont réservées aux patients non communicants ou incapables de s’auto-
évaluer.

Les outils d’évaluation sont adaptés a la population concernée, a savoir des patients
ageés, en fin de vie, vivant dans une institution en partie médicalisée, dont une certaine
proportion souffre de pathologies neuro-dégénératives de type démentiel, pour lesquels il est
difficile d’obtenir le ressenti des souffrances et le consentement aux soins.

Les outils d’évaluation se doivent aussi d’étre adaptés au personnel concerné, a savoir
des soignants issus de corps de métier différents, travaillant en équipe autour d’un projet de

vie commun pour un résident.
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Le choix des symptomes d’inconfort que nous souhaitons évaluer ont été répertoriés
parmi ceux les plus fréquemment rencontrés chez les patients agés en fin de vie dans les soins
de longue durée [52-] [45-] [50-].Nous avons retenus ceux qui nous semblaient importants a
reconnaitre par les équipes qui prennent en charge les sujets agés institutionnalisés, a qui nous
proposons cette formation.

Les principaux symptomes d’inconfort font 1’objet d’une évaluation par les équipes
travaillant en soins palliatifs. Il existe d’ailleurs des échelles qui permettent de les répertorier
et de les évaluer, par exemple I’échelle d’Edmonton modifiée, qui répertorie 10 symptdmes
[53-]. Certaines €quipes 1’ont modifi¢ pour I’adapter a la pratique de leur service de longue
durée [52-]. Parmi ces symptomes, ceux que nous avons retenus pour notre ¢évaluation sont la
douleur, la dépression, I’anxiété, la dyspnée et de I’appétit. L’évaluation des nausées n’a pas
¢été prise en compte, mais apparaitra de fagon indirecte dans 1’évaluation du bilan nutritionnel.
L’évaluation de I'asthénie est difficile a effectuer, car c’est un symptome subjectif qui requiert
la participation du malade. Par ailleurs, les outils disponibles ne semblent pas adaptés a une
structure de type EHPAD. Une échelle verbale simple pourrait étre utilisée en pratique. De
meéme, le bien-Etre est un critére difficile a évaluer dans le cadre de soins palliatifs
gériatriques. La prise en compte des troubles psychologiques, de la douleur et des troubles du
comportement nous semble étre plus pertinente pour évaluer le confort du résident. La
somnolence, quant a elle, pourrait étre évaluée dans les troubles du comportement.
L’exhaustivité de 1'évaluation des paramétres retenus nécessite une sélection de ceux-ci, au

risque d’étre un frein a I' utilisation de I'outil.

6.1.4.1 La douleur

La douleur du sujet agé fait I’objet de nombreuses études et publications. Les chiffres
montrent une forte prévalence de la douleur dans la population gériatrique.

Ainsi, I’étude Paquid a mis en évidence une prévalence de 71% de douleurs chez les
personnes de plus de 65 ans vivant a leur domicile [54-]. La prévalence de la douleur dans
cette classe d’age est estimée entre 40% et 80% selon les études. Cette population agée est
reconnue comme €tant a risque de sous-estimation. Ainsi, les études portant sur la douleur des
personnes agées souffrant de pathologies démentielles montrent que la douleur est a la fois

sous-diagnostiquée et insuffisamment traitée.
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Dans une étude analysant les caractéristiques de la douleur dans une population agée
hospitalisée, les résultats montrent une plus forte proportion de douleur parmi les sujets ayant
une altération de leurs capacités cognitives (67%) que parmi les sujets aux capacités
cognitives conservées (48%). Les prescriptions d’antalgiques étaient insuffisantes pour les
deux catégories, puisque 73% du groupe Doloplus ne recevaient aucun antalgique et 60% des
patients du groupe EVS [55-]. Une étude plus ancienne montrait une prévalence de 62% des
personnes ayant des fonctions cognitives altérées[56-].

Dans le cas de personnes agées présentant des troubles de communication verbale, les
obstacles a la reconnaissance de la douleur sont bien spécifiques et maintenant bien
connus[58-]. Les altérations associées a la perception des sensations, du schéma corporel et
des troubles du langage les empéchent de localiser la douleur, qui est intégrée comme un état
algique d’expression diffuse. La douleur va alors s’exprimer au travers de comportements
inhabituels, soit de maniére spontanée, soit dans des circonstances qu’il faudra savoir repérer.

Dans certaines situations, les troubles du comportement ne seront pas rattachés a leur
cause, la douleur, et seront traités en tant que tels, en méconnaissant la douleur non reconnue,
par exemple lorsqu’un patient souffrant de troubles cognitifs devient violent, ou au contraire
qu’il se replie, refuse de s’alimenter ou devient prostré.

La douleur est I’un des symptomes fréquemment rencontré dans les soins palliatifs en
gériatrie. Les chiffres, variables selon les études, montrent une prévalence proche de 50%
(une étude a pu I’estimer a 47% [50-] , une autre a 86%[57-]). Les particularités de la prise en
charge de la douleur d’un sujet en fin de vie tiennent a plusieurs facteurs: I’association a
d’autres symptomes pénibles est souvent source de souffrance globale et d’inconforts
majeurs, le recours a I’hétéro-évaluation est souvent nécessaire pour ne pas méconnaitre la
douleur, une source supplémentaire de douleur peut étre induite par des soins techniques ou
d’hygiéne de vie et nécessitera une réflexion et une organisation de 1’équipe soignante.

Le choix de ’EVA a été décidé en raison de sa validité et de sa facilité d’utilisation.
C’est I’outil recommandé par I’Haute Autorité de Santé (HAS) [59-]. Cependant, ce type de
d’instrument présente des limites , dans la mesure ou certaines personnes agées ont des
difficultés dans leur capacité d’abstraction, ou dans la compréhension du rapport existant
entre un ressenti douloureux et une réglette et un curseur.

Certains proposent d’améliorer la compréhension et 1’utilisation de la réglette utilisée

pour ’EVA, et de pallier aux troubles visuels éventuels et aux difficultés de motricité fine, par
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I’utilisation d’un curseur sous forme d’un triangle rouge et la présentation d’une réglette dans
le sens vertical.

Parallélement, il existe d’autres outils d’évaluation de la douleur, tels une échelle
verbale simple (EVS), ou le malade évalue sa douleur comme absente, trés 1égere, modérée,
marquée ou insupportable, ou bien encore une échelle numérique (EN), qui donne une note
entre 0 et 10. L échelle numérique est une méthode rapide, sous réserve que certaines
personnes agées ont des difficultés a établir une relation entre une note et I’intensité de leur
douleur.

Certaines études tendent a prouver que ’'utilisation de ces outils EVS et EN pourrait
étre préférable en cas de difficultés de compréhension de ’EVA. Une étude notamment,
réalisée en 2004 afin d’évaluer la compréhension des échelles d’auto-évaluation en fonction
des parametres de 1’dge et des troubles démentiels en service de gériatrie, a montré que la
moitié¢ des personnes arrivaient a utiliser ’EVA, alors que les trois quarts utilisaient
correctement 1’échelle verbale simple ou 1’échelle numérique[60-] [61-]. Ces résultats
différent du taux de réussite pour les sujets jeunes chez qui les taux sont de 90 a 100%. Bien
que ces deux types d’échelles (EVS et EN) apparaissent comme parfois plus maniables en
pratique, elles n’ont toutefois pas été validées en gériatrie.

Bien que les recommandations préconisent ce choix de 1’auto-évaluation de la douleur
lorsque les patients en sont capables, les limites d’utilisation de ces outils sont nombreuses
chez la personne agée.

Tout d’abord, la tendance est de surestimer les facultés d’abstraction. La personne
agée a parfois du mal a comprendre le concept d’évaluation d’un ressenti douloureux et d’un
outil. Ensuite, cette approche peut manquer de sensibilité, parce que la douleur peut étre sous
évaluée ou niée, par crainte de déranger, ou par préjugés, tant sur la douleur que sur les
traitements. Cette approche peut aussi manquer de spécificité, parce que la personne agée a
tendance a évaluer les conséquences de la douleur, telles le handicap, la géne fonctionnelle,
plutdt que I’intensité méme de la douleur. Il existe aussi un risque de surévaluation de la
douleur en cas d’anxiété, d’hypocondrie, ou lorsque la douleur est devenue 1’objet essentiel et
le moyen principal de communication avec 1’entourage. Les défauts de compréhension, de
participation et de communication rendent ces outils d’auto-évaluation souvent inutilisables.
Certaines études récentes montrent que seuls les trois quarts des personnes agées de plus de

75 ans sont capables de s’auto-évaluer quelle que soit 1’échelle utilisée [62-].
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Pour les résidents présentant des troubles de la communication verbale ou du
comportement, le choix de I’échelle DOLOPLUS s’est fait parce qu’elle présente de
nombreux avantages. Tout d’abord, c¢’est un outil créé et validé par le collectif Doloplus, un
comité de lutte contre la douleur, dans le but de ne pas méconnaitre la douleur des personnes
incapables de communiquer verbalement . C’est un outil adapté et validé dans le domaine de
la gériatrie[15-] [17-].

Cette échelle a par exemple permis de rectifier le diagnostic ou le traitement de la
douleur chez 20% de patients agés déments dans un service pourtant habitué a la prise en
charge de la douleur[16-]. Elle facilite aussi la sensibilisation des soignants au repérage des
comportements inadaptés. En revanche le recours systématique a cette échelle n’est pas de
mise si la douleur est évidente et urgente. Cet instrument ne peut pas non plus évaluer une
douleur aigué, pour laquelle d’autres outils ont été créés et validés récemment pour ces
situations aigués, telle 1’échelle Algoplus [63-].

Si la nécessité de son apprentissage pour les équipes soignantes et le temps nécessaire
a sa passation peuvent apparaitre comme une contrainte, il est cependant établi qu’avec
I’expérience, le temps de réalisation de cet outil diminue, pouvant s’effectueren 2 a 5

minutes.

6.1.4.2 La dyspnée

La dyspnée est symptome subjectif source d’inconfort fréquemment rencontré dans le
cadre des soins palliatifs et sa prévalence augmente avec la progression de la maladie.
Certaines études estiment la proportion de la dyspnée est de 75% des patients au stade
terminal de leur maladie [65-] [66-]. Une étude montre que la moitié des patients atteints de
maladies chroniques non cancéreuses souffraient de dyspnée dans I’année qui précédait leur
déces [67-]; ces chiffres proches de 50% sont retrouvés dans une étude plus récente [50-].Une
autre étude retrouve une proportion de 20% de patients souffrant de dyspnée sévére lors des 6
derniers mois de leur vie, suite a des pathologies chroniques telles que I’insuffisance
cardiaque, I’insuffisance hépatique, les bronchopathies obstructives ou le cancer broncho-
pulmonaire [68-]. L échelle visuelle analogique est utile pour I’estimation de la dyspnée et
I’évaluation de I’impact de la thérapie[69-] ,avec les réserves citées pour la douleur sur la

nécessaire compétence du patient pour son auto-évaluation. Il existe d’autres échelles avec
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des modules plus spécifiques de la dyspnée, mais elles restent plutdt utilisés dans le cadre de

la recherche.

6.1.4.3 Les troubles du comportement

L’inventaire NPI —ES a I’avantage d’étre suffisamment complet pour ne pas négliger
un symptome psycho-comportemental li¢ a la démence[71-]. Il permet en outre, grace aux
explications données a titre d’exemple pour chaque item, de permettre aux soignants
d’identifier plus précisément les troubles observés. Il a I’avantage de développer un langage
commun et d’enrichir le vocabulaire descriptif des troubles du comportement. Ainsi, les
divers troubles du comportement seront mieux compris par le personnel.

Enfin, I’intérét de cet inventaire est de pouvoir évaluer également le retentissement
émotionnel du personnel, qui rappelons-le, est confronté a des épreuves souvent difficiles a
vivre au quotidien, dans des structures ou le manque de personnel peut parfois accentuer ces
souffrances répétées.

Les inconvénients de cet instrument de mesure sont les difficultés possiblement
rencontrées par un soignant pour appréhender le NPI-ES, puisqu’il nécessite la prise de
connaissance des items abordés et un temps de passation qui peut étre assez long. Les
explications jointes au questionnaire améliorent la compréhension de cet outil de précision et

demandent une certaine expérience avant d’acquérir une facilité d’emploi.

6.1.4.4 La dépression

Cette échelle a été créée par J.A Yessavage pour dépister la dépression chez les
personnes agées [72-].Elle est spécifique de cette tranche d’age, mais n’est pas adaptée aux
sujets présentant des troubles cognitifs. En effet, lors d’un syndrome démentiel déja installé,
avec un MMS< 15, il existe d’autres échelles utilisables, telle I’échelle de Cornell [73-] [74-].

La version raccourcie a 15 items est simple d’emploi et sa passation est assez rapide.
En outre, son utilisation dans le dépistage s’est révélée Etre aussi efficace que les versions
longues, avec une forte sensibilité¢ de 82% et une spécificité de 60% [75-]. Une étude a permis
de constater que cette validité était présente pour les syndromes dépressifs majeurs (sensibilité

de 96%), mais aussi dans syndromes dépressifs mineurs (sensibilité de 80%) [76-], ce qui est
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intéressant puisque plusieurs études ont prouvé que les formes mineures de dépression sont
plus fréquentes parmi les personnes agées [77-].

Par ailleurs, une étude néerlandaise comparant les différentes formes courtes
d’échelles de la GDS tend a démontrer qu’une version a 10 items pourrait s’avérer étre aussi
efficace et moins consommatrice de temps en institution, mais que les formes plus courtes a 4
ou 1 items sont moins sensibles et ne sont donc pas recommandée pour le dépistage[77-].

Si cette échelle fournit des indications précieuses sur 1’état psycho-affectif du résident,
elle ne permet toutefois pas, a elle seule, de faire un diagnostic de dépression. En effet, tout
dépistage réalisé avec cette échelle nécessite normalement la confirmation du diagnostic grace
a un entretien clinique approfondi réalisé par un psychologue ou un psychiatre, ou bien encore
un médecin généraliste.

Toutefois, dans le cadre des soins palliatifs, les critéres du DSM IV ne s’appliquent
pas toujours, puisque les critéres d’exclusion sont les états dépressifs secondaires a une cause
organique ou induits par ’utilisation de substances. Aussi, il est parfois difficile, dans ces
situations particuli¢res de fin de vie, de distinguer la tristesse normale (c'est-a-dire prévisible
dans de telles circonstances), d’un état dépressif vraiment pathologique. Le diagnostic de
dépression réactionnelle, appelé également trouble de 1’adaptation, souléve également une
controverse majeure. Il requiert un jugement clinique subjectif et expérimenté, a savoir
comment repérer ce qui est normal, attendu et compréhensible dans une situation de maladie
évolutive incurable, de ce qui est pathologique, a savoir un stress majeur empéchant toute
adaptation de I’individu face aux éveénements qu’il doit affronter.

La difficulté apparait aussi dans 1’identification des symptomes somatiques de la
dépression, tels la perte de poids, I’anorexie, la fatigue, les troubles de concentration et les
troubles du sommeil, qui sont des troubles également fréquemment rencontrés dans les
maladies graves et évolutives a leur stade avancé. De tels troubles somatiques ne sont pas des
criteres suffisamment spécifiques de la dépression dans ce contexte des soins palliatifs[78-],
ni dans le domaine de la gériatrie, puisqu’ils peuvent étre la conséquence d’une autre maladie.
En revanche, le risque d’une échelle d’évaluation de la dépression ne tenant pas compte de
ces symptomes physiques, telle la GDS, risque de sous estimer les cas de dépressions

modérées, d’ou I’intérét d’une évaluation globale en gériatrie.
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La prévalence de la dépression chez les patients gériatriques en fin de vie a pu étre
récemment étudié lors de deux études qui montrent respectivement une proportion de 25 % et
de 44% de personnes présentant une humeur dépressive.[79-] [66-].

La dépression est un trouble psychiatrique fréquent en gériatrie, globalement mal
diagnostiqué et sous traité, alors qu’il est associé a une évolution péjorative, une baisse des

capacités fonctionnelles et une diminution du bien-étre, et accroit le risque de mortalité.

6.1.4.5 L'anxiéte

L’¢échelle de Goldberg a été choisie car ¢’est un instrument a la fois simple
d’utilisation, rapide et fiable. La sensibilité de 82% et sa spécificité de 91% en font un bon
outil de dépistage.

La relation entre 1’anxiété et la dépression chez les personnes agées est encore mal
définie. Certaines études ont pu constater la co-existence fréquente de ces deux troubles
psychologiques chez les personnes agées vivant en institution comme au domicile. Des études
effectuées a I’aide de cette échelle de Goldberg (GADS) ont permis de constater que ces deux
troubles sont des entités distinctes mais présentant une forte corrélation et qu’elles sont
¢galement corrélées aux troubles du sommeil[80-].

Par ailleurs, il est reconnu que I’anxiété est plus fréquente a tout ge chez les femmes
plutdt que chez les hommes et une étude sur des personnes agées, ayant recours aux services
de soins gériatriques, a permis de mettre en avant d’autres facteurs significativement associés
a I’anxiété tels que la douleur, le plus jeune age, les événements difficiles dans la vie et

I’association a cinq maladies ou plus [81-].

6.1.4.6 La confusion

La confusion mentale est une symptomatologie fréquemment rencontrée dans le cadre
des soins palliatifs puisque la prévalence a pu étre estimée entre 10 et 30% en oncologie
ambulatoire, entre 40 et 50 % lors des admissions en service de soins palliatifs et jusqu’a 80 a
85 % pendant la phase terminale d’une maladie [83-].

Les personnes agées sont plus susceptibles d’en souffrir que le reste de la population

[84-]. Il existe une association entre la confusion d’une personne agée et un risque accru de
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mortalité, une durée d’hospitalisation plus longue, une augmentation du nombre d’entrée en
institution et une augmentation de la dépendance [85-].

La confusion est souvent mal diagnostiquée pour diverses raisons et le retard de
diagnostic est préjudiciable en terme de souffrance et de gravité du pronostic. On peut
expliquer cette méconnaissance par la diversité des tableaux cliniques, comprenant une forme
hypoactive (tres fréquemment sous-diagnostiquée), une forme hyperactive ou une forme
mixte. Cette méconnaissance peut aussi s’expliquer par la fluctuation des symptomes
observés.

En soins palliatifs, ¢’est I’'une des complications possibles de I’évolution d'une maladie
au stade terminal. La cause en est souvent multifactorielle et I’évolution de la confusion est
bien souvent irréversible du fait de 1’étiologie et de 1’état général précaire du malade. La
confusion est en elle-méme un facteur pronostique de gravité, puisqu’elle est le signe pré-
mortem dans les phases avancées et terminales et qu’elle interfére avec le diagnostic et donc
le controle des autres symptomes tels la douleur, 1’anxiété et la dépression. Elle a un
retentissement sur le confort, la qualité de vie, la communication et le mode relationnel. Elle
accroit la détresse chez le patient, la famille et les soignants. Il existe des recommandations de
bonnes pratiques pour la prise en charge de la confusion mentale en soins palliatifs,
comprenant notamment une approche de soutien et d’accompagnement de la famille et des
soignants [86-].

L’intérét de cet outil « Confusion Assessment Method » est donc le dépistage précoce
et efficace d’un syndrome confusionnel. C’est un instrument précis, puisque sa sensibilité est
de I’ordre de 94%a 100% et sa spécificité est de I’ordre de 90% a 95% [21-] [87-] [88-]. 1l est
largement utilisé dans la recherche clinique.

C’est un excellent outil de dépistage si I’on utilise 1’algorithme des 4 questions. En
outre, cet instrument est facile et rapide a utiliser, et avec I’expérience il peut étre effectué en
5 a 10 minutes. Il est utilisable rapidement par le personnel soignant, les infirmicres par
exemple, devant I’apparition d’un changement du comportement du malade, et permettra de
mettre en place immédiatement les interventions adaptées [89-].

Il existe une version adaptée aux longs séjours (SSR/LSD) afin de diagnostiquer la
confusion chez les résidents en utilisant les items d’un outil de dépistage standardisé€ pour les
résidents (le Minimum Data Set MDS version 3). Cette version adaptée aux «Nursing Homey,

le NH-CAM, a montré que 31% de résidents présentaient des critéres de confusion. Les scores
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obtenus par le NH-CAM ¢étaient des facteurs indépendants prédictifs de mortalité et de ré-
hospitalisation [90-]. Cet outil n’a cependant pas ét¢ validé avec un standard de référence
externe.

Un des inconvénients notables de la CAM est qu'elle ne permet pas une évaluation de
la sévérité de la confusion. Il existe pour cela d’autres outils disponibles, tel le Delirium
Index, mais qui ne sont pas suffisamment maniables en pratique pour étre utilisé dans ce cadre
clinique.

Par ailleurs, certains auteurs ont pu montrer que sa fiabilité¢ dépendait de I’expérience
de son utilisateur. Ainsi, une étude a pu montrer que le score était meilleur quand il était
effectué par des praticiens que par des infirmicres [91-]. Une autre étude a montré que la
performance de cet outil nécessitait un certain entrainement [88-].

La précision de cet instrument peut également étre améliorée par la prise de
connaissance antérieure de I’état cognitif, a ’aide d’'un MMSE par exemple. La connaissance
de I’état clinique habituel du résident favorise aussi le diagnostic de confusion. Il est
particuliérement difficile de reconnaitre une confusion chez une personne agée qui souffre de
troubles cognitifs antérieurs, tels ceux observés lors de processus démentiels.

Enfin, du fait de la fluctuation des signes, il s’agit d’établir diverses entrevues avec le
résident, a des moments différents de la journée. Ces évaluations nécessitent du temps. Ainsi,
plusieurs étapes sont nécessaires pour déceler ces symptomes fluctuants. L’intérét de cet outil
est donc de servir de trame de travail au sein d’une équipe, ou chaque personne pourra
participer a I’observation clinique.

La reconnaissance des symptomes confusionnels peut étre une tache complexe pour
certains soignants. Cela nécessite de bien connaitre la personne agée, son €tat cognitif habituel

et 'instrument qui permet d’évaluer 1’épisode confusionnel.
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6.2 PARTIE B - Discussion sur la formation pédagogique

6.2.1 Le choix du sujet de la formation

6.2.1.1 Intéréts

Le principal intérét du sujet est de permettre d’aborder une des problématiques
existantes concernant les soins palliatifs dans les structures médico-sociales. Le choix de la
prise de décision d’instaurer des soins palliatifs pour un résident est une démarche complexe,
qui requiert des compétences de la part des professionnels de santé et une nécessaire

collégialité, sans lesquelles elle ne peut étre satisfaisante.

En effet, la notion d’équipe multidisciplinaire est essentielle dans le domaine des soins
palliatifs gériatriques. Elle permet de mettre en commun et de confronter toutes les
observations des différents professionnels qui s’occupent de la personne agée en fin de vie.
Ces professionnels sont les médecins, infirmicres, aides-soignants, kinésithérapeutes,
psychiatres, psychologues et assistants sociaux. Cette approche a plusieurs avantages. Tout
d’abord elle protége contre des choix individuels qui peuvent étre liés a des projections
personnelles. Ensuite, le patient n’a pas toujours le méme discours avec chaque soignant, son
état et son discours peuvent fluctuer au cours du temps, et enfin le médecin n’a parfois qu’une
vision partielle du malade. Les soignants de ’EHPAD, qui les c6toient journellement, sont
parfois les plus a habilités a évaluer 1’état fonctionnel et psychologique des résidents. Ce sont
aussi eux qui alertent le médecin devant I’apparition d’un trouble. Ils ont un réle propre dans
la prise en charge des résidents. L’intérét d’une formation dans une approche

multidisciplinaire est aussi de permettre la revalorisation des soignants au sein de I’équipe.

Les demandes de soutien et de formation en soins palliatifs sont formulées de la part
des soignants travaillant en institution. Une étude a été faite sur la perception des infirmiéres
d’un long séjour concernant les soins palliatifs chez des personnes agées souffrant de
démences [92-]. Les stratégies déployées pour pallier aux manques de moyens et de
formations leur permettent d’assurer les soins palliatifs de leurs résidents, pour qui elles ne

souhaitent pas un transfert vers un hopital. Leur souhait est d’accompagner et de partager les
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derniers moments de la vie des personnes agées avec leur famille. Pour satisfaire toutes ces
demandes, elles manifestent un besoin de soutien et de formation. Une autre étude aborde la
satisfaction des soignants apres une intervention d’éducation en soins palliatifs dans une
institution pour personnes agées [93-]. Les points importants qui en ressortent sont qu’une
¢ducation ciblée peut apporter une amélioration, qu'une démarche en équipe est d’une grande
valeur, que les outils d’évaluation clinique sont utiles et que 1’utilisation du bon langage est
essentielle. Les participants ont décrit une amélioration de leurs compétences, ainsi qu' une
meilleure compréhension des concepts de soins palliatifs, et émettent leur souhait d’adopter

une démarche pluridisciplinaire dans leur programme de soins.

Le champ d’intervention de la démarche palliative s’étend actuellement du sanitaire
vers le médico-social. La formation en soins palliatifs dans les structures médico-sociales fait
d’ailleurs partie d’une des missions d’intervention des équipes de soins palliatifs, 1égiférées
par les directives du 15 juillet 2010 relatives aux modalités d’intervention des équipes mobiles
en soins palliatifs (EMSP) dans les EHPAD[94-]. Parall¢lement, dans le cadre du programme
de développement des soins palliatifs 2008-2012, il existe une diffusion a 1’échelle nationale
d’un programme d’actions. Ce programme de formation MOBIQUAL®, sous forme d’une
mallette contenant de multiples outils, est destinée a I’amélioration de la prise en charge des
personnes agées par le personnel intervenant dans les structures médico-sociales. Ces
missions de culture palliative tentent de répondre aux insuffisances et aux besoins dans ce
domaine, tels qu’ils ont pl étre rapportés par Marie de Hennezel en 2003 dans le rapport de
«fin de vie: le devoir d’accompagnement» [95-]. Elle constate dans ce rapport une
hétérogénéité des pratiques d’accompagnement de fin de vie, puisque qu’en dehors des unités
spécifiques de soins palliatifs, « partout ailleurs, dans les services confrontés a la mort de
leurs patients, cette qualité d’accompagnement fait le plus souvent défaut|...] En développant
des EMPS dont la mission serait de diffuser ’esprit et la pratique des soins palliatifs dans les
services curatifs, 1’idée était de travailler a une harmonisation des pratiques». L’insuffisance
de formation et de soutien des soignants fait également partie des ¢éléments de ce rapport. «La
mort est vécue comme un échec. Elle confronte aux limites de la médecine et bien des
médecins ont encore beaucoup de mal a I’accepter. C’est par la formation initiale et continue
du corps médical et des soignants que I’on parviendra progressivement a accepter la fin de vie

comme une étape inéluctable, qu’il convient d’accompagner avec humanité. C’est bien le
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manque de formation qui contribue a I’isolement des équipes médicales et soignantes
confrontées a la mort de leurs patients». «Quant aux soignants, ils sont davantage conscients
de I'importance d’étre formés a I’accompagnement des personnes en fin de vie. Leur mission
de soin, la proximité corporelle et affective avec les plus vulnérables, les confrontent peut-étre
davantage a ce devoir d’humanité. Pourtant, beaucoup se plaignent de n’étre pas assez
préparés a affronter la particularité des soins de fin de vie. Nous constatons également le
désarroi des équipes confrontées a des prises de décisions difficiles parce qu’elles engagent un
risque vital. Ces décisions, comme le recommandent les bonnes pratiques rédigées par les
sociétés savantes, doivent étre prises de manicre collégiale et transparente. Bien des équipes
ne sont pas formées a la discussion éthique. Si I’on veut soutenir les soignants, dans ces

situations difficiles, il est impératif de les former a la réflexion éthique.»

6.2.1.2 Limites

Le choix du programme pédagogique a été défini a partir d’une problématique relevant
d’un constat personnel réalis¢ lors d’une expérience professionnelle. Le constat est que les
soignants des EHPAD, malgré leur forte implication dans la prise en charge palliative de leurs
résidents, ne sont pas assez souvent concertés sur le sujet de la prise de décisions de ces soins
palliatifs. Le manque de communication avec les médecins traitants sur le sujet de la prise de
décision est parfois problématique dans leur attitude a adopter vis a vis des malades et des
familles. Aussi, ils déplorent un manque de formation spécifique dans la prise en charge
palliative. L’idée de ce projet est partie de ces constatations.

Cependant, nous n’avons pas réalisé¢ de sondage d’opinion concernant la demande précise

dans le domaine de la réunion multidisciplinaire pour la prise de décision des soins palliatifs. .

La deuxiéme limite que nous pouvons constater sur le choix du sujet de la formation
est qu’il concerne uniquement la prise de décision de I’instauration de soins palliatifs. En
effet, la prise de décision en vue de soins palliatifs est une démarche difficile, nécessitant une
approche méthodique, mobilisant les compétences des professionnels de santé et une volonté
de participer a un travail de réflexions en équipe. Il nous est donc apparu suffisamment
complexe pour nécessiter a lui seul une formation spécifique. Au-dela, des diplomes

spécifiques existent et sont accessibles a tous le soignants.
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Par ailleurs, lors de la constitution de notre groupe de travail, nous n’avons pas pu
réunir toutes les professions médicales et paramédicales souhaitées afin de parfaire sa
pluridisciplinarité, pour des raisons d’organisation des rencontres et de volontariat des
membres du groupe. On peut en effet déplorer 1’absence de psychologue, de médecin
généraliste libéral intervenant au sein d’'une EHPAD, ou de kinésithérapeute pour la création
de ce projet de formation.

Enfin, le projet de formation n’a pas été évalu¢ a ce jour. L’aboutissement de ce projet
est la mise en application de la formation, dont les modalités restent encore a préciser. Lors de
travaux ultérieurs, d’autres professionnels pourront étre invités a ce joindre a ce groupe de

travail restreint dans une premier temps.

6.2.2 Les problématiques de la formation pédagogique

6.2.2.1 Les méthodes pédagogiques

Le choix des méthodes pédagogiques, ou des techniques pédagogiques, se fait en fonction
de plusieurs parametres: des principes de 1’apprentissage, de la culture pédagogique des
apprenants, des caractéristiques du groupe, du référentiel pédagogique et des compétences a
acquérir.

La formation proposée est une formation collective. Or, on sait que la motivation de
chaque soignant pour une formation professionnelle est variable d’une personne a ’autre, et
dépend en partie de I’intérét qu’il peut en garder pour sa pratique quotidienne.

Le choix de la méthode de formation en petits groupes avec des ateliers interactifs et
dans un esprit ludique a été proposé afin de favoriser la motivation des soignants. Par ailleurs,
le contenu de la formation a été élaboré au regard de leurs problématiques rencontrées dans
leur pratique quotidienne, ce qui est une source potentielle de participation et d’intérét.
L’apprentissage est une fonction personnelle: il n’existe pas deux personnes qui apprennent
de la méme maniére. La motivation est une source d’énergie qui accroit I’apprentissage. Elle
n’est mise en jeu que lorsque la personne qui apprend est convaincue que ce qu’il doit
apprendre a une valeur et une signification pour elle [96-].

Au cours de 1’¢laboration du projet, nous avons imaginé des fiches mnémotechniques
afin de faciliter I’utilisation des échelles et de pouvoir mémoriser la grille de décision éthique

du Dr Sebag-Lande. En effet, le nombre d’informations nécessaires a retenir pour la
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connaissance de ces outils d’évaluation est important. Or on sait que ’attention nécessaire a
I’apprentissage a des limites qui sont connues. Le formateur a donc intérét a restreindre la
masse d’informations a transmettre, et de les mettre en valeur par tous les moyens possibles,
tels que les explications, les reformulations, les exemples, les répétitions, les aides
mnémotechniques.

L’hétérogénéité du groupe, de part sa formation professionnelle et sa fonction, est une
difficulté¢ a prendre en compte dans 1’¢laboration de notre projet. La culture pédagogique a
laquelle appartient le groupe est variée, puisqu’elle regroupe des personnes travaillant dans le
domaine de la santé, mais occupant des fonctions distinctes. Ainsi, le niveau d’exigence
attendu ne sera pas identique pour chaque soignant. L’essentiel est que chacun puisse acquérir
des connaissances au cours de cette formation et qu’il puisse participer et comprendre les
termes utilisés et les concepts abordés lors d’une réunion d’équipe. Néanmoins, I’avantage de
la multidisciplinarité présente une utilit¢ indéniable lors d’une réflexion concernant une
évaluation gériatrique globale.

Le choix des outils pédagogiques proposés lors de cette formation a di s’adapter a la
caractéristique du groupe formé. Le groupe est constitué de personnes adultes, pour qui la
pédagogie privilégiée est basée sur une réponse concréte a leur probléme. Elles accordent
beaucoup d’importance a leur expérience professionnelle, et apprécient les études de cas, les
simulations, les tables rondes, les moments d’échange et de partage, dans le cadre d’une
pédagogie active fondée sur le travail en petits groupes[96-].

Les instruments pédagogiques concernant les échelles d’évaluation ont été¢ définis pour
atteindre I’objectif suivant: une prise de connaissance 1’échelle, avec une explication de son
utilisation, et une mise en pratique avec un cas clinique. Le but de la formation est que les
soignants connaissent ces échelles d’évaluation et puissent ultérieurement les utiliser dans leur
pratique professionnelle a 1’aide de supports accessibles. Il est certain que la fiabilité de 1’outil
exige bien souvent un entrailnement et une certaine expérience avant d’étre satisfaisante en
pratique. La formulation des objectifs est parfois complexe, en fonction du niveau d’exigence
attendu, qui peut &tre minimaliste, maximaliste voire irréaliste. Dans le cadre de notre projet,
la formulation des objectifs a dii s’adapter aux contraintes d’une réalité sur le terrain, en

tenant compte des contraintes de temps et de moyens mis a disposition pour cette formation.
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L’une des limites d’un sujet aussi complexe et multidimensionnel est la tendance est de
vouloir tout aborder. La conséquence possible est que 1’apprenant soit submergé de
connaissance nouvelles, nombreuses et complexes, et qu’il risque tout simplement de ne pas
retenir celles qui lui sont indispensables a la compréhension de la compétence. Il a donc été
nécessaire de choisir les éléments qui nous paraissaient les plus importants a connaitre pour
atteindre 1’objectif final, qui est de participer a une réunion d’évaluation d’une personne agée

en fin de vie.

6.2.2.2 Les modalités de la mise en ceuvre

Les modalités de la mise en oeuvre du projet ont également di s’adapter a différentes
contraintes. Tout d’abord, 1’objectif est de pouvoir proposer cette formation au maximum de
soignants travaillant en EHPAD et aux médecins généralistes libéraux. Il a donc fallu
imaginer une formation en plusieurs séances, afin permettre a tous les soignants d’accéder a
cette formation, en adéquation avec leur activité professionnelle. La décision de disposer de
deux sessions de table ronde, en soirée de préférence, a pour objectif de rassembler tous les
médecins généralistes et les soignants qui le souhaitent, sans perturber leur temps de travail.
La séance des ateliers interactifs, des posters et des cas cliniques se déroulera sur une journée
compléte, dans une salle libre d’acces, ce qui permettra aux soignants de venir au moment qui
leur convient le mieux dans la journée.

Ensuite, il a fallu adapter des temps de formation distincts pour aborder une série de
dix-sept compétences. Certaines compétences ont €té regroupées autour d’'un méme outil
pédagogique, afin de faciliter la mise en ceuvre et les explications nécessaires a son
déroulement, dans un temps imparti. Ainsi, les ateliers interactifs, comprenant deux
animations sous forme de jeux, traitent de différents items concernant le domaine des
connaissances. Par ailleurs, les items concernant ’attitude a adopter par un soignant lors
d’une relation avec un malade, sa famille, ou ses pairs sont abordés au cours d’une séance
d’échange de paroles lors de jeux de rdles et autour d’une table ronde. Enfin, les ateliers
concernant les compétences relevant du domaine du savoir-faire et des connaissances sont
traités lors d’une méme séance, dans un parcours compos¢é de plusieurs posters, dont la prise
de connaissance permettra de résoudre des cas cliniques.

L’organisation du déroulement de la formation permet de hiérarchiser les éléments en

fonction du niveau de compétence requis. Ainsi, le choix que 1’atelier de table ronde soit fait
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dans le dernier temps de formation a été pris parce qu’il correspond a I’aboutissement de la
formation, qui est de participer a une réunion d’équipe. Cette compétence nécessite, en effet,
d’avoir pris connaissance des compétences concernant 1’évaluation des symptomes et les
¢léments pronostics. Par ailleurs, la hiérarchisation des compétences a été construite apres
réflexion sur I’attrait possible d’un soignant pour cette formation. Nous avons pensé que le
choix des items a aborder dans un premier temps pourraient étre directement liés a leur
pratique quotidienne. Ainsi, le choix de 1’évaluation des symptomes d’inconfort, présents
dans la pratique des soins palliatifs en EHPAD, nous est apparu le plus pertinent.

Parfois, les meilleures méthodes pédagogiques sont aussi celles qui montrent leur
utilit¢ dans le contexte ou 1’on se trouve, avec les moyens et le temps dont on dispose. Ce
principe de commodité est important, mais ne doit pas faire oublier les principes de

I’apprentissage et la pertinence des méthodes[96-].
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6.3 CHAPITRE 3 - Les perspectives

L’évaluation du projet de formation sera effectuée dans la suite de ce travail
d’¢laboration. Ce nouveau travail, dont les modalités précises d’application restent a définir,
permettra d’évaluer plusieurs parameétres. Dans un premier temps, il serait envisageable
d’étudier la qualité et I’intérét de la formation, en évaluant la faisabilité du projet, la

participation, et en réalisant une enquéte de satisfaction des participants.

Dans un second temps, 1’évaluation de I’efficacité de la formation concernera I’atteinte
de I’objectif principal, a savoir que chaque soignant puisse participer a une réunion
multidisciplinaire concernant une prise de décisions. En effet, le but de cette formation est de
sensibiliser les soignants et les médecins traitants a la nécessité de recourir aux réunions
multidisciplinaires, en leur apportant des outils et en leur proposant une réflexion commune,
et de les inciter a recourir a cette démarche dans leur pratique quotidienne. Une étude
permettrait d’étudier 1’efficacité de la formation et ses conséquences éventuelles sur les
modifications de méthodes de travail et sur le recours aux réunions pluridisciplinaires, dans le
cadre de I’évaluation globale d’un résident en fin de vie. Pour cela, il serait envisageable
d’effectuer une étude comparative de plusieurs EHPAD. Cette deuxiéme étape nécessite
néanmoins un délai suffisant pour que la mise en pratique des objectifs de la formation puisse

s’effectuer.

Certains paramétres inhérents a un travail d’équipe pluridisciplinaire pourraient faire
I’objet d’autres études. Il pourrait également étre intéressant de pouvoir étudier la pratique
des consignes écrites sur le projet de soins dans le dossier médical, qui sont malheureusement
souvent insuffisantes ou absentes (puisqu’elles seraient absentes dans 90% dans une étude
concernant des patients déments [97-]), et qui peuvent mettre en difficulté le médecin de
garde qui intervient dans une situation d’urgence. La mise en ceuvre de la démarche palliative
dans les établissements doit s’inscrire obligatoirement dans le projet médical et dans le projet
de I’établissement, dont les modalités sont précisées par diverses lois et référentiels [98-]
[99-]. La démarche palliative est une démarche qui doit émaner de la structure de soins. Cette
démarche nécessaire exige au-dela des connaissances, d’un travail en équipe
pluridisciplinaire, d’une collaboration avec les réseaux de soins palliatifs et d’une

organisation structurée, une volonté de la part des différents professionnels de santé.
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7 CONCLUSION

Les acteurs de santé qui prennent en charge les personnes agées vivant dans une
structure médico-sociale sont régulicrement amenés a accompagner les résidents jusqu’a la fin
de leur vie. Une des difficultés est la complexité de la prise de décision pour une prise en
charge palliative. Elle est liée en partie aux contraintes d’organisation institutionnelle:
multiplicité d’intervenants internes et extérieurs a la structure, nécessit¢ d’une évaluation
gériatrique globale, fluctuations de 1’état de santé, difficultés a organiser un temps d’échanges
et de réflexions multidisciplinaires et a obtenir les volontés des résidents et familles.
L’absence fréquente de procédure dans ce domaine, la disparité des manieres de travailler de
chaque équipe et de chaque médecin augmentent le risque d’incompréhension, de conflits ou
de souffrance, pour le malade ou ses proches, mais aussi pour les soignants directement
impliqués. En raison de ces difficultés, la formation continue en soins palliatifs dans les
EHPAD est nécessaire afin de permettre 1’amélioration des pratiques de la démarche
palliative.

Ce travail a consisté a élaborer un projet de formation pour aider a la prise de décision
en soins palliatifs pour une personne agée. Il est destiné a I’ensemble du personnel des
EHPAD et aux médecins généralistes libéraux qui interviennent. Le contenu de cette
formation repose sur un outil d’évaluation, comprenant des critéres, a la fois éthiques et
cliniques, issus des 10 questions du Dr Sebag Lanoe et d’échelles d’évaluations cliniques
validées dans le domaine de la gériatrie. Le choix des techniques pédagogiques a été discuté
lors d’un travail d’équipe pluridisciplinaire (médecin, pharmacien, infirmicre et aide-soignant)
lors de cinq séances de travail d’élaboration. La formation a pour objectif principal d’aider
tous les soignants a participer a I’évaluation d’un résident en réunion d’équipe concernant la
décision de prise en charge palliative. Les modalités de la formation sont centrées sur des
objectifs précis d’enseignement, aprés hiérarchisation des messages, dans un temps limité et
d’une facon aussi claire, pratique, efficace et conviviale que possible.

Les difficultés de ce travail sont principalement liées a la complexité et la multiplicité
des critéres utilisés dans une évaluation gériatrique et leur enseignement a des personnes de

formations tres différentes. Ils doivent étre clarifiés, rendus accessibles grace a des supports
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pratiques. Par ailleurs, le choix des techniques pédagogiques a di s’adapter aux contraintes de
moyens et de temps dont disposent les structures EHPAD pour une formation.
Cet outil pédagogique proposé fera 1’objet d’une utilisation et d’une évaluation, lors

d’un travail ultérieur.
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9 ANNEXES

Les 10 questions éthiques du DR Sebag-Lanoé [2-] [3-]

1- Quelle est la maladie principale ?

2-  Quel en est le degré d’évolution ?

3-  Quelle est la nature de 1’épisode actuel surajouté ?
4-  Est-il curable facilement ?

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

d’atteintes pathologiques diverses ?
6- Que dit le malade ?
7-  Qu’exprime t’il & travers son comportement corporel et sa coopération aux soins ?
8- Quelle est la qualité de son confort actuel ?
9- Qu’en pense sa famille ?

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

ANNEXE 1
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Le Mini1 Mental Test
M.M.S.

ORIENTATION

1. En quelle année sommes-nous ?

2. Enquelle saison ?

En quel mois ?

3
4. Quel jour du mois ?
>

Quel jour de la semaine ?

Sous total /5

Je vais vous poser maintenant quelques questions sur 1'endroit ot nous nous trouvons.

6. Quel est le nom de I"hdpital ot nous sommes ?

7. Dans quelle ville se trouve-t'1l ?

8. Quel est le nom de département dans lequel est située cette ville ?

9. Dans quelle province ou région est situé ce département 7

10. A quel étage sommes-nous ic1 ?

Sous total /5

APPRENTISSAGE

Je vais vous dire trois mots ; je voudrais que vous me les répétiez et que vous essayiez de les retenir car je vous
les redemanderai tout 3 I"heure :

11. Cigare (ou citron)
12. Fleur (ou clé)

13. Porte ( ou ballon)
Répétez les trois mots

Sous total /5

ATTENTION ET CALCUL

Voulez vous compter 4 partir de 100 en retirant 7 & chaque fois

14, 100-7=93

15.
16.
17.
18.

93 -7=86
86-7=79
79-7=72
72-T7=065

Sous total /5

Pour tous les sujets, méme pour ceux qui ont obtenu le maximum de points 3 I"épreuve de calcul. demander :
voulez-vous épeler le mot « MONDE » a I'envers : EDNOM.

Noter le nombre de lettres données dans 1" ordre correct [1

(le chiffre ne doit pas apparaitre dans le score global.)

ANNEXE 2
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Pouvez vous me dire quels étaient les 3 mots que je vous avais demandés de répéter et de retenir tout a I"heure 7

19.
20.
21.

Cigare (ou citron)
Fleur (ou clé)
Porte ( ou ballon)

Sous total .’!5

29.

. Montrer un crayon

Quel est le nom de cet objet 7

. Montrer une montre
. Ecoutez bien et répétez aprés moi :

« pas de mais. de si. ni de et »

. Poser une feuille de papier sur le bureau, la montrer au sujet en lui disant ;

« Ecoutez bien et faites ce que je vais vous dire : prenez cette feuille

de papier avec la main droite,

. pliez-la en deux.

. et jetez-la par terre »
. Montrer 3 la personne une feuille de papier sur laquelle est écrit en gros caractéres :

« FERMER LES YEUX » et dire au sujet :

<« Faites ce qui est écrit »
Tendre a la personne une feuille de papier et un stylo. en disant :

« voulez-vous écrire une phrase, ce qui vous

30.

voulez, mais une phrase entiére »

Tendre au sujet une feuille de papier et i demander -

« voulez-vous recopier ce dessin »

ANNEXE 2
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ANNEXEFE 3

ADL (Actvity of Daily Living Katz § al, 1976)

. Hvgiéne corporelle

-autonomie...........ooeeeeen 1
-aide partielle.................0.5
-dépendant.......................0

. Habillage

-autonomie pour le choix des vétements et l'habillage........................ 1
-autonomie pour le choix des vétements. I'habillage mais a besoin d'aide pour se chausser..........co..coeveennns 0.5
-dépendant........................0
. Toilettes
-autonomie pour aller aux toilettes, se déshabiller et se rhabiller ensuite.............co..ceel 1
-doit étre accompagné ou a besoin d'aide pour se déshabiller et se rhabiller........................0.5

-ne peut aller aux toilettes seul.......................0
* Locomotion

—autonomie. ..ol 1
-a besoin d'aide................0.5
-grabataire........................0

. Continence

-continent.............c.......nl 1
-incontinence occasionnelle........................0.5
-incontinent............c...........0

. Repas
-mange seul......ooonn 1
-aide pour couper la viande ou peler les fruits............0.5
-dépendant........................0
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ANNEXE 4

NESTLE NUTRITION SERVICES

3% Evaluation de I'état nutritionnel

Nastis Mini Nutritional Assessment MNA™
Nom: Prénom: Sexe: Date:
Age: Poids, kg: Taille en cm: Hauteur du genou, cm:

Répondez a la premiere partie du questionnaire en indiquant le score approprie pour chaque question. Additionnez les points de la partie.
Depistage, si le résultat est égal a 11 ou inférieur, complétez le questionnaire pour obtenir I'appréciation precise de I'état nutritionnel.

J

Combien de véritables repas le patient prend-il par jour?
0 = 1repas
A Le patient présente-t-il une perte d'appétit? 1 = 2repas
A-t-ilmange moins ces 3 derniers mois par manque d'appeti, 2 = 3repas D
problemes digestifs, difficultés de mastication ou de déglutition?
0 = anorexie sévere K Consomme-t-il?
1 = anorexie modérée = Une fois par jour au moins
2 = pasdanorexie |:| des produits laitiers? oui 0 non O
+  Une ou deux fois par semaine
B Perterécente de poids (<3 mois) des ceufs ou des légumineuses?  oui 1 non [
0 = pertedepoids>3kg + Chaque jour de la viande,
1 = nesaitpas du poisson ou de la volaille? oui I non OJ
2 = pertedepoidsentrelet3kg I:l 00=si Oouloui
3 = S de perte de poids 05=si 2oui
pesfeperedep 10= si3oui 1.0
C Motricité
0 = dulitau fauteuil L Consomme-t-il deux fois par jour au meins
1 = autonome al'intérieur des fruits ou des légumes?
2 = sortdudomicile ] 0 = non 1 = oui [
D Maladie aigué ou stress psychologique M Combien de verres de boissons consomme-t-il par jour?
lors des 3 derniers mois? (eau, jus, café, the, lait, vin, biere. ..)
0 = oui 2 = non |:| 0,0 = moinsde 3 verres
05= de3abverres
E  Problemes neuropsychologiques 10= plusdebverres D , D
0 = démence ou dépression sévere i
1 = demence ou dépression modérée N Maniere de se nourrir
2 = pasde probleme psychologique ] 0 = necessite une assistance
1 = senourrit seul avec difficulté
F  Indice de masse corporelle (IMC = poids / (taille)2 en kg/m2) 2 = senourritseul sans difficulte []
? - I1I\512 ;\11% <21 0O Le patient se considere-t-il bien nourri? (problemes nutritionnels)
2 = N<IMC<23 0 = malnutrition sévere
3 IMC>23 |:| 1 = nesaitpas ou malnutrition modérée
2 = pasde probleme de nutrition D
Score de dépistage (sous-total max. 14 points) L1 P Le patient se sent-il en meilleure ou en moins bonne sante
. . i i que la plupart des personnes de son age?
12 points ou plus normal pas besoin de continuer I'évaluation 00=moinsbonne
0,5 = nesaitpas

11 points ou moins possibilite de malnutrition —

continuez I'évaluation 1,0=aussibonne
20=meilleure D . D

Q Circonférence brachiale (CB encm)

Evaluation globale 00= CB<21
00~ R

G Le patientvit-il de fagon indépendante a domicile? 10- cB>z

0 = non 1 = oui [ R Circonférence du mollet (CM en cm)

0 = CM<31 1 = CMz31

H Prend plus de 3 médicaments

0 = oui 1 =non D

Evaluation globale (max.16 points)

| Escarres ou plaies cutanées? -
0 = oui ’ 1 =non L] Score de dépistage

Score total (max. 30 points)

000
nisl=pislis

Ref.: Guigoz ¥, Vellas B and Garry PJ. 1984. Mini Nutritional Assessment: A practical assessment tool for
grading the nutritional staie of elderly patients. Facts and Research in Gerontology. Supplement

< s T s
721550 Appréciation de I'état nutritionnel

Rubenstein L7, Harker J, Guigoz Y and Vellas B. Comprehensive Geriatric Assessment (CGA) and

the MNA: An Overview of CGA, Nutritional Assessment. and Development of a Shortened Version i : e

of the MNA. In: "Mini Nutritional Assessment (MNA): Research and Practice in the Elderly”. Vellas della 2315 potS FIS(]LI@ de malnutrition D
B, Garry PJ and Guigoz Y, editors. Nestle Nutrition Workshop Series. Clinical & Performance Pro- . B B . l:l
gramme, vol. 1. Karger, Bale, in press. moins de 17 points mauvais état nutritionnel

© 1998 Societe des Produits Nestle S.A., Vevey, Switzerland, Trademark Owners
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ECHELLE DOLOPLUS

EVALUATION COMPORTEMENTALE DE LA DOULEUR CHEZ LA PERSONMNE AGEE

NOM : Prénom :

Service :

Observation com portementa le

RETENTISSEMENT SOMATIQUE

1# Plaintes epasdeplainte ...
somatiques * plaintes uniquement a la sollicitation . ... .. ... .. L L
.

plaintes spontanées occasionnelles . . ...

plaintes spontanées confinues .. ... ... L

DATES

2e Positions pas de position cma|gique ,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,
antalgiques

au repos

le sujet évite certaines positions de fagon occasionnelle ... ... oL oLl

position onto|gique permanente et efficace ... ..

position antalgique permanente inefficace .. ... ... L L L

3e Protection pas de profection . ... e
de zones

CIOUlOU reuses

protection & la sollicitation n’empéchant pas la poursuite de 'examen ou des soins .. .. .. .. .. ..

protection & la sollicitation empéchant tout examen ou soins . . ... ... oL L

protection au repos, en I'absence de toute sollicitation . .. ... ... .. L oL

mimique habituelle . ...

4 Mimique

mimique semblant exprimer la douleur & la sollicitation . .. ... ... ... L Lo

mimique semblant exprimer la douleur en I'absence de toute sollicitation .. ........ ... ... ...

mimique inexpressive en permanence et de maniére inhabituelle (atone, figée, regard vide) . . . . . .

sommeil habituel . . . ..

5¢ Sommeil
difficultés d'endormissement . ... L L.

réveils fréquents (agitation motrice) . . ... ...

 insomnie avec retentissement sur les phoses deveill ...

&e Toilette - possibi|ités habituelles inchcngées ,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,
E?T/QU = possibilités habituelles pev diminuées (précautionneux mais complet) .. ... ... ... ... ... ...
hubl”oge * possibilités habituelles trés diminuges, toilette et/ou habillage étant difficiles et partiels ... ... ...

* toilette et/ou habillage impossibles, le malade exprimant son opposition a toute tentative . .. .. . .

WK = OWNN = O(wmn —=0|wNn = OoflwNn-—=0

W = Ol wN = 0w =0 wNn = O|wn =0
W = O W = O|WwN =0 w - O|wn =0

WR = O W = O Wi = 0w —=O0OwNn-—=0

RETENTISSEMENT PSYCHOMOTEUR

7 * Mouvements - possibi|i1és habituelles inchongées ..............................................
* possibilités habituelles actives limitées (le malade évite cerfains mouvements, diminue son périmétre de marche)
* possibilités habituelles actives et passives limitées [méme aidé, le malade diminue ses mouvements)

= mouvement impossible, toute mobilisation entrainant une opposition . .. .. ... ... . L L.

WK = 0| WK =0

W o= oW =0
W o= oW -0

WK = 0| WK =0

RETENTISSEMENT PSYCHOSOCIAL

8e Communication ®inchangde ... .. ... ... .. Ll
= intensifiée (la personne attire I ion de igre inhabituelle) .. ... ... . . o o oL
*» diminuge (la personne s’isole] . ... ...
* absence ou refus de toute communication ... ... ...
i i . icipation habituell diffe imati liers the i
Qe Vie sociale particip n aux di activités (repas, animations, ateliers thérapeutiques, ...

participation aux différentes activités uniquement & la sollicitation ... ... ... ... ... L.

refus partiel de participation aux différentes activités . ... ... Lo L L

refus de toute vie sociale . . . ...

10+ Troubles du = comportement habituel . ...
comportement e froubles du comportement & la sollicitation et itératif . .. .. ... ... . o L L oo

troubles du comportement @ la sollicitation et permanent .. .. .. ... L Lo Lo L

troubles du comportement permanent (en dehors de toute sollicitation) .. ... ... ... ... ... ...

WK =0 Wk =0 WwN =0

W N = O W N = O W M = O
WK = 0| W =0 W =0

WK = 0w = O WM =0

COPYRIGHT
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INVENTAIRE NEUROPSYCHIATRIOQUE
NPI

'[\‘0111Age]:)atede]e\aluanon
Items NA Absent Fréquence Gravité FxG Retentissement
Idées délirantes X 0 1234 123 L1 12345
Hallucinations X 0 1234 123 L1 12345
Agitation/Agressivité X 0 1234 123 L1 12345
Dépression/Dysphorie X 0 1234 123 L1 12345
Anxiété X 0 1234 123 L1 12345
Exaltation de I"humeur/

Euphorie X 0 1234 123 L1 12345
Apathie/Indifférence X 0 1234 123 L1 12345
Désinhibition X 0 12314 123 L1 12345
Iiritabilité/Instabilité

De I'humeur X 0 1234 123 L1 12345
Comportement moteur

aberrant X 0 1234 123 L1 12345
Somumeil X 0 1234 123 [ 12345
Appétit/Troubles

de I'appetit X 0 1234 123 L1 12345

NA = question inadaptée (non applicable)
F x G = Fréquence x Gravité

The Neuropsychiatric Inventory: Comprehensive assessment of psychopathology in dementia, J L. Commings, 1994
Traduction Francaise P.H.Robert. Centre Mémoire de Ressources et de Recherche - Nice — France 1996
Le NPI est protégé par un copyright.
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GDS Version a 15 Items

1. Etes- vous satisfait(e) de votre vie ?

2. Avez-vous renoncé a un grand nombre de vos activités ?

3. Avez-vous le sentiment que votre vie est vide ?

4. Vous ennuyez-vous souvent ?

5. Etes-vous de bonne humeur la plupart du temps ?

6. Avez-vous peur que quelque chose de mauvais vous arrive ?

7. Etes-vous heureux(se) la plupart du temps ?

8. Avez —vous le sentiment d’étre désormais faible ?

oui= 0, non=1

oui=1, non=0

oui=1, non=0

oui=1, non=0

oui= 0, non=1

oui=1, non=0

oui= 0, non=1

oui=1, non=0

9. Préférez-vous rester seul(e) dans votre chambre plutdt que de sortir ?  oui=1, non=0

10. Pensez-vous que votre mémoire est plus mauvaise que celle de la plupart des gens ?

11. Pensez-vous qu’il est merveilleux de vivre a notre époque ?

12. Vous sentez-vous une personne sans valeur actuellement ?

13. Avez-vous beaucoup d’énergie ?

14. Pensez-vous que votre situation actuelle est désespérée ?

15. Pensez-vous que la situation des autres est meilleure que la votre ?

ANNEXE 7

oui=1, non=0

oui= 0, non=1

oui=1, non=0

oui= 0,non=1

oui=1, non=0

oui=1, non=0
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Echelle d’anxiété de Goldberg

1. Vous étes-vous senti tendu(e) ouabout ? ..o oui=1 Non=0
2. Vous étes-vous fait beaucoup de SouCis ? .......cceevviiiiiiiiiiiiiiieiannn. oui=1, Non=0
3. Vous étes-vous senti(e) irritable 7 ............oooiiiiiiiiiiii oui=1, Non=0
4. Avez-vous eu de la peine a vous détendre ?...........coeeveevieiiienieniieeieeeen oui=1, Non=0
5. AveZ-vous MAl dOII ?..ceeiiiiiiieiiiiiee ettt eee e e e sesnas oui=1, Non=0
6. Avez-vous souffert de maux de téte ou a lanuque ?.......ccccceevevveiienieeneenen. oui=1, Non=0

7. Avez-vous eu un des problémes suivants : tremblements, picotements, vertiges,

transpiration, diarrhée ou besoin d’uriner plus souvent que d’habitude ? ........ oui=1, Non=0
8. Vous étes-vous fait du souci pour votre sant€ ? ............ccoeviiiiiiiiiiinnn.. oui=1, Non=0
9. Avez-vous eu de la peine a vous endormir 2..........ccceeevveeerieeenieeeeieeeree e oui=1, Non=0
ANNEXE 8
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CONFUSION ASSESSMENT METHOD (CAM)

| Début soudain
1 1. Y at'il évidence d'un changement soudain de |'état mental du patient de son état habituel ?

Inattention
1 2. a. Est-ce que le patient avait de la difficulté & focaliser son attention, par exemple étre facilement distrait ou avoir de la diffi-

1! culté a retenir ce qui a été dit ?

i» Pas présent a aucun moment lors de I'entretien.
| Présent a un moment donné lors de I'entrevue, mais de fagon légére.

|'* Présent & un moment dorné lors de l'entrevue, de fagon marquée.
i* Incertain.

b. (Si présent ou anormal) Est-ce que ce comportement a fluctué lors de I'entrevue, c'est-a-dire qu'il a eu tendance a étre
présent ou absent ou 4 augmenter et diminuer d'intensité ?

|
|
i- Qui.
i- Incertain.

* Ne s'applique pas.

I {Si présent ou anormal) Priére de décrire ce comportement :
Désorganisation de la pensée

3. Est-ce que la pensée du patient était désorganisée ou incohérente, telle qu'une conversation décousue ou non pertinente, ou
passer d'un sujet a un autre de fagon imprévisible ?

Alteration de I'état de conscience
4. En général, comment évalueriez-vous I'état de conscience de ce patient ?

Alerte {normal).

‘e Vigilant (hyper alerte, excessivement sensible aux stimuli de I'environnement, sursaute trés facilement).
ie Léthargique (somnolent, se réveille facilement).

i & Stupeur (difficile a réveiller).

‘e Coma (impossible a réveiller).

‘® Incertain.
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Desorientation
5. Est-ce que le patient a été désorienté & un certain moment lors de I'entrewue, tel que penser qu'il ou qu'elle était ailleurs qu'a
Thapital, utiliser le mauvais lit, ou se tromper concernant le moment de la journée ?

'Troubles mnesiques
6. Est-ce que le patient a montré ses problémes de mémoire lors de |'entrevue, tels qu'étre incapable de se souvenir des événe-
‘ments & 'hopital ou difficulté a se rappeler des consignes ?

| Anomalies de perception
_ 7. Est-ce quil y avait évidence de troubles perceptuels chez ce patient, par exemple hallucinations, ilusions, ou erreurs d'interpré
tation (tels que penser que quelque chose avait bougé alors que ce n'était pas le cas ?).

jAgitation psychomotrice
8. Partie 1

A un moment donné lors de 'entrevue, est-ce que le patient a eu une augmentation inhabituelle de son activité motrice, telle que
‘ne pas fenir en place, se tortiller ou gratter les draps, taper des doigts, ou changer fréquemment et soudainement de position ?

'Retard psychomoteur

8. Partie 2

A un moment donné lors de 'entrevue, est-ce que le patient a eu une diminution inhabituelle de son activité motrice, telle qu'une
lenteur, un regard fixe, rester dans la méme position pendant un long moment, ou se déplacer trés lentement ?

|

i Perturbation du rythme veille-sommeil
19. Est-ce quil y a eu évidence de changement dans le rythme veille-sommeil chez ce patient, telles que somnolence excessive le
|jour et insomnie la nuit ?
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