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Sommaire

Introduction Les interventions proposées pour promouvoir lesectives
anticipées (D.A.) n'ont que partiellement atteitils objectifs malgré les bénéfices
anticipés. L’expérience internationale montre queguand bien méme
l'institutionnalisation des D.A. est importantes lpratiques n’ont que peu évolué au
cours des trois derniéres décennies avec un tatéddetion entre 15 a 30 %, variant
modestement selon les publics, contextes et siesté@e constat nécessite un
changement de paradigme car la question des Dthopafréquemment été concue
dans la perspective d’une allocation de ressousses; une sélection de traitements
a envisager en fonction de I'état de santé. Le ab@phent souhaité implique de
mettre en oeuvre une intervention de type Planitica Anticipée du Projet
Thérapeutique (P.A.P.T), centrée sur les objeeifsinalités des soins, selon les
valeurs et priorités singulieéres a chaque patient.

But L’étude pilote a permis dans un premier temps deeld@per et
tester I'effet d'une intervention de P.A.P.T. men#® une infirmiére auprés de
résidants nouvellement admis en établissement médicial (EMS) et de leurs
proches significatifs. Dans un deuxieme temps,alaabilité et I'acceptabilité de
cette intervention infirmiere pour cette populatgpécifique a été évaluée.

Méthode Au total 44 dyades (age résidants M = 85,01 angrathes M =
57,42) ont été recrutées pour participer entre20ail et mai 2012 avec un suivi sur
six mois des I'admission du résidant. Un devis poét a groupe unique a évalué la
qualité de la communication avec l'infirmiere swslsoins a la fin de la vie
(résidant/proche), les préférences et options dass@ésidant/proche) et la

perception du fardeau chez le proche a I'entrés tdatude (semaine 5) et trois mois
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apres lintervention (semaine 25 apres I'admission). L’intervention de P.A.P.T. sous
forme de trois entretiens a été conduite par I'infirmiére, durant le premier trimestre
(semaines 6 a 13). Elle a pris connaissance de I'histoire de vie, des croyances et
valeurs générales du résidant, clarifié les dix priorités jugées les plus importantes a la
fin de sa vie sélectionnées et classées a l'aide d’'un jeu de cartes ; elle a identifie,
chez le proche, les représentations qu’il se faisait des préférences du résidant et
discuté les options de soins au sein de la dyade. Apres lintervention, I'existence de
traces dans les dossiers sur les priorités et souhaits de soins ainsi que la présence de
D.A. rédigées ont été colligées. Des analyses descriptives et bivariées des données
ont été effectuées.

Résultats  Aucune différence significative n’a été retrouvée apres l'intervention
par rapport a la qualité de la communication avec l'infirmiére sur les soins a la fin de
la vie chez le résidanp (= 0,32) et la similitude globale dans la dyade vis-a-vis des
options de soing(= 0,50). La concordance (degré d’accord mesuré avec l'imgice

entre résidant et proche par scénario vis-a-vis des options de soins s’est améliorée
pour un des cing scénarios et a diminué pour les quatre got«e8,001). Pour le

proche il a été constaté une amélioration de la qualité de la communication avec
l'infirmiére (p = 0,000) et de la perception du fardeau glopat 0,007). Des traces

de la P.A.P.T. ont été identifiées dans deux tiers des dossiers alors que des D.A. sont
signalées pour 11 résidants. L'intervention s’est aveérée faisable et a été bien acceptée
par les dyades et les infirmiéres ayant conduit les entretiens.

Conclusion L’intervention infirmiére de P.A.P.T. en EMS parait efficace surtout
auprés du proche. D’autres études interventionnelles a large échelle sont nécessaires

pour confirmer ces résultats préliminaires chez la dyade.
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Mots-clés  Planification anticipée du projet thérapeutiqué&f@rences et options

de soins, fin de vie, intervention infirmiére.



Summary

Background Interventions to promote Advanced Directives (Ads)y partially
achieved their objectives notwithstanding the amdited benefits. International
experience shows that despite the significanttutsinalization of ADs, practices
have only changed modestly over the past threedéscaarying modestly between
15-30% according to audiences, contexts and stestedhis finding requires a
paradigm shift. The issue of AD has too frequebtgn addressed in the context of
resource allocation and selection of treatmentsi@gipg on the health condition.
The desired change requires focusing on the obgsctof care according to the
specific values and priorities of each patient sashthe Advance Care Planning
(ACP).

Objective The aim of the pilot study was first, to developdatest the
effectiveness of a nursing intervention of ACP wigwly nursing home’s residents
and their relatives. Second, to assess the fefgsibild acceptability of this nursing
intervention with this specific population.

Method A total of 44 dyads (residents’age M = 85, 01 aalhtives M =
57,42) were recruited to participate between May128nd May 2012 with a follow
up of 6 months after resident’'s admission. A pretptesign with a single group
assessed the quality of communication with theenafsout end of life (EOL) care
(resident/relative), the preferences and optionsané (resident/relative) as well as
the perceived burden of the relative at study efBtly week) and three months after
the intervention (25th week after admission). Thee¢ nursing interviews were
conducted during the first quarter (week 6 to II3)e nurse established resident’s

life history and his or her generic values anddfgliclarified the most important ten



priorities of end of life care with a card gameg8te identified relative’s perceptions
of the resident’s preferences and discussed optibeare with the dyad. After the
intervention, information from residents’ recordgaeding care’s priorities and
wishes as well as the availability of written AD®ne collected. Descriptive and
bivariate methods were used to analyse the data.

Results No statistical differences were observed afterntiervention in terms
of quality of resident-nurse’s end of life care coomication p = 0,32) and dyad’s
overall similarity with options of carep(= 0,50). The congruence (agreement
measured by a Kappa) between resident and relativerds care’s options improved
in one and of the five scenarios and decreasedhirothers [§ = 0,001). It was
observed an improvement in quality of relative-elss end of life care
communication § = 0,000) and perceive burdep £ 0,007). Nursing notes were
observed in two thirds of the records while ADs evegported for 11 residents. The
nursing intervention strategy was feasible and wetleived by the dyads and
intervention’s nurses.

Conclusion  ACP in nursing home appears to be especially e¥edor the
relative but larger scale study is needed to coniis effects on the residents.
Keywords Advance care planning, end of life, dyad, nursirgnk, nursing

intervention
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Introduction



La présente thése traite du processus de Plaioficénticipée du Projet
Thérapeutique (P.A.P.T.). Elle s’intéresse spégdigent a évaluer, dans le cadre
d’'une étude pilote, la mise en ceuvre d’'une intediganspécifique infirmiere de
P.A.P.T. aupres de personnes agees résidant @atiostet de leur entourage. Cette
innovation sous forme de processus, dépassantule sédaction de Directives
Anticipées, organise des discussions pour identéteclarifier les préférences de
soins et de traitements au terme de I'existenceédidant, et leur partage avec les
proches et I'équipe soignante.

Le premier chapitre présente la problématique dizopselle sont développés
les arguments qui justifient d’approfondir le phéreme a I'étude, suite aux
difficultés constatées dans les pratiques en lwat des D.A. S’appuyant sur les
recherches conduites auprés d'autres publics eextas, il met en évidence la
nécessité pour les professionnels infirmiers diokt d'évaluer certains effets de
cette nouvelle intervention spécifique sur la dyddedeuxieme chapitre expose une
recension des écrits significatifs sur la perso@gee, dans le contexte d’institutions
d’hébergement de longue durée. Il synthétise |ssiltais d’'un certain nombre
d’études qui soulignent le changement conceptuepaladigme qu’implique la
P.A.P.T. et les stratégies développées pour sa emsauvre. Il se conclut par un
ancrage disciplinaire avec la présentation du neod&€oriqgue retenu et la
justification de sa pertinence en fonction du su§eidie. Le troisieme chapitre
aborde les aspects méthodologiques et en spéeffiedractéristiques. Il décrit les

finalités de I'étude pilote, les phases qui la cosgmt, la nature de lintervention et



les effets mesureés. Le quatrieme chapitre enclaiee une synthese des résultats en
répondant aux objectifs initialement énoncés. Lequieme chapitre discute les
résultats en termes d’effets, propose des hypathegaicatives et décline une série
de recommandations. La conclusion s’applique a eloane vision d’ensemble sur
'ensemble du processus de recherche mené dares tbéie et les perspectives

futures.



Chapitre 1 : Problématique



Les progres meédicaux et technologiques que coremdisBos SocCiétés
occidentales ont modifié les frontieres entre la @i la mort, interrogeant chacun
d’entre nous sur ce que sont nos attentes vis-degdraitements médicaux dans des
situations critiques ainsi qu’'au terme de l'existnAvec I'entrée en vigueur en
Suisse du nouveau droit sur la protection des eslu(012), les Directives
Anticipées (D.A.) seront mises au premier plan. ltsdes réalisées a ce jour
indiquent toutefois que les interventions propogEms les promouvoir n'atteignent
que partiellement leurs buts avec des résultatsigmieurent mitigés. Une approche
plus large, de type processus de « Planificatioticige du Projet Thérapeutique
(P.A.P.T.) », devrait étre envisagée afin de pammetu patient émancip€ un choix
éclairé quant a sa qualité de fin de vie.

Les D.A. encouragent l'autodétermination et pgsgat a la promotion du
respect et de I'autonomie de la personne au cafi®une serait plus apte a formuler,
le moment voulu, ses volontés. Elles sont le fdet considérations éthiques et
juridigues et mettent en lumiere la nécessité chseotement et de la participation
active du patient aux soins prodigués en lui reamsant le droit a 'autonomie, a
l'inviolabilité de sa personne de méme qu’au resplec sa dignité (Butterworth,
2005).

Or, il appert que la non prise en compte ou l'absede D.A. entraine
frequemment un risque de réponses thérapeutiquappropriées avec pour
conséquences, soit une surmédicalisation (SUPPOEBBS5), soit une sous

médicalisation (Voyer, 2006).es autres conséquencegfavorables ont rapport a



des déficits potentiels de communication entre dé&rents acteurs (Fried &
O'Leary, 2008) et a des incohérences dans lesspilselécisions quant au type de
soins requis (Travis, Loving, McClanahan, & Bern&@01).

Malgré les avantages potentiels et les bénéficegjimas, les interventions
proposées pour promouvoir les D.A. n‘'ont que phetieent atteint leurs objectifs.
La plupart des écrits indiquent qu’entre 18 et 3dé% Américains les ont remplies.
Ce chiffre varie quelque peu en fonction des cdetexdes publics touchés et des
stratégies mobilisées comme lindiquent trois revugystématiques récentes
(Hanson, J. A. Tulsky, & M. Danis, 1997; Lorenzakt 2004; Wilkinson, Wenger, &
Shugarman, 2007). Les auteurs relevent que tropesbuda question a été abordée
dans la perspective d’une allocation de ressousses; une sélection de traitements
a envisager en fonction de I'état de santé aurdéir d’'une approche centrée sur les
objectifs et finalités des soins, selon les valetngriorités des patients.

C’est pourquoi, au fil des années, la réflexionsts’élargie pour passer
d’études centrées essentiellement sur les D.A. saéfledes qui investiguent la
P.AP.T. Ces derniéres ont plutdét mis I'accent ssrdaractéristiques de la démarche
de méme que ses composantes (Emanuel, Danis, BeadmSinger, 1995) ainsi
que sur la signification qui lui est attribuée pes personnes qui la vivent (Martin,
Emanuel, & Singer, 2000; Martin, Thiel, & Singer99P; Singer et al., 1998).
Envisagée comme un processus, la P.A.P.T. amé&libtarcommunication entre les
différents acteurs a partir des valeurs, préféremteuts de traitement souhaité par
les personnes concernées et permettrait d’allégardieau ressenti par les familles.

Ainsi, au vu des différentes conceptions des spigsonisées a la fin de vie

par les professionnels s’occupant de personnessagéstutionnalisées et d’'une



utilisation variable de la P.A.P.T. au vu des caintes existantes, Froggatt,
Vaughan, Bernard & Wild (2009) proposent de se pengrincipalement sur la
qualité des soins a la fin de la vie, telle quehsatée par les résidants et en lien avec
leurs préférences.

Si la P.A.P.T. doit tenir compte des facteurs guitgugées importants a la fin
de la vie par les patients, elle doit égalementsiciamer les facteurs cités par les
familles et prestataires de soins, méme lorsqualifiésences existent (Steinhauser,
Christakis, et al., 2000). Il est indispensableetie’ identifie les étapes de la
trajectoire de la personne lorsque celle-ci entrénstitution et qui se traduisent par
des transitions successives. Ces dernieres néreasséts prises de décisions dont les
processus et les éléments ne sont pas toujoursciedplet discutés entre les
différentes parties (Payne et al., 2009; Travialgt2001). La prise en compte des
familles et la reconnaissance du rble prépondéitlles jouent dans la
communication sont également nécessaires. L'étiaeé&achwartz et coll. (2002)
souligne leur fonction de partenaires alors quie @i Fried & O'Leary (2008) ou de
Schickedanz et coll. (2009) mettent en évidencedssibles barrieres aux échanges
dans les interactions entre patient, proche et/ofegsionnel.

De plus certains chercheurs (DeLuca Havens, 2006 ,FBullock, lannone,

& O'Leary, 2009c; Pearlman, Cole, Patrick, Stagk§ain, 1995; Schickedanz et al.,
2009; Sudore et al., 2008) suggerent, pour facildepromotion de la P.A.P.T., de
I'envisager comme un processus d’acquisition ojudtament de comportements de
santé ou il est visé une modification de comportgnves-a-vis de cette derniere en

s’inspirant de modéles en vigueur dans I'éducabioiha promotion de la santé.



La participation de I'infirmiere a la promotion teeP.A.P.T. a fait 'objet de
plusieurs études qui ont mis l'accent tout parigmeiment sur son réle de
représentante des intéréts du patient (Briggs &vi€Gpl2002; L. Briggs, K. T.
Kirchhoff, B. J. Hammes, M. K. Song, & E. R. Colyi2004) ou sur celui
d’initiatrice d’interventions (Morrison et al., 2BPResnick & Andrews, 2002). Dans
le contexte des établissements médico-soligES), les infirmiéres occupent une
place unique et privilégiée comme le relévent Bladkmmet (2006), Brown (2003)
et Butterworth (2005). Ces auteurs les désignenmip#es actrices principales,
spécialement bien situées, pour soutenir les peeso@gées dans ce processus,
compte tenu de leurs compétences spécifiques dasisvi des personnes en fin de
vie, leur présence continue et leur degré de prib&idans les soins quotidiens. Les
contacts réguliers qu’elles ont avec les résidahies familles sont également des
occasions de les encourager a s’engager dansdessies de P.A.P.T. (Schickedanz
et al., 2009).

Proposer une intervention qui initie et dévelopaenlise en ceuvre d’une
P.A.P.T. est pertinent pour la discipline infirnréeSelon le modele de Mc Gill, les
soins infirmiers sont vus sous la forme d’une appeoglobale et intégrée de la santé
et du traitement des patients qui met en avantautempariat de collaboration entre
soignés et soignants (Gottlieb & Feeley, 2005)rdle de l'infirmiére en EMS est
des lors d’accompagner la personne/famille poureltpr’'puisse développer ses
habiletés a résoudre les problemes de santé asgxglielest confrontée dans cette

phase ultime, et de favoriser, tant I'acquisiti@rebuveaux comportements de santé

! Selon les contextes, les pays, ces lieux sontl@pentres d’hébergement ou de
long séjour



que leur ajustement, pour permettre une fin dequiesoit de qualité, par des soins
qui la favorisent. L'objectif du modele de McGilsted’aider les familles en tant que
systemes a promouvoir leur potentiel de santégpaalbrisation et le développement
de leurs ressources, au travers d’interactionsaoigndividu/famille (L. Gottlieb &
Rowat, 1997). Renforcer la capacité de la pers@gée a déterminer ses priorités et
besoins, en anticipant I'évolution de sa situatieh,favoriser le partage de ces
souhaits avec son entourage, sont des occasiomsod®uvoir leur santé. C’est
pourquoi il apparait justifié de se pencher sur pescessus de réflexion et de
discussions enclenchés lors de I'élaboration dRreP.T. et leurs possibles effets
sur la dyade.

A ce jour, il subsiste un manque de connaissandesiee stratégies
professionnelles pour que les infirmieres puissianbriser la participation des
personnes ageées en institution a une démarche AI®.P. qui leur donnerait
I'occasion de préeciser les soins et les objectifeltes désirent atteindre a la fin de
leur vie. Or il est fondamental, pour offrir una fie vie de qualité que les résidants,
dans la derniere étape de leur existence et faggparcours et transitions qu’ils
traversent, puissent se prononcer sur leurs opébdgcider du type et de l'intensité

des soins souhaités, selon leur perspective ebl&boration avec leurs proches.

But

Le but de cette éetude pilote longitudinale est degetbpper, implanter et

évaluer une intervention de planification anticipieprojet thérapeutique (P.A.P.T.)
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auprés de personnes agées nouvellement admiseéabdisséments médico-sociaux

(EMS) et de leurs proches significatifs.

Objectifs

L’étude pilote se propose de poursuivre plus spgmiment les objectifs

suivants :

1. Développer et implanter une intervention de P.A.lans cing EMS

genevois

2. Evaluer les effets d’une intervention de P.A.Pifigenée par une
infirmiere spécialement formée, auprés du résigarde son proche sur (a) la
qgualité¢ de la communication sur les soins de finwvie entre le résidant,
respectivement le proche et l'infirmiere, (b) lengitude et la concordance entre
résidant et proche vis-a-vis des choix d’optionssdims et de traitements pour

I'ultime étape de vie du résidant, (c) la perceptio fardeau chez le proche

3. Evaluer la faisabilité de la P.A.P.T. et de I'étugle termes de (a)
modalités de distribution, conditions, ressourdesoenpétences requises chez les
professionnels et impact sur la population touch@®g constitution, maintien de
I'échantillon tout au long du processus, colleaeddnnées, ressources et gestion

de I'étude;

4. Evaluer l'acceptabilité de la P.A.P.T. et de I'@uen termes de (a)
satisfaction globale, modalités organisationnellgs;u subijectif, confort, outil

utilisé, pertinence et compréhension ainsi que adigplité de linfirmiére et
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gualité de la formation pour les professionnels); donstitution et maintien de
I'échantillon et motifs de participation, degré dalaboration et d’engagement
pour les institutions et les professionnels, enjétimques éventuels associés aux

procédures de I'étude.



Chapitre 1l : Recension des écrits



Ce chapitre est composé de trois sections. La prensection présente le
concept de personne ageée et de contexte de vidiéh; Ea deuxiéme traite de la
notion de Planification Anticipée du Projet Thénafpgue sous ses différentes
dimensions ; la troisieme section développe le eddéorique utilisé pour ancrer
cette étude dans la discipline, le modéle de saiirsniers de McGill. Celui-ci est

expose ainsi que le modéle conceptuel qui en découl

Personne agée et contexte de vie en EMS

Cette section est structurée en quatre sous-secti@npremiére aborde le
concept de vieillissement avec une possible défimile la notion de personne agée.
La deuxieme présente la situation de la populdiigée en Suisse en lien avec son
état et ses besoins de santé et en fonction deédsndémographiques et
éepidémiologiques ; elle est complétée d’'un contspécifique sur les personnes
agées en EMS a Geneéve. La troisieme est constituéedéveloppement sur les
concepts de trajectoire et de fin de vie. La deenitaite de la thématique de la vie
en EMS selon la perspective des acteurs concermésdgnts, entourage et

professionnels).

Définition du vieillissement. L’Organisation Mondiale de la Santé (2007),
dans sa proposition de définition de la personrée agouligne la complexité voire

I'arbitraire d’'une tentative de formulation. Elleléve la différence de perspective
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entre pays occidentaux industrialisés et pays ee ge développement. Pour les
premiers, un certain consensus existe sur uneitil@firqui fasse référence a I'age
chronologique de 65 ans, période ou la pluparedips, la personne peut faire valoir
son droit a une retraite. Méme s’il 'y a pas diece numérique officiellement
adopté par les Nations Unies, le standard commumigatknis est celui de 60 ans et
plus pour se référer a la population agée (WorldltieOrganization, 2007). Il n’y a
néanmoins pas d’'accord général sur I'age auquelkesrent « vieux », I'équivalence
entre age biologique et chronologique n’étant passiment synonyme.

Le processus de vieillissement est une réalitéagsé propre dynamique et
dont I'évolution s’inscrit au-dela d’'un contrdlediniduel. Toutefois, il est également
fortement influencé par les constructions socideshaque société qui donnent sens
a ce gqu’'ageé veut dire. Ainsi, au vu de la diversiés facteurs déterminants dont
l'influence est manifeste sur I'état de santé ettdad’'une définition acceptable et
acceptée, I'accession a la retraite, malgré segsebmest devenue un critere utilisé
par défaut, pour définir la personne agée (WorldltdeOrganization, 2007).

L’allongement de I'espérance de vie a eu commellain® une augmentation
importante du nombre de personnes &agées, voire amées. Des distinctions
conceptuelles sont apparues pour préeciser desoteggspécifiques parmi cette
population. En Europe, les termes -troisieme ettrgpmae age- ont été adoptes,
associant pour le premier, la partie de la vie aipaéretraite ou la personne, libérée
des contraintes professionnelles et d’éducationf peestir a sa guise un nouvel
espace de vie en fonction de ses ressources @¢dintie second terme renvoie a

I'idée plus traditionnelle de la vieillesse liédaasénescence et aux pertes qui y sont
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associées en particulier sur le plan fonctionnelifie d'Epinay, Spini, & et al.,

2008) (Lalive d'Epinay et al., 2008).

Population agée en Suissé.’étude des données démographiques en Suisse
montre que la pyramide des ages s’est fortemensfsemée au cours des dernieres
décennies. Elle est passée d’'une personne surudiavgit plus de 65 ans dans les
années 1980 a une personne sur six au tournanede.sEn 2007, 16,4 % de la
population suisse était agée de plus de 65 anspriéessions indiquent que dans les
anneées 2030, il y aura plus d’un retraité poustp@Ersonnes actives. Selon différents
scéenarios déemographiques établis pour la populaiosse (Office Fédéral de la
statistique, 2007), le nombre de personnes de @¢u§9 ans devrait passer de
346’000 en 2006 (5% de la population totale) a 9@@’en 2050 (12%).

Ces modifications rapides ne sont pas sans conséggisur les personnes,
surtout celles qui atteignent le grand age avecéawadution clinique précédant le
déces qui sera prolongée. S’il y a un siecle awatsHiinis, comme le constatent
Lorenz et coll. (2004) et Lalive d'Epinay et co{R008), la mort survenait
soudainement, de nos jours, de nombreux individusny les dernieres années de
leur existence avec la présence de maladies chuemigt/ou d’incapacités qui
nécessiteront vraisemblablement un recours aumsgstie santé. Ainsi aujourd’hui,
dans notre pays seulement 10% des déceés qui suewiemouchent de maniére
soudaine et inattendue une personne qui menaitawpd une vie autonome (Office
Fédéral de la Santé Publique, 2009). Toujours geupersonnes meurent a un age
avance, les progres médicaux ayant permis de reppolissue fatale d’'un certain

nombre de maladies. Les principales causes de décésaujourd’hui les maladies
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cardio-vasculaires, le cancer et la démence (Ofiédéral de la Santé Publique,
2009). Ainsi en Suisse pour I'année 2006, plusieis tdes personnes qui décedent
de maladies incurables et évolutives avait 85 anglas, aprés avoir eu recours a des
soins devenus progressivement plus conséquentsdétes résultent souvent d’'un
cumul d’affections chroniques, telles que les mekdcardio-vasculaires ou
pulmonaires, la démence, une attaque cérébralgtédporose et le diabete. Une
bonne partie des décés chez les adultes agés slel@ld5 ans a lieu en institution
avec 34% pour I'hépital et 51% pour les EMS. Selis% décéderont a domicile
(Office Fédéral de la Santé Publique, 2009). En9208& méme rapport souligne le
besoin accru a I'avenir de structures prenant angehces situations dont I'évolution
clinique conduisant a la mort sera plus longue les gomplexe vu l'autonomie
réduite et les soins requis.

A Geneéve, la situation est similaire. Sur les 68'p@rsonnes agées de plus de
65 ans que compte le canton (soit 14,5% de sa i@, 3262 personnes se
retrouvaient en EMS a fin 2004. Parmi elles, 8 Kuiavaient a cette époque 80 ans
ou plus et pres de 4 sur 10 étaient agées de 90waptus. Ces résidants d'EMS
représentent 15% pour ceux de 80 ans ou plus plgplalation dans la méme tranche
d’age du canton. Pour les 90 ans ou plus, ce pugicsente 36% de la population
du canton dans la méme tranche d’age. L’age métbarrésidants s’éléve a 88 ans
avec une évolution de la courbe démographique gmibkc qui est de plus en plus
ascendante, impliquant de plus en plus de soirestl& noter que la durée moyenne
de séjour dans un méme EMS est de trois ans strrois et se conclut en général

par un déces (Office cantonal de la statistiqu@4p0Ce séjour prolongé implique
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d’explorer le concept de «fin de vie » et les élifhtes représentations qu'il

véhicule.

Trajectoire de fin de vie.La notion de « fin de vie » qu'abordent Lorenz et
coll. (2004) dans leur revue systématique recoupireintes acceptions aux
frontiéres parfois floues. Ces auteurs I'assoceertelle de « trajectoire », définie
comme une période de temps liée aux expériencpatint et a ses besoins en soins
depuis I'émergence d’'une maladie grave jusqu’analé la vie. lls identifient dans
les écrits trois types de « fin de vie ». La premigeprésentation de cette période
correspond a une phase courte, avec une progresgioie de la maladie qui se situe
en général dans les deux derniers mois de la @edyemple certains cancers). La
deuxieme s’apparente a une période plus longuewaveéclin lent, exacerbé par des
épisodes intermittents de menaces sur la vie eérglament une mort soudaine
(comme linsuffisance cardiaque ou pulmonaire). derniere correspond a un
intervalle beaucoup plus long caractérisé par umh ¢eclin, avec une incapacité
progressive pour les soins personnels et qui surfiéquemment dans les situations
de fragilité ou de démence. Le public accueillisiéas EMS se retrouve en général
plus probablement dans les deux derniers groupes.

Payne, Froggatt et coll. (2009) font aussi réféeerec la notion de
« trajectoire » et se penchent sur les soins ghuéen recus en EMS, durant toute la
période de fin de vie. lls modélisent les expémsnuécues par les ainés et leurs
proches sur une trajectoire, de la vie a la madrtjdentifient quatre zones de
transition auxquelles correspond un niveau de soutittendu qui augmente

progressivement selon la complexité. Il s’agit d@) vivre avec de nombreux
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changements, incluant des pertes de fonctions igumss, psychologiques et/ou
cognitives), de statuts et d’'identités progressju@s vivre et décliner, période ou le
futur parait incertain avec un détérioration despdn plus présente et qui peut faire
eémerger des questions sur la nature, l'intensitésalutien et des soins et le pole
privilégié entre vivre et mourir; (c) agoniser gigasser ou les différents acteurs sont
conscients de la nature active du processus quigbeugraduel ou aigu ; (d) vivre la
perte et le deuil que celui-ci soit anticipé ou ssrutif au déces. Les auteurs
soulignent que la personne ageée peut vivre des-vizre dans ces zones selon les
événements auxquels elle doit faire face, ainsiggweapport a l'incertitude qui leur

est associée. Il en va de méme pour son entourage.

Vie en EMS. L’entrée en EMS constitue une transition impaeadans la
trajectoire d’une personne agee. Elle est génémaleta conséquence d’'un ensemble
de facteurs qui conduisent I'ainé vers une fragili; progressive et qui nécessitent
finalement un accroissement des soins et de I'eanaeht (Lalive d'Epinay et al.,

2008).

Perspectives des personnes agdesitégration et le bien-étre du résidant
dans un EMS peuvent étre envisagés sous I'andeqielité de vie et la qualité des
soins offerts ; un certain nombre d’auteurs ont abordé aspects de maniere

théorique ou empirique.

Qualité de la vieSur le plan théorique, la réflexion de Kane (900&t en

évidence les différents enjeux liés a la définitiétude et mesure de la qualité de la
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vie dans les institutions de long séjour pour pemes ageées. Elle constate que la
qualité de la vieest une faible priorité dans ces milieux car I'adasst plutbt mis sur
des indicateurs mesurant une pauvre qualité des.sbe plus, il y a un sentiment
envahissant que ces lieux sont impuissants pouafluéncer ou quil y a de
'impatience envers la recherche pour ceux qui vaietit des changements de
culture. Pour cette auteure, il importe de donaevdix aux résidants par le biais
d’entretiens directs avec eux, pour une définitida la qualit¢ de la vie
opérationnelle et reflétant leur propre perceptielie conclut que bien que la qualité
de la vie soit partiellement le produit de sa sadeeses soutiens sociaux et de sa
personnalité, les institutions peuvent égalementrawne influence directe par leur
politique, leurs pratiques, leur environnementindirectement par leurs approches
auprés des familles et de la communauté.

Sur le terrain, Berglund & Ericsson (2003) ont pdaéquestion de la
signification de ce concept a 207 personnes ageastven EMS et 40 soignants de
ces mémes établissements. Utilisant une approckie neur étude met en évidence
12 themes qui ont été regroupés en quatre catégofe® la santé ; (b) le réseau
social ; (c) la maniere d'étre traité ainsi que [éxpérience de sentiments. Le
classement des catégories entre ainés et persawigabnt est relativement proche
en ce qui concerne les sentiments (57% et 58%gardé (36% et 35%), le réseau
social (29% et 25%). La plus grande différenceestr la maniére d’'étre traité qui
montre une nette distinction entre les deux puldiesc 18% pour les ainés et 79%
pour le personnel soignam € 0,001). Le détail des thémes montre que les premier
choisissent en priorité le bien-étre (21%), sa prophilosophie de vie (17%),

'indépendance et le respect (14% respectiveméry.seconds retiennent se sentir
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aimés et lecaring (46%), la sécurité (38%), le respect (35%), I'imiEg (23%),
I'empathie et 'indépendance (19% pour I'un et tia). Il existe des différences sur
plusieurs themes relatifs a la signification d’umenne qualité de vie. Il s’agit de
I'amour et ducaring (40%), de la sécurité (31%), de I'intégrité (2348, 'empathie
(19%) et de l'autonomie (14%) qui sont significativent plus valorisés par les
professionnels que par les résidapts (0,001). Une comparaison entre la perception
des soignants et leur opinion sur ce que reprégpenteles ages la santé et le réseau
social montre qu’ils surestiment I'importance poes agés de ces deux catégories
alors que les personnes agées mettent I'accert &me apprécié et vivre une bonne
vie ». De plus ces derniers soulignent ne pas wo@le un fardeau pour leur famille
et la sociéte.

Parmi les indicateurs de qualité de vie en EMScdacept de confort
apparait, mais l'information sur ce qui constit@e Hotion de confort pour les
résidants d’'EMS est limitée. Bland (2007), s’esbpmsé d’explorer, par une
approche ethnographique, la nature du confort tansentexte de la vie quotidienne
en EMS et de comprendre comment les soins et @wmudctions contribuent au
confort des résidants. Les résultats ont montrdejaenfort était multidimensionnel,
idiosyncrasique, dynamique, dépendant du conteki®tpque simplement défini
comme l'absence d’inconfort. Cette nature multidisiennelle a induit que les
résidants pouvaient étre dans une position « @detdux » avec simultanément du
confort et de 'inconfort. Les pratiques de distition de soins identiques pour tous
et centrées sur les taches ainsi que les tengibéseintes a une vie communautaire

sont parmi les composantes de l'inconfort des add&d Le risque est majeur que les
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routines de soins, aussi bien intentionnées seiksd; mettent au défi 'autonomie
des résidants et annihilent leur capacité d’éttewas.

Cooney et coll. (2009) ont conduit une étude gentdiait les déterminants
en lien avec la qualité de vie de personnes aggastwen EMS et qui incluait une
exploration des facteurs qui interagissent auxauxepersonnel et institutionnel dans
I'intention de dégager un modele. Quatre themesoguun impact sur celle-ci sont
ressortis de l'analyse des données aupres de h#s.dl s’agit de : (a) I'éthos du
soin, (b) la conscience de soi et de son ider{ti}ée lien, les relations sociales et le
réseau, (d) les activités et les traitements. Lemper consiste a concevoir une
organisation des soins qui laisse des possibiiééshoix au résidant et lui permette
de maximiser son potentiel et de vivre sa vie ssB1propres termes. Le deuxieme
se centre sur la possibilité qui est donnée awaaside maintenir un sentiment
d’identité personnelle dans l'institution qui I'heige en prenant soin par exemple de
son apparence, en personnalisant son espace ocesgectant ses préférences. Le
troisieme fait référence aux interactions du résidavec ses proches, entre les
générations, avec la communauté et a son degréletation. Le quatriéme est en
lien avec les occasions offertes a l'individu demsaivre des activités significatives
qui ont du sens pour lui. La qualité de vie estpties renforcée par des facteurs
facilitants ou contraignants, tels que I'environmemphysique ou plus largement

social de l'institution, ce qui justifie une apphecholistique centrée sur la personne.

Qualité de soinsLes perceptions de Taiwanais agés sugualité de soins
gu’ils recoivent dans des milieux de longs séjantété explorées par Chao & Roth

(2005). Elles ont mené une étude qualitative aughés échantillon de 22 résidants
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et conduit des entretiens semi-structurés. Ledtadswbtenus apres une analyse de
contenu font apparaitre six dimensions clés pouguialité des soins. Il s’agit: (a)
d’une attitude dearing qui fait référence aux attitudes des soignantsranifestent
de la considération, de l'intérét et reconnaissestbesoins des résidants ; (b) de
respect pour les différences individuelles que oé& pour leurs besoins ou
préférences, (c) de soutien émotionnel; (d) daxtBons sociales ; (e)
d’environnement soutenant ; (f) et d’accessibiiés soins a n'importe quel moment

en cas de besoin.

En somme, les différentes perspectives théoriquesenepiriques des
recherches qui investiguent le vécu des persomésséen EMS montrent que deux
aspects, la qualité des soins et la qualité desorg jugés importants pour rendre
compte de I'expérience des ainés dans ces lieuguabté de vie va bien au dela des
soins et de leur pratique. C’est dans leur expéeegquotidienne des soins que ce
dessine ce que la qualité de vie signifie pour eusurs propos soulignent
'importance de la maniere de dispenser les soingue fait qu’ils se percoivent
comme des sujets ou des objets de soins. Le nmaidéeson identité, de sa propre
philosophie et de son autonomie décisionnelle powiiégiées et ont plus de chance
d’apparaitre lorsque les soins sont personnalidésplus les personnes agées ne
privilégient pas forcément les mémes aspects quprtEessionnels. Ces différences
justifient la création d’indicateurs issus desexitbns des principaux intéressés pour
une évaluation de la vie en EMS, plutdt que de madticcent sur la qualité voire le

manque de qualité des soins.
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Perspectives des proches, de I'entourage regle générale la famille et plus
largement, les proches ou I'entourage souhaitergrjte réle de partenaire de soins,
lorsqu’une personne est institutionnalisée (Pagqt@ésjardins & Sauvé, 2008;
Talbot & Landry, 2006). Leurs perceptions et robes été étudiés dans un certain
nombre de situations. Sandberg et coll. (2001)contluit une étude qualitative sur
I'expérience vécue par le proche aidant lors deegtegent de la personne agée (mari
ou femme) dans une institution, en Suéde. Le buette étude était de comprendre
les différentes étapes et processus par lesquetaipat ces individus et le role joué
par les principaux acteurs, qu’ils soient épouxaets ou professionnels. Ces auteurs
se penchent plus spécifiquement sur les phaseddanétet suivant 'admission dans
'EMS de la personne agée et les ajustements dehgs aidants. A l'aide de la
méthode de théorisation ancrée, 14 entretiensinitavec ces derniers ont mis en
évidence quatre processus temporels séquentidls @i prendre la décision du
placement et les facteurs qui influencent ce chiikfaire le déménagement et les
événements liés au processus lui-méme, (c) s’adaptedéménagement et les
tentatives initiales des proches aidants pour iétaels relations aussi bien avec
I'institution de soins que de maintenir celle al@ar conjoint, (d) se réorienter et les
efforts ultérieurs des proches aidants pour s’ajusuite a I'admission et pour
poursuivre sa vie. Un theme central issu de ceset@ris est la notion de
« continuité » qui a été investigué par une deugiesarie d’entretiens dans la
seconde phase de I'étude. Les résultats issustideimmeestigation ont tourné autour
du concept central de « maintien ». Les principalesposantes en sont: (a)
poursuivre, qui renvoie aux efforts du proche aligeour maintenir une relation aussi

normale que possible avec l'autre, malgré les nstances. Les conjoints ont
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généralement bénéficié des tentatives de leurshpsoaidants pour améliorer leur
qualité de vie et s’assurer que la qualité desssquiils recevaient était adequate ;
(b) maintenir le lien et maintenir I'unique qui toles deux référence aux stratégies
du proche pour préserver I'intimité et rester dane relation privilégiée et ne pas
laisser les professionnels interférer ; alors g{og : garder un ceil - s’apparente plus
aux stratégies pour suivre et observer les pratigeagnantes avec différentes
réactions et attitudes vis-a-vis des professionnels

Davies et coll. (2006) ont trouvé des résultatsilaires dans leur étude
qualitative menée aupres de 48 proches auxqugtriggda notion de participer a la
vie communautaire dans les interactions avec legswesidants, proches et équipe
en prenant part aux événements sociaux voire denegplus générale en offrant un
lien avec le monde extérieur. Les résultats mohgaa les contributions potentielles
des proches au bien-étre et des résidants etqiege sont sous-développées.

Une autre piste pour connaitre le point de vuepileshes est d’explorer les
expériences de soins qu’ils considerent comme @hignt problématiques. En
Finlande, Teeri, Leino-Kilpi, & Valimaki, (2006) orconduit successivement une
étude qualitative aupres de patients (n = 10)t®das proches (n = 17) et infirmieres
(n = 9) qui identifie les probléemes en lien aveffédentes dimensions de l'intégrité
(physique, psychologique, sociale) et une autreeguinvestigue la prévalence dans
des situations de longs séjour pour personnes gd@éesi, Valimaki, Katajisto, &
Leino-Kilpi, 2007). Des données obtenues de cedtaidre aupres de 213 proches, il
ressort que le maintien de lintégrité, concue ca@muome considération de la
personne dans sa globalité et sa dignité, est jpy#ét favorablement avec des

moyennes d’évaluation plus élevées pour I'intégpitésique (M =3.93) que pour
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I'intégrité psychologique (M =3.56)p(= 0,007). La principale source de probléme
concerne les deésirs des patients ou des prochedasgestion des problemes
d’'incontinence, le respect de lintimité et les rsoiqui s’y rapportent. Des
manquements sont également constatés sur la paéearde I'intimité. Les proches
qui avaient trouvé I'admission problématique, gwur le patient, soit pour eux-
mémes, sont ceux qui ont trouve que l'intégrité @auffisamment maintenue.

Le point de vue des proches sur la qualité desssaita fin de la vie fait
I'objet d'un certain nombre de recherches. Tenacat (2001) ont conduit une
enquéte aupres de 42 membres de la famille ou @nes le décés d’un proche par
l'intermédiaire d’entrevues de groupes. Les parénis identifierent cinqg domaines
qui pour eux définissaient des soins médicaux da#ditqu Il s’agit de : (a) offrir le
confort physique désiré aux personnes mourantgsaider les personnes mourantes
a garder le contrdle sur les décisions concernamts|soins médicaux et leurs
routines quotidiennes ; (c) soulager les membredadamille du fardeau d’'étre
constamment présent pour jouer le défenseur depleahe aimé ; (d) former les
membres de la famille pour soigner leurs prochderaicile de telle maniere qu’ils
se sentent confiants ; (e) offrir un soutien émutel aux membres de la famille
avant et aprées le déces du patient.

A plus large échelle une enquéte nationale a ét€enaux Etats-Unis par ce
méme chercheur et son équipe (Teno et al., 200¥) visait a évaluer I'expérience
de la mort a domicile ou en institution et plustjgatierement 'adéquation ou la
qualité des soins a la fin de la vie aupres de Yb@&bres de la famille ou proches
informateurs des personnes décédées. Parmi ldgatésua été constaté que 67,1%

d’entre elles sont mortes en institution. De plugs du quart de tous les patients
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avec des douleurs ou une dyspnée n’a pas recuaiientent adéquat et un quart
relate des problemes de communication avec le nrédees répondants dont le
proche fut soigné par une agence de santé a demisil EMS ou a I'hépital ont
reporté un taux plus élevé de besoins insatisfaitg la douleur (EMS : odd ratio
ajusté, [OR] 1,6 ; Intervalle de Confiance [IC] %88 1.0-2,2 ; domicile avec service
de soins : OR ajusté 1,6 ; [IC] a 95% 1.1-2,0) @mpgaraison de ceux ayant recu des
soins palliatifs. De plus la moitié des famillest @aporté un soutien émotionnel
insuffisant pour le patient. Les résidants en ENéfeé@t ceux qui avaient le moins de
probabilité d’étre toujours soignés avec respdatfin de la vie (OR ajusté 2,6 ; [IC]
a 95% 2.3-2,9) par rapport aux personnes soignébgmtal (OR ajusté 3,0 ; [IC] a
95% 2.2-3,8) ou a celles qui sont suivies par t@sssa domicile (OR ajusté 2,9 ;
[IC] a 95% 1.5-4,3) comparées a celles qui sonttesoa domicile avec des soins
palliatifs. Les membres de la famille des patieatevant des soins palliatifs étaient
plus satisfaits de la qualité générale des soias @0,7% les jugeant excellents alors
gu’ils n’étaient que 50% a avoir cette estimati@umpceux dont le parent a été suivi

dans une institution ou avec un service de sot@niicile (p < 0,001).

En somme, les écrits présentés montrent que l@essproches est souvent
investigué lors de situations spécifiques duranédpur d’'un parent ou proche en
EMS. Plusieurs articles s’intéressent aux transstiggue ce soit au moment du
placement ou lorsqu’il faut jouer le réle d’interdig@ire pour défendre les intéréts du
résidant ou alors a la fin de la vie ou les proctm# particulierement mobilisés. Il
ressort globalement de ces écrits que la prise anmpe des familles et de

I'entourage est peu valorisée et que leurs besbéthanges ou de soutien sont peu
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reconnus. Présentes a coté de leur proche, ileaguvelles soient vues ou percues
comme dérangeantes car pouvant avoir un « ceil deguexigences sur les soins
prodigués. Bien que ressources potentielles, legpés les integrent peu dans un

partenariat actif.

Réle des professionnelt.es professionnels sont des acteurs importants qui
contribuent a définir et & faconner en grande @deti« vivre en EMS ». Différents
perspectives peuvent étre envisagées (nature t@uatganisation, distribution) qui
toutes ont une influence prépondérante sur lessaffierts aux personnes agées en

institution.

Nature et qualité des soinBlillsap (2005) dans son chapitre sur I'utilisation
des établissements d’hospitalisation de longueedpag les personnes agees, discute
théoriquement de I'importance d’offrir un enviromment psycho-social qui favorise
la personnalisation de I'espace de vie et garantesssaintien d’une intimité. Donner
les possibilités de faire des choix et de prenéedicisions sont deux aspects qui ne
doivent pas étre négligés, surtout dans un contexteeglements et routines sont
frequemment présents. Les professionnels doiveat,caurs de leurs soins,
encourager l'autonomie fonctionnelle et adopter dasitudes qui évitent
l'infantilisation et le sentiment d'impuissance.irhplication de la famille et de la
communauté et le maintien des roles sociaux sabhdgectifs tout aussi favorables
et bénéfiques au maintien du potentiel de sardé &nctionnalité que de bien-étre.

Pour Marcoux & Léveillé (2006) la mission de limfiiere dans les

institutions de long séjour a pour objectif de migh@ aux besoins de la clientele
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accueillie en offrant des réponses a leur situatensanté individuelle tout en
préservant leur qualité de vie. Cette approcheaiena la nature des soins proposés
et a leur adaptation en fonction de I'évolution ldemaladie chronique. Avec le
temps elle progressera vers des conditions clisigug&versibles nécessitant de
passer a des objectifs de nature palliative poweirga le confort et la dignité des
résidants qui sont au terme de leur existencesgiugen des proches.

Les études empiriques sur la nature et la quaditgesins, la maniere de les
pratiquer et leur qualité font I'objet d’'une centaiattention dans les écrits infirmiers.
Nay (1998) présente un survol des nombreuses étpdetefinissent ce quearing
veut dire pour les infirmiéres et leurs clientseatfonction de contextes différents.
Elle identifie les contradictions qui apparaissentre les intentions et les pratiques
de caring dans les soins pour les personnes agees et manuariété d'attitudes
professionnelles qui peuvent s’exprimer et qui wmimanifester de I'empathie et de
I'implication, donner et recevoir, ou a l'inversegnsidérer sa pratique comme un
« simple travail » et fonctionner avec une « médtahospitaliere » de maniere
routiniere et déshumanisante. Selon la posturenuetgar l'infirmiere, I'auteur
souligne le risque de négligence, de dépendandercée, voire d’infantilisation, et
de dépersonnalisation de la personne agée. Elmmse une meilleure formation
des personnels s’occupant des agés et des moaesesnd participatifs qui donnent
la possibilité de faire respecter le statut d’aglalitonome des ainés et renforce leur
qualité de vie.

L’étude de Wilson & Davies (2009) a comparé la raemidont les relations
qui existent en EMS sont développées a partir @esppctives des résidants, des

proches et de I'équipe, et exploré quelle étaitdatribution des soignants dans ce



29

processus lors des routines de soins. Une approchstructiviste utilisant des
entretiens individuels avec des résidants (n = tes familles (n = 18), des
professionnels (n = 25), des entrevues de groupewéc les résidants, 3 avec les
soignants, 1 avec une famille) et un total de 1&6rés d’observation participante a
été conduite dans trois EMS de taille différentett€ collecte de données s’est
déroulée durant une période de quatre, six ou mai$ selon l'institution. Trois
manieres de dispenser les soins se dégagent soit ¢a) centrés sur une tache
individualisée avec une découverte du résidantets les routines de soins ; (b)
centrés sur le résidant et qui integrent son histbe vie ; () centrés sur les relations
et qui visent a développer une compréhension peetags relations en prenant en
compte les besoins de tous les résidants, fam#fesrofessionnels dans la
perspective de négociations et d’'une réciprocigs. auteurs soulignent que les deux
dernieres approches qui cultivent l'interdépendasrtiee les différents membres de
l'institution sont celles qui engendrent les expRces les plus positives pour les

différents acteurs dans les soins quotidiens.

Niveau et intensité des soinses aspects d’intensité et de niveau de soins
sont discutés théoriguement par Marcoux & Lévegile06) et Miller (2007) dans
leurs écrits. lls mettent 'accent sur les transisi vécues par le résidant et constatent
que sa trajectoire est parsemée de situations odétasions sur I'intensité des soins
a prodiguer sont requises. Que ce soit dans l'oegeiace a un épisode aigu ou suite
a des complications, des choix seront faits. Cesxdont réeférence a des niveaux de
soins qui peuvent aller d'un transfert au milieustdéns aigus de courte durée ou le

traitement le plus approprié sera administré, asdess ou certains traitements seront
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limités, ou encore a des soins de confort ou seblidn-étre sera assuré jusqu’'a la
mort. Pour ces auteurs, ils devraient faire I'objetconcertations partagées entre les
divers acteurs concernés.

Sur le plan empirique, I'enquéte anglaise de Frtiggdayne (2006) sur les
soins de fin de vie en EMS étudie les soins misspagition dans les milieux de
longs séjours, selon différents contextes, avetréassitions qui en découlent et qui
ne sont pas sans soulever des questionnementsigshilg nature parfois opposée
(acharnement ou abandon de soins). Les auteursisr@n évidence des conceptions
et des politiques variées selon les directeursstitutions interrogés. Les auteurs
retiennent de leur enquéte que les caractéristigassrésidants, les conditions de
leur fin de vie et de leur mourir rendent nécegsde conceptualiser les soins en fin
de vie une maniére différente. Celle-ci serait@alre dans une perspective de long
terme et qui engloberait toute la période de vimd’personne dans un lieu de soins

et irait au-dela de la mort elle-méme ou de laquiriimmeédiate qui la précéde.

Organisation et le contexte de soins des EMiSlimension organisationnelle
et contextuelle des soins fait également I'objetndenbreux écrits. Sur le plan
théorique, Davis et coll. (1997) soulignent I'irdluce du modele de distribution des
soins sur le type de soins et la qualité des stigsfensés. Flesner & Rantz (2004)
préconisent de privilégier une approche centrée lgupersonne ou des soins
individualisés rencontrent les besoins du résiddmts que Blondeau & Marcoux,
(2006) montrent que linstitutionnalisation de largonne agée souleve plusieurs
enjeux éthiques et sociétaux qui sont associesradeuble mission (lieu de vie

versus lieu de soins) dans un contexte de pénwripedsonnel croissante. Enfin
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Voyer (2006) souligne les enjeux de ce double dibjpour les lieux d’hébergement
ou selon le type de clientele, ses besoins, latiqudé de linstitution, les soins
peuvent osciller d’'une « approche institutionnellge type hopital de courte durée a
celle de « milieu de vie » qui met un accent pégié sur I'environnement physique
et relationnel et les stimulations qu'il procurkadné.

Sur le plan empirique, I'enquéte postale conduite2604 dans un comté
d’Angleterre par Froggatt & Payne (2006) sur lemsale fin de vie en EMS avait
pour but d'étudier les caractéristiques des soims andisposition dans ce type
d’institutions, selon la vision qu’en ont les dimars. Des 115 questionnaires
retournés (46% de leur échantillon), seuls 81 soniplets. Malgré ce faible taux de
retour, ils retiennent de leurs résultats quatrenaloes ayant une influence
prépondérante sur les soins : la vision qu’ontlescteurs du concept de soins de fin
de vie, le nombre de déces sur place en fonctisrpdthologies rencontrées, la durée
de séjour avant le déces avec les caractéristgjude plan cognitif des résidants, la
distribution des soins avec la connaissance paprefessionnels des désirs de la
clientele et les ressources disponibles en intetnexterne. Les auteurs ont mis en
éevidence des conceptions et des politiques vargesrendent nécessaire de
conceptualiser les soins en fin de vie d’'une manigifférente, soit dans une
perspective de long terme englobant toute la péramvie d’une personne dans un
lieu de soins lequel irait au-dela de la mort etiéme ou de la période immédiate qui

la précede.

Finalement, les implications des professionnelsleswivre en EMS peuvent

étre vues sous différentes facettes. Le choix déwmge prisme se justifie dans la
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mesure ou de nombreux écrits ont développé difteraxes qui ont leur pertinence
pour ce volet. Il ressort de maniere synthétique Igs prestations offertes par les
professionnels sont complexes dans la mesure esi ®tint au carrefour de diverses
influences. La premiére est liée a la conceptios deins adoptée par les
professionnels pour les soins auprés des pers@yses dans des milieux de longs
séjours. Selon la philosophie et le modele priwgegla perspective des soins
pratigués dans ces milieux variera. La deuxiémeeestode d’organisation et de
distribution des soins qui est aussi un facteurt danpact est considérable. Pour
répondre aux besoins de la clientele, I'organisati@vrait étre personnalisée et
centrée sur l'individu. La troisieme concerne lessources mises a disposition dans
ce secteur de soins, que ce soit en nhombre ou aifications et qui dépendent de
choix politiques et stratégiques. Enfin, la quatrdése rattache a la place actuelle et
future des personnes agées dans nos sociétés sbiagxqui leur sont accordés qui
n'est pas sans soulever d’'importantes questiordgleats. Ceux-ci nécessitent des
choix éclairés et négociés en fonction de nos sbteseactuels et de leurs évolutions

prévisibles.

La section suivante développe de maniere spécifiguancept de P.A.P.T.
par I'intermédiaire d’écrits tant théoriques qu’aentues. Elle devrait permettre au
lecteur de faire le point sur I'état des connaisearsur cette notion et fournir les

assises tant théoriques qu’empiriques qui souti@riadinalité de notre projet.
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Planification Anticipée du Projet Thérapeutique

Cette section, construite a partir d’'une recheréhectronique sur les
principales banques de données (Pubmed, CINAHLchiEN-O et Cochrane) avec
pour mots clés « advance care planning, advaneetiie, nursing home » et des
limites d’age £ 65 years), de date de publicatieh1(0 years), et de langue (anglais
ou francais) présente les écrits pertinents eeécsur le sujet. Elle est structurée en
Six sous-sections qui ambitionnent d’aborder I'emsie des connaissances
nécessaires a la compréhension du concept de IR.FP.Alles fournissent ainsi : (a)
une explication du contexte historique et socid#ads lequel ce concept apparait; (b)
un développement théorique précisant le processUB.A.P.T. et son application ;
(c) les éléments distinctifs entre P.A.P.T. et D.Ad) une description des études
empiriques sur la P.A.P.T. aupres de la personge, &y domicile ou en EMS qui
privilégient les approches descriptives et qualiést ainsi que (e) des études
interventionnelles de P.A.P.T. conduites aupretadeersonne agée, pour certaines

en EMS, voire dans d’autres milieux de soins.

Historique. Le concept de Planification Anticipée du Projegfidpeutique
(P.A.P.T.) ou « Advance Care Planning » (A.C.Ppaagit progressivement dans les
écrits au milieu des années 90. Il résulte deflaxién sur I'effet limité et relatif de
I'introduction systématique des Directives AntiagéD.A.) aux Etats-Unis, suite a
I'acceptation au niveau national du « Patient Belfermination Act » (1991).

Historiquement, il faut rappeler que les D.A. strngent dans un mouvement

dont les racines sont a situer dans le courantadages 70, apres quelques proces
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retentissants. Ceux-ci relataient des situationfanlle qui ne pouvaient mettre un
terme a des mesures de maintien de la vie d’'uewts proches, plongé dans une vie
végeétative, car il leur était dénié le droit de ssistituer a ce dernier, faute de
précisions claires de ses volontés. La loi de 189dlonc imposé a toutes les
institutions recevant des subventions de I'Etatdijuer & chaque patient qu’il avait
le droit d’accepter ou de refuser un traitemenppse, par l'intermédiaire de D.A.
De 14, une variété de modalités juridiques ontesyolr, selon les états de I'Union
(Scanlon, 2003).

L’émergence de la P.A.P.T. se situe dans ce cantddte peut donc se
comprendre comme une réponse face aux limites i@esoaux D.A. et a leur mise
en ceuvre, malgré les espoirs qui étaient attacheett@ approche. De nombreuses
études ont relevé leur efficacité trés partiellee ge soit en lien avec des difficultés
pour les compléter, leur manque de stabilit¢é dangeimps, leur manque de
disponibilité en cas de nécessité ou encore leurqoe de respect de la part des
professionnels comme le font ressortir deux rewystgematiques récentes (Lorenz et
al., 2004; Wilkinson et al., 2007). Au vu de cesistats qui soulignent le peu de
preuves associées aux D.A., méme si parfois ladtaés sont nuancés selon les
contextes et clientéles (établissements de longugépatients gravement atteints),
ces auteurs soulignent la nécessité de compreminenent réaliser au mieux les
objectifs des patients et familles, lors de situaide fin de vie. lls préconisent des
approches plus larges, comme la P.A.P.T ou A.QuPvant au-dela de la rédaction
des D.A. lls constatent dans leurs revues un mawukugils bien développés et
congus pour mettre en évidence des P.A.P.T. ré&uasiec des soins centrés sur le

patient, sa famille et leurs besoins.
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Processus de P.A.P.T. et potentiel d’applicationPlusieurs auteurs
discutent théoriquement du processus de la P.A&RuTela de la description de ses
caractéristiques principales, ils apportent degifidations spécifiques sur le
processus que Vit la personne en proposant potairceuune modeélisation ; d’autres
se penchent sur la démarche que doit conduire ddéegsionnel et la finalité
envisagée. Finalement plusieurs abordent son petehiapplication. Les écrits de
cses différents auteurs sont amenés chronologiquesnkéintérieur de chaque sous-

section afin de bien saisir I'évolution du concept.

Processus.Pour Pearlman et coll. (1995), la P.A.P.T. est uocgssus
délibératif permettant a l'individu de clarifier rsa< seuil » personnel pour accepter
un traitement médical apres évaluation des bérggftanconvénients. lls mettent
I'accent sur la dimension communicationnelle abésn verbale qu’écrite, formelle
gu’informelle, avec les proches et les professitginéa conceptualisation du
processus qu’ils offrent en identifiant les mécar@s a I'ceuvre et en faisant le lien
avec plusieurs cadres théoriqgues en usage dansomaofion de la santé et les
interventions de conseil. Il s’agit du modele tthgsrique de Prochaska (1983) et du
modele des croyances sur la santé (Health Beliefdl1d.966) qu’ils complétent par
le concept d’auto-efficacité personnelle de Banquéa7).

Le premier qui comprend cinq étapes spécifie ldrentes stratégies a
chaque étape pour obtenir une modification de cotepwnt en lien avec les
attitudes, les intentions et/ou les comportemenissqnt jugés pertinents dans la

situation d’un individu en processus de changemieles peuvent étre également
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identifiées dans une P.A.P.T. : (a) ne pas avaiscence du besoin de P.A.P.T., ne
pas avoir l'intention de s’engager dans le processarrespond dala pré-
contemplation’ (b) comprendre la pertinence de la P.A.P.T. gaupropre vie et
intention de modifier son comportement en envisagkapossibilité de s’engager et
de compléter ses D.A. fait référence“la contemplation”, (c) rassembler de
l'information, avoir l'intention de parler de seséferences de traitement ou de
compléter ses D.A. se rapportela préparation”, (d) alors que remplir ses D.A. et
les communiquer aux personnes significatives etpaafessionnels al’action”, (e)
enfin répéter les discussions sur la P.A.P.T. dtren@ jour ses D.A. au cours du
temps se rapporte ‘amaintien”. Ce modele semble important pour la P.A.P.T.Icar i
permet de reconnaitre que le changement est urgss complexe et s’échelonnant
dans le temps et que les individus sont dans daseghdifférentes de réflexion et
d’engagement dans celui-ci. D’ailleurs plusieurseats I'ont utilisé (Fried et al.,
2009; Schickedanz et al., 2009; Sudore et al., 200&tley et al., 2004).

Quant au modele des croyances sur la santé, il ggedranalyser et de
promouvoir un changement de comportement qui pgwesir lorsque I'on aborde :
(a) les menaces percues -susceptibilité ou risgjuken n’a pas de D.A. et séveérité
du résultat, c’est a dire que les désirs ne sgrastuivis ; (b) les bénéfices envisagés
-augmentation de l'autonomie du patient, aide diuembre de la famille qui parle
en notre nom- ; (c) les barriéres percues -désagréau sein de la famille, temps et
énergie requise-.

Le modele proposé par Pearlman et ses colleguespmgtiété par le concept
d’auto-efficacité personnelle de Bandura (1977) apyporte une clarification entre

les attentes d’efficacité et les attentes de rétsultLes premieres sont liees aux
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propres croyances du patient sur sa capacité bctaehgir d’'une certaine facon,
(dans ce cas: penser a la P.A.P.T. ou compléteDdi.). Les secondes sont les
attentes en termes d’effets soit sur ce qu'une telaniere d’'agir aura en termes
d’effets significatifs (dans ce cas: prévoir I'iagt d'une communication de la
P.A.P.T. sur les traitements futurs). Ainsi I'ensdende ces différents éléments,
selon ces auteurs, sous-tend les processus dedpridécisions a I'ceuvre lors de la
démarche conduisant a une P.A.P.T.

Le modéle de Prochaska est également cité par &ye&tBriggs (2004) qui
soulignent que différents types de professionnéts)t les infirmieres, peuvent
conduire une P.A.P.T. Les auteures reconnaissent’gst une démarche dynamique
qui nécessite des habiletés professionnelles enmomication pour favoriser
'engagement des patients dans ce genre de disogsste modele, qui offre des
étapes pour aborder le sujet est vu comme un sugmefique permettant de
découper les interventions en fonction du degrérdparation au changement de
I'individu. Il favorise l'identification de buts einterventions infirmiéres, détaillées
pour chaque étape, dans I'optique de réaliser ppeoahe individualisée et adaptée
au patient.

S’inspirant de deux autres modeles, celui de Lénadrfl984, 1991) qui traite
des représentations profanes de la maladie, atdeldewson & Thorley (1989), qui
traite du changement conceptuel des représentgimmi&apprentissage, Donovan et
coll. (2007) relatent comment ils ont utilisé ceslres de référence pour mettre en
ceuvre des interventions spécifigues de P.A.P.Ttr@es sur le patient (patient-
centered advance care planning). Ces différentesventions consistent a améliorer

la communication sur les soins aupreés de patienfgéparant a subir une chirurgie
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cardiaque et de leurs proches avec potentielleraeat menace sur la vie . lls
proposent d’aborder plusieurs éléments en s’adressajointement a l'intéresseé et
au proche qui 'accompagne en passant par: (aalléton des représentations, (b)
I'identification et I'exploration des erreurs, laws, confusions, (c) la création des
conditions pour un changement de conceptions,itdjdduction d’'une information
de remplacement (e) la synthese, (f) la fixatiorbdes et objectifs, (g) I'offre d’'un
suivi, la révision de la stratégie et du but. Csttatégie favorise ainsi une approche
individualisée qui respecte les étapes nécessaioes faciliter le dialogue et

favoriser le partage entre les acteurs concerneés.

Démarche. Emanuel et coll.. (1995) décrivent la P.A.P.T. cannme
démarche qui développe I'expression des désirsdtpiu’'une consultation unique
sur des sceénarios de traitement ou la signature diocument statutaire. Ils
soulignent la nécessité d'intégrer les proches ’effedtuer une réévaluation
périodique. lls indiquent qu’une structuration ddiscussions entre médecin et
patient dans les consultations ambulatoires estssaae et décrivent les étapes
idéales d’'une P.A.P.T. : (a) aborder le sujet atndo de I'information (b) faciliter
une discussion structurée (définir quel aspectade.A.P.T. est abordé initialement
(mandataire, directives instructionnelles, les deomprendre les objectifs du
patient pour les traitements dans différents tyjgescénarios, inclure un mandataire,
(c) compléter des directives et les enregistremp(dyoir une révision et mise a jour
périodique, (e) remplacer les désirs antérieursigsaécisions actuelles. Enfin, ils

identifient les principales difficultés et enjeuk @oposent une série d’illustrations
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sur la maniere de communiquer avec le patient susuget qui met en relief les
habiletés et actions nécessaires de la part diciprat

Quant & Hammes (2001), il s’'interroge sur le con€p.P.T. centré sur le
patient en posant cing questions : quel devrad ketbut de P.A.P.T.? Quel devrait
étre le réle d'un formulaire de D.A.? Quelle esimeilleure forme de D.A. pour le
patient ? Qui devrait étre inclus dans la P.A.Pdomment la P.A.P.T. devrait-elle
étre évaluée? Les réflexions des auteurs sur fésuties liees a la formulation,
'implantation et le respect des D.A. les amenefarauler en regard de cet insucces
I'hypothese que c'est parce que le cadre de ré&férepus-tendant celles-ci n’est pas
enraciné dans l'expérience et les besoins desfmtiey a en effet une différence a
se préparer par rapport a des options de traiteawedenvisager une P.A.P.T., selon
la perspective des patients. Celle-ci implique@@reparer a la mort et correspond a
un processus social qui se déroule dans le condaxte famille lequel est influencé
par les relations interpersonnelles. La P.A.P.Bevaussi a atteindre un sens de
contrdle global, a soulager les proches du farasaa renforcer les relations. Dans
ces conditions le processus de communication esiafoental et implique d’aborder
valeurs, buts et préférences en insérant dansiardée les personnes significatives.
Son résultat ne doit pas s’arréter a mesurer uxa dauremplissage des D.A. mais
plutét de bien mettre en évidence les bénéficetemnes de satisfaction des besoins
psychosociaux des intéresseés.

Crane et coll. (2005) présentent a I'attention didetin de famille un modele
pour promouvoir la P.A.P.T. lls proposent une démarde six étapes pour I'établir
et I'implanter qui consiste en : (a) documentendaleurs et les croyances culturelles

du patient dans le contexte d’'une planificationfidede vie, (b) discuter avec le
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patient de ses préférences de soins en avancée(Ed en cabinet) pendant que le
patient posséde toutes ses capacités mentales ysiqupds et documenter les

directives, (c) faire sélectionner par le patiené gpersonne pouvant jouer le role de
mandataire, (d) faciliter un processus de décisparfagée entre le médecin, le
patient, la famille, selon la permission du patientiocumenter un plan de soin avec
le groupe, (e) répéter I'étape précédente au abwtemps surtout si le patient a des
changements majeurs dans sa vie ou dans sa sBnagpliquer les directives

anticipées, quand cela s’avere approprié, seloprifgrences du groupe. La mise en
ceuvre de ces étapes, a la logique rationnelleprésentée ci-apres ainsi que les

questions qui en résultent.

Potentiel d’application.Briggs & Colvin (2002) dans la perspective d’'une
application, envisagent le changement culturel sgaiee dans les services de soins.
Celui-ci nécessite d’accepter et de comprendreoligion des pratiques, des D.A.
vers la P.A.P.T. Elles relevent que ce nouveauaminmet I'accent sur le processus
de compréhension, de réflexion dans I'action etlideussion des décisions face aux
traitements médicaux futurs en incluant les préféee de fin de vie. Elles soulignent
que ce processus est dynamique, qu’il comprendepliss phases, et requiert des
allers et retours dans ses phases au fur a meaarées| conditions de santé de la
personne se modifient. Elles se penchent partreutient sur la nature du role de
l'infirmiére percue comme avocate du patient daas changements culturels et
suggerent des stratégies pour l'aider a gagnecdegétences nécessaires dans les

processus décisionnels lors de fin de vie.
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D’autres auteurs sont plus ouvertement critiquesdehs et coll. (2005)
envisagent la démarche de P.A.P.T. et ses posd#ildssses par le biais d'une
étude de cas. lls donnent des arguments qui suggéree la contingence et
I'incertitude peuvent parfois surpasser les apm®chationnelles de soins. lIs
justifient par la méme que les D.A. n'ont pas lplace dans ce processus et
soulignent les limites de la démarche. lls rajoutgrien fonction de I'évolution de
leur état de santé, les individus envisagent deiples ajustements a leurs choix
initiaux ce qui rend difficile une formulation dsgfive dans des D.A. de leurs
souhaits.

Il en va de méme chez Winzelberg et coll. (2005)rgmettent en question
l'accent couramment mis sur l'autonomie comme larig dominante dans le
processus décisionnel car celle-ci n‘est pas évalaénaniere égale par les patients
et les professionnels. lls constatent que des appsoalternatives sont nécessaires
afin de concevoir les soins selon les préférenesspgrsonnes. lls suggerent d’'une
part d’augmenter la flexibilité de la P.A.P.T. escstratégies décisionnelles utilisées
avec les patients compétents pour englober lessgigsgerceptions de I'autonomie,
et d’autre part de renforcer la communication emdranédecin et la famille des
patients qui ont perdu leur capacité de discerngnmour faciliter les prises de
décision et prendre en compte la charge émotiannell pese sur ces derniéres.

C'est dire qu'un regard distancié sur les pratiquks professionnels
s’'impose. Collins et coll. (2006) font le point darquestion dix ans apres I'étude
SUPPORT qui avait mis en évidence le peu dimpdahel intervention pour
promouvoir la P.A.P.T. aupres des patients en terdeerésultats sur la qualité des

soins a la fin de la vie. Les auteurs proclamerg bpufutur de la P.A.P.T. doit
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correspondre a un changement de paradigme poenseicsur I'histoire des valeurs
de lindividu et son systeme de croyances et ofduplesse et flexibilité. lls
déefendent l'utilisation d'un modeéle de prise deisléns partagées. lls soulevent la
question de la formation médicale et insistentlaurécessité d’un changement dans
celle-ci pour favoriser la promotion des soins iptifs et suggerent également de

mettre I'accent sur la formation du patient.

Distinction entre P.A.P.T. et D.A. Il serait séduisant d’opérer une claire
distinction entre P.A.P.T. et D.A. Les connaissarmecumulées depuis plus de trois
décennies montrent que si les D.A. n'ont pas retnéda succés escompté et que le
concept de P.A.P.T. s’est développé, la natureedes |similitudes et différences
s’apparente plus aux objectifs de la démarche prigee a la finalité envisagée, aux
personnes impliquées, gu'aux documents utiliséde©écrits montrent que ces deux
concepts se chevauchent dans une certaine mesyasteulier sur les supports mis
a disposition des individus susceptibles d’exprinveire de rédiger leurs volontés.
A cela il faut aussi prendre en considération uriag® nombre de paramétres qui
jouent une influence non négligeable sur la polgibie leur mise en ceuvre. En
effet, selon les circonstances (ex : urgence/ctaisah en cabinet), le contexte (ex :
domicile/hopital), I'état et les caractéristiques kh personne (ex : santé/maladie,
age), le temps et les moyens mis en ceuvre pogfléxion, des approches distinctes
seront choisies.

La mise en ceuvre d’'une P.A.P.T. peut étre I'ocecadimitier un processus
de réflexion itératif qui favorise la participati@t 'engagement de chacun. Si elle

donne l'occasion d’investiguer plus largement les1s souhaités et la notion de



43

qualité a la fin de la vie, dans la perspective idé&ressés (Crane et al., 2005), les
divers documents utilisés dans ce cas ne serontdesiesupports pour un dialogue
approfondi entre les différents partenaires.

Sur les terrains, en particulier dans les conteaigss de soins, il arrive que
la pratique se limite principalement a l'utilisatiponctuelle d’'un seul document, les
directives, qui précise les traitements acceptéseetx qui sont refusés. Cette
approche peut avoir le risque de privilégier le pessage d’'un formulaire a joindre
au dossier, pour définir les ressources en traitésngui pourraient étre envisagees
en cas de perte de discernement. Dans ce genrigud#doss, il y a des chances
gu’elles soient percues comme d’abord a l'usagepietessionnels pour clarifier
leur marge d’intervention (Wilkinson et al., 2007).

De plus, dans les écrits scientifiques des pay®phgnes, sous les termes de
D.A., et lorsqu’on parle de documentation écritesdane P.A.P.T., il arrive qu'il
soit fait réféerence a plusieurs types de documeatd la nature n’est pas toujours
explicite. En outre, ils peuvent étre utilisés smisemble, soit séparément. Ainsi les
documents les plus courants sont les D.A. (« advalectives »), composées en
général de deux supports écrits ou la personnguedies préférences en matiere de
soins de santé pendant qu’elle est capable dengreled décisions. Le premier est le
« living will », que certains appellent les direet$ instructionnelles et qui spécifie
les traitements désirés ou non par la personnasfolcelle ne serait plus capable de
discernementLe deuxieme type de document, le « durable poweattmirney for
health care » permet de consigner la désignation tBprésentant thérapeutique. Il
spécifie qui sera mandaté a la place de la persenpeendra des décisions sur des

choix de traitements en cas de perte de discerrtgBeawn, 2003)
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A ceux-ci peut s’ajouter dans certains cas le waalhistory » qui décrit
I'échelle de valeurs de la personne et donne ddses sur sa conception de
I'existence, ses souhaits, attentes et espoirs Bawsntexte de la santé et de la
maladie. Il offre souvent un éclairage personnaiséce que leur auteur entend par
« qualité de vie » ou fin de vie «digne ». De mépeeivent étre consignées des
instructions (« medical directive »), génériquesspecifiques a une maladie, sur le
type de soins souhaités en fonction de scénarrssvgCrane et al., 2005).

A ce jour, en Europe, la plupart des documents féférence plutét a la
notion de D.A., quoique les pays de ce continemengoa des stades législatifs
différents sur ce sujet. Ce n'est qu’en 1994 quexte de I'Organisation Mondiale
de la Santé, la « Déclaration sur la promotiondfegs des patients en Europe », fait
pour la premiére fois référence aux D.A. Par latesuies pays concernés ont
développé, débattu et promulgué progressivementadedes de lois sur ce sujet
dont les contenus se distinguent par leur grandersité (Département de I'action
sociale et de la santé, 2005).

La Suisse posséde un texte de référence sur cettages complet et qui
donne des recommandations pour la réalisation destives Anticipées (Académie
Suisse des Sciences Médicales, 2009). Il abordsdiable des dimensions que I'on
peut estimer faire partie d'une P.A.P.T et détalteparticulier les destinataires du
document, le cadre juridique, le contenu des Difformation et les conseils au
moment de leur rédaction, leur dép6t et commumnatleur application et leur
révocation possible. Il en va de méme pour la Ligoatre le cancer qui a
récemment publié des D.A. aux rubriques similai@aumann-Holzle, 2009). A

l'inverse de certains pays ou elles n'ont qu'unéewalimitée ou indicative, dans
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notre pays, elles ont déja une valeur contraigndates certains cantons, et elles le
deviendront pour toute la Confédération apres Vasien de la loi sur la protection

de I'adulte approuvée en 2008 et entrant en vigaei013 (Curaviva, 2012).

En somme, c’est donc sur le processus qu'il fauttrend’accent pour
gu’émergent les distinctions les plus frappantess différents auteurs qui se sont
penchés sur la P.A.P.T. refletent bien I'évolutitenla conception sur cette approche
et dont les éléments constitutifs essentiels pdusedécliner sous plusieurs formes.
La P.AP.T est une démarche structurée qui se eoinpar étapes. Si initialement
elle a été congcue comme une activité de prise dsidg essentiellement rationnelle,
les écrits sur le sujet mettent progressivementéeidence la complexité des
processus mis en ceuvre. Différents modeles thégigaulignent leurs composantes
psychosociales et pédagogiques sous-jacentes etemévles changements de
comportement nécessaires pour une possible opé@matisation.

La P.AP.T nécessite un changement de paradigmelehanignants pour se
centrer sur les valeurs et le systeme de croyadeels personne. Privilégier les
perspectives du patient doit étre a l'origine derddlexion qui implique des
interrogations profondes et complexes sur le serla die et de la mort, les relations
personnelles et la communication avec les auttdsue évaluation. Cette démarche
ne se résume pas seulement a préciser des préfgrngacrapport a des options de
soins dans des D.A. La P.A.P.T. demande soupldasfex@ilité en fonction des
besoins, conceptions de I'autonomie et attentesira#gidus qui sont soumis aux
contingences externes et a l'incertitude, et desifplostures peuvent évoluer au cours

du temps. La P.A.P.T. s’apparente a un processudédssions partagées entre
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patient, famille et professionnels ou les infirm®eont un réle d’accompagnement et

de support a jouer.

Etudes descriptives et qualitatives sur la P.A.P.Taupres des personnes
agees, a domicile ou en EMXette section aborde les attentes des personnes age
vivant a domicile ou en EMS vis-a-vis des soingaurs de la derniére étape de vie
et les décisions qui y sont liées, en traitantadedtion de qualité des soins a la fin de
la vie, des représentations des agés sur la P.AlhTcertain nombre d’études
conduites, pour la plupart dans la communauté \deudrl’expérience des individus,
voire de leurs proches, lors d’'un engagement dapsPuA.P.T. ainsi que les limites
rencontrées. Elles sont mises en perspective agétddes menées dans des milieux

de soins ou les pratiques de la P.A.P.T. sont &tdeles de développement variés.

Qualité des soins a la fin de la vidborder les themes de qualité des soins
en fin de vie et de « bonne mort » se justifiesisdla mesure ou ces notions sont
constamment présentes, en toile de fond, dans tautéflexion a propos de la
P.A.P.T., que les ainés aient ou non une expéridneete de ce processus.

L’étude de Singer et coll. (1999) traite des fondata de la P.A.P.T. Selon
ces auteurs, pour élaborer une P.A.P.T. qui aisehs pour les personnes, encore
faut-il connaitre la perspective quelles jugentrtipente. C’est pourquoi leur
recherche a identifié et décrit les éléements quisttuent de soins de fin de vie de
qualité selon la perspective du patient. Bien que Echantillon de 126 participants
ait été sélectionné a partir de trois groupes aunaateristiques différentes (dialysés,

sidéens et résidants en EMS), I'analyse de cordesipropos recueillis fait ressortir
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cing thématiques communes : (a) avoir droit a wsign de leurs symptémes et de
la douleur adéquat, (b) éviter une prolongatiompmapriée du mourir, (c) favoriser

un sentiment de contrdle, c'est-a-dire, avoir leitda la parole sans forcément
décider spécifiguement d'un traitement, (d) souldgecharge sur autrui et (e)

renforcer les relations avec ceux que l'on aimduart de discuter et de les
impliquer dans les décisions.

Apres avoir identifié par une étude exploratoie demposantes d'une bonne
mort du point de vue des patients, familles et tptases de soins (Steinhauser,
Clipp, et al., 2000), ces mémes auteurs ont meréenguéte transversale nationale
(Steinhauser, Christakis, et al., 2000) aupres dahectif stratifie de maniere
aléatoire. L'échantillon était composé de 340 pasiesérieusement malades, 332
familles recemment endeuillées, 361 médecins et allBes prestataires de soins
(infirmieéres, assistants sociaux, aumoniers et ntalces). L'age moyen des
participants variait de 51 ans (médecins) a 6§jpaisents) selon les groupes. Le but
de I'étude était de mesurer I'importance de 44aits de qualité a la fin de la vie
(évalués sur une échelle de Likert de 1-5) et dedenparer entre les quatre groupes
de participants. Les résultats indiquent que 2@6nsteont été évalués comme
importants par plus de 70 % des répondants parmigleatre groupes. lls se
regroupent dans plusieurs catégories : la gesesnsgmptomes et de la douleur, la
préparation a la mort, la réalisation d’'un sentihn@achévement, les décisions par
rapport aux préférences de traitements et étrée tmimme une personne a part
entiere. Huit items de ces 26 items sont hautemalorisés par plus de 70 % des
patients, mais significativement moins par les rogde avec pour chaque item une

différence significative g < 0,001). lls se retrouvent sous étre mentalement
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conscient, avoir planifié ses funérailles, sentie ga vie est complete, ne pas étre un
fardeau, pour les autres ou la société, aiderdaes étre en paix avec Dieu et prier.
Dix items ont de grandes variations, aussi biers@in des groupes qu’entre les
quatre groupes de répondants. lls incluent, pample les décisions sur les
traitements pour prolonger la vie, mourir a la raajsparler de la signification de la
mort. Les participants classent dans leurs netibats majeurs le fait d’étre libre de
toute douleur comme celui qui est le plus imporetntelui de mourir a la maison,
comme le moins important.

Dans un autre contexte, Chan et Pang (2007) ormliéctauprés de 287
personnes agées de plus de 65 ans, retirées dansstifutions de long séjour a
Hong Kong, les inquiétudes sur leur qualité deetikeurs préférences de soins a son
terme. Apres avoir collecté les données sociodéapbgques des résidants, elles
utilisérent des échelles validées évaluant le stsanté et fonctionnel (CIRS), les
inquiétudes sur la qualité de la fin de vie (QOLLCd poserent des questions
ouvertes sur les préférences des agés vis-a-visalas a la fin de la vie. Les
répondants ont été divisés en deux groupes enidonate leur « degré de
vulnérabilité ». lls sont pour la majorité des vesnagees, aussi bien dans le groupe
des personnes vulnérables (83,80 +6,74 ans) que lganre groupe (82,35%5,82
ans). Les résultats indiquent qu’il existe desédédhces significatives sur le score
moyen global a I'échelle de QOLC-E, plus faible slgroupe des agés vulnérables
(p < 0,001). Il en est de méme pour plusieurs solelies comme l'inconfort
physique p < 0,001), la détresse existentiele< 0,001), les émotions négativgs (
= 0,037) et I'évaluation globale de la qualité derleie (p < 0,007). Pour les deux

groupes, des similitudes existent sur trois échalié montrent les inquiétudes les
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plus indésirables. Elles recouvrent des préoccopstgui sont en lien avec une
détresse existentielle, la nourriture et la val@era vie. Il N’y a pas de différence
entre les deux groupes pour ce qui concerne leaférpnces pour les soins en fin de
vie et les mesures pour son maintien. Plus de &bl indécis sur l'utilisation de
celles-ci en cas de situations menacant la viec&wmant les prises de décisions, les
ages vulnérables sont plus nombreux que les aafpesférer que ce soit le médecin
(p = 0,018) et la famille = 0,046) qui soient impliqués, plutbét qu’eux-mémes ;
dans les deux groupes, le médecin est classé auepreang par la majorité des
répondants. Les auteurs concluent que les ainéte®mémes inquiétudes sur la
qualité de fin de vie qu’ils soient dans la phasgnaée ou terminale de leur maladie.
La plupart ont apprécié une discussion sur la reorle mourir, mais n’ont pas

planifié les soins pour leur fin de vie, laissamtnaédecin I'autorité de le faire.

En résumé, les notions de qualité de vie et denrdanort » ainsi que les
facteurs qui les constituent sont essentiels. ©esapts qui sont aux fondements de
la P.A.P.T. permettent d’identifier les similitudetsles différences de représentations
qui existent entre les divers acteurs. lls infortries professionnels de la nécessité
de se décentrer d’'une approche trop biomédicale pansidérer les attributs jugés
prioritaires par les principaux intéresses, qudtsient patients ou familles, pour
promouvoir une fin de vie de qualité. Il apparagalément que les degrés
d’'implication, de responsabilité et de revendicatpour des soins de fin de vie de
qualité varient, selon les contextes culturelsiague le réle assigné aux différents

acteurs dans les prises de décision.
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Représentations des personnes ageées sur la P.A.P‘@xploration des
représentations sur les décisions de soins en dirvid, les projections sur la
P.A.P.T., auprés des personnes agées dépourvugedénce sur cette démarche
intéressent plusieurs auteurs.

Au Royaume-Uni, Seymour et coll. (2004) constatpritl est difficile pour
les participants de réflechir et de discuter demiart et du mourir. Ces auteurs
arrivent a la conclusion qu’il pourrait étre préfiéle, plutét que de mettre I'accent sur
le remplissage de D.A., de conceptualiser la PTJA.Bomme un processus de
discussion qui soit revu et adapté au fil du terepse les médecins, patients et
familles.

Dans ce méme pays, dans la perspective de vo@ealapper des outils pour
faciliter les discussions a propos de la fin devie entre familles, patients et
professionnels, et donc faciliter la P.A.P.T., dbsrcheurs (Vandrevala, Hampson,
Daly, Arber, & Thomas, 2006) ont exploré les poidésvue de personnes agées en
santé, vivant a domicile, a propos du processugedesion lié a une réanimation, y
compris les facteurs pris en compte et les persogo#ls voulaient inclure dans ce
processus. L'analyse interprétative phénoménol@yigupermis lidentification de
deux thémes majeurs soit, d’'une part, la qualitéidest, d'autre part, I'implication
des autres dans le processus de décision. Le prémiae émerge comme la valeur
centrale sous-tendant le dilemme d’appliquer ou unoa technologie médicale pour
maintenir la vie, avec le risque qu'une qualité \de acceptable apres une
réanimation ne soit pas garantie. Le deuxieme eohte dilemme de I'engagement
des autres dans le processus de décision. Lesipantis craignent que la décision

puisse étre prise en dehors de leur propre contcdleau moment de la prise de
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décision, ils pourraient étre inconscients ou tnogdades ou dans l'incapacité de le
faire. Dés lors, ils auraient besoin de 'aide g@hests ou des proches pour la prendre.
Dans I'étude de Malcomson & Bisbee (2009), desesnis de groupes ont
permis d’explorer les points de vue de 20 persosaedeur vision de la P.A.P.T.
Ces dernieres, agees de 60 a 94 ans, se disaisah&net vivaient a domicile. Une
analyse de contenu du matériel recueilli a mis\edeéice cing themes majeurs: (a)
la maniere dont est envisagée la P.A.P.T. estrfaté influencée par leur souci pour
les autres, (b) le principe intériorisé par lessagée leurs préférences sont connues
de leurs amis de confiance, famille et prestataire€me en I'absence de
communication explicite avec ceux-ci, (c) la valdonnée par les agés a un systeme
de santé qui soutient la disponibilite, la spéttéiet continuité du prestataire, (d)
'importance de la connaissance de la personndepprestataire pour s’assurer du
respect de ses préférences nommées dans la P,Ad) Mntérét manifeste des ainés

pour parler de ce sujet méme s’ils sont mieux pEpa la mort qu'au mourir.

En somme ces trois études montrent que lorsqu'tarrgge des personnes
agées en santé et vivant a domicile sur leur visies soins a la fin de leur vie,
quelques représentations essentielles sur la H.AdMmergent face aux dilemmes
possibles. Elles souhaitent que leurs attentesitspréses en compte, expriment un
souci pour leurs proches, formulent des attentesreries professionnels, mais sans
pour autant prévoir de mettre en place des actpasifiques favorisant I'atteinte de

ces finalités.
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Expériences des personnes agees et de leurs psodns d'un engagement
dans une P.A.P.T.Un certain nombre d'études descriptives et qualdat se
penchent sur I'expérience des personnes agéesPeAlR.T., dans une perspective
individuelle ou systémique (famille ou entouragp)e ce soit dans divers milieux de
soins ou a domicile. Le modéle transthéorique dechirska, avec ses phases
d’engagement progressif dans le processus de H,A€s bénéfices et barrieres
envisagées, est commun a plusieurs études.

Les résultats de I'étude de Sudore et coll. (2afX8) montré que pres des
deux tiers (105/173) étaient dans la phase de mgi¢ion ou les répondants
comprennent la pertinence d'une P.A.P.T. pour leuwpre vie et envisagent de
s’engager dans le processus ; plus de la moitee dgoupe (96/173) ont discuté avec
des proches ou amis alors qu’ils n’étaient plus ga@éo (38/173) a avoir des
discussions avec leur médecin et finalement que (B%4d73) a avoir documenté
leurs préférences par des D.A. Ceux qui étaiens ttaphase de contemplation dans
les six mois précédents, ont trois fois plus déabdité d’avoir des discussions sur
la P.A.P.T. avec leurs familles ou amps<{ 0,001) que ceux qui n’y étaient pas. lls
étaient plus susceptibles que ceux qui n’étaiestdaas cette phase de discuter avec
leur médecin (36% par rapport a 2po= 0,001) et de documenter leurs désirs de
P.A.P.T., (18% par rapport a 4%,= 0,009). Les auteurs concluent que pour juger
une intervention comme «réussie », le processul d@A.P.T. aurait besoin de
s’élargir pour inclure une série d’étapes commeolstemplation, la clarification des
valeurs, les discussions ainsi que les barrieremqetrouve a ces différentes étapes

du processus et de ne pas se focaliser uniquennelat documentation des D.A. et la
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nomination d’un représentant. lls concluent quarmovoir des discussions avec la
famille et les amis sont parmi les interventiorsspéus importantes.

Il ressort de I'analyse aussi bien quantitative qualitative d’une autre étude
conduite par Schickedanz et coll. (2009) que 40%meticipants (59/143) ne sont
pas préts a s’engager dans ce processus ; ilshe@ac pas encore dans la phase de
contemplation ou I'on commence a considérer segrsdéle traitements et ses
valeurs. Quarante-six pourcent (67/143) ne sonepasre dans la phase d’action ou,
aprés une phase de préparation intermédiaire panifier ses valeurs, on les discute
avec ses proches ou amis. Dans cette méme plasentl 84% (117/143) a ne pas
avoir de discussion avec leur médecin et finalerf@pt (131/143) qui ne document
pas leurs désirs de P.A.P.T.

D’autre part, les barrieres percues peuvent semasder en six themes: (a) la
non pertinence de la P.A.P.T., avec le sentimerdgedsentir en trop bonne santé ou
de préférer laisser sa santé dans les mains de (Bi#W); (b) les obstacles
personnels tels que se sentir nerveux ou triste,t&p occupé par son travail ou la
famille (53%) ; (c) les préoccupations relationegllavec une pauvreté dans les
échanges familiaux ou avec ses amis ou un deésirnglepas les charger
émotionnellement ou un manque de relations (46@b) les besoins d’'information
(36%) ; (e) les contraintes temporelles dans l@aeime avec un professionnel de
santé qui est trop occupé ou de trop nombreux @nodd meédicaux a résoudre
(29%). Certaines des barrieres sont avalisées tstdes phases, d’autres sont
individuelles et n’apparaissent qu’a certainesatapes. Les auteurs concluent que la
compréhension de ces barrieres devrait permettedsiner des interventions plus

individualisées pour améliorer 'engagement dari2.faP.T.
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Une récente approche présentée dans deux étudekathai-Fard et al.,
2010; Menkin, 2007) a permis de mettre en éviddasepossibles bénéfices d’un
outil (Go Wish) pour faciliter l'identification degaleurs et préférences de soins a la
fin de la vie de maniere individuelle et favorigiers discussions sur ce sujet et mener
a bien une P.A.P.T. Par I'intermédiaire d’un jeucdetes et du classement de celles-
ci, les auteurs ont identifié rapidement les 10ntbge et buts de soins jugeés
prioritaires chez un quart des 133 patients hdsg@ta Les résultats montrent que les
priorités retenues sont orientées autant sur lefegsionnels que les patients et
touchent a des besoins tant physiques (ne pasispgtie psycho-sociaux (étre en
paix avec Dieu, mentalement conscient, ne pauétfardeau pour ma famille).

Dans le cadre d’'une approche systémique des netatidividu-famille ou
entourage,il est important de se pencher sur I'expériencealeernier, car il peut
jouer le rble de décideur de substitution en tam igprésentant ou d’accompagnant
jusqu’au terme de I'existence. Vig et coll. (20@®) sont penchées sur la maniere
dont les représentants prennent les décisions gotiui. Elles interrogerent 50
représentants (agés de 40 a 84 ans) ayant undesqede prise de décisions pour
des vétérans agés en conduisant des entretiemdlgatnone. Elles leur demandeérent
de décrire les conversations de P.A.P.T. avec teshps aimés et comment ils
avaient planifié les décisions médicales a prendtiérieurement. Une analyse de
contenu thématique a montré que les représentéotwent cing bases de références
pour la prise de décision : (a) les conversatipmendre de décisions basées sur la
connaissance des préférences de leurs prochesg {l@r aux documents (se référer
aux directives de la P.A.P.T.), (c) croire a I'enpece partagée (croire a un sens

inné qui devrait guider les décisions car on agugrtune expérience de vie avec la
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personne aimée), (d) faire référence aux propregurs et préférences du
représentant, (e) s’appuyer sur le réseau du remd (s'assurer l'aide des autres).
Les auteurs soulignent que les conversations gmoehes et patients sur les
préférences sont relativement vagues méme si desoDt été élaborées et qu’ily a
nécessité d'inclure les proches dans les discusseur P.A.P.T. avec les
professionnels.

Les interactions entre personne et entourage ptida de décisions sont le
dénominateur commun des deux études conduites npd €t O'Leary (2008) et
Fried et coll. (2009a). Dans la premiere, ils oésice comprendre, a partir du point
de vue du proche aidant, comment les expériencesons en fin de vie de la
personne agée et de leur proche peuvent donnerimdesnations pour le
développement de nouvelles approches pour la F.A&h particulier sur la maniéere
dont les décisions se prennent en lien avec lésrirants en fin de vie. Une analyse
par la théorisation ancrée et la méthode de congmawraconstante a apporté une
nouvelle vision de la P.A.P.T. Cette derniére es g@ssentiellement comme un acte
de communication entre patients et proches aidguisfeconnait la possibilité de
changements dans les préférences et les buts eacau-dela de la considération
unique sur des prises de décision a propos dertraiits spécifiques. Les principaux
thémes qui ressortent sont : (a) le manque de wiisitité d'options de traitement et
leurs effets sur le processus décisionnel, (b)ahesmgements de préférences a la
toute fin de la maladie, (c) la variabilité dansdiesir et I'état de préparation pour
recevoir de l'information sur le pronostic, chepé&ient et le proche aidant, (d) des

difficultés dans la communication entre le patigiie proche aidant.
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Dans la seconde, Fried et coll. (2009a) ont ddest expériences de la
P.A.P.T. de 63 personnes vivant a domicile et dprdGhes aidants, agés de 65 ans
et plus, qui ont une expérience de décideurs dstitution. Les résultats ont réveélé
quatre thémes : (@) la variabilité dans I'état dspahibilité pour entreprendre une
P.A.P.T. en lien avec le concept deadiness soit le moment opportun pour
participer a une P.A.P.T. ; (b) le large éventaibé&néfices et d’inconvénients pour y
participer ; (c) la variété des stratégies pournaerger I'état de disponibilité et de
préparation pour une P.A.P.T. ; (d) 'expérienceaaure de prise de décisions pour
des proches aimés comme facteur d’influence damgdgement pour une P.A.P.T.
Ainsi pour ces auteurs, la variabilité dans I'éetpréparation des participants, les
barrieres et bénéfices, les prédispositions atiation de stratégies pour augmenter
I'état de disponibilité pour participer a chacures @omposantes de la P.A.P.T.
suggerent, pour une améelioration de cette dernikmélisation d’interventions
personnalisées, en fonction des phases spécifiguesur la base d'évaluations

individualisées.

Pratiqgues de P.A.P.T. conduites en EMS auprés gdessonnes agees et de
leurs proches.Quelques études rétrospectives ou prospectivesgesedans des
EMS, révelent les effets de la P.A.P.T. sur laet@gire du résidant lors de la
derniere étape de sa vie et I'impact possible tte démarche dans ces institutions ;
une autre étude donne une vision globale des pegige la P.A.P.T. de maniére
indirecte, grace aux témoignages de responsabiestitlitions pour personnes

agees.
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Travis et coll. (2001) ont comparé les types dasoy compris le recours a
I'nospitalisation, durant la derniere année dedum groupe de résidants en EMS.
Ces sujets étaient implicitement ou explicitemearisdun mode de soins palliatifs ou
dans un mode avec un traitement actif ou dans dange des deux. Une analyse
rétrospective des dossiers de 41 résidants futtaffe en utilisant une approche
aussi bien quantitative que qualitative pour examite maniere approfondie leur
expérience de fin de vie jusqu’a leur décés, dulameriode de 18 mois que dura
I'étude. Les résultats ont montré que la plupast isidants meurent dans un mode
de soins palliatifs. Le mouvement vers le palljagi¥ec une offre de confort et le
contrdle des symptémes, est souvent ralenti paléldision ou l'inaction d'une partie
de ceux qui prennent les décisions, voire parfoteriompu par des soins aigus
agressifs, ou retardé, jusqu'aux derniers joursielePar contre il est constaté que
I'on retrouve, dans les dossiers des individus mjont pas été hospitalisés, des
informations ou I'équipe de soins a documenté éesantres avec les familles pour
une P.A.P.T. Ces derniéres ont précisé les déegplecikes d’une non hospitalisation
de leur proche. Les limites méthodologiques sorgo@ées a une approche
rétrospective, basée sur des traces écrites eteulestiens dont la fidélité est
discutable puisque issues de souvenirs plus ousiointains, méme si les auteurs
précisent dans le détail la méthodologie et lesqartons retenues.

Une autre analyse rétrospective également compardg cas de résidants
décédés en institution a été conduite par une éqiepchercheurs pilotée par Happ
et coll. (2002) avec comme but de décrire la PRA.Bt les soins de fin de vie dans
les six dernieres semaines de leur vie. Les donfigesit recueillies pour 43

résidants qui décéderent dans les 6 mois prévus lgdude, a la fois dans les
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dossiers de soins, les notes de terrain effectpaesdes infirmiéres de pratique
avanceée en gérontologie ainsi que les dossierscanédiLe matériel a été analysé en
utilisant la méthode de théorisation ancrée etdeafpar des entretiens avec une
infirmiére de pratique avancée et un travaillewiao L'analyse a relevé des points
de transition aux caractéristiques identifiablessdas soins de fin de la vie chez les
résidants fragiles des EMS. Le premier est I'adimmsdans 'EMS ou la P.A.P.T. est
confiéee au travailleur social. Celle-ci fait partdu processus d'entrée et est
uniquement centrée sur les préférences de la persuer rapport a la réanimation
cardio-vasculaire. Le second point de transitiomespond a la survenue d’une crise.
La P.A.P.T. est alors seulement revue en réponse analadie aigué qui s’apparente
souvent a un déclin physique, mental du résidant aowne hospitalisation.
Finalement, la derniere transition correspond@hkese terminale jusqu’a la mort.

Les directives, spécifiant les préférences spémfgou des limitations a
propos de la poursuite des traitements en fin de contenaient un langage
inconsistant et des conditions vagues pour leuliGgtion. La révision de la P.A.P.T.
a consisté généralement en une limitation gradwEemesures de prolongation de
la vie. Il n’a que peu éte tiré parti des momemsdse, telle une maladie aigué, qui
est pourtant représentative d’une transition et guiait pu étre l'occasion de
réajustements. Ce n’est que dans la phase ultimieh@ de la mort, que des
réajustements ont été proposés. Relativement pen¢sigants ont recu des soins
palliatifs, la plupart des transferts vers I'hospit les soins palliatifs furent retardés
jusqu'a la semaine précédant la mort. La majord® mésidants de cet échantillon
moururent sans que la famille ne soit présentevet @eu d'évidence documentée

d'un contréle des symptémes ou de la douleur.
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Resnick & Andrews (2002) ont exploré les préféranake traitement
d’adultes agés et ont testé l'impact d'une intdrweninitiée par une « Nurse
Practioner (NP) » ou infirmiére praticienne pouriliter le remplissage des
préférences de traitement en fin de vie. Leur étlekeriptive s’est déroulée auprés
de 135 résidants indépendants dont 'dge moyehdga885 ans, vivant en maison de
retraite et possédant un score plus élevé ou é€gdl @ I'examen du Mini Mental
State Exam (MMSE). Elles ont conduit une internamtsur un seul groupe avec des
mesures « pré-post » intervention. Trois mois apreentretien de base sur leurs
préférences de traitements pour leur fin de vie,plarticipants furent invités a une
session ou leur était présenté les D.A., avec corsamport un dossier écrit
comprenant une description de ces différents asgtaine invitation a rencontrer la
NP individuellement pour en discuter. Septante-diésidants ont participé a la
présentation ou ont rencontré la NP individuellemgour une discussion
approfondie. Les résultats ont montré, une anné&eésapintervention, que la
rédaction des D.A. a augmenté de maniere signifedte 35% a 89% < 0,05) et
les auteurs ont remarqué, dans lintervalle descamines, des différences
significatives p < 0,05) pour plusieurs préférences. Elles recommatndpour
gu’'une intervention soit favorable, de donner saffhment de temps au dialogue,
d'étre moins dominant verbalement durant la vigtede se centrer sur les
inquiétudes psychosociales et les styles de vidiplue de trop s’étendre sur des
informations concernant les procédures de traiténeeries issues biomédicales.
Enfin elles jugent ces attitudes et compétencesadait compatibles avec le réle de

la NP.
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La pratique courante de la P.A.P.T. chez les pee®@igées a été mise en
évidence lors d’'une enquéte descriptive aupres eliampnaires soit de « care
homes » ou de « nursing homes et personal homssnduite par une équipe de
recherche anglaise de chercheurs (Froggatt eR@D9). Les objectifs de I'étude
étaient d’identifier dans quelle mesure la P.A.R3t pratiquée dans ces lieux, de
mettre en évidence les instruments utilisés po&.AaP.T. ou les processus de prise
de décisions qui sont en usage, le degré de caoefiates directeurs et la
connaissance qu’ils possédaient a propos des gnesie fin de vie et les facteurs
qui exercaient une influence sur la P.A.P.T. daes maisons de soins. lls ont
privilégié une méthode mixte avec une enquéte [@sth des entretiens. Leurs
données ont été obtenues par un questionnaire irgraplles directeurs de 213
institutions et complétés par 15 entretiens ave@ices d’entre eux. Les résultats ont
montré que dans la plupart de ces institutions (89% 189) il était recommandé
voire attendu que soit realisée I'une ou l'autr@raphe possible: P.A.P.T. (63%),
formulation des désirs et préférences (77%), D.B5%), nomination d’un
représentant thérapeutique (61%). Les directewligjwent dans plus d'un tiers des
institutions que seuls 25% de leurs résidants omtptété une P.A.P.T., alors qu’'un
peu plus de 20% de leurs collaborateurs ont meméique le 75% de leurs résidants
a rempli une forme ou une autre de P.A.P.T. Seilfis th = 101) des directeurs ont
signalé I'utilisation des « outils » recommandésirples soins en fin de vie (ex:
Gold Standards Framework). lls ont évalué plus fabviement leur confiance a
mener eux-mémes des discussions sur les soina de frie avec les résidants et les
familles que d’apporter du soutien a leurs équipms mener ces discussions. Les

trois défis principaux qui influencent la P.A.P.3ont de découvrir les vues des
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résidants et familles, en particulier en foncti@s difficultés de communication des
résidants affaiblis ou déments, de mettre en cetesalésirs et de pouvoir agir sur
les facteurs d’influence. Ces derniers sont, pawtdcouverte des désirs, plutbt liés
aux acteurs et aux processus de communicationr;leouréalisation, ce sont plutbt
des questions structurelles, Iégales, morales tarrees qui sont pergcues comme des
barrieres. Le taux de réponse moyen des institsitamnsultées ayant répondu au
questionnaire (42%) et le fait que les répondamitsns uniquement les directeurs qui
se prononcent sur les pratiques en vigueur dansihstitution, sans qu'’il soit
possible de confronter ces informations avec latpde vue des résidants, de leurs

proches ou des professionnels, limitent la portéeette étude.

Finalement plusieurs constats peuvent étre tiresesdeecrits. La pratique
effective de la P.A.P.T. dans les EMS s’avéere béime. Bien gu’existante, elle se
décline de maniére variable, souvent trop tardivenp@ur avoir un impact sur les
soins et ne permet que peu des transitions anggipérs un mode de soin palliatif
qui offrirait une fin de vie de qualité pour lessidants. Ces études mettent en
question les pratiques des professionnels et tmmpétences limitées a anticiper les
désirs des patients et ceux de leur entourage £fesgesoins qu’'ils souhaiteraient a la
fin de leur vie, et a prévoir des stratégies sjopols qui dépassent les barrieres
internes ou externes pour leur mise en ceuvre dencré

Plus globalement, les études sur la P.A.P.T., ptées dans cette section et
qui concernent les personnes agees a domicildopital ou séjournant en EMS,
montrent qu’'une majorité des écrits a privilégié dpproches qualitatives avec une

collecte de données utilisant souvent des entreglaegroupes et une approche de
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théorisation ancrée pour l'analyse. Sur le plan da#enus, il transparait de ces
études plusieurs aspects qui sont les caractérstigt enjeux majeurs pour qu’une
P.A.P.T. réussisse. Il s’agit de concevoir la P.A.Romme un processus composé
d’'un certain nombre d’étapes sur lesquelles lesvithas cheminent a des rythmes
différents et selon des trajectoires qui leur sprdpres. Elle implique pour les
intéressés des apprentissages et ajustements @egbla@se qui peuvent s’apparenter
a des modifications de comportement de santé difigns par la méme des
interventions individualisées et séquentielles.

L'utilisation du modele transthéorique de Prochaakec une conception de
la P.A.P.T. vue comme l'occasion de faire évolasrdttitudes et comportements de
santé lors d’'un cheminement dans plusieurs phasesiet d’envisager I'expérience
de P.A.P.T. des personnes dans une perspectivelgiys. II s’avere pertinent
d’inclure toutes les étapes de ce modele. En ditgtgagement dans ce processus
nécessite, au préalable, et a chacune de ses ,étepdsgré de disponibilité et un
certain état de préparation pour évoluer d’'un stadBautre. Le partage avec
I'entourage sur les perspectives des soins a ld€fila vie en cas d’'incapacité est une
phase essentielle de la P.A.P.T. Une ouvertureaatnes acteurs est recommandée,
pour passer d’'une démarche centrée principalementisdividu a une démarche
qui integre les amis et familles. Le renforcemeset ld communication entre
personnes agées et leurs proches significatifsesgaprioritaire car il advient des
situations qui aménent ces derniers a prendre @gsions pour la personne soignée.
La mise en évidence de la dimension incontourndelda communication entre
patient et proche, pour favoriser le dialogue sardttentes de la personne concernée

et faciliter une prise de décision éclairée etgmae sur le type de soins souhaité en
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fin de vie est manifeste. Les proches sont deouesss indéniables et le partage
dans une communication réciproque, a propos depédence de la personne
soignée, de ses attentes sur les soins en finedetJeur qualité souhaitée, est une
activité essentielle.

Ainsi pour atteindre les buts de la P.A.P.T., lesfgssionnels doivent mettre
en ceuvre des interventions spécifiques et indiVisies, développant I'implication
de la famille et une communication de qualité esé® membres malgré les barriéres
eventuelles. Ils favoriseront par la méme I'élabiorade décisions pour les soins de
fin de vie qui correspondent aux patients tout @spectant leurs caractéristiques
individuelles et le rythme de leur cheminement. L@®fessionnels doivent
activement jouer leur rdle dans ce processus gtpsiger sur I'entourage pour
dépasser les réticences éventuelles des intérelsa@ssi servir d’'intermédiaire pour
mettre en ceuvre une P.A.P.T. Cette derniere doitegoondre aux voeux des
intéressés et de leur entourage et sa realisathamraitl rejoindre leurs désirs pour une

fin de vie de qualité.

Etudes interventionnelles de P.A.P.T. auprés des g®nnes agées, en
EMS ou dans d'autres milieux. Cette section regroupe une série d’études qui
proposent diverses interventions pour promouvoR.l.P.T. Au vu de la rareté des
études interventionnelles centrées exclusivementas®.A.P.T., dans le contexte
spécifigue des EMS et auprés de la population quéigére des résidants, d’autres
recherches qui se déploient dans des contextegprasade publics qui ne répondent

pas a I'ensemble des criteres préétablis ont éwéeg Elles sont présentées, d’'une



64

part, pour favoriser une vision étendue des intgigas possibles et, d’autre part, au

vu de la qualité et de 'originalité des donnée®lps aménent.

Interventions de P.A.P.T. auprés des personnesedgén EMS Hanson et
coll. (2005) ont testé si une intervention visaatrélioration de la qualité des soins
(Quality Improvement) dans les EMS augmente leuex@ des soins palliatifs, au
contrble de la douleur, et a la P.A.P.T. L’étudeté conduite dans neuf EMS
regroupant 1169 résidants, dont deux ont été s@heets aléatoirement pour servir
de groupe témoin. Les sites du groupe expérimamtiathacun recruté une équipe
interdisciplinaire pouvant assumer la responsa&bdié soins palliatifs. Celles-ci ont
bénéficié d’'une journée de formation couvrant leesgions d’enrblement et de
prestations offertes par les hospices, gestionaddolleur, communication sur la
P.A.P.T. et des techniques d’amélioration de laitgua.e groupe expérimental a
bénéficié d’'une séance d'éducation en interne perida neuf mois de I'étude et
d’'une assistance technique sur les méthodes d'arattin de la qualité. Six séances
d’éducation en interne ont été offertes a I'ensend® I'équipe clinique selon un
curriculum structuré, adapté pour les EMS. Ce dest prestataires locaux des
hospices qui les ont prodiguées. Les équipes resptes ont également participé a
des rencontres stratégiques mensuelles avec leshehes et les prestataires des
hospices pour dessiner et implanter les étapeshdngement organisationnel. Les
chercheurs ont mesuré l'effet de l'intervention'ade d’'un devis « pré-post » en
utilisant un certain nombre des données enregsttéas le dossier du résidant. De
méme, les investigateurs ont extrait toute inforomateportée dans le plan de soins

sur la P.A.P.T, le contenu des discussions, lesopees impliquées, la présence de
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D.A.. Les ordres qui limitaient les traitements rdaintien de la vie, les directives
instructionnelles et la mention d'un représentant également été notés. Les
résultats indiqguent que dans le groupe expérimeniakervention augmente
significativement, d’'une part, I'inscription a I'epice de 4% a 6,8%p (= 0,01) et,
d’autre part, le nombre d’évaluations complétesaddouleur. Celui-ci passe de 18%
a 60% p < 0,001) sans pour autant que la prévalence deusewdr vécue ne se
modifie avant et aprés l'intervention, (39% et 38Whe P.A.P.T. documentée était
rare avant l'intervention alors qu'apres celleleg résidants ont eu des discussions
approfondies sur la fin de vie avec une augmemtate4% a 17%p(< 0.001). Il n’y

a pas de changements significatifs pour les autoesments liés a la P.A.P.T. Le
manque d’information sur la durée et le contenus#ssices de formation ainsi que
'absence de comparaisons entre les groupes exggiamet témoin, les résultats
n'illustrant que les changements apparus dansolepgr expérimental, font partie des
limites méthodologiques de cette étude.

Morrison et coll. (2005) ont évalué par un essaiiqlie randomisé, I'effet
d'une intervention de P.A.P.T. a multiples comptesmupres d'assistants sociaux
d’EMS, sur lidentification et la documentation dpgeférences par rapport aux
traitements médicaux et sur ses conséquencesgmpatients. L'étude a été réalisée
auprés de 139 patients nouvellement admis danatigition de long séjour new-
yorkaise, apres répartition aléatoire des travailesociaux et des unités dont ils
étaient responsables, en deux groupes expérimeht&émoin. L’intervention a
I'intention des travailleurs sociaux a consisté were éducation structurée sur la
P.A.P.T. utilisant des séances de jeux de réleehide en pratiqgue, animées par les

chercheurs. Ce groupe expérimental a bénéficieeddemi-journée de formation et
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d’entrainement pour conduire des discussions sBrAaP.T. Celle-ci comprenait les
deéfinitions et termes principaux, I'évaluation deapacités de discussion, les
composantes clés de la P.A.P.T., et des exercaes ferme de jeux de role. Le
groupe témoin n’a recu qu'une conférence sur laldol’état de New York sur les
D.A. Les données issues du dossier de soins qunaexatent des D.A., des ordres de
non réanimation, des préférences de traitemerd ebthcordance entre traitements
recus et préférences documentées furent compaades lds deux groupes. Les
résultats ont montré des différences favorablers@mtificatives pour les résidants
du groupe expérimental comparé au groupe témoiec ane documentation plus
fréequente pour leurs préférences vis-a-vis de #mingation (40% pour 20% =
0,005), la nutrition artificielle et hydratation?% pour 9%p < 0,01), le traitement
par antibiotiques (44% pour 9% < 0,01) et I'hospitalisation (49% pour 16f6<
0,01). Seuls deux patients du groupe experimenta#i9) ont recu des traitements en
conflit avec leurs désirs contrairement a 17 pédieians le groupe témoin (n= 96) (
= 0,04). Il est a noter que le départ d’'un travailleacial a obligé les chercheurs a
exclure les patients des deux unités dont il daatharge, réduisant d’autant la taille
de I'échantillon et la puissance statistique. Enfiaules les préférences pour les

options de traitements sont documentées.

Interventions de P.A.P.T. auprés des personnes edgélans d’autres
milieux. Schwartz et coll. (2002) ont conduit une étudetpikous forme d’'un essai
clinigue randomisé pour tester I'hypothése que ttatien facilitateur utilisé a
I'hépital La Crosse était efficace pour améliorar doncordance entre patient et

représentant a propos des souhaits pour les seifia de vie, les connaissances du
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patient sur les aspects légaux et pratiques lida B.A.P.T. et le confort du
représentant avec son réle. Un objectif seconddai d’évaluer si l'intervention de
la Crosse affectait les préférences du patient’é@tuduant sur les avantages et
inconvénients liés aux soins de fin de vie.

Soixante-trois patients geériatriques ambulatoirgsete répartis aléatoirement
en deux groupes. Le groupe témoin a recu un folineudaremplir sur le représentant
thérapeutique (Massachusetts Health Proxy formnhsDia groupe expérimental,
chaque patient et représentant a recu une docutientsur la P.A.P.T. qu’ils
pouvaient discuter préalablement ensemble et lag dat bénéficié au minimum
d’'une rencontre avec une infirmiére facilitatricgpérimentée pour discuter, poser
des questions et élaborer la P.A.P.T. Les butopeeds, les croyances religieuses et
culturelles ont été clarifiées. Les bénéfices ergbs des traitements de prolongation
de la vie ont été discutés et les buts de soinpalgmnts et leurs préférences pour les
traitements ont été documentés. Pour évaluer daffté du programme et ses
résultats, les données furent collectées a deuisespchez le patient (au départ et
deux mois aprés) et une fois, deux mois apres teitdde l'intervention chez le
représentant, par des questionnaires comprenasiépia instruments validés.

Les comparaisons entre les deux groupes ont rejenié existe dans le
premier groupe une plus grande concordance entrepl&sentant et le patient sur
leur compréhension des préférences pour les seifis die vie du patient avec 76%
(19/25) qui sont en complet accord par rapport &b6gL2/22) (effect size [ES].= -
0.43) dans le groupe témoin. Il y a également une grande augmentation des
connaissances du patient a propos de la P.A.PuE. ldagroupe expérimental (ES =

0.22). Les patients de ce groupe sont moins désdeyoursuivre des traitements de
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prolongation de la vie en cas de sérieux et noupeabléeme médical (ES = -0.25),
plus désireux de poursuivre de tels traitementsr pmoe maladie incurable
progressive (ES = 0.24) et moins désireux de su@pde pauvres états de santé (ES
=-0.78). Parmi les limites relevons le faible talexrecrutement final (18%) et le fait
que les résultats n'ont éte investigués qu’a ceunbe.

Une équipe (Briggs, K. T. Kirchhoff, B. J. Hammé4, K. Song, & E. R.
Colvin, 2004) issue du méme milieu de chercheusb@és au centre médical
luthérien de la Fondation Gundersen, s’est propabéealuer une intervention
spécifique centrée sur le patient, et nommée «oRalsCentered Advance Care
Planning (PC-ACP) ». Celle-ci est basée sur un teodie décision interactif et une
approche représentationnelle de I'éducation duepatiLe but était d’évaluer la
faisabilité d'une telle intervention de P.A.P.Tntrée sur le patient aupres de patients
atteints de maladies chroniques (patients ayantu van infarctus, atteints
d’insuffisance rénale et opérés du cceur) et des lptoches. L’échantillon (entre 61
et 70 ans) était composé de 27 paires de représemtiade patients qui présentaient
un haut risque de complications menacant leur aiesdes 12 mois en fonction de
leur pathologie respective. Les soins usuels antdéhnés aux patients du groupe
témoin alors que ceux du groupe expérimental onéfi@é d’'une intervention de
PC-ACP. Les effets de lintervention furent mesusés plusieurs variables : la
concordance entre le patient et le représentantdesrdécisions spécifiques de
traitement, le conflit décisionnel, la connaissadeela P.A.P.T. et la qualité de la
communication entre patient et clinicien sur lessale fin de vie, a l'aide de divers
instruments aupres des paires des 2 groupes, saufgvariable mesurant le conflit

décisionnel qui n’a été étudiée que chez les patiéla comparaison entre les scores
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composites du Statement of Treatement Preferencestren des différences
significatives p = 0,00) avec une plus grande concordance dans leegmos
décisionnel vis-a-vis de traitements futurs chezlares du groupe expérimental que
témoin. De méme une plus grande satisfaction apoocessus décisionnel et moins
de conflits de décisionp(= 0,00) sont également démontrés chez les patients du
groupe expérimental. Il 'y a pas de difféerencemificatives dans la connaissance
de la P.A.P.T. entre les deux groupes. La quaBtéadcommunication sur les soins
en fin de vie est percue plus favorablement chepédients du groupe expérimental
(p = 0,03). Il 'y a pas de difféerences significativeand les deux groupes de
représentants. La diversité de pathologies qui ozt I'échantillon et le fait que la
validité des instruments n’ait pas été discuté¢ pamtie des limites de I'étude.
Pearlman et coll. (2005) ont conduit une étude exm@ntale pour évaluer
I'efficacité d’'une intervention éducative et motilenelle orientée sur une approche
systémique et compréhensive de la P.A.P.T. Lesseftaient évalués d’'une part, par
une compréhension partagée des préférences erwvaetre patients et proches et
patients et soignants (médecin ou infirmiere pigrice) et, d’autre part, par une
documentation des éléments de la P.A.P.T. (dismosset D.A.). Le groupe
expérimental (119 patients agés de 55 ans ou piss), de différents services
ambulatoires, a bénéficié d’'une intervention comare la mise a disposition d’'un
livre d’exercices (Your Life, Your Choices, 52 paysur la P.A.P.T., un mois avant
une future visite avec le professionnel soignafie ft complétée par un entretien
motivationnel de 30 minutes par un travailleur abpréalablement forme, avant le
rendez-vous, et d’'un rappel au soignant d’en déscldrs de la consultation. Le

groupe témoin (144 patients) n’a recu qu'une broelie huit pages sur les D.A. Les
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effets furent mesurés dans les deux groupes deus gpres la visite en vérifiant si
le sujet de la P.A.P.T. avait été abordé, et quatis apres par I'intermédiaire d’'un
questionnaire qui évaluait chez les patients (@sleréférences pour des mesures de
maintien de la vie dans cing états de santé et@agsconditions possibles, (b) leur
état de santé, (c) la présence de symptbmes déprelss méme (d) qu’un
engagement dans une P.A.P.T. durant lintervallel'dide. Les proches ont
complété un questionnaire similaire qui évaluair leompréhension des préférences
de traitements et valeurs du patient. Il leur étaissi demandé d’indiquer leurs
connaissances des désirs de celui-ci ainsi quedegré de confort a prendre des
décisions a sa place. Les professionnels ont fetdémarche similaire aux proches
pour un échantillon aléatoire de leurs patients=(8) issus des deux groupes
(epérimental et témoin). Les analyses ont montré bBp groupe expérimental
rapporte significativement plus de discussions deHPT. avec leur soignant (64%
pour 38%p < 0,001). Les D.A. sont remplies deux fois plus\@nt dans les dossiers
meédicaux des patients du groupe expérimental (48w 3% p < 0,001). Les
dyades patient-soignant montrent des scores d'dcignificativement plus élevés
dans le groupe expérimental que témoin, pour lésémnces de traitement, les
valeurs et les croyances personnelles (58% pour, 58% pour 46% et 61% pour
47% respectivement avec< 0,01 pour toutes les comparaisons). Les dyaaehe-
patient ne présentent pas de différences sur legrédd’accord entre les groupes
pour le score sur les préférences de traitemdesataleurs. Ce n’est pas le cas pour
le score sur les croyances personnelles qui estgidwé dans le groupe expérimental
(67% pour 56%). Les auteurs signalent que lesréifiées sont moins élevées si les

scores sont contrélés par le facteur chance (tasstgjue k). Parmi les limites, la
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validité des questionnaires n'est pas discutéestliteurs mentionnent qu’ils ont
subi une perte importante de participants lorsadeohstitution de I'échantillon, ce
qui laisserait planer des doutes sur la puissaatistgjue de I'étude.

Song et coll. (2005) se sont proposés dans ledeéupérimentale d’évaluer
les effets a court terme d'une P.A.P.T. centréelsypatient a partir du modeéle
nommeé Personal Centered Advance Care Planning AE®)- lls s’adresserent a
une population de 32 paires de patients (Age mdge®9+ 8 ans) et représentants
qui ont subi une intervention cardiaque et quiffiim@partis de maniére aléatoire en
deux groupes. Les effets de l'intervention furemsarés sur : la concordance entre
le patient et le représentant sur des décisionsfapées de traitement (Statement of
Treatment Preference), I'anxiété du patient (SpigJbr State Anxiety), la difficulté
a faire des choix (Decision Conflict Scale), etdannaissance de la P.A.P.T.
(Knowledge of Advance Care Planning). La concordagistre patient et proche en
regard des obijectifs des futurs soins médicauaexiété ont été mesurées avant et
apres l'intervention alors que I'échelle sur lesiftits décisionnels n’est mesurée
gu’'apres. Les résultats ont montré dans le groxpéramental une augmentation
significative de la concordance entre le patiersgogt représentanp € 0,01) et une
diminution significative des conflits décisionne(p < 0,05). Il n'y a pas de
différences « pré-post » pour l'anxiété entre Esxdyroupes, ni pour la connaissance
de la P.A.P.T. Les quelques réserves vis-a-visate @tude sont en lien avec la
breve durée de [lintervention (discussion d’une rbgula composition de
I’échantillon regroupant exclusivement une popolatblanche et bien éduquée, et la

validité des mesures qui ne sont effectuées quiéa terme.
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En conclusion de cette section, il faut constater lgs deux seules études qui
concernent les personnes agées dans des EMS, ptogaisent des interventions,
sont en lien avec des modifications de pratiquesepsionnelles et impliquent des
changements organisationnels importants. Ellesnéctssité des programmes de
formation conséquents centrés soit sur la P.A.Ps®it plus largement sur la
promotion de soins palliatifs. Leurs résultats enmes de qualité des soins offerts
sont encourageants puisque les résidants ont b#&ndg plus de confort avec une
meilleure évaluation de la douleur avec un recoarsles soins palliatifs, de
discussions approfondies avec une documentatiorP.deP.T. et de soins en
cohérence avec leurs préférences.

Les études expérimentales conduites dans d’autisuxn de soins ont
déemontré par plusieurs résultats I'effet de letervention. Selon I'étude, ceux-ci se
traduisent pour les patients et leurs proches parmeilleure connaissance de la
P.A.P.T., une qualité de la communication renforeé@lus de concordance entre
eux, avec une meilleure compréhension des préfésethe traitements en fin de vie
du patient, une plus grande satisfaction sur legssus de prise de décision, une
diminution des conflits décisionnels et un plusngraonfort des proches. Pour les
professionnels, les bénéfices se retrouvent auass dun renforcement de la
communication avec les patients et leurs proches,documentation améliorée, un
rédaction augmentée des D.A. et finalement degjpies de soins qui témoignent de
plus de concordance avec les désirs des personmesernées. Toutes les
interventions prévoient des entretiens approfonsigjcturés selon des modeles
d’interventions spécifiques (Respecting ChoicesurYhife, Your Choice ou PC-

ACP). Elles se basent, soit sur une large apprpohe clarifier les buts personnels,



73

les valeurs, croyances religieuses et/ou cultigetieec des rencontres répétées ; soit
sur des approches éducationnelles centrées shateggement des représentations et
avec un modele de processus de décision partagé.

Ces études offrent des pistes prometteuses paugéliaration de la qualité
des soins et la qualité de vie des patients erddirvie. Si les premieres mettent
particulierement en évidence I'impact de changementd’'évolution des pratiques
sur la qualité des soins recus par les résidasgssdcondes soulignent I'importance
de la communication entre les différents acteurdesupréférences de soins en fin de
vie et la nécessité de concordance entre eux. et &fs proches ou I'entourage,
voire les professionnels, sont souvent amenésralpaine part active aux décisions
et ce d'autant plus gu'une partie de la populattgge actuelle est parfois trés
fragilisée.

Ces constatations nous invitent a poursuivre cet @ proposant une
approche spécifiguement centrée sur le patientiighriyvilégie les interactions entre
personne soignée, famille ou proches pour favoleselarification, la discussion des
valeurs et préférences de soins considérées comsnglus importantes dans cette
ultime étape de I'existence pour finalement faeilia communication de ces choix
aux professionnels.

Ce chapitre se poursuit, dans son ultime sectiam, [p présentation du

modele infirmier retenu permettant d’ancrer cettelé dans la discipline infirmiere.
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Modéle théorique

Le cadre théorique présenté dans cette sectiole esbdele de McGill. Les
différentes sous-sections offrent un développemsmt ses origines, assises
théoriques, postulats et valeurs, concepts centasi que les processus mis en
ceuvre. Il est suivi par la proposition d’'un cadomaeptuel qui s’en inspire et qui

s’appligue spécifiguement a la population des pares agées.

Origines du modele. Le modele de McGill s’est construit et développé
progressivement sur plusieurs années au coursreées 70, au sein de I'école de
nursing de I'Université de méme nom, sous lI'impaniset la conduite du Dr. Moyra
Allen qui a poursuivi les travaux de ses prédéagsse

Les éléments qui le composent ont été élaboréeisps tout en étant testés
dans la pratique et discutés de maniere dynamique germettre leur évolution et
étre affinés (L. Gottlieb & Rowat, 1987; Kravitz Rrey, 1997). La question du réle
élargi Eexpanding rolg de l'infirmiere permit de distinguer deux posig aux
composantes fort différentes tant sur leur visienlal santé que leurs implications
pour la pratique infirmiére qui se résumerent awie®n du réle infirmier, soit sous
forme de remplacement, soit sous forme de compléraela pratique médicale
(Allen, 1997a; Malo, Coté, Giguere, & O'Reilly, 39 Pour les tenants de la
premiere option, améliorer les soins de santé athits synonyme pour les
infirmieres de remplacer les médecins et d’accampdirtains de leurs actes, a
I'instar de certains programmes de formation auxt€=Unis qui développerent la

fonction de « nurse practitioner ». A l'inverseJei a défendu une autre approche,
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apres avoir observé que de développer et élargdideinfirmier n’impliquait pas de
remplacer les fonctions d’'une autre professione Bllargumenté qu’offrir plus des
mémes types de services n’'était pas la solutiorqwel I'évidence montrait que
beaucoup des problemes de santé étaient lies stydles de vie et a des habitudes de
santé établies et appris a l'intérieur du systeamsilfal (Gottlieb & Rowat, 1987).
Ainsi elle a préconisé que les infirmieres soieldceassaires comme premiers
promoteurs et facilitateurs de la santé des famille plus, a cette méme époque, le
mouvement des consommateurs revendiquait une atgtioendes services de santé
pour les familles et donnait des signes qu’ilseftpréts a assumer une plus grande
responsabilité pour s’impliquer dans des stylesideplus sains (Gottlieb & Rowat,
1987). Cette conjonction de facteurs se concr@asd ouverture d’ateliers de santé
qui permirent d’expérimenter directement le modéée McGill, d’en tester ses
composantes et de les affiner dans une expérinnmi@dune pratiqgue d’interactions

infirmiére-client efficace, au sein de la commuma{Malo et al., 1998).

Assises théoriqueslLes assises théoriques du modele de McGill ssutels
de trois approches qui sont soit explicites ou iaipk. Il s’agit de : a) la philosophie
des soins de santé primaires telle qu’énoncée 8 AAIma Ata par I'Organisation
Mondiale de la Santé laquelle favorise au maximtemtd responsabilité de la
collectivité et des individus ; b) la théorie dedprentissage social de Bandura
(1977) qui souligne que les comportements de samtdes comportements sociaux
influencés en grande partie par les croyances en hvec [lefficacité du

comportement et l'efficacité personnelle et c) heedrie des systemes de Von
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Bertallanfy (1968), qui représente la famille enttgue systéme dont les éléments

sont en constante interaction et interdépendance.

Postulats et valeurs Selon Kravitz & Frey (1997), les postulats etevab
forment un support théorique et sont le substratadeonceptualisation de tout
modele. lls en précisent le « comment » et le «quoni » Pour le modéle de McGill,
ils se résument a six assertions a savoir : la&sdinhe nation est sa ressource la plus
importante ; les individus, les familles et la coomauté aspirent a une meilleure
santé et sont motivés a y parvenir ; la santé séaqppar la participation active et la
découverte personnelle ; la santé est un phénoifiaéniéial ; les soins infirmiers
constituent la ressource principale pour les famwillet la communauté pour
développer leur potentiel de santé ; et la contivbudes soins infirmiers n’est pas de
I'ordre d’'une substitution ni d’'un remplacementi@s professionnels de la santé,
mais bien plutét d’'un travail complémentaire a pessonnes (Gottlieb & Rowat,

1997).

Concepts centraux Les concepts centraux du modéle de McGill peuvent
étre analysés a la lumiére du méta paradigme tel'guléfini Fawcett (2005) méme
Si cette auteure n’a pas traité spécifiguement dulate de McGill. Ancré selon
Pepin, Kérouac, & Ducharme, (2010) dans I'écoldadpromotion de la santé, ce
modele porte un intérét tout particulier a la saltés que les autres méta-concepts

eégalement présents, sont complétés par deux puscsgscifiques.
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Santé. Pour Allen (1997b), la santé est définie comme uncgssus
d’apprentissagedistinct de la maladie, et comme une facon deeyid'étre, de
croitre et de devenir au sein de la famille ou chuge. La santé de l'individu et de
sa famille, quel que soit le milieu, est le concegritral du modele et la cible de la
pratique des soins sur lequel est orientée l'intre C’est pourquoi ce dernier a été
considéré comme le modéle de promotion de la sgenté la famille (Gottlieb &
Rowat, 1997).

Contrairement aux définitions de la santé d’autnesiéles, celle du modele
de McGill n’est pas vue comme une partie d’'un canim santé-maladie, ni méme
comme un état ou un point final. La santé et laachal sont plutbt des entités qui
coexistent. Ainsi I'absence de maladie seule naifsggpas jouir d’'une santé
optimale, contrairement a adopter des comportententanté positifs et ne souffrir
d’aucune maladie. Une personne peut présenterairdétsanté satisfaisant lorsque
ses comportements de santé favorisent son dévelmmpenéme si elle est atteinte
d’'une maladie. A l'inverse, son état de santé gega insatisfaisant alors qu’elle ne
souffre d’aucune maladie mais que ses comportendenssinté font en sorte que son
développement stagne. Enfin I'état de santé d'ueesgmne est qualifié de trés
insatisfaisant lorsqu’elle est a la fois maladguet ses comportements de santé ne lui
permettent pas de se développer (Allen, 1997hb).

La santé est aussi conceptualisée comme un cdnstultidimensionnel et
dynamique qui englobe un certain nombre de proseg3eux sont particulierement
remarquables dans ce modele et ont a voir avestrigiggies d’adaptation @eping

et le développemengui permettent aux personnes et familles de fonogo au
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maximum de leurs capacités percues et d’atteindréaut niveau de satisfaction

dans leur vie (L. Gottlieb & Rowat, 1997).

Processus de santées processus retenus par Allen dans le modéle de
McGill sont le coping et le développemente but des stratégies @eping est la
maitrise ou la résolution de problémes, plutot lgusimple réduction de tension ou
'amélioration du probleme. Ainsi leoping peut étre divisé en une variété
d’activités, telles que I'identification du problema recherche d’actions alternatives
et I'évaluation de ces alternatives. Les résultpts s’ensuivent et sur lesquels la
personne met ses efforts sont une amélioratiomde&tmt de santé, une amélioration
de sa capacité ou de celle de sa famille de trade®isolutions et de fonctionner, une
satisfaction avec la résolution du probleme ou encoe augmentation de la qualité
de la vie (L. Gottlieb & Rowat, 1997).

Le deuxieme processus de santé esteleloppemenjui, contrairement au
coping vise I'accomplissement des objectifs de vie dpdesonne. Il inclut tous les
actes de reconnaissance, de mobilisation, de reajrde régulation des potentialités
et ressources qui résident au sein de l'individe,lad famille ou dans le contexte
social plus large (Feeley & Gottlieb, 2000; L. Gieti & Rowat, 1997). Selon ces
auteurs, les stratégies d’adaptation et de dévetoppt sont apprises dans le
contexte de la famille et sont vues, de plus, cordgr@amiques, évolutives dans le

temps et interreliées.

Personne-famille Puisque la santé est apprise dans le contexte fdenlte,

c’est sur elle que le modele de McGill se penchendcette approche, l'infirmiere
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adopte une vision systémique de la famille quaed méme seul un de ses membres
est impliqgué. Elle percoit la personne a traverdiltee familial ou l'influence
gu’exerce celle-ci est reconnue de méme que calldlg produit en retour sur les
membres qui la composent. La famille étant une éunlfiinfirmiere considere
l'interdépendance de ses membres plutdt que lelivridualité (L. Gottlieb & Rowat,
1997). Cette perspective reflete une approche tgoba la personne et la famille
sont vus comme des systemes ouverts en constdetaciion I'un avec l'autre et
avec les autres systemes de leur environnementtetdépendance entre les
différentes parties du systeme implique que lesgdments d’'une personne ou d’un
sous-systeme peuvent étre mieux compris en coasidées changements dans
I'ensemble des types d'interactions qui se produise sein de la famille (Gottlieb
& Rowat, 1997) Certains auteurs dénomment « peestamille » I'entité avec
laquelle travaille l'infirmiere et spécifient quette entité comprend les personnes
liées par le sang, les relations significativespouvant avoir de I'influence dans la
prise de décision et qui font partie de I'enviromeat dans un sens large (Kravitz &
Frey, 1997; Malo et al., 1998)

Pour Allen (1997b), I'individu dans ce modele seacterise comme un étre
qui évolue et se développe tout au long du cyclevide et qui adopte des
comportements qui sont orientés vers des objegtifsmpliquent raison et sens. Le
modele de McGill présume que la personne est aativenesure de s’ajuster et de
mobiliser des stratégies d’adaptation pour faireefaux situations nouvelles,
problématiques qu’elle peut rencontrer. Elle etasaille sont capables d’apprendre,
de profiter des expériences antérieures pour selajgyer et pour réaliser les

objectifs qu’elles considerent comme importantsttiiéb & Rowat, (1997) croient
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que c’est a l'intérieur des familles et aupréselgd membres que les solutions aux
situations problématiques seront trouveées et @selhe proviennent pas de
l'infirmiére. Ainsi la famille doit participer actement et collaborer avec la
professionnelle pour travailler a I'objectif commdae vivre en meilleure santé. Il est
plus probable que la participation sera activeqoesles objectifs poursuivis sont
ceux des clients (Gottlieb & Rowat, 1997). Celasppgpose que la personne est
motivée pour assumer la responsabilité de sa sntgi’'elle possede, elle ou sa
famille, les ressources, forces et énergie pourile. Ce potentiel toutefois varie
selon les individus, les familles, leur histoirdeairs caractéristiques. (L. Gottlieb &

Rowat, 1997).

Soin et environnementSi dans le modele de McGill, le soin a pour but de
promouvoir la santé, c’est-a-dire d’encourager swintien, son renforcement ou
son développement, alors l'activité de linfirmieoensiste a collaborer avec la
personne/famille pour favoriser I'acquisition demgmortements favorables a la santé.
La professionnelle structure leurs expériences e@ant un environnement
d’apprentissage de telle maniére qu’'elle rencolesebesoins, objectifs et styles de
résolution de problemes des principaux intéressés.rble consiste en particulier a
susciter la motivation de la personne/famille angager dans le processus
d’apprentissage de meilleures habitudes de vie.odlation, collaboration et
coordination sont ainsi les caractéristiques deelation infirmiere, patient/famille
(Gottlieb & Rowat, 1997). Celles-ci seront déclisders de trois differentes phases
qui constituent le partenariat de collaboratioh):I'@ppréciation de la situation selon

le point de vue des personnes concernees, (2)ldimgtion ou la tache principale est
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que le client devienne un apprenant actif, (3)dlé@ation ou les deux partenaires
révisent ensemble les progrés obtenus en foncteoredrs propres objectifs et
examinent I'évolution de leur plan de travail (Lot@ieb & Rowat, 1997).

Dans cette approche collaborative, les professienmt les familles
reconnaissent leurs compétences et connaissanggsctiges. Pour les premiers,
leurs compétences sont relatives aux savoirs gojeres qu’ils mobilisent, pour les
seconds, leurs compétences sont rattachées a rfisepgu’ils ont acquise dans
'expérience de la situation vécue (Paquette-Ddsjar & Sauve, 2008). Ce
partenariat de collaboration implique pour lesrinferes un partage du pouvoir, une
ouverture d’esprit et de respect, une attitude ootique et d’acceptation, une
capacité a tolérer 'ambiguité, la conscience dessoine capacité a l'introspection
(Gottlieb & Feeley, 2007). Selon Lindeman (199@)modele de McGill se distingue
des autres modéles de soins infirmiers créés peéudent par 'emphase qu’il met
sur la personne/famille et 'environnement, consgddécomme un contexte unique et

le réle de I'infirmiere en tant que collaboratrigepartenaire.

En somme le modele de McGill, s’adresse a toutegoere-famille, quel que
soit son age ou son étape de développement. CofismEmme un modeéle
d’intervention ancré dans la pratiqua practice-derived modgl il privilégie le
maintien et le développement des ressources daivitu en favorisant
I'apprentissage. Les conceptions de la santé diadwmaladie sont vues dans ce
modele comme des entités distinctes qui coexistlars un environnement
dynamique et sur lesquelles on peut agir. Bien fggguemment utilisé aupres de

familles et enfants, il peut également étre emplaypres d’autres publics tels les
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personnes agees. Moyra Allen a en effet soulignérguen santé n’était pas un état
mais bien une maniere de vivre et de se développer.

Cette orientation rejoint ainsi complétement legntbs d’intérét de la
discipline. Ceux-ci, comme le soulignent Donaldgorowley (1978) privilegient
en effet le processus de vie, le bien étre, letfonoement optimal de I'étre humain,
I'interaction des personnes avec leur environnemdahs les situations de vie
critique, et les processus par lesquels des chagsenpositifs de I'état de santé

peuvent étre apportes.

Cadre conceptuel de I'étudela vision proposée par le modele de McGill
implique, pour le phénoméne d'intérét travaillé slazette étude, d’envisager la
trajectoire des personnes ageées en EMS et celleudeentourage, comme autant
d’opportunités de s’intéresser a leur expérience ééur bien-étreNotre cadre
conceptuel s’inscrit dans cette perspective. Il mgsenté a la Figure 1 et est

développé dans les paragraphes suivants.
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{Inspiré de Allen, 1983; Gottieb et Rowat, 13987; Lafreniére, 2004)

Estime de soi
Auto-

Partenariat PR B Partage
collaboration pouvoir

Réciprocite 8 g décisionne
PR - ok g

Figure 1.Schématisation du cadre conceptuel de I'étude

Les concepts de promotion de la santé ont étélggies dans notre cadre de
référence. lIs promeuvent une perspective de dppeloent et d’apprentissage et
ont été conjugués avec ceux d’'une approche basée gartenariat de collaboration
entre infirmiére et patient/famille, vu comme urstgyne dont les parties sont en
interdépendance constante.

Le soin, en l'occurrence la P.A.P.T., par sa déddion spécifique, centrée
successivement sur le résidant, le proche puisydalel privilégie les interactions
entre personne soignée et proche, par l'interm@&dde l'infirmiere. L'intervention
proposée favorise la clarification, la discussies daleurs et préférences de soins les
plus importantes, au terme de I'existence, et éimant facilite la communication
entre les différents acteurs.

Ainsi linfirmiére par son offre, contribue au s@n des processus de
changements en lien avec la santé, le développeshdatcroissance, jusqu’au terme

de I'existence, auprés du résidant hébergé en BME8 sa famille. En soulignant les
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forces et ressources de l'entité patient-famillde evite a la participation et au
renforcement du réle d’acteur de chacun des ppaints, grace a la méthodologie
imaginée pour mener l'intervention de P.A.P.T.

Avec une conception de la santé vue comme un posesdapprentissage,
distinct de la maladie, notre cadre de référencéiestt que santé et maladie peuvent
coexister. Ainsi, méme en étant malade, la perstamdle peut mobiliser ses
ressources pour faire face et prendre des décigigria concernent afin d’accomplir
ses obijectifs, de vivre et de continuer a croitre.

S’il peut paraitre audacieux de préconiser unenisie développement et de
croissance aupres des vieillards, d’autres auttrggalement retenu le modéle de
McGill pour les ainés. Lafreniere (2004) a souteque les agés continuent a
apprendre pour faire face a toutes les modificatiaqui transforment leur
environnement quotidien et social. lls cherchersamapter pour vivre, étre et se
sentir utile (Lafreniere, 2004). Selon cette autdumfirmiére qui veut utiliser le
modele de McGill aupres de cette clientele doibdid briser I'image stéréotypée,
parfois introjectée par certaines personnes agkesieillard auquel est associé un
sentiment d'impuissance face a la fatalité des dieda Dans cette approche, la santé
d’'une personne est concue comme : «[...] la sommeedehabiletés a composer
avec les événements de la vie quotidienne et demsaportements de croissance ;
pour elles (les infirmieres), la maladie est unpasfunité d’augmenter la santé d’'un
individu et de sa famille. » (Lafreniere, 2004306).

Enfin il semble primordial pour la santé des veeills de préserver I'estime
de soi et 'autodétermination. Pour certains, « cdpacité d’exercer un contréle sur

sa vie et la possibilité de faire des choix et @gdtnser son environnement sont des
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déterminants essentiels a la santé des ainés »bfhamet Perrault 1998, cité par
Lafreniere, 2004, 306).

Le partenariat de collaboration tel que préconigé |l modéle McGill
considere la personne comme expert de sa propr€ etlui reconnait la capacité de
prendre les meilleures décisions pour elle-mémdastsumer ses choix. Ce regard
est particulierement pertinent pour les personrgges ou I'on confond souvent,
incapacités physiques et perte d’autonomie fonogte avec, perte d’autonomie
décisionnelle. Par analogie, une personne avecd@éésits cognitifs n'est que
rarement inapte a prendre des décisions sur tauasiects de sa vie quotidienne
(Lafreniere, 2004).

Ainsi des interventions curatives ou palliativesnportent des aspects de
promotion de santé dans la mesure ou elles viseegésayer voire adopter des
comportements de santé : «[...] c’est-a-dire derfage composer, de faire face et
de s’ajuster aux événements usuels et non usuddsvike quotidienne avec I'objectif
d’un bien-étre tel que défini par la personne gileme. » (Lafreniére, 2004, p. 306).

En conséquence, la santé, telle qu’envisagée datns cadre de référence,
serait de favoriser l'autodétermination et de pdtreedes prises de décisions
partagées qui respectent les désirs et préféremcemtiere de soins des intéresses.

Des lors, I'infirmiere peut favoriser, auprés depkrsonne agée, par le biais
de la PA.P.T. et des échanges dynamiques et ieftofp qu’elle implique, la
réflexion, de méme que celle du proche, et leurekbppement respectif, dans le
contexte de vie quotidien de 'EMS. Cette approamdividualisée, centrée sur

I'expérience et la perspective de la personneadydde, encouragent un processus
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de communication et de partage du pouvoir décigibantre acteurs, sur les soins

privilégiés pour le futur.

En somme, concevoir les milieux d’hébergement aey Iséjour selon une
vision ou la perspective des principaux intéressiesle leur entourage est, non
seulement reconnue, mais privilégiée, contribuer@mpuvoir la participation et
I'engagement de chacun, selon ses ressourcesestisgp.

Dans une perspective infirmiere, cette évolutionme d’envisager les soins
en les centrant réellement sur la personne et aggirts (Brownie & Nancarrow,
2013). Il ressort que l'infirmiere, forte de seff@lients savoirs (Carper, 1978), avec
des responsabilités spécifiques nouvelles, pest gner un rdéle émancipatoire non
seulement sur la place et 'espace de décisiomv@seix ainés dans nos sociétés et
leurs EMS mais aussi dans les réflexions et démtsels sur la mort et la fin de la

vie(Chinn & Kramer, 2008).

C’est sur la base des difféerents éléments de ostension des écrits que la
méthode s’appuie. Elle vise a permettre de répoadreobjectifs de I'étude et est

présentée dans le chapitre suivant.



Chapitre Il : Méthode



Si le précédent chapitre de la these a mis en gegdkes bases théoriques et
empiriques qui justifient une intervention professielle infirmiere de Planification
Anticipée du Projet Thérapeutique (P.A.P.T.), capitne-ci présente le devis de
I'étude, le milieu et la population cible, I'échdltinnage, le déroulement de
I'intervention ainsi que son contenu et la formatieecessaire aux infirmiéres pour la
conduire. Il se poursuit par la présentation desakkes de I'étude, des aspects
d’acceptabilité et de faisabilité, des analysesissigues pour se conclure par les

considérations éthiques.

Devis de I'étude

Retenir comme devis de recherche une étude pitstespond au stade de la
réflexion et du développement, parmi les différentétapes identifiées par
Whittemore & Grey (2002) liees a la mesure desrwetations infirmiéres. C’est ce
qui prévaut dans notre cas, au vu de l'avancédivelales connaissances et de
I'existence limitée de recherches conduites en keec des interventions de
P.A.P.T., auprés de personnes agees en EMS ereSllissété ainsi envisagé de
réaliser une étude pilote sous forme de devis qugmrimental pré-postintervention

a groupe unique avec un suivi sur six mois comnmadetre la Figure 2.

Mesures Tt T Mesures
T1:5-6 12 e T2: 25
sem. . sem.

Figure 2.Etude pilote : devis pré-post a groupe unique
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Milieu et population cible

Le milieu dans lequel la recherche s’inscrivait’@rigine, était celui de
'ensemble des établissements médicaux sociaux jEMSanton de Genéve et de
Vaud. Toutes les institutions du secteur public aBs deux cantons eétaient
concernées a l'exclusion de celles qui sont unicuenspécialisées dans I'accuell
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimmegud n’offrent que des accueils
temporaires. La population cible était constituédaltes les personnes agees de 65
ans ou plus nouvellement hébergées dans ces étabbésts. Cinq établissements
publics ont été retenus parmi les EMS du cantoB@elgeve. lIs font partie, pour trois
d’entre eux des plus grandes institutions, les drures, de taille moyenne, ayant la
particularité d'étre conduits par une seule dimettet philosophie commune, se

déployant sur deux sites.

Echantillonnage

Cette section aborde successivement les critegdigidilité avec les critéres
d’inclusion et d’exclusion, la taille de I'échaiuih, le processus de recrutement pour

se conclure par la description des caractéristigesgarticipants.

Critéeres d'inclusion. Les résidants nouvellement admis en EMS ont été
approchés s'ils (a) étaient agés de 65 ans ou; fh)sétaient atteints d’'une maladie
chronigue ou menacant la vie ; (c) étaient mentatéroompétents selon I'évaluation

de la spécialiste clinique; (d) pouvaient lire é&xprimer en francais; et (e)



90

disposaient de la présence d'un proche significatifd’'une personne impliquée
pouvant jouer le role de représentant.

Les critéres d’inclusion (a et b) visaient a touadeclusivement la population
agée dont I'hnébergement en EMS est la conséquéamgdupart du temps, d’'une
hospitalisation ou d’'une impossibilité a maintetar personne a domicile. Cette
option est retenue pour la personne dans la pdargpea’assurer un
accompagnement pour l'ultime phase de son existebeecritere (c) visait a
identifier sur le plan clinique un statut cognddmpatible avec la participation a des
entretiens et la possibilité de faire des choiprendre des décisions de maniere
autonome. Le critére (d) visait a inclure des penes qui pouvaient comprendre des
consignes verbales et écrites. Le critere (e) vowarantir a linfirmiere la

possibilité de mener l'intervention telle que pré\xaupres d’'une dyade.

Criteres d’exclusion. Les personnes agées qui (a) mentionnaient a leur
admission des directives anticipées déja rédigdb} manifestaient des déficits
moteurs et sensoriels majeurs rendant difficiledaure et le classement de cartes de
jeu n’étaient pas admissibles pour I'étude.

Le critere (a) se justifiait dans la mesure oud#exion préalable sur ses
dernieres volontés peut constituer un biais. Le@i(b) excluait les personnes avec
des déficits moteurs ou sensoriels qui ne pouvadtmt compensés par une aide

externe des soignants.

Taille de I'échantillon. Le développement d’'une intervention infirmiére

spécifigue de P.A.P.T., sous forme d’'une étudetgilomplique d’en mesurer les
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effets. Or, au vu du nombre restreint d’études awvedevis expérimental sur ce sujet
et de I'absence de parametres statistiques spgesfigux personnes agées en EMS,
I'estimation de la taille de I’échantillon demeune enjeu important.

Pour définir la taille de I'échantillon les paramest a considérer en particulier
sont la précision souhaitée en fonction de l'indler de confiance sélectionné, le
taux de non réponses et le taux d’attrition envésagertzog, 2008). En retenant ces
parametres et pour le type de devis choisi, ertiret U0 participants par groupe (pré
et post) sont nécessaires. Pour la déterminatioia deandeur de I'effet recherche,
Feeley et al. (2009) préconisent 30 a 40 parti¢gpgnar groupe. Il n'existe pas
d’étude sur la P.A.P.T. menée dans un contextdasimiet ayant mesuré ses effets.
C’est la raison pour laquelle, pour construire Haatillon, il a fallu partir des
données actuellement disponibles sur le canton.

Dans les cing EMS genevois retenus sont connusapecité théorique
d’hébergement de ces lieux (815 résidants) etue the rotation annuel (0,28/an).
Ces chiffres permettent de déduire que la populatmuvellement admise
annuellement dans ces milieux équivaut a un cdllexdtimé a 228 résidants
potentiels.

Si I'on applique les criteres d’éligibilité, et cpte tenu du taux de troubles
cognitifs projetés dans cette population (50%), reéss (30% selon la projection de
Hertzog, 2008) et d’abandons/déces (15%, en caursute selon ce méme auteur),
I'estimation la plus probable est que nous disposesur le canton de Geneve d’un
collectif d’environ 65 résidants susceptibles ddipi@er en une année civile; donc

un potentiel supérieur a la taille de I'échantilten40 dyades.
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Processus de recrutementLe recrutement des participants potentiels a
impliqué une coordination précise et explicite auwate définition du circuit
d’'information entre I'équipe de recherche et lesE®yant donné leur accord pour
mener I'étude au sein de leur institution (Annekellla débuté dans 'TEMS 1 le 10
mai 2011 et s’est élargi progressivement au fil desées dans les quatre autres
EMS pour se conclure au 31mai 2012, soit une dotéée d’'une année.

Dans un premier temps, chaque infirmiere nommeéendgnte de I'étude
pour lidentification des personnes éligibles den sostitution (généralement une
infirmiére cadre, responsable des admissions, eunfirmiére chef) a été informée
et accompagnée par nous-mémes, sur la maniérelidiagples criteres d’éligibilite,
ceci pour garantir une pratique homogéene entreiteslieux. Par la suite, elles ont
effectué par elles-mémes I'évaluation de I'éligtbilde la personne agée, au cours
des deux premieres semaines apres I'admissiota dase a la fois des informations
inscrites au dossier et d’'une évaluation cliniqureate. En cas de difficulté sur
I'application des criteres, elles ont prolongé tewbservations d'une a deux
semaines pour mieux analyser la situation. Ce dapemps supplémentaire donnait
la possibilité de revoir le résidant aprés acclatiah, I'entrée en institution étant
parfois 'occasion d’'une crise d’adaptation majepoaur I'ainé. Elle prévenait en
parallele la doctorante, par messagerie électrenige I'arrivée d’'un participant
potentiel, pour que cette derniere puisse prendrgact et présenter I'étude. De
méme, lors de situations ambigués, le recoursdadtorante a permis d’adopter une
stratégie concertée et de se prononcer sur ldgigasix.

Les séquences suivantes pour mener le recrutemert® respectées. Dans

un premier temps, la personne agée qui répondaitridéres a été contactée pour lui
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donner une premiere information orale et écritelssirobjectifs de I'étude. Lors de
cet entretien, en cas d’absence du proche, le amsidientifiait la personne
considérée comme significative et l'autorisation Ide téléphoner était obtenue.
Apres avoir mis a disposition le feuillet d’infortian (Annexe 2, résidant et proche
respectivement) et le consentement (Annexe 3,agsiel proche respectivement) et
en fonction des disponibilités du proche, un rendmrs a trois était planifié pour
préciser les informations sur I'étude et répondrdea questions éventuelles. Le
deuxiéme entretien, commun, a été l'occasion deuths les buts de I'étude, clarifier
les attentes liées a une participation éventugttgiser les regles éthiques inhérentes
au protocole de recherche et s’assurer que I'abterttu consentement était libre,
éclairé et distinct pour chacun d’entre eux. Saite&a signature du formulaire de
consentement individuel, une copie contresignéetéa rémise aux personnes
désireuses. Si un délai de réflexion s’avérait semee, une troisieme visite était
proposeée.

Ces rencontres avaient été programmeées idéalensrdg ks premieres
semaines apres I'admission. Elles furent rapidemepurtées, apres expérience, a la
fin du premier mois, voire plus tardivement dangaiees situations pour laisser le
temps au résidant de trouver ses reperes. Géné@rmdlartte étape cruciale s’est
conduite et finalisée entre quatre et six semaapés I'admission. Pour certaines
dyades, au vu de leur rythme propre et de la conipldu processus décisionnel lié
a l'accord de chacun des membres, l'intervalle etapls nécessaire a la prise de
décision a été ajusté en fonction de leurs beseindemandes. La période de
recrutement s’est poursuivie, au gré des entréésn sles modalités similaires dans

chaque EMS, jusqu’a la constitution de I'effecttibaité.
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Cheminement des participantsLe nombre global d’admissions au terme de
la période de l'étude s’éleve a 253 personnes agéearties en fonction des
possibilités d’accueil des différents lieux. Unalotle 152 personnes ne rencontrait
pas les criteres d’inclusion. Celles qui ont acéej® participer a l'intervention, apres
information et consentement, forment les 44 dyadessidants et proches)
participantes. Ce collectif correspond a 17,4%283) de I'ensemble des personnes
admises durant la période de constitution de I'étith@n ou au 43,6% (44/101) des
personnes éligibles. La Figure 3 présente de manjgobale les fluctuations
mensuelles des résidants admis, éligibles et exmibrs que le Tableau 1 détaille

les différents sous-groupes, admis, exclus, ébgikek recrutés par institution.

Résidants admis/éligibles/recrutés

= Admis
==Eligibles

Recrutés

Ly
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CHIFS S P S o ;;Q—"@.@*@;eﬁ“ @é“‘ -ia\@o@'

Figure 3. Comparaisons entre résidants admis, éligiblesuté&x entre mai 2011-
mai 2012.
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Tableau 1
Processus de recrutement par établissement

Ems Admis Exclus Eligibles

Refus Recrutés
1 n =54 32(59,3) 11 (20,4)11 (20,4)
2 n =89 51(57,3) 23 (25,8)15 (16,9)
3 n=31 16 (51.6) 6(19,4) 9(29,0)
4 n=22 13(59,1) 5(22,7) 4(18,2)
5 n=57 40 (70,2) 12 (21,16 (8,8)

Total des participants par catégorié = 253 152 (60,1)57 (22,5) 44 (17,4)

La mise en évidence de I'évolution de I'échantilldarant les différentes
étapes (admission, recrutement, mesures pré et resequostintervention) est
représenté par un diagramme de flux a la Figui®oft également mis en évidence
I'attrition progressive en cours du temps, liéa sodes déces, une péjoration de la

santé du résidant ou un refus ultérieur du résidarmu proche.



Admission

Participants potentiels
Global: n = 253

Recrutement
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Participants éligibles
Global: n =101

Participants exclus (n=152)
Motifs :
Problémes cognitifs : (n = 92)
Pas de proches : (n = 21)
Probléme santé avancé: (n
17)
D.A. déja rédigées : (n = 5)
Autres motifs (n = 9)
Lanaue: (n=8

Dyades recrutées
Global : (n = 44)

Mesures
pré

Refus participants (n=57)
Motifs :
Résidant ne veut pas charger
proche : (n = 25)
Proche pas disponible: (n =18
Péjoration, fin de vie : (n=8)
Sans justification (n = 6)

e

—d

Données complétées

Résidants :instruments 1 et 2 (n=44)
Proches :instruments 1, 2, et 3 (n=44)

Interven

tion

Participants : aprés entretien 1 (n=39)
Participants : apres entretien 2 (n=39)
Participants : apres entretien 3 (n=37)

Mesures post

Données complétées

Résidants: Proches:

inst.1 (n=27) inst. 1 (n=33)
inst.2 (n=28) inst.2 (n=33)
inst.3 (n=21) inst.3 (n=33)
inst.4 (n=21) inst.4 (n=34)

Infirmiéres :

inst.4 (n=34)

Figure 4.Cheminement des participants aux différentes phdsd' étude.



97

Description des participants. Les principales caractéristiques
sociodémographiques des dyades participantes sésermiées dans le Tableau 2 et

décrites par la suite.

Pére/mére

Parent

Ami

Autre (compagnon

27 (61,36%)

8 (18,18%)
4 (9,09%)
1(2,27%)

Tableau 2
Caractéristiqgues sociodémographiques des partidipan
Variable Résidant (n = 44) Proche (n ='36)
Genre n (%)
Homme 14 (31,80) 19 (43,18
Femme 30(68,20) 25 (56,82)
Age
Moyenne (écart-type) 85,01(6,00) 57,42(11,65)
(min - max) (71,22 - 97,69) (28,62 - 81,74)
Etat civil n (%)
Célibataire 5 (11,40) 9 (25,00)
Marié 11 (25%) 22(61,10)
Séparé/divorcé 7 (15, 90) 4(11,10)
Veuf 21(47,70) 1(2,80)
Formation n (%)
Ecole obligatoire 17 (73,90) 18 (48,60}
Maturité/équivalent 2 (8,70) 10(27,30)
Niv. Universitaire 4 (17,40) 7(18,90)
Autre 2 (5,40)
Religion n (%)
Catholique 14 (35%) 12 (33,30)
Protestante 22 (55%) 11(33,60)
Aucune 3 (7,50%) 12(33,30)
Autre (néo apost.) 1(2,50%) 1(2,80)
Nature du lien
Conjoint/conjointe 4 (9,09%)

!sauf autre indicatiorf:n = 44 *n =32 :*n =237
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Les caractéristiques principales de I'échantillamntsqu’il est constitué
majoritairement de femmes, deux tiers chez lesla@ss, et un plus d'une moitié
chez les proches, situées dans‘iéde pour les premiéres et pas encore retraitées
pour les secondes. Pour presque les deux tieemit g'une relation mere-fille avec
un niveau de formation qui est de base pour legsadtors qu’il augmente pour la
génération ultérieure. La moitié de I'échantill@st de confession protestante.

Ces données peuvent étre complétées pour les mésipar le score Plaisir
(Tilquin, 2004). Celui-ci est généralement fait sldas trois mois qui suivent son
entrée, selon une méthodologie tres précise edléalinternationalement. Il donne
une indication sur la durée de soins requise geoittment par le résidant en
fonction de son état bio-psycho-social est corred@oune évaluation de ses besoins
en soins qui permet de le classer dans I'une degedoatégories existantes (1.=
patient autonome vs 12.= patient totalement dépghdBans I'échantillon ils se
répartissent de maniere equivalente avec 11 peesdiiii.5%) dans les catégories 3,
4, 5 et 10. La catégorie 6 se compose de 7 indvid6%) alors que les autres
catégories 7, 8, 9, 11 oscillent entre 3 et 4 parss (7 % et 9% respectivement). La

catégorie 12 ne regroupe que 2 individus (5%).

Déroulement de I'étude pilote

Cette section développe les différentes phase&rdervention menée dans
les institutions, de la construction du partenagiax modalités de réalisation, tant

auprés du résidant et du proche que des infirmferestes a la P.A.P.T.
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Etapes. L’ensemble du processus se compose de trois plsasesssives,

aux finalités distinctes et dont les contenus djge@s sont décrits ci-apres.

Phase préinterventionLa planification et mise en ceuvre de I'étude pilote
tiennent compte des caractéristiques des ainégragagtoires de vie qui ne sont pas
forcément prévisibles, de leur fragilité potengeldinsi que des pratiques des
institutions qui ont mobilisé des ressources pauicger précocement les soins a
leur prodiguer ultérieurement. Ces différents pofarent traités en amont et ont fait
I'objet d’'un contrat entre les institutions de soiet la doctorante pour définir les
responsabilités, obligations respectives et comulitide réalisation de chaque phase,
dans le cadre du partenariat établi.

Pour initier le partenariat souhaité avec les miigliniques, une plaquette
informative sur la recherche a été créée et mis@osition des directions de soins
(Annexe 4). Celle-ci a fait I'objet de discussiorss,permis la clarification des
responsabilités respectives et la confirmation @mghgement des institutions
contactées, avec l'assurance de leur participadictive et le respect de certains
principes. Globalement ces derniers peuvent senésa une claire distinction entre
activités de recherche et de soins, et a des pésisur les acteurs mobilisés ainsi
que la nature de leur contribution.

Ainsi lors de la phase préintervention, relativemesurte, c’est l'infirmiére
répondante a l'interne de l'institution qui s’esicapée de I'application des critéres
d’éligibilité (modalités présentées a la sectiogcgdente traitant du processus de
recrutement). Durant cette méme phase les mestgelwqir sous-section variables

et instruments) furent réalisées par la doctorante.
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Phase de lintervention.La phase de lintervention, concentrée sur deux
mois, a demandé la création d’un fort lien de comde tant avec les participants que
les professionnels. Celui-ci était nécessaire poaintenir la participation et garantir
'adhérence des personnes agées tout au long tdeld’éCes points se sont avérés
essentiels au vu de la spécificité de I'intervemiimévue sous forme d’un processus
planifié sur plusieurs semaines. La P.A.P.T. emédsadans un intervalle limité a
impliqué spécifiquement l'infirmiére qui offrait usuivi de I'ensemble, de maniere
individualisée, aupres du résidant et proche. ditdondamental que l'infirmiere
P.A.P.T. soit interne a 'EMS en raison de la neeite connaissance et proximité
avec le résidant, et pour distinguer les activil@sques de celles de recherche. Ce
partage des responsabilités a été prévu pour esusdkidants des EMS qui furent
inclus dans I'étude.

Il avait été prévu que la professionnelle de tersoit, dans la mesure du
possible, une infirmiere spécialiste clinique, maant dans les différentes unités
avec une expertise tant dans les soins palliatiie dans l'accompagnement
relationnel. Dans les faits, il a fallu composee@le management spécifique interne
des institutions. Celui-ci préconisait le princigénfirmiere de référence et donc
I'obligation d’élargir le nombre d’infirmiéres dispsant [Iintervention. La
description du collectif est développée dans lsssmgction portant sur la formation

des infirmiéres.

Phase postinterventionLa phase postintervention a été planifiée troissmoi

apres la fin de l'intervention et au plus tard sigis apres 'admission du résidant.
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Ce laps de temps avait été prévu afin que lescgaatits puissent mdarir leur
réflexion et ne reporter leurs désirs, préférenads points de vue que
progressivement, suite a la mise en ceuvre de I&PA.AUne collecte de données
avec les mémes instruments que pour la phase pperrais de recueillir des
informations sur les effets de lintervention airegie sur I'évaluation de cette
derniere par les participants, complétée par latpde vue des infirmieres P.A.P.T.
Elle a été enrichie par un recueil des traces deAaP.T. dans les dossiers de soins,
précisant d’éventuels souhaits spécifiques ou pgtide soins (sous forme par

exemple de Directives Anticipées ou autre préféeatesoins formulée).

Intervention. L’intervention a visé a mettre en ceuvre une P.A.Bohcue
sous la forme d’un processus, dans lequel il @tgbrtant de distinguer le contenu
lié a I'intervention infirmiere de celui qui se tathait au processus de recherche. La
réalisation de l'intervention a impliqué que limfiiére formée a la P.A.P.T conduise
'ensemble de la démarche dés le moment ou unamdsit son proche significatif
acceptaient de participer a la recherche, signédeasentement respectif et que les
mesures pré soient prises.

Le dévelppement de l'intervention, telle quimagndans cette recherche,
s’inspire du modele transthéorique de Prochaskdeeses différentes phases. Le
processus global comprenait la conduite de qualireteens, deux avec le résidant,
un avec le proche significatif, et un avec le rastdet le proche qui ont permis de
cheminer de la phase dentemplationa lapréparationvoire a laction si I'on se
réfere a ce modele (voir sous-section « proceshu ehapitre 2). Un outil, le « Go

Wish » de Menkin (2007) qui comprend 36 cartes,t@ wdilisé, au vu de sa
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présentation sous forme de cartes et de sa colinvipressentie auprés des
personnes agées. Chaque entretien s’est dérowgéudantervalle compris entre 45 a
60 minutes. A de rares exceptions, il a di étréopg® ou subdivisé en deux parties
au vu de la fatigue du résidant. Le contenu etesdalités de ces rencontres sont

shématisées dans la Figure 5 et décrites ci-apres.

e Attentes/fin e Projections sur

de vie: attentes du e Partage sur
dimensions résidant/fin vie attentes,

. e d. Il = :
Personnelles Attt discussions,
SSoine * d. soins

¢ d.entourage déCiSiﬂﬂS

«Contexte * d. contexte

*Entourage

Figure 5.Schématisation des phases de l'intervention

Entretiens individuels avec le résidant’entretien initial (R) ne faisait
gu’indirectement partie de l'intervention proprerhdite. Il s’est déroulé au cours du
premier mois, dés la deuxieme semaine a partiedaée du résidant dans I'EMS. I
correspondait a la pratique traditionnelle en usdges le service, a l'aide des
documents existants. La différence est qu'il acétéduit dans la mesure du possible
par l'infirmiére formée a la P.A.P.T. Son intégoatidans le processus se justifiait
car cette pratique traditionnelle est a l'origine etablissement de la relation

résidant - infirmiére, avec pour objectif de fai@naissance et de créer une relation
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de confiance entre les deux acteurs, par l'interane&dd’'une anamnese qui précise
I'histoire du résidant et qui investigue de manigenérale ses croyances et ses
valeurs.

Le deuxieme entretien ffa été planifié durant les semaines six a douze
aprés l'entree en EMS. Il a permis a la personnéeéade réfléchir plus
spécifiguement aux valeurs et aux objectifs prngis de soins qu’elle souhaitait
pour l'ultime étape de son existence. L'infirmi&teA.P.T. proposait une activité qui
lui permettait d’identifier ses priorités persoriesl et de soins, un jeu de cartes
« Souhaiter », traduction du « Go Wish » (voir Axe&). Toutes celles-ci, sauf une,
formulent des souhaits que les gens disent étseirmportants quand ils sont tres
malades ou qu’ils sont mourants. Elles décrivemhdeniere dont les gens aimeraient
étre traités, les personnes qu’ils aimeraient gmas d’eux et ce qui a du sens pour
eux. La derniére carte est un « joker ». L'infirnsiglonnait les consignes suivantes :
(a) prendre connaissance des 36 cartes et leerclasstrois piles (ce qui est trés
important pour moi, ce qui est moyennement imporpeur moi et ce qui n'a pas
d’'importance pour moi) ; (b) éventuellement utiti$e joker pour rajouter quelque
chose qui serait désiré et qui n'est pas inscritlessi autres cartes ; (c) trier dans la
pile tres importantles dix désirs qui ont le plus de significatiorupgoi. S’il n’y a
pas dix cartes dans la pile dess important choisir dans la pile demoyennement
importantles cartes manquantes ; (d) classer ensuite, rdee de priorité, les dix
cartes qui sont les plus significatives de la géstres importanten mettant celle qui
a le plus d'importance en premier ; (e) penserrargent expliquer a son proche les

raisons pour lesquelles ces dix désirs sont dangrdeniére pile; (d) réfléchir
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eégalement sur comment expliquer a son proche leseshqui sont considérées
comme peu importantes.

Au terme de I'entretien I'infirmiere donnait la cigne au résidant de ne pas
communiquer avec le proche significatif sur ceteasgusqu’au prochain rendez-
Vous ou les trois acteurs se retrouveraient (résig@oche et infirmiére). En principe
ce rendez-vous était planifié dans la semaine stevd’infirmiere restituait les trois
piles telles que constituées par le résidant eldesement, par ordre de priorité, des
dix cartes de la pile des « trés important » ddetorante qui les a enregistrées. La
sélection des dix cartes les plus importantes, oteptes dans un document

récapitulatif, était disponible pour I'entretiennemun (E).

Entretien individuel avec le proche significatifUn entretien & de nature
similaire a & était réalisé avec la personne significative. uediait qu’il s’exprime
sur ce qu’il croyait étre les valeurs et objectié&ssonnels de soins pour la fin de vie
du résidant en utilisant le méme jeu de cartesa ehéme méthodologie que pour
I'entretien E. Cet entretien s’est fait apres le deuxieme dntregffectué aupres du
résidant, idéalement dans la méme journée ou dantervalle le plus proche.
L’expérience a montré, apres une premiere apphicapar les infirmieres de
I'intervention, sous forme de test aupres de réggdaléja admis, la nécessité
d’intervertir I'ordre des entretiens et de commermar le proche. En effet, celui-ci
était plus susceptible de ne pas communiquer cé apdit fait durant la rencontre
avec l'infirmiere que le résidant ; de plus sa pneg étant plus aléatoire elle a

nécessité un rendez-vous formel.
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Entretien commun.Le quatrieme entretien gecommun avec le résidant et
le proche a été planifié durant l'intervalle desnames sept a treize. L'infirmiére
proposait un échange et une discussion a particldesements respectifs enregistrés
chez le résidant et chez le proche. La communitaties choix et préférences
formulés par la personne ageée, le partage surelg®gentations et croyances du
proche, ont été I'occasion d’'une discussion plecsigue et ciblée sur les objectifs
des soins pour la fin de la vie. En particulier il@plications et conséquences des
choix du résidant sur le plan de l'approche théumtipae, du projet de soins en
fonction de ses priorités personnelles et de destat vis-a-vis du proche ont été
explorées. L'infirmiere répondait aux questions mglevaient de ses compétences et
référait le résidant/proche a des personnes ressoupour des informations

supplémentaires et/ou spécifiques.

Formation des infirmiéres conduisant I'intervention

Les infirmieres, identifiées par les directions sleins comme ayant la
responsabilité de conduire I'intervention de P.A.Bu sein de chaque unité de leurs
établissements, ont recu une formation spécifiquaeddemi-journée. Si au départ
des critéres d’éligibilité pointus pour ces profesaelles avaient été formulés, ils
ont été finalement limités a la formation (diplordé&nfirmiére homologué), a
I'expérience ¢ 2 ans) et a I'ancienneté dans l'institutienl(ans).

Cette formation s’est faite dans chaque EMS, saumd d’ateliers, la
majorité du temps en présence des cadres detlitisti. Elle a consisté a travaliller

en particulier avec une mise en situation pardiimédiaire de jeu de roles : (a) les
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représentations sur la P.A.P.T. ; (b) les aspécisriques en lien avec la P.A.P.T.
(définition, spécificité, différences et similitugl@vec directives anticipées) ; (c) le
réle de l'infirmiere en relation avec la P.A.P.T(d) les modalités pratiques des
entretiens (e) la collaboration avec I'équipe deheeche. Toutes les infirmieres ont
pu s’exercer a cette nouvelle approche au préatatde des résidants déja hébergeés.
Elles ont bénéficié d’'une supervision collectivedirix heures ou ont été analysées
les expériences vécues dont ont été tirés les gmesments pour une pratique
ultérieure. L’'ensemble des propositions issuesdifé&rents lieux a fait I'objet d’'un
document de synthese sous forme de suggestionseitprremis au terme de cette
préparation a chacune des infirmieres P.A.P.T. IDe @lles ont recu une supervision
individualisée lorsqu’une situation se présentaigleur unité, pour se sentir prétes
avant d’intervenir auprés des participants. Lesediip de la formation et les
conseils sous forme de guide pour intervenir ad@&guent sont présentés
respectivement en Annexe 6.

Le collectif des infirmieres formées avec leursacsgristiques ainsi que

celles ayant réellement dispensé l'interventiorpedsenté dans le Tableau 3.
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Caractéristiques des infirmiéres formées a la PAPT
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Variable Ems Ems Ems Ems Ems Total
1 2 3 4 5
Nombre d’infirmiéres formées 3 2 5 5 7 22
Nombre d’infirmieres P.A.P.T. * 2 2 3 3 4 14
- Diplébme suisse 1 1 2
- Dipléme étranger 1 2 2 3 4 12
- Inf. spécialisée 2 2 2 2 1 9
Expérience professionnelle
Dela?2ans 1 1
>2ansabsans 1 1
>10 ans 2 2 2 3 3 12
Ancienneté dans l'institution
>2ansabans 1 1 2
>5 ans a 10 ans 2 1 1 2 6
> 10 ans 2 1 2 1 6
Expérience élaboration de D.A.
:))r‘lélfessiC:)ar]nnSel le  contexte 2 2 3 3 3 13
Nombre de P.A.P.T. réalisées 9 14 9 3 4 39

* ayant appliqué le processus d’intervention

Variables et instruments

Dans un devis pré-post a groupe unique, l'inteieentne peut étre a

proprement parler considérée comme la variablepieidante puisque elle est recue

par tous les participants (Fortin, 2010). L'évaimiatde ses effets se réalise en
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mesurant la différence entre les scores obtengésetppostintervention des variables
dépendantes : qualité de la communication avedirtiinere, concordance entre
résidant et proches sur les préférences de souhs teaitements pour la fin de vie et
fardeau subjectif percu par le proche.

Dans cette sous-section sont successivement pgéédestinstruments qui ont
éte utilisés pour recueillir les données relatide®s variables. Sont mis en évidence

leurs descriptions, avantages, limites et quais3ghométriques respectives.

Qualité de la communication entre résidant, procheet infirmiére.
L’instrument, « Quality of Patient-Clinician Commioation About End of
Life Care, (QOC) » créeé par Curtis, Patrick, Calliv@reenlee, & Collier (1999) et
adapté par Briggs (2004) évalue la qualité de ramanication sur les décisions de
fin de vie. Il est constitué de quatre items podtedniner la qualité de la
communication entre patient et infirmiére a proges soins en fin de vie. Les items
sont évalués avec une échelle de Likert a troisaux (non, oui probablement et oui
absolument) avec l'attribution de 1 a 3 pointsaetjliestion générique d’évaluation
globale par une échelle de Likert a cing niveauxréponse a cet item (de pauvre a
excellent) a été utilisée pour pondérer les qudkeens précédents selon un
coefficient de 0 a 4 points. Le score global patigipant peut s’étendre de 0 a 48
points. Plus les scores sont élevés plus la setiisfavis-a-vis de la communication
est grande

Cet instrument a fait I'objet d’une procédure dedtrction et retrotraduction
s’inspirant des trois premiéres étapes décrited/pHerand (1989). Cela a consisté a

faire traduire les énoncés originaux (anglais) dagisme souhaité (francais). Cette
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activité a été conduite de maniére distincte pars tuniversitaires formées en

sciences infirmiéeres menant des activités de rebleer En second lieu, une
traduction inversée vers la langue d'origine a étécutée (anglais) par une autre
universitaire chercheuse anglophone. Ensuite legx deersions, originale et

retraduite, ont été comparées et corrigées jusgEaqu’elles soient jugées

pleinement satisfaisantes par deux professionref®mnation universitaire experts

en soins palliatifs. Cette ultime version, fruitud’ consensus, a été testée
empiriquement auprés d’'un échantillon semblable= () a celui de I'étude pour

vérifier la clarté et I'accessibilité des énoncésposes. La formulation des questions
a été adaptée pour la version de linstrument renaisx proches afin qu’ils se

prononcent sur cet aspect des soins (voir Annexerégjdant et proche

respectivement).

Un indice de cohérence interoede Cronbach.= 0,81 a été calculé par Curtis,
(1999) chez de patients atteints du Sida alors Buggs (2004) rapporte une
cohérence interne de 0,87 chez les patients ef8&ecbez les représentants. Dans la
présente étude, I'alpha de Cronbach pour les nésidaéléve a 0,91 avant et 0,92
aprés lintervention alors que pour les prochesuiggl est de 0,85 et 0,90

respectivement.

Concordance entre résidant et proche sur les préfénces de soins et
traitements. Pour mettre en évidence le degré de concordance efgidant et
proche significatif sur les préférences vis-a-\@s dptions de soins et de traitements
a l'ultime étape de sa vie, un outil a été passéstuspire du « Statement of

Treatment Preference (STP) » utilisé dans plusiétusles (Briggs et al., 2004;



110

Kirchhoff, Hammes, Kehl, Briggs, & Brown, 2010; $pr2004; Song et al., 2005).
Cet instrument est composé de quatre vignettediee djuestion additionnelle. Les
premieres présentent des situations d’incertituddeesouffrance (faible probabilité
de survie, handicap physique permanent, handicgpitdopermanent, réanimation)
susceptibles de se produire, au vu de la maladigatiant, et qui le mettraient dans
'impossibilité d’'une prise de décision. Ces scé@wpourraient demander des lors
une prise de décision par le proche significatef.datient et le proche se prononcent
pour trois d’entre eux par rapport a plusieursarsi:continuer tous les traitements
et se battrecesser tous les traitements qui prolongent laotige ne sais pasPour

le dernier scénario présentant un arrét soudaircadur et de la respiration, ils
doivent spécifier s’ils veulent ou non qu’une réaaiion cardio-respiratoire soit
entreprise ou s’ils préferent ne pas tenter deimésion si le médecin traitant estime
que les chances de survie sont faibles. Le question est complété par une
question additionnelle sur la latitude décisiorm#dissée au proche.

L’outil a fait I'objet d’'une procédure de traduati@t retrotraduction selon la
méme méthodologie que présentée préecédemmentAwoexe 8, résidant et proche
respectivement). Les formulations francaises piliéhimes ont été mises en regard de
certaines formulations au contenu proche existamt langue francaise pour
comparaison et ajustement éventuel (directivesasnde cancer, guide de la ligue
suisse contre le cancer (Baumann-Holzle, 2009kdrecordance entre les décisions
du résidant et la compréhension qu'en a le procliéaévaluée en comptant le
nombre de scénarios ou le résidant et le proche@attionné la méme option. Les

scores de concordance vont de quatre, ou il y apanf@ite concordance vis-a-vis



111

des situations présentées, avec une superposéitapdion retenue, a zéro ou il n'y
aucune concordance entre les deux acteurs.

Avec un devis pré-post, une logique similaire pétre appliquée pour
mesurer la concordance intra-personnelle et donstdhilité des préférences du

résidant ou proche dans le temps.

Perception du fardeau chez le proche.a perception du fardeau vécu par le
proche a fait I'objet de nombreuses études aves @éul7 d’'instruments différents
(Dumont, Fillion, Gagnon, & Bernier, 2008). Parn@ux-ci, certains ont été testés
auprés de populations geériatriques. Sur le plancegtoel, plusieurs mettent
ensemble la notion de fardeau objectif et subjectif

Apres examen minutieux, la version abrégée du BBigfden Interview de
Hébert et son équipe (2000) a été retenu. Il asititaé d’'une sélection de 12 des 22
items originaux et forme une échelle ordinale deetyikert a cinq niveaux (0 =
jamais a 4 = presque toujours). Il permet de gtianfpar un score synthétique les
répercussions psychologiques, physiques, émotiesnet sociales de la charge, un
résultat élevé (48) indiquant un fardeau sévere.

Les propriétés psychométriques de la version abr@gées examen aupres
d’'un échantillon francophone de 1094 proches satisfaisantes (O'Rourke &
Cappeliez, 2004). La cohérence interne des répoagesitems @.= 0.91) s’est
averée plus compléte que pour I'échelle initialecaune mise en évidence de deux
facteurs reflétant la structure latente des rémonskastreinte personnelle et
I'astreinte du rdle. La premiére dimension compréonds items en lien avec le fait

de se sentir tendu en présence de la personneésgidiavoir le sentiment d’avoir
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perdu le contréle de sa vie ou d’avoir le souhaitlaisser le soin de son proche a
autrui. Les neuf autres items sont reliés a la @@ dimension et se rapportent a la
vie sociale et aux responsabilités jouées. Seleraaeeurs, la perception du fardeau
demeure chez le proche aidant méme si le patig@ntnsstutionnalisé. Dans la
présente étude, I'alpha de Cronbach s’éleve a#&vabt et 0,87 apres l'intervention.
L’instrument est présenté en Annexe 9.

La passation des trois instruments selon un orcedéfini (communication,

préférences, fardeau) a été réalisée pour la mgsérdurant la semaine cing {

jours) et celle postintervention a la semaines25j6urs).

Aspects de faisabilité et d’acceptabilité

Parmi les finalités d'une étude pilote, les notiods faisabilité et
d’acceptabilité sont citées dans les écrits qupesgchent sur les études testant de
nouvelles interventions (Arain, Campbell, Cooperl.&ncaster, 2010; Feeley et al.,
2009). Bien que ces deux concepts soient interdigpes et interreliés, le premier,
qui est parfois utilisé comme un synonyme a ce tgpétude, s’intéresse
particulierement aux processus développés pour ise nen ceuvre, soit de
I'intervention, soit de I'étude. Il se réfere a facilité et la commodité de leur
exécution. Le second concept, I'acceptabilité, oamaux effets de l'intervention ou
de I'étude sur les acteurs concernés. |l traitecdde leur pertinence et de leur

caractére approprié.
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Faisabilité et acceptabilité de I'intervention.Pour les aspects daisabilité
de l'intervention, les écrits mettent I'accent $wpportunité que procure I'étude
pilote de tester sur le terrain les modalités déribution de I'intervention (intégrite,
fidélité, «dose »), les conditions, les ressouretsles compétences requises
(formation des professionnels), ainsi que limpattr la population touchée
(contraintes, effets indésirables) (Conn et all1®@0Feeley et al., 2009; Gardner,
Gardner, MacLellan, & Osborne, 2003). Il est saudigégalement I'importance
d’évaluer l'intervention selon la perspective déuceui la recoit (Zauszniewski,
2012). Il a été répertorié pour chaque dyade ceeliguavait recu en termes
d’intervention (nombre et compte-rendu des élémsailtants de chaque entretien).
De plus, des relevés chronologiques des dates l&irdee des rencontres, avec une
comparaison systématique entre la planificatioorily@e et réelle des entretiens, ont
pu mettre en évidence le respect complet ou pattigrotocole.

Pour ce concerne les aspediacceptabilité un questionnaire écrit a éte
distribué aux participants pour qu’ils donnent lauis sur 'intervention. Créeé sur la
base d’items cités dans plusieurs études pilotegd8 et al., 2004; Feeley et al.,
2008), les questions portaient sur I'organisatibfaglanification de l'intervention,
le vécu subjectif en termes de satisfaction etanf’outil utilisé, son contenu sa
pertinence et compréhension ont été appréciées gins la disponibilité de
I'infirmiére. Pour cette derniere, deux questionp@eémentaires évaluaient d’'une
part le suivi du protocole et d'autre part 'adéipa de la formation recue pour
conduire I'intervention. Les énoncés ont été adaptéfonction des répondants. Les
données ont été recueillies trois mois apres Fugietion auprés de la dyade et six

mois apres I'admission du résidant et constituar@ @valuation de l'intervention
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globale auprés des participants. Elles sont codgdépar une analyse des traces de
la P.A.P.T. tirées des dossiers en lien avec letgBjurla et al., 2008; Gregory &
Radovinsky, 2012). Les instruments sont présemésaexe 10 (résidant, proche et

infirmiére respectivement).

Faisabilité et acceptabilité de I'étudeEn ce qui concerne les aspects de
faisabilité de l'étude la plupart des auteurs citent les &gias en lien avec la
constitution de I'échantillon (€éligibilité, recruteent, rétention, refus) et son maintien
tout au long du processus, la randomisation (endtssai clinique randomisé), la
collecte de données (instruments, guestionnailesyessources (personnes, locaux,
supports) et la gestion de I'étude (organisatidanification, réalisation). (Carnwell
& Daly, 2001; Conn, Algase, Rawl, Zerwic, & Wym&10; Thabane et al., 2010).

Les questionsl’acceptabilitéde I'étude font référence a la constitution et au
maintien de I'échantillon avec de possibles reft®ue abandons aux diverses
justifications. Pour les milieux cliniques et le®fessionnels, il a été retenu la nature
de la collaboration et de 'engagement ainsi queatérialisation possible. Enfin les
procédures de I'étude et leurs éventuels enjeuxjulh ont suscité une attention

particuliere.

Analyses statistiques

Les données ont été analysées pour les variabiesigales de I'étude a
savoir la qualité de la communication, les préféesndans les choix de traitements

et options de soins a l'ultime étape de sa vieagbdrception du fardeau a l'aide
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d’analyses descriptives et inférentielles utilisalgs tests paramétriques et non
paramétriques. Les premiers ont été privilegiés tbanalyses utilisant des données
pairées (avant-apres) ou les différences de mogepné tendance a suivre une

courbe normale. Les seconds furent utilisés dananalyses avancées qui ont croisé
certaines caractéristiques (age, score Plaisiryédidant appartenant au collectif

initial et les préférences. lls furent retenus ga faibles effectifs a disposition et

I'absence d’hypothése sur leur distribution. L'enbée des analyses conduites est
présentée ci-apres dans le détail pour chaqueblaria

Outre les distributions de scores de chaque variabh Testt pour
échantillons appariés a été utilisé pour compagerrhoyennes du résidant. Une
recherche de corrélation avant-aprés avec le cositirhd de Spearman a également
été menée. La méme démarche a été conduite pouwtolesies en lien avec le
proche.

Les changements dans les préférences de soinsqaeclsaénario et leur
variation en fonction de certaines caracteéristiqgesésidant (age ou score Plaisir)
ont été calculés par des tests statistiques daakhé ou celui du test exact de Fisher.
Pour le proche la démarche a été similaire a I'gttoe de la recherche de possibles
associations qui ne s’est réalisée qu’entre pnébé&®et scénario additionnel.

Pour les dyades, la proportion de choix d’optiodentiques ou différents
avec une identification du degré de concordance dardyade (avant/apres) ainsi
gue son évolution apres I'intervention a été argdyasvec le coefficient kappa)(de
Cohen. Les préférences communes (avant/aprés)redvelution ont été analysées a

I'aide d’'un Test pour échantillons appariés.
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Considérations éthiques

Le protocole de recherche a été soumis et a obteeeord a la fois de la
Commission d'éthique des Hopitaux Universitaires @Geneve (HUG) que de
I'association des médecins genevois (AMG) exergantambulatoire de ce méme
canton (Annexe 11, HUG et AMG respectivement).

Il a fallu en premier lieu s’assurer du consentenlére et éclairé des
participants. Des documents distincts au résidamtueproche ont été congus tant
pour linformation que le consentement (Annexes t23e résidant et proche
respectivement). Dans le premier, il était explitgidut et les objectifs de I'étude,
tout en présentant I'importance du sujet pour @assainsi que les attentes liées a
leur participation a I'’étude. Un accent tout padier a été mis sur les avantages, les
inconveénients et les risques potentiels. Des pgod@sont été formulées sur le droit
des participants de se retirer en tout temps djefpsans que cela ne porte préjudice
a leur accompagnement dans l'institution et austpt®ns qui leur étaient offertes.
De plus, le respect de la confidentialité des ratres et I'anonymisation des
données récoltées ont été garantis. Le secondiltatua signature qui confirmait
leur engagement. Pour se faire, un temps impoleanta été laissé pour une prise de
décision éclairée et sans pression.

Enfin, au vu de la thématique investiguée qui abolkes préférences et
options de soins en fin de vie aupres d’'une pojulafgée et vulnérable, une
attention spécifique a été donnée pour garantircdafort psychologique et
emotionnel des participants en choisissant pouremiéntervention, dans la mesure

du possible, des infirmiéres expérimentées dansdies palliatifs et reconnues pour
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leurs habiletés relationnelles pour conduire caadientretien. Leur appartenance a
'EMS, la connaissance des résidants avec la pritkigu’elle apporte, ainsi qu'une
formation complémentaire sur la P.A.P.T. furent gagsanties pour un déroulement
adéquat de ces entretiens. Il n’y a pas eu de siéeee faire appel a des ressources

externes de soutien.



Chapitre IV : Résultats



Ce chapitre est composé de cing sections. Il ptéssmccessivement les
résultats en lien avec les objectifs de I'étudé sqires I'intervention, I'évaluation de
la qualité de la communication, de la concordararesdes préférences vis-a-vis des
options de soins et de la perception du fardeas. dffets de l'intervention sous
forme de traces de la P.A.P.T. dans le dossieroiles ssont présentés dans la
quatrieme partie. Enfin le chapitre se conclut parvolet sur la faisabilité et

I'acceptabilité tant de de l'intervention que I'dau

Qualité de la communication avec l'infirmiere

Cette section aborde respectivement les résultatsomcernent la qualité de
la communication sur les soins pour l'ultime étajeela vie entre le résidant et

I'infirmiére puis ceux entre le proche et I'infirgre.

Résidants.La distribution des scores sur la qualité de larmomcation des

résidants aux deux temps de I'étude est préseatezld Tableau 4.
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Tableau 4

Mesures de tendance centrale et dispersion du spoakté de la communication
résidant-infirmiere avant et apres l'intervention

Variable n Min Max M ET

Communication

Avant 41 0 48 14,53 14,80

Aprés 29 0 40 20,68 15,91

Avant lintervention, la distribution des scores saractérise par une
proportion de presqu’un tiers des résidants (n/41)2jui donne un score équivalent
a zéro et qui déclare ne pas avoir eu l'occasicgichdinger sur le sujet avec
l'infirmiére. Apres lintervention, la distributiomeste d’'une grande variabilité, sans

tendance évidente.

La comparaison des moyennes avect aie Student pour groupes apparies
des résidants présents avavit 16,25,ET= 14,83, IC 95% [10,49-22,00]) et apres
I'intervention M.= 19,85,ET= 15,55, IC 95% [13,82-25,88]) montre une différenc
négative quiaugmente apres l'intervention, ce qui indique cauecdmmunication
s’améliore. Toutefois cette différence de -3,60caveET.= 19,16 et un IC 95% |-
11,03 ; 3,92] est non significativeX -0,99,p = 0,32).

Le calcul pour estimer la taille de I'échantillooys une large étude a été
réalisé. Ainsi pour détecter une différence clieigle 4 points, avec un écart-type de
19.2, une puissance statistique de 80% et uneraxrda premiére espece de 5%, un

échantillon de 181 personnes serait requis.
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Proches.La distribution des scores des proches est présentélableau 5.
Avant l'intervention, elle se caractérise par umepprtion de plus d'un tiers des
proches (n = 14/44) qui donne un score équivaleréra et qui dit ne pas avoir eu
I'occasion d’échanger avec l'infirmiere spécifiquamh sur les soins pour l'ultime
étape de la vie du résidant. Apres l'interventidsm ,sont 23% (n = 8/40) a juger la
communication excellente. La dispersion est maem&nt avant qu'apres
I'intervention.

Tableau 5

Mesures de tendance centrale et dispersion du spoakté de la communication
proche-infirmiére avant et aprés l'intervention

Variable n Min Max M ET

Communication

Avant 44 0 48 9,81 13,42

Aprés 34 0 48 28,79 16,75

Pour les proches ayant répondu aux deux tempsttelé€, la différence de
moyennes préM.= 9,93,ET= 13,68, IC 95% [5,00-14,87]) et postinterventibm=<
28,78,ET= 17,19, IC 95% [22,58-34,98]) analysée avec la Tee Student pour
groupes appariés montre une différence négativd@&4 (ET.= 19,75, IC 95% |-
25,96 ; -11,72]) statistiquement significative=(-5,39p = 0,0000). Cela indique que

la communication entre proche et infirmiére s’eathorée aprées l'intervention.

Le calcul pour estimer la taille de I'échantillooys une large étude a été

réalisé. Ainsi pour détecter une différence clieigie 4 points, avec un écart-type de
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19.75, une puissance statistique de 80% et unarexrrde premiére espece de 5%,

un échantillon de 192 personnes serait requis.

Préférences, similitude et concordance vis-a-vis sleoptions de soins et de

traitements

Cette partie présente les résultats des résidantshes et dyades relatifs aux
préférences vis-a-vis des options de soins etai@erments aux différents temps de
I'étude. Elle montre successivement, tant pour dsidant que le proche, les
préférences en termes d’option de soins privilégarescénario et I'évolution de ce
choix. Pour les dyades, la similitude par scénamp globale et leur degré de
concordance sont comparees.

Pour rappel, les situations proposées traitaient [@premier scénario d’'une
situation aigué avec le recours aux soins intendddourds traitements et une faible
chance de survie; pour le deuxieme et troisiemaned’'situation avec un handicap,
soit physique, soit cognitif permanent. Pour leéstscénarios les options possibles
étaient de (a) poursuivre tous les traitement®etimuer a se battre ; (b) cesser tous
les traitements qui prolongent la vie et (c) ne g@aoir. Le quatriéme abordait une
situation avec un brusque arrét cardio-respiratairec une possible réanimation
avec pour options de (a) ne pas tenter de réamimatrdio-vasculaire ; (b) tenter
une réanimation cardio-vasculaire et (c) ne pageteate réanimation si le médecin
traitant estime que les chances de survie sontefilie dernier et cinquieme

scénario, additionnel, traitait de la question ‘@eitbrité déléguée au proche avec
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trois options (a) suivre strictement mes volont@s) ;laisser au proche ce qu’il juge

étre le mieux en temps voulu ; (c) ne pas savoir.

Préférences des résidantsEn préalable aux comparaisons, une bréve
description des choix de préférences sélectionmésl'@chantillon présent avant
'intervention (n = 42) est exposée. La Figure Gsente le type d’option
sélectionnée par les résidants. Pour I'ensembl@ @) des scénarios présentés,
I'option de soins la moins choisie est I'option 8eule une personne sur dix, a
I'exception du scénario 2, veut poursuivre toustiegements. Une analyse détaillée
par scénario montre que la moitié des résidantessid’option B et plus d’un tiers a
retenu I'option C pour le scénario 1 ; les avistguos partagés avec environ 2/5 a
avoir choisi soit I'option B ou C pour le scénafq ils sont environ deux tiers a
avoir sélectionné respectivement I'option B pousdéénario 3 et I'option C pour le

scénario 4.

100% -
90% -
80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% -
10% - B Option C: ne sait pas/ sc. 4:

0% - T T ; T i réanimation si décidée par

& N " o N médecin
X )

Option A : poursuivre tous
les traitements/ sc. 4:tenter
une réanimation

& Option B : cesser tous les
traitements/ sc. 4: ne pas
tenter une réanimation

Figure 6 Options de soins chez les résidants avant iméore(n = 42).
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Le scénario 5 additionnel a mis en évidence quem plus de la moitié des
résidants (23/42) a privilégié l'option B qui est thisser décider le proche le
moment venu. Aucune relation significative n'a éétectée entre ce choix et
I'option C des quatre autres scénarios.

Des analyses complémentaires ont exploré les as®os possibles entre
préférences et certaines des variables du residiéantrée. Ainsi le croisement entre
I'age du résidant synthétisé en trois catégoriais,6d a 79 ans, 80-89 ans et de 90 a
100 ans) et option de soins spécifique n'a moniuae différence statistiqguement
significative entre les groupes avec le test exictFisher. Pour le score Plaisir,
€également regroupé en trois catégories soit 3@ &8 et 9 a 12, une association
significative existe avec les préférences dancémario 3 ; environ les trois quarts
(22/29), avec un degré faible a moyen de dépendanteetenu I'option B vs 5/29
(17%) l'option C alors que ceux de la catégorievé&esont 4/13 (30%) a avoir
sélectionné l'option B vs 7/13 (50%) l'option C gteexact de Fishep = 0.033).
Dans le quatrieme scénario, 10/12 (83%) de la oat@glevée de dépendance ont
choisi I'option C vs 2/12 (16%) I'option A et auclioption B alors que ceux ayant
une faible a moyenne dépendance sont 17/29 (58%oi choisi I'option C vs

10/29 (34%) I'option B et 2/29 (6%) I'option A (tesxact de Fishep = 0.023).

Des 42 résidants ayant répondu initialement, s@élsont répondu aux
mesures postintervention. Il se dégage pour I'ebseies scénarios plus de stabilité
gue de changement dans leurs choix d’options &djetkon du premier scénario pour

lequel il y a autant de réponses identiques quierdiites. Plus de la moitié de
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I’échantillon est stable dans ses choix pour l@adé 2 alors qu’aux scénarios 3 et 4

environ deux tiers restent fideles a leur choikah{voir Figure 7).

100% -~
80% -
60% - i choix option identique
40% - B choix option différent
20% -
0% -~ T T T f
Scénario 1 Scénario 2 Scénario 3 Scénario 4

Figure 7.0ptions de soins chez les résidants, avant-apnésri’ention (n = 26).

Dans le scénario additionnel, plus de la moitié rdsgdants (14/26) refait le
méme choix.

Lorsque les choix different, il est difficile d’idéfier une tendance unique; le
sens des changements pouvant présenter six déolisai A-B, B-A; A-C,
C-A; B-C, C-B. Une demande d'intensification des traitementergémement
rare. Seul le scénario additionnel sur une possiliferité accordée au proche montre
quelques déplacements. La moitié (14/26) resteestalbrs que pour moins d’un
quart (6/26) il y a un déplacement vers la délégaét pour 1/26 (4%), un passage
direct de soins intenses vers des soins de cofadun croisement entre variables

n'a été réalisé vu la petite taille de I'échantillorésent aux deux temps de mesure.
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En résumé, face aux différents scénarios qui dtgueyposés aux résidants
avant l'intervention, I'option A est celle qui datmoins sélectionnée dans les quatre
premiers scénarios, avec un résidant sur 10 qeitilent a I'exception du scénario 2.
L’option B est fréequemment choisie avec respecteairune moitié voire presque
les deux tiers de I'échantillon qui la préfere dessscénarios 1 et 3. L'option C est
adoptée par environ un tiers dans le scénaricel 32et par les deux tiers dans le 4 a
I'option C différente (recours a I'avis du médepiour tenter une réanimation).

Pour ce qui est des analyses croisées, seulesld®ms entre degré faible a
moyen de dépendance et option B, dans le scénaams3 que degré élevée de
dépendance et option C, dans le scénario 4 samfisaives avant l'intervention.

Dans presque tous les scénarios la stabilité dassclhoix initialement
enoncés prédomine ; c’est le premier scénario quitra la plus grande variation
avec une moitié de résidants qui change d'optiois sge le sens de ce changement

puisse clairement étre identifie.

Préférences des prochesll est important de rappeler que les proches
devaient se prononcer sur ce qu’'ils pensaient ggiedsidants feraient comme choix
de préférences en fonction des situations présentée

En introduction aux comparaisons entre les deuxpsente I'étude, il est
présenté une description des choix effectués liaitiant par les proches. La Figure 8
montre que l'option de soins la moins retenue &gitibn A alors que la plus
sélectionnée est la B pour les trois premiers s@@EnaRespectivement, plus de la

moitié I'a retenue pour le scénario 1 et 2 ; cpti@portion s’éléve a deux tiers pour
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le scénario 3 alors que pour le 4, ils sont unmeins d’un tiers dans ce groupe, les

avis étant également partagés entre I'option A.et C

100% 1

80% HE Option A : poursuivre tous
P les traitements/ sc. 4:tenter
60% une réanimation
40% ' & Option B : cesser tous les
0 traitements/ sc. 4: ne pas
20% - ' tenter une réanimation
0
p . B Option C: ne sait pas/ sc. 4:
0% . . . 1 i réanimation si décidée par
& ‘o'\’ ‘oq' ’ orb ‘Qb‘ meédecin
RS S S
o & & &

Figure 8.0ptions de soins chez les proches, avant intexvei(ti = 43).

Le scénario 5 additionnel a mis en évidence gu'en moins de la moitié
(21/43) des proches a pensé que la réponse duamésadrait été I'option B qui
propose une délégation au proche, le moment végune relation significative
n'a été détectée entre ce choix et I'option C dedrg autres scénarios.

Les 32 proches présents aux deux temps de I'é&udeignent pour plus des
deux tiers une stabilité dans leurs représentatitmsschoix que ferait le résidant.
Cette stabilité est moins manifeste pour le scéndriou un peu plus dun tiers

change d’avis comme le montre la Figure 9.
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50% -
40% -
30% -
20% -
10% -
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Scénario 1 Scénario 2 Scénario 3 Scénario 4

& choix option identique

B choix option différent

Figure 9.0ptions de soins chez les proches, avant-aprasriiention (n = 32).

Pour le scénario additionnel, un peu plus de latitn@i7/32) des proches,

manifeste une stabilité vis-a-vis de son choixahit

Dans les situations ou il y a eu changement dasscl®ix, ceux-ci
s’expriment moins fréquemment dans le sens d'urtengification ou d'un
allegement de traitement (AB) que dans des modalités différentes—(& ou
B~ C). Aucun croisement entre variables n'a été réalis la petite taille de
I’échantillon présent aux deux temps de mesure.

En résumé, lorsque les proches sont interrogésesgu’ils croient étre les
choix que feraient les résidants face aux scéngmioposés, avant lintervention,
'option A apparait étre rarement retenue (1-2/d@phs les 3 premiers scénarios.
L’'option B est tres majoritaire, avec plus d’une itidode I'échantillon qui la
préfere dans les scénarios 1 et 2 voire les deux dians le scénario 3. L'option C est
adoptée par environ un quart des proches dansoisspremiers scénarios et par un
tiers dans le dernier. L’évolution, dans presques t@es scenarios, est marquée par la

stabilité dans les choix initialement énoncés parproches. Lorsque le choix des
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préférences est différent, l'orientation de ce ¢geamment est variable, sans qu’une

tendance puisse étre dégagée.

Similitude par scénario des dyadeslLa comparaison des choix entre
résidant et proche a permis d’identifier leur éuetie similitude dans le choix de
I'option de soins retenue. L’évolution de la situtle par scénario des 24 dyades
présentes aux deux temps de I'étude est mont@&igure 10. Elle met en évidence
que les scénarios 2 et 3 sont ceux qui offrentlda grande permanence dans les
choix alors que les scénarios 1 et 4 sont ceuxesualis évoluent, avec une
augmentation de la divergence. Dans le détail,van@alintervention environ les
deux tiers avaient des choix d’options identiques scénarios 1, 2, 3 alors gu'ils se
répartissaient pour moitié de maniére équivalentecgnario 4, apres l'intervention
ils sont plus de la moitié a avoir des optionséléhtes pour le scénario 1, environ
les deux tiers a avoir des choix d’options iderggjaux scénarios 2 et 3 et plus de la

moitié a avoir des options différentes pour le scénd.
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Figure 1Q Similitude de scénarios chez les dyades, avaegdfjintervention (n =
24).

Similitude globale des dyadesLa comparaison de la similitude globale aux

deux temps de I'étude est présentée a la Figure 11.
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Figure 11.Nombre d’options communes chez les dyades, avaasdjntervention
(n = 24).

Cette derniére est composée par la somme de su®rmarile résidant et le

proche ont retenu une option similaire (1 = faiienilitude a 5 = similitude
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maximale). La comparaison entre avant et aprésetinention montre une légere
augmentation de la similitude globale avec presdgex tiers des dyades qui ont

trois voire quatre options communes.

Pour les dyades ayant répondu aux deux temps tleld¢'éla différence de
moyennes préeM.= 2,91,ET= 1,50, IC 95% [2,28-3,55]) et postinterventidv.£€
2,70,ET=1,12, IC 95% [2,23-3,18]) analysée avec le Test Student pour groupes
appariés montre une différence entre les deux tetfapaesures de 0,28T.= 1,50,
IC 95% [-0,42 ;0,84]) qui n'est pas statistiquemsigmificative (.= 0,67 p.=0,50).
Ces résultats sont présentés au Tableau 6.

Tableau 6

Différence des moyennes aux préférences commuselyades présentes avant et
apres l'intervention (n = 24)

Variable n M ET 95% IC t p

Préférences communes

Avant 24 291 1,50 [2,28-3,55]

Aprés 24 2,70 1,12 [2,23-3,18] 0,67 0,50

Le calcul pour estimer la taille de I'échantillooys une large étude a été
réalisé. Ainsi pour détecter une différence climigqiil point, avec un écart-type de
1,50, une puissance statistique de 80% et unerexrda premiére espece de 5%, un

échantillon de 18 personnes serait requis.

Concordance par scénario des dyadePBour I'échantillon présent aux deux

temps de I'étude, la comparaison du degré d’acpardes indices de Kappa montre
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une faible concordance entre résidant et prochel que soit le scénario, avec a
chaque fois une valeur basse. Une diminution staisment significative g <
0,001) de la concordance entre avant et aprés Ipsuscénarios 1, 3, 4 et 5, est
décelée, tout en rappelant que les indigeétaient initialement faibles. Seul le
scénario 2 augmente de maniere statistiguementfisadive. Ces résultats sont
présentés au Tableau 7.

Tableau 7

Degré d’accord de la dyade, par scénario avant/agi@tervention

Variable Avant (n = 24) Apres (n = 24)

Degré d’accord K IC 95% K IC 95% p
scénario 1 0,30 [0,06 - 0,60] 0,08 [- 0,21 -0,34] < 0,001
scénario 2 0,25 [-0,00 — 0,54] 0,31 [0,03-0,63] <0,001
scénario 3 0,36 [- 0,08 - 0,69] 0,28 [-0,11- 0,67 <0,001
scénario 4 0,16 [- 0,07 - 0,47] 0,00 [-0,18 - 0,25 < 0,001
scénario 5 0,22 [- 0,09 - 0,55] 0,08 [-0,17 - 0,38 < 0,001

En résumé les résultats montrent que pour lesréiffés comparaisons
effectuées chez les dyades concernant la similipadescénario (résidant et proche
choisissent une option de soin identique), ellsiptr pour les scénarios en lien avec
le handicap physique ou cognitif apres l'interventiPar contre pour les scénarios
en lien avec les situations aigués ou de réanimathodivergence augmente. Pour la

similitude globale (nombre total de scénarios agid@nt et proche ont retenu une
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option similaire) aucune différence significativeanété détectée dans les
comparaisons des moyennes pré et post intervertiofin la concordance (degré
d’accord au sein de la dyade), si elle est faiment I'intervention, elle diminue

encore significativement apres, sauf pour la diwaen lien avec le handicap

physique ou elle augmente (scénario 2).

Perception du fardeau

La perception du fardeau tel que ressenti par dehm est synthétisée sous
forme d’un score global et selon deux dimensidasireinte personnelle (3 items) et
I'astreinte du role (9 items). Le Tableau 8 monaedistribution des scores des
proches avant et apres l'intervention pour I'éahglbbale et ses sous dimensions.

Tableau 8

Scores au fardeau global et a ses sous dimensiopsothe avant et aprés
I'intervention

Variable n Min Max M ET

Fardeau global

Avant 44 0 31 12,52 8,32
Apres 31 0 28 8,35 8,13
Astreinte personnelle

Avant 44 0 10 3,22 2,69
Aprés 31 0 10 2,24 2,65

Astreinte de role
Avant 44 0 22 9,29 6,24
Apres 31 0 23 6 5,92
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Pour les proches qui ont participé aux deux temps I'dtude, une
comparaison des moyennes a été effectuée a l'aide Tkestt de Student pour
groupes appariés. Elles sont présentées au TaBlgawr le fardeau global et ses
sous dimensions.

Tableau 9

Différences des moyennes au fardeau global et a@mesdimensions, avant et aprés
l'intervention

Variable n M ET IC 95% t? P

Fardeau global

Avant 29 1255 8,61 [9,27-15,82]

Apres 29 8,79 8,21 [5,66-11,91] 3,78 0,0007
Astreinte de role

Avant 29 9,03 6,52 [6,55-11,51]

Aprés 29 6,27 6,01 [3,98-8,56] 3,38 0,0021
Astreinte personnelle

Avant 31 329 2,69 [2,30-4,27]

Aprés 31 3,38 2,67 [140-3,36] 283 0,0082

Note: Testt de Student

Des différences sont détectées tant dans le fargledal que dans ses sous
dimensions. Le fardeau global (12 items) montre différence de8,75 (ET.= 5,34
IC 95% [1,72- 5,79]) ; l'astreinte role (9 items)epente une différence dg75
(ET.= 4,38 IC 95% [1,08- 4,42]) et I'astreinte perselien (3 items) montre une

différence de0,90 (ET.= 1,77 IC 95% [0,25-1,55]). Quelle que soit I'éitbela
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différence entre les moyennes est statistiquemeghifisative. Toutes ces
comparaisons indiquent que le fardeau s’est allégér le proche de maniere

significative, trois mois apres l'intervention.

Le calcul pour estimer la taille de I'échantillooys une large étude a été
réalisé. Ainsi pour détecter une différence clieiqle 4 points au fardeau global,
avec un écart-type de 5,34, une puissance statstig 80% et une errear de
premiere espece de 5%, un échantillon de 15 peesmerait requis.

Pour détecter une différence de 3 points a I'astizedle rdle, avec un écart-
type de 4,38, une puissance statistique de 80%ecereun de premiére espece de
5%, un échantillon de 17 personnes est nécessaire.

Enfin que pour détecter une différence de 1 poitiastreinte personnelle,
avec un écart-type de 1,77, un échantillon de 28op@es est nécessaire.

Au vu de ces différentes estimations, la taillect@ntillon recommandée
pour une large étude, pour la variable fardeawnsopte pour I'approche la plus

conservatrice serait donc de 25 individus.

Traces de la P.A.P.T. dans les dossiers

La recherche d’'information trois mois aprés l'invtamtion dans les dossiers a
permis de mettre en évidence un certain nombre aenéks quantitatives et
qualitatives. Il est toutefois nécessaire de sigmna@li’'une institution a pris I'option de
ne pas mettre systématiquement de traces de I&® F.Aécrites dans le dossier. La

volonté est de créer, aprés I'étude un lien infdigu@ dans le dossier résidant, pour
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rendre visible pour tous les informations sur legéfgrences de fin de vie des
résidants. Dans l'intervalle, les infirmiéres P.A.Pont pu noter individuellement les
informations qu’elles jugeaient importantes ou gmraa l'infirmiere chef de l'unité
concernée celles évoquées par le résidant etsjuiliaitait transmettre.

Il a été fait mention de l'intervention de P.A.Pdans quasiment deux tiers
des dossiers de soins (24/37) alors que linforomatn’était pas disponible ou
manquante dans 13 situations et bien sir inexestanéque l'attrition de résidants a
eu lieu avant la réalisation des entretiens. Blepeésente sous différentes formes
telles que : compte rendu d’entretien, memo aveixaties dix cartes sélectionnées
comme les plus importantes par le résidant ou $ausibrique dispositions ou
souhaits de fin de vi€lle est complétée par des faits marquants oundksations
sur la volonté ultérieure du résidant d’élaborers dBirectives Anticipées.
L’évocation de présence de D.A. est explicite dehslossiers. Dans cing situations,
elle est clairement formulée comme faisant suiténtervention de P.A.P.T. Dans
cing autres situations la date de rédaction edrianre a I'intervention sans pour
autant que le résidant en ait fait mention a I'a$ioin, ce qui en aurait fait un motif
d’exclusion. Enfin dans un cas, ces directives ot pas datées. Il est de plus
précisé que dans une institution les dispositiopsfid de vie des personnes

concernées ont été faites selon les souhaitgjuelprésentés sur les cartes.

Faisabilité et acceptabilité de I'intervention et @& I'étude

Cette section présente deux volets, soit la fdigalgt I'acceptabilité tant de

de I'intervention que I'étude. Dans un souci de&@ehce et de lisibilité, les résultats
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et éléments descriptifs sont abordés dans cettidiseces contraintes, difficultés ou
contretemps qui sont apparus ont été répertoriaaaysés en fonction de différents
indicateurs ; les points explicatifs essentielidi€és seront discutés en fonction des

ecrits dans le chapitre suivant.

Faisabilité et acceptabilité de I'intervention

Pour cette partie, la faisabilité a été évaluée gasieurs indicateurs en
fonction des acteurs touchés. Pour les dyadesrgdesoaspects spécifiques lieés aux
modalités de distribution de l'intervention telseglintégrité ou « pureté », la fidélité
et la « dose » ainsi que son impact qui ont étdi€tuPour les partenaires de terrain,
'accent a été mis sur les spécificités des inspimgs en regard des ressources
allouées compte tenu des options de management lpounise en ceuvre de
l'intervention. L’acceptabilité de l'intervention até étudiée sous l'angle de la
satisfaction globale, des modalités organisatidasgtlu vécu subjectif, du confort,
de l'outil utilisé, de sa pertinence et compréhemsinsi que de la disponibilité de

l'infirmiére et de la qualité de la formation pdas professionnels.

Faisabilité de I'intervention. Cette partie décrit les éléments de la mise en
ceuvre de lintervention aupres des difféerents astegu’ils en aient été les

bénéficiaires ou les promoteurs.
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Faisabilité de lintervention pour les participantsSelon le protocole les
dyades bénéficiaient, en dehors de 'anamnesalmitile trois entretiens sous forme
individuelle pour les deux premiers et commune peuernier.

L’intervention s’est déclinée dans sa forme indtiat a pu étre dispensée dans
son intégralité pour 37 dyades. Dans deux situaties entretiens individuels ont pu
étre conduits, mais pas l'entretien commun en naida refus du proche de
continuer. Pour les cing dernieres dyades recrutéssentretiens n'ont pas eu lieu
étant donné la baisse de I'état de santé du résisiam déces ou le refus du proche.
Ces motifs ont conduit a I'abandon de la dyade.

Les contraintes principales pour l'infirmiére P.AlPont été en lien avec la
fixation de rendez-vous ou le proche était impligGéla a produit dans quelques
situations (huit) une inversion de l'ordre des etiins par rapport au protocole
initial qui prévoyait que la démarche soit entrepyid’abord auprés du proche, puis
du résidant. La durée de l'entretien, initialemgmévue sur une heure, a dd
légerement étre prolongée pour certains résidaht30]. Dans d’autres cas, au vu de
la fatigue de celui-ci, I'entretien a été subdiviesé deux périodes. L'espacement
entre les divers entretiens a pu généralement régpecté sauf dans de rares
situations liées a des difficultés de planificatides rendez-vous (proche ou
infirmiére), nécessitant une adaptation. Au tataltrois entretiens successifs se sont
faits pour presque 75% des dyades dans la duréalament prévue<( a 180
minutes).

Le jeu de cartes utilisé comme support aux entretéepu étre utilisé dans la

majorité des cas tel quel. Pour quelques résidayasit des difficultés visuelles,
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I'utilisation d’'une loupe a été nécessaire. Parcsae compréhension et rigueur,

dans ce cas les cartes ont été nommées une ardagpafessionnelle.

Faisabilité de I'intervention pour les structurest ées professionnelslLes
ressources mises a disposition et mobilisées pouerivention de P.A.P.T. sont
présentées a la Figure 12. Des 22 infirmieres feanéeules 14 ont réellement eu
'occasion d’exercer les compétences nouvellemequiaes aupres d’un nombre
variable de dyades. Un groupe de six infirmieres@ectérise par une pratique
élevée de lintervention (de 3 a 8) totalisantiaskul le suivi de 31 dyades. Les huit
autres n'ont eu qu'une seule expérience de miseeanre d'une P.A.P.T. Elles
estiment pour plus des deux tiers que le contendadrmation recue leur a
totalement permis de conduire les entretiens deFPTA jugeant globalement la
formation dispensée tres adéquate. Parmi les dffattendus, il a été mentionné
dans une institution que linfirmiere P.A.P.T., gaincue de la démarche, a

spontanément proposé de former ses autres collegues
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Figure 12.Infirmiéres P.A.P.T. formées et avec pratique defPT.
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Comme lintervention a été volontairement délégugex infirmiéres
P.A.P.T., le réle de l'investigatrice pour sa maseceuvre effective a été indirect. Il a
fallu s’assurer de I'attribution effective d’unefirmiere P.A.P.T. a toute nouvelle
dyade et de la possibilité pour les professioniraigliqués de faire appel a une
supervision, en cas de besoin, pour garantir |la ghande homogénéité dans les
pratiques.

Au final, la réalisation de lintervention selon [danification temporelle
initiale a pu étre respectée sous sa forme darsqupee80% des situations (30
dyades) alors qu’elle a été prolongée d'une duldéntajusqu’a 12 semaines
supplémentaires pour six dyades en fonction des diés aux résidants, proches ou

alors de contraintes vécues par le personnel ifdirou la doctorante.



141

Acceptabilité¢ de l'intervention. Cette partie décrit les perceptions des
différents acteurs de lintervention, gu’ils en rdieété les bénéficiaires ou les

promoteurs.

Acceptabilité de l'intervention pour les participas Le groupe de résidants
a diminué de moitié au cours du processus poualdiét 24 répondants. Différents
motifs expliquent cette attrition, tels que le d&déospitalisation, la baisse de I'état
de santé. De plus, quelques participants se sateraks de répondre a plusieurs
questions jugeant leurs souvenirs trop vagues.

Une évaluation globalement tres positive pour i§gr@énts aspects rattachés
a l'intervention avec les niveaux « totalement, Uoeaip et moyennement » a été
faite par les participants. Les aspects qui obaahrle plus d’avis totalement
favorables sont en lien avec les modalités orgtaiszelles (nombre et durée des
entretiens). Viennent ensuite les sentiments ddodort facilité dans le vécu
subjectif des entretiens. Pour les autres items, majorité d’avis regroupe les
catégories « beaucoup et totalement ». L'item «é&ldg satisfaction » est celui qui a
une distribution répartie quasiment de maniere v@eite entre les trois options
« totalement, beaucoup et moyennement ». Enfintilova été jugé «trés peu
facile » que pour un résidant.

Dans le groupe de proches (n = 33), les avis sloiatement tres positifs,
avec pour une majorité d’items une perception quilpgie la catégori¢otalement
Les quelques réserves se réferent au jeu de cdoteésles énoncés ont parfois été

jugés redondants ou tres proches pour plusieucsdamts.
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Acceptabilité de l'intervention pour les structurest les professionnels.
L’évaluation par les infirmieres P.A.P.T. (n = 1d¢ lintervention vis-a-vis des
résidants est jugée trés favorablement (totaleraebeaucoup) pour la plupart des
aspects envisagés. Ce sont surtout les aspectsieen alec les questions
organisationnelles, la satisfaction globale oudaillité de I'outil qui ont obtenu le
plus d’avis positifs (totalement et beaucoup) apkrs de 80 % des infirmieres qui
ont choisi une de ces options. Les avis toujowsribles, mais plus nuancés, sont
relatifs au confort vécu durant I'entretien et gp&tinence ou la clarté des énoncés
proposeés dans le jeu de cartes. Les rares avisatafdes « pas du tout, tres peu,
peu » touchent moins de 6% de I'échantillon et smtien avec la satisfaction, le
confort dans I'entretien et la pertinence ou cldeé outil.

La formation a été jugée tres positivement puidgaaleux tiers ont jugé que
le contenu recu leur permettait « totalement »atelaire les entretiens de P.A.P.T.,
alors que lautre tiers retenait l'option « beayzou Pour l'adéquation de la
formation, les avis sont également positifs, pugsdiD% la jugent totalement
pertinente, le reste se répartissant entre beauebupoyennement respectivement
(31% et 9%).

Des notes prises par les infirmiéres lors des tem® il ressort
majoritairement des remarques positives. Mémeesil fait mention souvent que
I'exercice de prioriser ses souhaits est difficé¢ que les discussions sont
frequemment pleines d’émotions, les participants souligné l'intérét pour la
démarche. Elle permet I'expression de leurs valeaisn les points de vue de
chacun. Elle donne I'occasion a certains de paFlspects relatifs a la mort et au

mourir qu’ils n‘'ont jamais osé aborder. Les disouss favorisent le partage et
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I'expression des non-dits avec l'aide de la carnte Jbker, par exemple. Pour
plusieurs dyades, ces entretiens sont I'occasiariadiications réciproques et vis-a-
vis des soins et du projet de vie. lls sont ayssyr certains, une occasion pour
aborder les D.A. Des proches mentionnent en pédicda lourdeur de la

responsabilité qui leur est confiée lorsqu’ils sdanhs une relation indirecte (p.ex.
amis). Dans de rares cas (n = 2) les rencontregténtécues négativement et ont
nécessité linterruption de la démarche (secretfaieille révélé et situation ou

linfirmiére P.A.P.T. a été prise entre la loyaus® proche et le respect du

fonctionnement de I'équipe).

Faisabilité et acceptabilité de I'étude

Pour cette partie, la faisabilité de I'étude, gté retenu plusieurs indicateurs
en fonction des différents acteurs, structures@tguures mises en oeuvre. lls sont
en lien avec la constitution, le maintien de I'éaflbon tout au long du processus, la
collecte de données, les ressources en personielgetstion de I'étude. Quant a
I'acceptabilité de I'étude, ce sont des indicatdafs que les motifs de participation
ou non a la constitution ou au maintien de I'écilant le degré de collaboration et
d’engagement pour les institutions et les professts, les enjeux éthiques

éventuels associés aux procédures de I'étude qétémetenus.

Faisabilité de I'étude.Pour la faisabilité les indicateurs retenus sortalex

de recrutement et d’attrition des participants, leocédures, structures et
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professionnels permettant la collaboration sur temains et les procédures,

ressources et instruments nécessaires a la reeherch

Faisabilité de I'étude pour les participantte processus de recrutement des
participants s’est étalé sur 12 mois. Si le nontaelmissions a été plus haut que
prévu (253 vs 226), le taux global de dyades réesyt a partir des résidants
nouvellement entrés durant la période, s’est éet&,4% (avec de variations allant
de 6% a 37%, selon les mois) au lieu du 25% esfé@rdes 12 mois de I'étude il y a
eu un fléchissement du taux d’éligibilité et deroéement les cing derniers mois
avec néanmoins un total final de 44 dyades a lzeplas 40 anticipées.

Les principales contraintes pour ['étude ont été sdadapter aux
caractéristiques de la clientele admise. Avec umbre mensuel d’admissions
fluctuant (de 14 a 31), un nombre de résidantsoédig faible, voire minime selon les
mois (de 4 a 12), il a fallu développer, pour lésidants susceptibles de participer,
plusieurs stratégies concomitantes pour obteninsde meilleur des cas, un
consentement individuel et distinct des deux membesla dyade.

Les difficultés furent généralement en lien avexaf de santé fragile du
résidant et/ou la disponibilité incertaine du pmcBi pour le premier, la transition
dans 'EMS a été parfois une source importanterge d¢e rendant réticent a toute
participation, elle a pu étre surmontée la plugartemps, en prolongeant la période
de recrutement. Pour le second, des questions edsitilité et de disponibilité
limitée ont nécessité fréequemment des sollicitatiofpétées (entre 5-10 relances)

pour simplement une prise de contact. Outre lagesh@&motionnelle vécue par le
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proche suite au placement, il a été frequemmentilim®bpar de nombreuses
démarches tant organisationnelles, administratjuesfinancieres.

Il a fallu planifier plusieurs rendez-vous pour gegter les finalités de I'étude
et de l'intervention. Apres une rencontre initideec le résidant auquel il était
demandé de préciser quelle était la personne qugkait comme le proche
significatif et I'autorisation de le contacter, sent succédés une a trois rencontres
ultérieures avec la dyade pour éventuellement abienconsentement individuel et
signé de patrticipation a la recherche. Si pouriens tdes dyades l'intervention a pu
commencer dans le délai prévu, soit huit semaing®sal’admission, pour
'ensemble de I'échantillon le délai moyen avantdébut de lintervention est
d’environ 11 semaines (75 jours) compte tenu duptemécessaire pour s’intégrer
et/ou obtenir les consentements.

Pour un tiers des dyades l'intervention a pu saitesr dans le délai prévu de
douze semaines alors qu’elle s’est finalisée en emog pour I'ensemble de
I'échantillon & la 18" semaine (105 jours).

Le devis pré-post prévu de I'étude, avec un suiviséx mois, avait pour but
de permettre la mise en place progressive de Riatgion dans les trois premiers
mois afin de pouvoir en mesurer ses effets ultéiesur le projet de soins du
résidant. Il a fallu tenir compte de la défectian18B dyades correspondant a un taux
d’attrition de 30% vs le 15 % escompté. Ces abamdont survenus pour six d’entre
eux avant ou en cours d’intervention et pour lgs seitres avant les mesures post.
lIs ont été la conséquence soit de déces de résidarn= 4), baisse de la santé

physique et/ou psychique (n = 5); refus du proclee continuer (n = 3) et
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dépassement de délai pour la mesure post, suite aaspitalisation prolongée (n =

1),

Faisabilité de I'étude pour les structures et lgsrofessionnels Le
partenariat avec les milieux de soins a la paditgm volontaire avait été précise,
avant la mise en place de I'étude et de l'intenagmtpar un contrat de collaboration
qui explicitait les difféerentes phases de I'études responsabilités et attentes
réciprogues a chaque étape et les personnes gpéaifent mobilisées, de méme que
leur niveau d’engagement et les procédures a respec

Une fois I'étude démarrée, les structures ontgesuve d’'un haut niveau de
collaboration durant les 12 mois de recrutemenpatéicipants potentiels et les six
mois de suivi. Durant cette période une attentorte particuliere pour garantir la
stabilité des contextes et des conditions de atadis de I'étude a été nécessaiRar
exemple, dans certains lieux, I'accueil usuel desdants prévoyait d’obtenir des
informations sur I'existence de D.A. au cours danpier mois d’hébergement. La
P.A.P.T., en tant que nouveauté, a nécessité gersdie cette pratique, jusqu’a ce
qgu’il soit précisé I'éventuelle participation dusi@gant a I'étude soit confirmée ou
non.

Au niveau des professionnels, il avait été prévtiaiement de ne former
gu’une infirmiere P.A.P.T. par institution. L’exigee de certaines directions d'EMS
de respecter leur principe de gestion de l'infimaide référence a impliqué d’offrir
la formation prévue a un collectif plus élargi. Qaite a trois reprises, au sein des
différents EMS concernés avec pour certains deoupgments, elle a permis de

former finalement 22 professionnelles sur les 28rites. En amont de l'intervention
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de P.A.P.T., que ce soit pour I'évaluation de ¢jiilité des résidants, le circuit de
I'information et la coordination, les cadres infiars concernés se sont assurés de
I'exactitude et de la rigueur de leur contributien sollicitant, si nécessaire, une
supervision. lls ont également prévu des remplao&ymour assurer la continuité de

I'’étude lors de leurs absences.

Faisabilité des procédures de I'étudea prise en compte des exigences des
milieux de soins, avec un respect de leur orgapisade travail, a impliqué de
soigner tout particulierement la coordination enlies différents partenaires de
chaque institution, tant au niveau de la directa#s admissions que des services de
soins pour assurer la mise en ceuvre du devis @t-gans des conditions
rigoureuses et similaires d’un milieu a l'autre.

Pour garantir une uniformité dans I'applicationpiotocole d’étude et de son
devis entre les différents EMS et respecter leordraintes, les procédures ont été
formalisées avec une description de la planificatiemporelle pour une situation
type du circuit d’'information et des articulatioestre terrains et recherche (voir
Annexe 1).De méme toutes les attentes envers les infirmi&&sP.T. et la
spécificité de leur réle ont été rappelés dans desuments qui leur étaient
individuellement envoyeés lors de chaque nouveawtement.

Sur le plan des ressources allouées a la rechdtchdallu prévoir trois a
quatre heures pour I'ensemble du processus deteewent (de l'information au
possible consentement) par dyade. Les mesures wntréalisées avec les
questionnaires selon le protocole. Ceux-ci ontigi@duits dans I'ordre défini au

préalable soit - communication, préférences, fardgaroche) et données
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personnelles. Apres une lecture de la consignéapelrercheuse, le choix a toujours
éte laissé aux résidants de les remplir personrmetié ou de recourir a son soutien.
Généralement, ils ont opté pour la deuxieme saluf@cilitatrice a leurs yeux. Pour
les proches, aprés une lecture commune de la cmsig plupart ont rempli
individuellement le document.

Au deuxieme temps de [I'étude, trois mois apres tdivention, un
questionnaire sur I'évaluation de la faisabilitésds procédures a été proposé avant
la présentation des autres instruments de meswest avéré que pour ces mesures
post les souvenirs d’'un certain nombre de résidatdgent trop anciens ou trop
imprécis pour étre enregistrés. Cela a impliqué dimsmées manquantes dans un
certain nombre de cas (onze). Il n'y a pas eu oceegae difficultés chez les proches.

Une certaine souplesse (de une a trois semaingsésugntaires) a di étre
introduite vis-a-vis du calendrier initial pour tallecte de données (avant et trois
mois apres l'intervention) Ces délais s’expliqusoit par un délai dans I'évaluation
de I'éligibilité ou I'obtention des consentemens®it par un cumul important de
rencontres consécutives a la nature du devis latigal. En effet, durant un
semestre, il y a eu une concentration de rendeg-wodividuels. Une certaine
difficulté a parfois étérencontrée a gérer en peeales rendez-vous d’information,
de recrutement et les rendez-vous pour effectugrniesures (avant ou apres
I'intervention). De plus il a fallu tenir compte sleontraintes horaires des services et
des soins liés aux résidants et a la vie en comuté@ngui impliquent une
disponibilité quotidienne restreinte du résidarihcL1h30 et 15h-17h30). Le temps
requis pour effectuer I'ensemble des mesures cinezdyade peut étre estimé a

environ trois heures (y compris téléphones et dé&phents).
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Enfin, tout ce qui concernait les aspects de gestiooordination,
transmission de I'information aux institutions,sgament et archivage des données a
éte déléegué a une assistante. De méme, cette eanassure la recherche de traces

de la P.A.P.T. écrites dans les dossiers des rdsidaois mois apres l'intervention.

Acceptabilité de I'étude.Pour I'acceptabilité, les indicateurs retenus gur les
participants la constitution de I'échantillon ehsmaintien, pour les structures et les
professionnels I'implication des infirmieres menditervention de P.A.P.T., et
pour la recherche les questions éthiques liéescalllecte de données aupres d’une

population vulnérable.

Acceptabilité de I'étude pour les participantise nombre élevé de refus, soit
au stade de l'enrblement ou en cours détude, lgemmyant souvent eu des
explications objectives et manifestes (baisse @atl’de santé, décés, hospitalisation,
absence) peut étre envisagé comme un indice dun@uelle réticence a aborder le

sujet.

Acceptabilité de I'étude pour les structures ets lgrofessionnels.La
participation volontaire des institutions et leurgagement ont certainement éte
rendus possibles, premierement, grace a I'informnadicrite mise a disposition sous
forme de brochure et aux rencontres préalablesnfiemieres chefs. Celles-ci ont
permis de clarifier les roles respectifs et d’eager concretement la mise en ceuvre
au sein de chaque institution et les personnesiquges. Deuxiemement, le

partenariat s’est concrétisé par la formation deretes infirmiéres susceptibles de
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mener des P.A.P.T. en fonction des principes déiogegn vigueur dans chaque
milieu. Enfin, il a été reconnu, par une allocatifmanciere a I'EMS, la mise a
disposition et le temps investi par les infirmieges ont conduit I'intervention durant
la période de I'étude pour permettre leur remplaa@net ne pas diminuer le temps
alloué aux soins.
L’adhésion, de méme que la fidélité au protocols mdrmieres P.A.P.T.,

ont été proportionnelles a leur possibilité d’expénter I'innovation. Avec un 80%
des P.A.P.T. qui a été mené par six infirmieresyas de 3 EMS ayant retenu le
principe de gestion de linfirmiére de soutien, peatiques ont gagné en efficacité et
homogeénéité. Pour les autres la démarche de P.AsExd restée une expérience non

renouvelée.

Acceptabilité des procédures de I'étudzertaines situations ont soulevé des
enjeux éthiques pour effectuer les mesures préostinpervention effectuées par la
doctorante. Pour assurer le respect de 'autonetéela qualité de vie de I'ainé il a
fallu, par exemple, renoncer a un entretien plargtir le résidant avait la possibilité
de bénéficier d’une sortie, accepter de ne pasuwmndn entretien avec le proche,
aprés le déces du résidant ou encore renoncemedlBenent d’'une personne si
'autre membre de la dyade était peu enclin a @pdr. Si ces imprévus ont
nécessité un réajustement, ils ont été autant d%aos de s’interroger sur les

priorités et finalités différentes entre recherehsoins.



Chapitre V : Discussion



La discussion est divisée en quatre sections. Adoes la premiére section
offre une interprétation des résultats obtenusesndvec les effets de I'intervention,
la seconde présente les aspects de faisabilitéaeteptabilité. Les forces et les
limites de l'étude sont discutées dans la sectittérieure. Finalement, les
implications pour la pratique clinique, pour lalleoche et pour I'enseignement sont
présentées dans la derniere section.

Comme le formulent différents auteurs (Conn et2411,0; Feeley et al., 2009;
Gardner et al., 2003), les finalités d’'une étudetpisont multiples. Selon Thabane et
coll. (2010) la dimension scientifique a pour olifed’obtenir des résultats pour
évaluer les effets d'une intervention, ceci danspéaspective en particulier de
déterminer une taille d’échantillon appropriée pour essai clinique randomisé a
plus large échelle. Considérant le devis retenwasgexpérimental avec un seul
groupe - il N’y a pas eu de formulation d’hypotreskinsi, cette section présente la

discussion des résultats, a partir des objectitigi@ment formulés.

Effets de I'intervention

La perception de la qualité de la communicatiomap@s des soins de fin de
vie entre résidants et infirmiéres a augmenté gsaotefois étre statistiqguement
significative, I'étude n’ayant pas la puissancefisahte. Ce résultat contraste avec
ceux trouvés dans d'autres études qui s’adreseatdfbis a des publics différents.

Briggs et coll. (2004) ont trouvé une differencatistiquement significative entre GE
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et GT pour les patients ayant bénéficié d'une efieucardiaque, en insuffisance
cardiaque ou dialysés du GE. Song et coll. (200) constaté une amélioration
significative de la communication chez les patiedmlysés de leur GE
comparativement a ceux du GT aux deux moments tigueés (immeédiatement et a
trois mois).

La grande variabilité des scores avant l'intervamntmeérite discussion. La
mesure pré montre des valeurs nulles pour un groelpBvement conséquent (1/3)
de résidants. Certains répondants ont indiqué eribdentité de leur infirmiere de
référence ou ne pas savoir qu’ils en avaient ums. @opos sont en contradiction
avec les principes de management annoncés et mmirsdinterpréter comme un
manque d’anticipation de I'équipe soignante ou um reconnaissance de
'importance de communiquer le nom de l'infirmiede référence au résidant qui
peuvent étre associées a des pratiques routin{gvdson & Davies, 2009). lls
peuvent également étre vus comme une difficultBadieé de se le rappeler et de se
situer, ce qui pourrait étre conseécutif a la tramsivécue et aux efforts d’adaptation
nécessaires a une entrée en institution (Bland/;2D0oney et al., 2009).

Les résultats pour les proches montrent une augtiemtstatistiquement
significative entre les moyennes pré et post. Geltd@ pourrait étre dd au hasard
puisque la taille de I'échantillon nécessaire pdatecter une différence clinique
statistiqguement significative est de 192. A nouyeapendant, une grande variabilité
des scores est constatée et la méme difficultéenfification de linfirmiere de
référence, par les proches. Il faut reconnaitre lqugtatut de visiteur dans 'EMS
implique une démarche active et volontaire poudrerpossible la rencontre entre

proche et infirmiere. Ce fait rejoint les résultdiétudes conduites dans des milieux
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d’hébergement pour personnes agées qui mettentidenée un partenariat avec les
familles peu développé (Davies & Nolan, 2006; Lun8hndberg, & Nolan, 2000;
Sandberg et al., 2001).

En comparaison, les résultats de Briggs et call0O42 n’ont pas trouvé une
différence statistiquement significative entre GEs@ pour les proches de patients
ayant bénéficié d'une chirurgie cardiaque, en iiisarice rénale ou dialysés. Song et
coll. (2009) ont constaté une amélioration sigatfice de la communication chez les
proches de patients dialysés de leur GE compamaéime a ceux du GT aux deux
temps de mesures investigués.

Méme si ces chercheurs ont utilisé le méme instnirde mesure (QOC), sa
teneur ou administration different. Song et colRO{9) ont utilisé un outil
comprenant quatre items au lieu des cing itemgindt tout en étant les seuls a avoir
effectué deux mesures. Briggs et coll. (2004) ethtioff et coll. (2010) ont fait une
unique mesure post-intervention. Ces distinctiomsdent ainsi les comparaisons
avec ces etudes délicates, d’autant plus que lg&cpuapprochés sont passablement
différents.

A Tinstar d’Engelberg, Downey, & Curtis (2006), flaut constater le peu
d’instruments valides pour évaluer la qualité decdenmunication centrée sur le
patient et les discussions sur les soins en firvide Ces auteurs, pour dépasser
certaines limites du QOC initial (effet plafond)ta@oncu un nouvel instrument aux
qualités psychométriques prometteuses compose e dimensions (compétences
de communication générale et spécifique aux saméinede vie). Il a été utilisé

récemment (totalement ou en partie) pour des digmus sur les soins en fin de vie
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(Downey, Au, Curtis, & Engelberg, 2013; Lyon, JagoBriggs, Cheng, & Wang,
2013; Slatore et al., 2010).

De maniére générale, les études qui ont analyséneordance entre proches
et résidants vis-a-vis des préférences de soidg étaitements a la fin de sa vie a
I'aide de scénarios ont procédé, soit par situasoit pour 'ensemble des situations
avec la plupart du temps une mesure unique apgrasrifention. Sur les six études
conduites sur les préférences, a notre connaissaaaie I'étude de Chan et coll.
(2010) se rapproche tant par son devis quasi-arpétal longitudinal que par la
population touchée composée de résiddras. cing autres ont opté pour un devis
expérimental avec des publics différents. Ainsiressherches de type essai clinique
randomisé (ECR) de Song et coll. (2005), Briggsadit (2004) ; Kirchhoff et coll.
(2010); Schwartz et coll. (2002), Pearlman et c@005) s’adressent toutes a des
populations moins ageées et qui ont été recrutémsde séjours dans des milieux
hospitaliers ou en ambulatoire.

Les résultats obtenus montrent qu’au-dela de chioaires dans la dyade,
sous forme de renoncement explicite vis-a-vis dams de soins agressives, une
stabilité importante dans les préférences par sicesa manifeste aux deuxieme
temps de I'étude comme dans I'étude de Chan (20d8MNe-ci est un peu plus
manifeste chez les résidants que les proches.|RBamancordance par scénario chez
la dyade, a I'aide de l'indice de Kappa, les régaltnontrent des valeurs tres basses
aux deux temps de I'étude. Comparés a ceux de haf€let coll. (2010) qui utilisent
le méme instrument pour évaluer les préférences; agalement cing scénarios, les

valeurs trouvées dans cette étude se rapprochestlds de son groupe témoin.
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Le nombre total de scénarios ou la dyade a cheisiaptions similaires ne
change que peu apres l'intervention. Les résuliais deux temps de mesure sont
quasiment identiques alors qu’une différence d’ainsiun point serait cliniquement
pertinente. Ces résultats contrastent avec celsodg et coll. (2005) qui indiquent
une augmentation statistiquement significative spié&ntervention avec un
instrument toutefois passablement différent puism& présente que trois scénarios
alors qu’il y en a cinq dans cette étude.

Si les résultats de plusieurs études (Briggs, 208dng, 2005 ; Kirchhoff,
2010) montrent des résultats favorables en termescahcordance avec une
augmentation significative de celle-ci aprés I'm@mtion, I'analyse fine de ces écrits
offre plusieurs éléments de réflexion.

Le modele d’intervention de la plupart des ECR {Bs et al., 2004,
Kirchhoff et al., 2010; C. E. Schwartz et al., 20@&dng et al., 2005) s’inspire du
« Personal Centered Advance Care Planning (PC-AG#gconisé par I'équipe de
La Crosse. Il se caractérise par une approchetstégc en cing étapes ou le
professionnel facilitateur aborde successivemenisi@lrs éléments dans un
« entretien unique » en s’adressant conjointemefiin@ressé et au proche qui
'accompagne pour favoriser un changement des septations profanes, par un
nouvel apprentissage (Donovan et al., 2007). Danotexte, le professionnel joue
le réle d’expert qui travaille avec les personnesrpn changement conceptuel. En
outre, il utilise au cours de I'entretien un instient similaire (« disease-specific STP
document ») a celui de la mesure faite directeraprés I'intervention.

Comparativement, le contenu de l'intervention dA.P.T. proposée dans

cette étude repose sur l'utilisation du modele Mc@Giettant I'accent sur les
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ressources des familles, leur pouvoir d’agir etdezapacités décisionnelles propres.
C’est pourquoi, il a été souhaité que l'infirmiegaii adoptait ce modele joue
essentiellement un réle de soutien et de catalyseur favoriser I'expression des
souhaits du résidant et leur compréhension parrdehe, en utilisant aupres de
chaque membre de la dyade le jeu de cartes « Seuhaadaptation du « Go Wish »
(Menkin, 2007). Cette approche, non confrontaraasgorme de processus, donnait
une grande marge de manceuvre aux participantsrdalssait la possibilité de poser
ou non des questions en fonction de leur degrérdpamtion et de sensibilité
personnelle sur la question des priorités et stsih@ila fin de la vie. L'option
d’entretiens distincts et individuels (résidantoghre) faisait I'hypothése d’une
réflexion progressive suivie d’'un échange et d’'oaefrontation sur les similitudes
et différences des dix priorités les plus imposantsélectionnées par chacun.
L’'ultime entretien commun avait pour objectif findé favoriser le partage sur les
souhaits du résidant et une communication appragogwtre intéressés. L’ensemble
de ce processus offrait ainsi un temps de réfleggsentiel a la prise de décision.

L’instrument « Statement of Treatment Preferen(@8P) » est généralement
retenu pour mesurer les préférences.Selon lesstilgeeut se présenter sous forme
de trois (Song et al., 2005), quatre (Briggs et24104) ou cing vignettes (Kirchhoff
et al., 2010). Cette derniére version de l'instrotmest celle qui a été utilisée dans
cette recherche.

Le choix a été fait d'utiliser le « STP » exclusient pour le recueil de
données nécessaire a la recherche, avant et apr&wvéntion, sans qu'il soit intégré
a l'intervention proprement dite. Ce sont les deumtretiens individuels, puis le

commun qui devaient faire émerger les questiorarificlations et favoriser la
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discussion sur les valeurs et priorités entre eddiet proche. Il se peut que ces
échanges n'aient pas été suffisamment approfondiseesoient restés qu'a la

premiere étape d’exploration soigneuse des crogaetede la conception de la

qualité de vie, telles que percues par le résidansi que de leur partage avec le
proche et le professionnel. Il se peut égalemeatlgs €léments pertinents liés a la
situation médicale du résidant n’aient pas étéddsode maniére systématique, tels
gu’ils sont évoqués dans le STP, et qui lui autgsenmis d’évaluer les bénéfices et
les risques possibles de prestations de soinsageables en regard de sa condition.
Toutefois I’hypothese ne peut étre exclue que les mcoulés entre les mesures pré
et post (Set 25 semaine) aient aussi eu une influence sur lesmptietenues.

Un instrument du méme nom « STP » est utilisé #emetudes de Schwartz
et coll. (2002) et Peariman et coll. (2005) quingressent également a la
concordance entre patient et proche sur les préfésede traitement. Toutefois ces
deux ECR utilisent des vignettes qui renvoient st d®ix spécifiques de traitement
rendant la comparaison non pertinente.

L'ultime étude traitant des préférences a été cadians quatre maisons
pour personnes agées a Honk Kong. Chan et collOj2ént comparé deux groupes
non randomisés de résidants. Ces chercheurs ontsumigpied une intervention
originale basée sur une approche narrative refiassé et présent a travers I'histoire
de vie, les expériences de maladie, les valewssiein de la vie pour faire émerger
les préférences de traitements envisagées poum kdefla vie et promouvoir leur
communication aux proches. Seule étude a meseféztide I'intervention a six et a
douze mois, elle se différencie toutefois de nétusle par I'environnement culturel,

la place de la famille, qui n’est invitée que la'sne conférence, et la nature de
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I'intervention abordant plus largement différentdémensions. En outre, les
préférences sont orientées sur le choix de train&maédicaux et sont évaluées sans
gu’il soit fait référence a un instrument spécigglEnfin la population touchée
montre un profil de santé nettement plus favorghke notre échantillon.

Une diminution significative de la perception dudi@au six mois aprés
I'admission du résidant aussi bien sur I'échell@bgle que dans ses sous-dimensions
est observée chez le proche. Si linstitutionnélisaa pu favoriser le soulagement
du proche, avec un allegement de son implicatiors des soins quotidiens qui lui
étaient prodigués, il a été mis en évidence qutitage psychique subsiste méme
aprés l'entrée en EMS de la personne agée (O'Ro&rk€appeliez, 2004).
Investiguer cette dimension aupres du proche gs#igitscar cette notion est citée a
plusieurs reprises comme un souhait majeur de®mpees agees en fin de vie que
celles-ci soient ou non institutionnalisées (Singecoll,1999). Soulager les proches
du fardeau est un critere associé a la notion #enre mort » (Steinhauser,
Christakis, et al., 2000; Steinhauser, Clipp, et2000). Les études sur la P.A.P.T.
qui en décrivent le processus y font égalementeate (Hammes, 2001; Martin et
al., 1999; Singer et al., 1998). Le fardeau esledgent associé a la notion de qualité
de vie citée comme un des éléments jugé importans d’étude conduite par
Berglund & Ericsson (2003) aupres de résidanisn Va de méme pour Teno et coll.
(2001) qui, avec leur étude sur la qualité desssaimpres des familles apres un
déces, indiquaient que les soins étaient percugudkté lorsqu’ils permettaient de
soulager I'entourage du fardeau d’étre constampesent.

Une comparaison pour cette variable avec les étukesventionnelles

spécifiques sur la P.A.P.T. s’avere toutefois peadpctive. En effet, les mesures
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effectuées la plupart du temps chez le proche,anpart le degré de concordance,
touchent d’'autres concepts tels que le conflit siéonel (Song et al., 2005), la
latitude décisionnelle (Kirchhoff et al., 2010)slattitudes vis-a-vis de la P.AP.T.,
dont la notion de confort (Morrison et al., 200%) kkanxiété, voire la dépression
(Detering, Hancock, Reade, & Silvester, 2010). h&te de perception du fardeau,
lorsqu’elle a été employée, est utilisée la plupartemps aupres du proche aidant
s’occupant d’une personne atteinte de la maladi&zdeimer, que ce soit a domicile
ou en institution. Dans les autres cas il s’agitjremment de personnes atteintes de
maladies chroniques invalidantes (Parkinson, aotidasculaire) ou ayant subi un
traumatisme ayant laissé des séquelles et qui assumées par I'entourage a

domicile.

Les effets mesurés suite a l'intervention dans ddre de notre étude se
comprennent surtout en lien avec le modéle de Mcfetenu. Réflechir aux
préférences de soins et de traitements pour lddfivie implique de voir cette étape
de l'existence comme une opportunité de croissagtceléveloppement par les
questions existentielles qu’elle souléve. Abordesajet aupres des dyades suppose
de considérer I'entité personne-famille comme fetsprincipal des soins. Favoriser
I'élaboration de choix d’options sur ce qui est§umportant pour la qualité de vie
au terme de l'existence, créer des occasions diegprses souhaits a son entourage
et de les partager avec I'équipe soignante, saahad’attitudes qui témoignent d’un
partenariat de collaboration favorable a I'ainé rpanforcer son estime de soi et

pouvoir agir. Reconnaitre les priorités et besalnsrésidant, les considérer et les
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intégrer au projet de soins sont des preuves gdalze qui lui est accordée et du
respect donné a son libre arbitre.

Les résultats montrent que les résidants savequ'ds veulent et que leurs
souhaits sont stables voire se renforcent au calwstemps. Toutefois les
comparaisons au sein de la dyade montrent querleootance dans les souhaits
n'est pas optimale. L’échange initié entre les &ldhts acteurs mériterait encore
d’étre approfondi pour favoriser une compréhengilus fine et complete. Exercer
dans une perspective de collaboration et de rémtgranplique tout a la fois pour
I'infirmiére de reconnaitre I'expérience uniquesitguliere que vit la dyade, au stade
de préparation et de disponibilitée@dinesy qui est la sienne, et d'offrir ses
compétences dans la conduite d'une P.AP.T. ajugtégice au bien étre de la
personne ageée dans sa situation de vie actuellen Ses cas, il arrive que

I'entourage soit la principale ressource pour proveir cet objectif.

Aspects de faisabilité et acceptabilité

L’étude pilote donne I'occasion d’identifier lesffdrentes difficultés posées
par I'évaluation d’'une intervention et permet dévmir des stratégies pour y faire
face. Cette section discute les éléments saillgotsconcernent la faisabilité et
I'acceptabilité, tant de I'intervention que de lide en fonction des criteres jugés
pertinents pour en rendre compte (Conn et al., 2B&6ley et al., 2009; Gardner et

al., 2003; Mohler, Bartoszek, Kopke, & Meyer, 2012)
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Faisabilité de l'intervention. Les refus de participer signifiés au stade de
I'enr6lement ou I'abandon durant l'intervention osbuvent eu des explications
objectives et manifestes (baisse de I'état de sdat@s, hospitalisation, absence). Ce
fait est également relevé dans d’autres étudesdear populations vulnérables
(Fischer, Burgener, Kavanaugh, Ryan, & Keenan, ROC2rtains résidants ou
proches ont aussi invoqué le souci de protégeredtimrge supplémentaire leur
proche pour ne pas entreprendre I'intervention @sép. Toutefois, il n’est pas exclu
que ces refus aient également été provoqués phénaatique délicate des priorités
de soins a la fin de la vie abordée. Ce theme at@st encore considéré comme
sensible voire « tabou » pour certains (Lyon et28l13; Zauszniewski, 2012). Ainsi,
la longueur de certaines démarches en vue d’obtengonsentement des deux
membres de la dyade, pour finir par un échec ourgledez-vous annulés pourrait
étre interprétée comme un indice.

La proposition de lintervention n'a pas su coneai toutes les dyades
éligibles, celles-ci n’en voyant pas toujours laafité et les bénéfices potentiels.
Toutefois, pour celles qui ont profité de cetteovetion, le jugement s’avere tres
positif. La grande majorité des dyades ayant béi@éfie lintervention a trouvé
celle-ci, ses modalités de réalisation, de mémel'gudl utilisé, pertinents. Cette
derniere a pu étre realisée dans son intégraldis @ntretiens avec le contenu prévu)
chez plus des trois quarts des dyades (37/44) glogspour deux d’entre elles des
motifs liés a la dynamique relationnelle ont obligéfirmiere a interrompre le
processus en cours de réalisation comme cela @shmeandé éthiquement lorsque
I'intervention s’avere défavorable au bien-étre rdgidant (Saint-Arnaud, 2009).

Enfin pour les sept autres situations, I'interventn’a pu débuter vu 'augmentation
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de la vulnérabilité des résidants. Les réservesraintes d’effets secondaires de
certains professionnels d’aborder ce sujet « taboonsidéré comme « dangereux »,
voire néfaste aux participants se sont avéréesddfes dans la quasi-totalité des
situations, ce qui avait déja été comme confirmeégeatains auteurs (Song, 2004;
Zauszniewski, 2012).

Fischer et coll. (2012) mentionnent l'instabilitée dcertaines situations,
courantes dans les situations de fin de vie, conusgfication de souplesse et
flexibilité en regard de l'intervention. Ceci a é&hcontré dans I'étude et a provoqué
pour certaines dyades une adaptation temporells & rendez-vous. Enfin les
troubles sensoriels de quelques participants,ivelaent rares, nécessiterent des
ajustements mineurs, sous forme de prolongatida darée des entretiens.

Si le nombre et la planification des entretiens @®gtjugés satisfaisants pour
tous les participants, il faut relever que la digpdité de l'infirmiére (environ 3
heures) a été tres appréciée. Cet investissememd geofessionnelle, bien que
conséquent, a pu étre absorbé par une planificatdimidualisée de sa contribution
en étalant les entretiens sur plus d’'une semaine.

Pour garantir la validité d’'une intervention, iufaen particulier s’assurer du
degré de fidélité de sa distribution (Kearney & 6imalli, 2006; Santacroce,
Maccarelli, & Grey, 2004). Si toutes les infirmigrent recu une formation et une
supervision similaire dans la conduite des P.A.pdur s’assurer de la plus grande
homogeénéité, elles se sont distinguées entre pleda mise en ceuvre réelle des
compétences nouvellement acquises. Les deux modegedtion privilégiés,
infirmiére de référence vs infirmiére de soutient montré qu’'une grande majorité

des entretiens avec les dyades a été conduitengaetii groupe de six infirmieres de
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soutien qui ont mené de 3 a 8 P.A.P.T. dans ld¢agialité. Il apparait que la gestion
par infirmiere de référence, parfaitement justifigeur des soins individualisés
centrés sur la personne, s’est avéré un frein poair 'occasion d’expérimenter
I'intervention P.A.P.T chez I'ensemble des infirnee formées a cette nouvelle
pratique, au vu de la rareté des situations renéesiau sein de chaque unité.

Dans l'idéal, pour garantir une fidélité maximakearney & Simonelli
(2006) et Santacroce et al. (2004) suggerent upeoelpe standardisée avec une
observation ou un enregistrement des interactions jlentifier le contenu dispensé
et mesurer le degré de fidélité par rapport auoeme et entre les personnes
proposant lintervention. Dans la présente étutdtemogénéité des pratiques de
P.AP.T. a été assurée par une formation préalalds, supports écrits et un
accompagnement personnalisé de la doctoranteudanhg de I'étude pour s’adapter
aux contextes institutionnels.

Les auto-évaluations des infirmiéres, obtenuessafirgervention aupres de
chaque dyade, ont indiqué une grande satisfactipratéquer la P.A.P.T. méme si,
selon les cas, le confort lors des entretiens powtee relatif. De plus, il a été
mentionné que la formation était jugée comme adégaaec une perception d’étre
bien préparée pour conduire I'intervention. Uneesuigion des interventions et un
accompagnement de la doctorante, sur demandetéonmtagntenus tout au long de la
recherche. De méme les documents écrits (classsmesicartes et notes infirmieres
sur chacun des entretiens menés) utilisés pourdeitatage de l'intervention et
remis au fur et a mesure ont permis de s’assuréa fiee€lité dans le contenu et des

modalités de dispensation de l'intervention.
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Les cing institutions participantes ont fait preuVeuverture tout au long de
I'étude et ont montré un réel intérét a tester ecetbuvelle intervention. Les
infirmiéres sollicitées pour mener des P.A.P.T. été engagées dans l'étude de
maniere volontaire, selon des critéeres définisogretion du management interne, soit
en tant que représentante d’'une unité, soit enaea leur fonction de soutien. Une
reconnaissance financiére du temps alloué avaprétéie dans le budget de I'étude
pour faciliter leur participation, au vu de la ap@en soins importante dans ces lieux
et permettre des remplacements. Ainsi chaque utistit a pu manifester et
reconnaitre a sa maniére l'investissement rédligut préciser que selon les lieux,
le statut d’infirmiere P.A.P.T. de soutien a étéwdifferement. Si pour la plupart il
a été accepté et a donné l'occasion d’'un partage grairs sur cette nouvelle
pratique, pour une infirmiere, il a entrainé degsjions sur sa légitimité dans les

soins au résidant vu son extériorité, vis-a-visidéamieres de I'unité.

Faisabilité de I'étude.Les résultats montrent des difficultés de recrutegme
et de maintien des résidants et proches dans $emee étude. Ces difficultés sont
eégalement présentes dans d’autres études surete(Rgjariman et al., 2005; C. E.
Schwartz et al., 2002) qui obtiennent des tauxatéggpation relativement bas avec
respectivement 18 % ou 37 % de recrutement aupgepatients moins agés en
ambulatoire. Ces taux sont vraisemblablement a rene&in lien avec les
caractéristiques spécifigues de la clientele alwordeischer et coll. (2012)
mentionnent que conduire des recherches auprésopelations en fin de vie
concentre plusieurs défis tels qu’'identifier legmisusceptibles de participer, éviter

la charge qui repose sur eux, faire face a desgemaents dans leur condition et
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impliquer les proches. Des rapprochements peuvenfats avec la présente étude.
Si le taux d’admission a été plus élevé que prpjedégibilité a été plus faible
gu’'espérée (40% vs 50%). Elle est probablementfletrde la politique actuelle
genevoise de maintien prolongé a domicile qui a powllaire d’accueillir dans les
EMS une population de résidants de plus en plug,ageesentant de multiples
comorbidités, y compris des troubles cognitifs. @Gymme le met en évidence la
récente revue faite par McMurdo et coll. (2011),tyyge de public agé est souvent
fragile et d’acces difficile pour des recherchegspntant frequemment une capacité
amoindrie de discernement. Simpson (2010) met daccsur la capacité
décisionnelle et son évaluation. Si plusieurs &fjias et instruments existent pour
évaluer I'état cognitif, 'option qui a été retendans la présente étude a été de
privilégier I'expertise clinique de l'infirmiere dae en charge de I'application des
criteres d’éligibilité. Son évaluation spécifiquierépétée a été complétée, en cas de
doute, par une observation sur plusieurs jours éhlidant dans ses interactions
quotidiennes par les infirmiéres de l'unité d’adtu€ette stratégie a également été
conduite ailleurs (Kirchhoff et al., 2010). Ces @&ohes conjointes ont ainsi fait
ressortir pour un nombre important de résidantstrogefaible capacité décisionnelle
pour participer. Cette procédure pour constituécHantillon se rapproche de celle
des partisans de I'approche pragmatique qui défendee sélection des participants
souple pour constituer un échantillon proche dee#dité (D. Schwartz & Lellouch,
2009; Thorpe et al., 2009).

Le taux de refus parmi les personnes éligibles €kevé dans cette étude a
56% vs le 30% estimé, malgré des échanges sensblespectueux, tels que le

recommande Gemmill et son équipe (2012) pour abdedgpopulations vulnérables
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et qui ont été complétées par une approche cooédoantre cliniciens et chercheurs
(Patterson, Mairs, & Borschmann, 2011). Il se ppue cette différence soit liee a
I'exigence pour I'étude d’approcher non seulementdsidant, mais également le
proche, rendant I'obtention d’'un double consentdrd&utant plus complexe. Quinn
et coll. (2010), soulignent les défis et stratéegpécifiques que nécessite I'approche
de dyades. L'ouverture dans le canton de plusieousyeaux EMS, lors des derniers
mois de I'étude, pourrait également étre un faceeqlicatif des modifications dans
le nombre et profil des personnes admises, I'affeecueil étant plus large. Enfin
I'attrition plus importante qu’escomptée (30% vs¥d5en cours d’étude, peut se
comprendre selon Polit & Chaboyer (2012) par laireatle devis retenu - pré-post,
longitudinal - sur une durée de six mois, aveckititude liée aux situations de vie
des résidants (Fischer et al., 2012).

Pour concrétiser le partenariat désiré, une impttaoordination a été
développée pour maintenir la stabilité souhaitéecdntexte durant I'étude. La
collaboration favorable et permanente a par exemgidu possible la suspension
temporaire des pratiques usuelles en lien avebDlAstant que n’était pas précisée
I'éligibilité du résidant et son éventuelle panpiation a I'étude. Suivant les
propositions de Patterson et coll. (2011), le pentat s’est traduit par des contacts
réguliers par messagerie, la mobilisation des gelastitutionnels (les infirmiéres
cadres) et une présence hebdomadaire de la daetohsnont permis de conserver
cette attitude cohérente tout au long du projeteepouvoir étre réactif lors de toute
éventuelle déviation.

Si le protocole d’étude prévoyait une infirmiereniée a la P.A.P.T. par

institution, dans les cinqg EMS partenaires, dasgdés cela n’a pu que partiellement
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étre respecté. Dans certains lieux, il a été piééorimpérativement que
I'intervention de P.A.P.T. soit réalisée par I'mfiiere de référence, en cohérence
avec la philosophie de soins en vigueur, alorsdares d’autres, I'intervention a été
confiée a une infirmiére exercant une fonctionawsversale » de soutien pour
plusieurs unités. Ces différences, justifiées @ @ptions de management internes,
ont d0 étre acceptées car posées comme un préalddlparticipation de trois des
institutions volontaires. Toutefois, I'incertitudiée aux admissions des résidants ont
rendu relativement aléatoire la distribution interdes P.A.P.T. en fonction des
infirmiéres de référence, rattachées a une setutié. in outre, il a fallu tenir compte
des propres trajectoires de ces professionnelleantida période de I'étude se
traduisant parfois par une maladie ou accidenbdgue durée (n = 2), une grossesse
(n =1), un accident (n = 1), une démission (n =uh),changement d’'unité (n = 1)
provoquant des répercussions sur les opportungegrdtiquer des P.AP.T. Ces
divers éléments sont des arguments pour finalerpentlégier I'option d’'une
infirmiére de soutien pour effectuer des P.A.P.T.

Initialement le devis souhaité était un essai gliei randomisé. Une analyse
approfondie des caractéristiques du contexte, deolpulation cible et de la
variabilité des pratiques en vigueur dans les EMSles options de soins en fin de
vie et des D.A., des discussions avec la sta@stie?, ont convaincu finalement la
doctorante de privilégier un devis quasi-expériraeatl vu de la complexité des
parametres a contréler pour un essai de type raisdadoes principaux obstacles qui
ont été identifiés sont le nombre de participaoteptiels, dont I'existence dépendait

d’admissions non preévisibles et planifiables; Idiclilté de définir et de standardiser
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la notion de « soins usuels » au vu de la diverd@® pratiques en vigueur; une
réceptivité aupres du public incertaine en fonctierla délicate thématique traitée.

En plus d’un taux d’éligibilité et de recrutememtonnu, il aurait fallu encore
répartir de maniere aléatoire ceux qui recevaiéntetvention (GE) ceux qui
composaient le GT. Ce devis apparaissait diffiéileonduire sans augmenter le
nombre d’EMS et de cantons touchés, ce qui n'@tstrealiste (Sidani, Epstein, &
Moritz, 2003; Thor et al., 2007). En outre selorrdaue conduite par Arain et coll.
(2010) sur les études pilotes, I'existence d’'urugeotémoin ou la randomisation ne
sont pas toujours présents et n’en constituentnpasssairement une obligation en
fonction des objectifs assignés a ce type d’étude.

Pour ce qui concerne les mesures post prévues anesig, il apparait
rétrospectivement qu’elles ont été planifiées tianplivement au vu de I'attrition au
cours de la démarche et des souvenirs imprécislebgésidants au deuxieme temps
de mesure. Cet intervalle avait été choisi poumegire que le processus initié par la
P.A.P.T. et ses possibles effets se manifestens, soe forme ou une autre, dans les
notes des dossiers. Cette planification ne correspmanifestement pas a la
trajectoire vécue par nombre de résidants et a peafil. Celui-ci implique la
recherche de résultats a court terme en mesurascle de l'intervention aupres du
résidant et a plus long terme en mesurant I'eféetadP.A.P.T. sur son projet de vie
et de soins.

Au début de I'étude, en plus d’'une brochure éadéerivant les éléments de
la collaboration mise a disposition des infirmiehefs, des présentations orales pour
décrire les grandes lignes du projet ont été a$edians les services, lors du colloque

d’équipe ou aux infirmiéres qui le demandaient. ldaumé du projet, sous forme
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d'un feuillet, a été mis a disposition des unités fp souhaitaient. Quelques
infirmiéres ont recu une information de rappel slivers aspects du protocole
d’intervention et de recherche avec en particulieaccent mis sur la répartition des
responsabilités respectives et la marge d’ajustepmssible en fonction de facteurs
contextuels liés a leur realité interne. Ainsi cif$erentes stratégies renforcant la
participation et une proximité entre clinique etherche ont favorisé et maintenu
une forte implication des infirmiéres et des stiues, malgré certains imprévus et
une mobilisation accrue de ressources en personoel, au long de I'étude

(Patterson et al., 2011).

Forces et limites de I'étude

Les objectifs de I'étude, en adéquation avec Ié®qoupations des milieux
cliniques et leurs intéréts, de méme que l'origiaale I'intervention et ses modalités
de réalisation peuvent étre considérés comme ledsptorts de cette recherche.
L’approche pragmatique a montré également cert@aasitages tout en présentant
aussi, comme la méthode et les instruments utipsés la collecte de données, des
limites

Parmi les forces de cette étude citons d’aborthéantitique abordée soit les
préférences de soins et de traitements a la fitadde. Ce sujet est de grande
pertinence et il rejoint les questions de sociéigattues actuellement. Elle fait écho
aux préoccupations sociétales que l'on retrouveleggant dans le programme
national de recherche « Fin de vie » (PNR 67) déleat 2011 et dont les themes

principaux s’articulent sur trois axes : (a) lesodéements du déces et les offres de
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soins, (b) les décisions, motifs et attitudes &9 téglementations et propositions
d’action. Les changements législatifs récentsesiD.A. (2012) donnent I'obligation
aux professionnels de les promouvoir.

Proposer dans des milieux de soins tels que les ,EMfe nouvelle
intervention de soins sous forme de P.A.P.T. augessrésidants et de leurs proches
et mener une étude pilote s’est avéré a la foisinitiative pertinente et justifiée en
fonction du sujet traité, et un objectif ambitieun les spécificités du contexte.
L’EMS a été percu comme une opportunité pour medtrexeuvre une intervention
sur les préférences de fin de vie, au vu de la latipn accueillie, de la trajectoire
des résidants vers un déclin progressif. Il a bfters conditions favorables au
déploiement et a I'expérimentation du processuB.4eP.T.

En tant que milieu de vie, prbnant une participatde I'entourage dans
'accompagnement du résidant, 'EMS a permis ddimgcce type de processus
auprés de la dyade résidant-proche. En tant queenaére, ce lieu a donné les
conditions pour la mise en ceuvre d’'une étude pidta participé activement a la
promotion d’'une pratique infirmiere avancée, tonta®ntribuant a une recherche
ayant pour finalité 'amélioration des soins.

Les résidants agés, bien que faisant partie d’uogulption fragile et
vulnérable, ont montré intérét et ouverture auxredi@ns proposés. lls ont su
exprimer clairement leurs souhaits et ont appréeiépouvoir les partager avec un
proche significatif et en présence de l'infirmie€es discussions, parfois fortes en
émotion, n’ont pas provoqué d’inconfort manifest@muvent que le sujet peut étre
abordé par un professionnel infirmier ayant dévedoses compétences sur cet

aspect.
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Les effets mesurés suite a l'intervention informsumt ce que privilégient les
résidants en termes de préférences de soins. tiremb la nécessité d’approfondir la
communication tant avec l'infirmiere qu’entre leemmbres de la dyade. Ills mettent
en évidence le besoin de poursuivre les discusgibd®pprofondir le dialogue pour
renforcer la concordance dans la dyade. Les tmgésa la P.A.P.T. présentes dans
les dossiers, bien que non systématiques, sonincousgagement a poursuivre la
démarche.

L'implantation de l'intervention de P.A.P.T. danssdconditions de pratique
réelle a mis en évidence la faisabilité et I'acabpité de celle-ci auprés des dyades
participantes et des infirmiéres P.A.P.T. Elle bdéale bien fondé d’un recrutement
basé sur des criteres d’éligibilité qui faisaiestaurs a une évaluation clinique pour
les aspects cognitifs, ce qui a permis l'inclusm résidants représentatifs de la
diversité de public accueilli en EMS et donc proathes conditions de la vie
« réelle » comme le préconisent les tenants delegfpragmatiques (Zwarenstein &
Treweek, 2009)

Distribuée de maniere flexible (Thorpe et al., 20@@r des infirmieres
spécialement formeées, I'intervention a fait regstmfluence des options de gestion
sur la possibilité de sa mise en pratique, de méuee des conditions et moyens
nécessaires pour que les entretiens avec les dgadesalisent. La possibilité de
tester deux stratégies difféerentes de nominatia idérmiéres P.A.P.T. a permis
d’identifier leurs avantages respectifs en termesrehforcement de I'expertise
acquise mais également de légitimité selon le tstddul’intervenant. L'évaluation
tres positive de l'intervention par les différemisteurs appuie leur adhésion a cette

nouveauté.
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L’expérience acquise par cette étude pilote sodtat dans la perspective
d’'une nouvelle étude, de privilégier des infirmgrayant un réle de soutien et
d’expertise pratiquant de maniére transversaleeaude l'institution pour s’assurer
gu’elles puissent bénéficier d’occasions suffisande pratiquer la P.A.P.T. pour
maintenir les compétences acquises.

Cette intervention centrée sur la personne-fansliascrit dans les pratiques
recommandées qui préconisent des soins individglisentrés sur la personne
(Brownie & Nancarrow, 2013; McGilton et al., 201Ra structure de I'intervention,
sa souplesse sous forme de processus se déclm#moisentretiens menés par une
infirmiére de linstitution spécialement formée a&p du résidant et proche sont des
atouts indéniables. Le contenu bien défini et abaxd’aide d'un outil original a
permis de garantir une fidélité dans l'interventien de dépasser les principales
barrieres et obstacles en regard d'un sujet répliffecile. L'originalité de la
démarche, renforcée par la confiance établie av@cdfessionnelle inscrite dans les
soins, a permis une adhérence au protocole (Thetpal.,, 2009). L’approche
sensible et respectueuse a été propice au diakigpartage entre les parties. Les
résultats de ces discussions se sont retrouvésuypobon nombre de résidants dans
les dossiers de soins.

La formation collective préalable des infirmieresAP.T. et le coaching
dispensé en amont de l'intervention sur des sdnatide résidants hors étude ont
permis I’hnomogénéité ultérieure des pratiques. é=@lla été renforcée par un livret
de conseils et suggestions, élaboré suite aux premexperiences «test » et un suivi

individualisé au cours du processus, sur demande.
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Les limites principales de I'étude sont en lien ae devis pré-post
sélectionné qui se caractérise par une absencean@omisation, de groupe
expérimental et témoin, les sujets étant leur graqontrole. Il n'a ainsi permis que
des comparaisons des participants avec eux-mémegnt de ce fait la possibilité
de garantir que les effets identifiées ne soient dlidntervention proposée. Ces
facteurs rendent ce devis dans une certaine mesumérable sur le plan de la
validité interne, en particulier en regard des dact historiques et des effets de
maturation liés au temps écoulé entre les mesures.

Outre la perte de participants pour toute une séke facteurs déja
antérieurement évoques, le temps écoulé entreeles mMesures (trois mois) pourrait
également avoir eu un effet sur les variables néesur La qualité de la
communication sur les soins a la fin de la vie em@sidant/proche et infirmiere
pourrait s’étre modifiee par la multiplication desncontres entre les acteurs,
indépendamment de l'intervention. La perceptionfaldeau par le proche pourrait
avoir changé au fil du temps, vu le transfert detagges responsabilités aux
professionnels mais aussi le possible déclin vémule résidant. Ces transitions
pourraient également avoir une influence sur leixchides préférences et leur
évolution.

Les difficultés en lien avec l'intervention sontn@ettre en relation avec sa
planification temporelle effective. L'imprévisiti@ des situations de santé des
résidants a nécessité flexibilité et souplesse pesirmaintenir dans I'échantillon
malgré les imprévus, au détriment d’'un respeattsttirigide du protocole. De méme
la thématique de I'étude qui reconnaissait le poudécisionnel des participants a

impliqué, en cohérence avec cette posture, un cegps résidants, de leurs choix du
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moment, pas toujours en accord avec le protocoleedeerche et sa planification
temporelle (p.ex. : visite de parenté le jour dpdasation du questionnaire).

Pour les infirmieres P.A.P.T. les exigences du isernont eu parfois la
priorité sur celles de la recherche (ex : décescebmpagnement des proches a la
place de I'évaluation de l'intervention) qui ontphgué quelques ajustements pour
assumer au mieux leurs différentes responsabili®zs. contre les écarts plus
importants ont fait I'objet de discussions avemw8stigatrice pour imaginer la
solution la plus adéquate en fonction des contaidu contexte clinique, tout en se
rappelant que c’est la mise en ceuvre de l'intergardans un contexte réel qui était
prioritairement sous investigation (King & Thomps@008).

Au-dela du moment de leur passation, on peut emfitegroger sur les
instruments sélectionnés et sur leur adéquatiota Serception du fardeau chez le
proche a été mesurée a l'aide de I'outil de Zamdtcluit en francais (Hébert et al.,
2000) et internationalement validé, la questiorsdepertinence et de sa spécificité
effective se pose dans le contexte de discussianges soins a la fin de la vie.
D’autres auteurs ont privilégié des mesures dexi&é, du stress ou de la présence
de conflits décisionnels pour le proche. Linstrumnesur la communication
(Engelberg et al., 2006) a déja fait I'objet d’'udiscussion sur certaines de ses
limites. Il a depuis été transformé et testé aveccantenu amélioré dans des
discussions sur les soins a la fin de la vie. Ehiitstrument sur les préférences
souleve la question d’'un choix de vignettes - géués ou spécifiques - en fonction
des pathologies rencontrées. Ces interrogationgoiem a sa validité en tant

gu’instrument de mesure et/ou a son utilisatioressgire pour mener I'entretien.
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Implications pour la pratique clinique

Il est primordial de soutenir adéquatement desudsons sur les préférences
de soins et de traitements a la fin de la vie ehcburager le partage de ces options
entre résidant, proche et équipe soignante dar&tdbtissements médicaux-sociaux.
Ce soutien doit provenir de différents niveaux afitobtenir les conditions
favorables nécessaires pour que les souhaits desnpes agées soient respectes et
leurs droits a décider pour elles-mémes devienmeatéalité.

L’étude a montré qu’aborder les préférences dessaifultime étape de son
existence n'était pas une démarche spontanée. (& délicat nécessite un
changement de regard et de terminologie car ihlestdé la plupart du temps par le
biais des D.A. qui font essentiellement référena@ ahoix de traitements et a
I'allocation des ressources thérapeutiques voirein@ mort éventuelle. Cette
approche doit étre élargie pour adopter une vigte que proposeée par la P.A.P.T.

Les unités de soins doivent disposer d’'une poktigarite qui s’appuie sur les
cadres de références les plus récents en vigueuceasoit sur le plan Iégislatif (loi
sur la protection de I'adulte entrée en vigueurQMeier, 2008), les pratiques de
soin en lien avec les décisions a la fin de viek&ad, Goulet, Morin, & Mazzocato,
2013) et ceux centrés sur la personne et son egeufMcCormack, Karlsson,
Dewing, & Lerdal, 2010; McGilton et al., 2012).

Les infirmiéres de soutien doivent étre adéquatérmemées et posséder les
outils nécessaires (p. ex. le jeu de cartes progas& cette étude) pour pouvoir
conduire les entretiens ciblés sur les préféredeesoins et de traitements a la fin de

la vie auprés des résidants et de leurs prochdte fGemation est jugée essentielle
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pour leur donner les compétences indispensablesgtmnder ce sujet sensible. Il a
été constaté qu’'un des obstacles principaux pomnida en ceuvre de discussions sur
les priorités de fin de vie est la réticence emnkadresse des professionnelles pour
aborder la question de maniere adéquate et regusetuselon I'état de réceptivité
des intéressés (Chan & Pang, 2010; Fried et @9&@Qeong, Higgins, & McMillan,
2011).

Les infirmieres doivent aussi disposer du tempss&aire pour conduire le
processus au cours de plusieurs entretiens aussi diprés du résidant que du
proche et de la dyade. Ces échanges permetteentfidr les besoins du résidant,
les priorités considérées comme essentielles @oyrétiode qui reste a vivre, de
méme que les valeurs et croyances qui sous-tenelerthoix. Ces éléments sont
également discutés avec le proche en regard d¢ Bétuel de santé du résidant et
des perspectives futures pour clarifier et partagsr options de soins et de
traitements envisagées au sein de la dyade ef’ageqe.

L’infirmiere qui pratique la P.A.P.T. doit soutergs participants lors des
discussions et les accompagner dans leur cheminat@eisionnel tout en adaptant
son offre en fonction de I'état de réceptivité etampréhension réciproque entre
résidant et proche. Elle doit renouveler périodigast sa proposition de discussion
chez la dyade ou tout au moins lors d’une criseoadiatrice d’'un déclin ou d’'une
possible transition dans les soins.

Il est primordial que le soutien apporté aux résislaet proches pour la
clarification de leurs préférences soit coordonn@lanifie de maniére progressive
des l'admission du résidant. Il est recommandé lguB.A.P.T. soit articulée au

projet de vie et de soins du résidant et s’inscdams une approche globale et
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interdisciplinaire. Les étapes clés de sa réatisatiloivent étre connues non
seulement des soignants mais des résidants efirdepieches.

Sur le plan institutionnel, il est recommandé ausedions de soins de
préciser ce qui est attendu des infirmieres entimmcde la nouvelle loi et des
conséquences en termes d’obligations et respoiiéabsur leur pratique, en
particulier vis-a-vis des D.A.

Un renforcement de la communication écrite est abable pour informer les
bénéficiaires des priorités de I'établissemelmte brochure personnalisée, présentant
la philosophie de l'institution, ses objectifs,dadre éthique et législatif en vigueur,
les différents groupes de professionnels compos$aquipe soignante et leur
fonction, ainsi que plus spécifiquement le nom dessonnes de référence et les
cadres responsables de I'unité doit étre remi&anission de chaque résidant. Il est
souhaitable qu’elle soit accompagnée d'un calendriec la représentation des
moments clés de lintégration de 'ainé et des dbig poursuivis. Les entretiens
envisagés avec leurs objectifs, les acteurs erempcéset la proposition de dates
pourraient y étre inserés.

Le dossier de soins informatisé et les transmissiécrites doivent étre
ameliorées pour une plus grande transparence eidénaité tant sur la forme que le
contenu des informations transmises. Ce supportadefavoriser une approche
interdisciplinaire coordonnée et soutenue par emse de I'équipe et le respect des
priorités exprimées par le résidant. Il est esséqti’en cas d’'urgence I'information
correspondant a ses souhaits soit rapidement digpaat accessible.

Sur le plan de I'ensemble des établissements méd®aciaux genevois, une

réflexion s'impose sur la tracabilité de l'intertiem dans les dossiers de soins
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(Nanda International, 2013) informatisés. Ceuxidisant pour la plupart le méme
logiciel inspiré de la classification des diagnostiinfirmiers de la (Nanda
International, 2013) doivent imaginer comment ingggcette pratique innovante
dans le répertoire existant.

Sur le plan politique, dans la surveillance des EWEhée par le département
de I'’économie et de la santé du canton, il est aibaile de prévoir une évaluation
périodique du degré d’implantation de la nouveltatigue de P.A.P.T. (Jeong,
Higgins, & McMillan, 2010). Les indicateurs tels’'ane documentation améliorée
avec la présence de projets de vie, de P.A.P.boidas, de D.A. rédigées sont des
indices de succes. lIs peuvent néanmoins étre éésppar d’'autres items tels que la
satisfaction des résidants et proches sur leuritquaé vie, I'implication dans les
soins, le respect de I'autonomie, la participatior décisions et la collaboration et le
soutien de I'entourage. Ceux-ci seraient la prediten changement de culture
significatif ou les attitudes sur la mort et le moge seraient transformées pour que
cette étape soit vécue dans le respect de la dignitde l'intérét des personnes

touchées.

Implications pour la recherche

La conduite d'une étude pilote est préconisée tapsrspective de conduire
ultérieurement une étude de type ECR. Les résuitattnus dans la présente étude
impliquent de se réinterroger, si I'on veut impEmune intervention de P.A.P.T.,
similaire a cette expérience, sur la populationuxher, les stratégies a mobiliser et

les effets a mesurer.
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Pour mener un ECR il faut prévoir un bassin de fajmn large, si le critere
de résidant recemment admis est conserve, en dondie la taille modeste des
institutions d’hébergement, de leur taux d’admissed de renouvellement annuel.
Cela implique une étude multicentrique, d’envergoetionale avec une période
d’enrblement et de collecte de données prolongéented celles conduites par
Kirchhoff et coll. (2010) qui ont di stopper leecrutement a 338 dyades au lieu des
560 prévues, aprés deux ans et demi faute d’'umderaent suffisant. L’étude d’In
der Schmitten et coll. (2011) en cours de réabsatsur plusieurs sites et toute une
région d’Allemagne, s’inscrit dans cette perspect@vec I'ambition d’'une étude a
large échelle.

Des études supplémentaires seraient a prévoir aujeréatients ages et de
leurs proches suivis a domicile ou en clinique aatioire pour leur proposer
l'intervention de P.A.P.T. lorsqu’ils sont moinsuthés dans leur santé. Des
recherches allant dans ce sens se développenti@anies pays européens.

L’intervention de P.A.P.T. peut également étre éestaupres d'autres
clienteles tels les patients souffrant de maladiiggiquant une menace sur leur vie
ou ceux vivant une maladie chronique avec une éovoldatale prévisible. Dans le
contexte national, les patients cancéreux accongsagm ambulatoire par des
I'offre en soins qui leur est proposée. La périoddl serait pertinent de présenter la
P.A.P.T. serait un facteur a étudier spécifiquenmmnsque I'état de préparation
(Chan & Pang, 2010; Fried, Bullock, lannone, & @ity 2009b) face a ce genre de
démarche differe selon les individus et I'expéreerde menace sur la vie gu'ils

expérimentent.



181

Des recherches longitudinales sont aussi souhagatdaur évaluer sur le long
terme les effets d'une intervention de P.A.P.T. $&8 soins et traitements
effectivement administrés et en particulier sur pesitions prises par le proche

puisque celui-ci est susceptible de décider ultéeiment pour I'intéressé.

Enfin il serait peut-étre pertinent de comparesddisfaction des personnes
vis-a-vis de la P.A.P.T. en fonction du profil pge$ionnel des personnes menant les
discussions sur les préférences de soins, ceraiesirs ayant mis en évidence une

qualité de communication différente selon leur fation initiale.

Implications pour I'enseignement

Aborder les questions de fin de vie lors de disoassde P.A.P.T. implique
des compeétences qui doivent étre développées naftensent au cours des
formations initiales mais tout au long de la cagides infirmiéres. Par la profondeur
et I'implication qu’elles demandent, elles nécesgitun exercice répété et une
confrontation avec des situations reelles. Si demtons simulées et des jeux de
réles s’averent bénéfiques, étre réellement a litecdes besoins des personnes et de
leurs proches, respecter leurs valeurs et croyadessande un travail sur soi et un
investissement que seul I'exercice professionnet ppporter.

Adopter des comportements qui laissent la placexgérience du soigne, la
compréhension de ce gu'’il vit et l'interprétation’ijen fait demande que celui-ci
soit reconnu. Cela exige un changement de postuténdirmiére ou le partage de

I'expertise, du pouvoir et des décisions, sontatBaides centrales.
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Pour développer ces compétences, au-dela des séesiaux Iégislations en
vigueur, a I'éthique, aux types de traitements jpes et a leurs conséquences, c’est
toute I'approche et le cadre philosophique qui geuslent la démarche qui sont
nécessaires. Aborder les modéles de soins infismiet leur vision du
métaparadigme, en choisir un, le décliner et I'apénnaliser dans un projet de
recherche et l'appliquer dans une intervention wstdes moyens qui pourrait
favoriser I'apprentissage et l'articulation desféliénts savoirs indispensables a une

pratique soignante signifiante.



Conclusion
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Les discussions a la fin de la vie sont essergigl®ir que soient respectées
les valeurs et préférences des patients au terntexigtence et que ces dernieres
soient pleinement reconnues par le systeme de. @antéomme cela a été développé
dans cette thése, cette sollicitation implique desg stratégies et moyens soient mis
en ceuvre. En effet, définir ses propres volontés daypothese éventuelle d’'une
perte de discernement va bien au-dela d’une sétfeoti non de traitements ou d’'une
démarche administrative. Cela nécessite une vislargie et un changement de
paradigme ou les besoins des principaux intéress#ésau centre de la réflexion.

Ce projet pilote s’inscrit dans cette perspectiVea permis de tester une
nouvelle intervention de soins, la P.A.P.T., dansddre d’EMS avec la contribution
d’infirmiéres spécialement formées. Cette initiatid/implantation avait pour but de
favoriser I'identification des priorités et préféoes de soins et de traitements a la fin
de la vie du résidant. Elle a été élaborée sousdat’'un processus dont l'originalité
a consisté a mener conjointement des entretiengsude la personne ageée et de son
proche pour leur permettre de partager et disd¢esealternatives possibles en termes
de soins et de leurs conséquences, avec une poofesie facilitatrice. L'objectif
final était d’ouvrir un dialogue au sein de la dgaét de faciliter un processus
décisionnel éclairé en donnant la possibilité acahade pouvoir agir de maniere
informée.

Dans le contexte sociétal actuel, ou de nombrebatdéexistent sur la mort,
le mourir et la qualité de vie au terme de l'exise les infirmieres en tant

gu’actrices prépondérantes dans le suivi des pat@wivent assumer un role actif.
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Prendre l'initiative d’aborder un tel sujet avees lgersonnes concernées est de leur
responsabilité et de leur compétence professiomrail tant que membre d'une
équipe de soins interdisciplinaire. En offrant atest une approche qui tient compte
des savoirs les plus actuels et qui s’appuie sardd@nées ayant fait leur preuve,
elles contribuent & défendre le droit a l'autodemieation de chacun en lui

permettant d’exercer son autonomie et libre arb@ited’exprimer ses volontés.
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Annexes



Annexe 1 : Etude pilote : Procédure a suivre dés noelle entrée de personne

ageée annonceée dans I'établissement



Etude pilote : Description des phases
Procédure a suivre dés nouvelle entrée de personne dgée annoncée dans I’établissement

Phase 1 PRE- INTERVENTION : Recueil de données a I’admission et dans la perspective du recrutement

Quand : Qui : Quoi : Activités Comment : suite a donner Résultat/Finalité
Avant Cadre infirmier Transmission a |'équipe de | Messagerie ou téléphone Attribution d’un
'admission : recherche la date d’admission numéro d’étude

« officielle »

provisoire. Renvoi du
n°a l'EMS

Dés I’admission :

Cadre infirmier

Rassemblement des données
socio-administratives du
résidant. Données a recueillir
dans tous les cas, que le
résidant participe ou non a
I'étude

Dés que réalisé a envoyer par
messagerie avec piece jointe

Confirmation du
n°d’étude /Fiche 1a

Enregistrement dans
base de données

Dés I'admission
et durant le
premier mois

Infirmier/ére.P.A.P.T.

Document existant selon

service/unité

Données présentes
dans dossier soins
infirmier

Envoi a chercheur

« notesinfPAPT»

pour transmission
questions,
commentaires

Dans les 2 | Cadre infirmier Application des critéres | Des que réalisé a envoyer par | Fiche 2

semaines apres d’éligibilité et Evaluation des
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I'admission (max)

possibilités d’inclusion

messagerie en piece jointe

Enregistrement dans
base de données

Cadre infirmier

Si  admissible/éligible  pour
I’étude, identification aupres
du résidant de la personne
considérée comme le « proche
significatif »

Dés que réalisé a envoyer par
messagerie avec piece jointe

Fiche 1b

Enregistrement dans
base de données

Cadre infirmier Transmission a [|'équipe de | par messagerie avec pieces | Fiches 1a + 1b si pas
recherche des coordonnées | jointes encore réalisé
précises du résidant et de son
proche

Aprés Chercheur/se Prise de contact par équipe de | Rencontre a I'EMS pour | Consentement signé
confirmation de recherche avec le résidant et le | discussion sur les | (R+P) en cas
I’éligibilité et des proche susceptibles de | avantages/inconvénients de | d’acceptation ou
réception des participer pour information sur | participer a I'étude. Distribution | motifs du refus
coordonnées I'existence d’une ét.ugle .et documents information 1 Enregistrement dans
o!emande de participation | consentement base de données
(idem pour proche) Si acceptation : signature par le
résidant, proche, du formulaire
de consentement
Si refus : demande des motifs
Apres Chercheur/se Confirmation a l'infirmier-iere | Mise a disposition de l'infirmier- | Planning global avec
acceptation du P.AP.T. que le résidant et |iere P.A.P.T. d’'une planification | dates clés
résidant et proche  font partie de | globale de [lintervention par
proche de I’échantillon et peuvent
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participer a
I'étude

bénéficier de la totalité de

I'intervention

résidant participant

Phase 2.PRE- INTERVENTION : Recueil de

données de recherche avant intervention

Quand : Qui : Quoi : Activités Comment : suite a donner Résultat/Finalité
Semaine 5 Chercheur/se Passation de questionnaires (2 | Dés que réalisé information a | Questionnaires
pour résidant/3 pour proche) I'infimier-ere P.AP.T. par | résidant et proche
messagerie que l'intervention | remplis
peut .se poursuivre avec les Enregistrement dans
entretiens (E2, E3 et E4).) ,
base de données
Phase 3. INTERVENTION : Entretiens P.A.P.T.
Quand : Qui : Quoi : Activités Comment : suite a donner Résultat/Finalité
Dés semaine 6 a | Infirmier/ére.P.A.P.T. | Conduite de I'entretien (E2) | Utilisation du jeu de cartes | Envoi document
semaine 13 avec le proche selon consignes | « Souhaiter ».  Classement  a | classement jeu
(cf. document « guide | enregistrer proche

d’entretien pour intervention)

Enregistrement sous
forme graphique

Dés semaine 6 a
semaine 13

Infirmier/ére.P.A.P.T.

Conduite de [I’entretien (E2)
avec le proche selon consignes
(cf. document « guide
d’entretien pour intervention)

Utilisation du
« Souhaiter ».
enregistrer

jeu de cartes
Classement a

Envoi document
classement jeu
proche

Enregistrement sous
forme graphique

Envoi a chercheur
« notesinfPAPT»
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pour transmission
questions,
commentaires

Dés semaine 6 a | Infirmier/ére P.A.P.T. | Conduite de [I'entretien (E3) | Utilisation du jeu de cartes | Envoi document
semaine 13 avec le résidant selon | « Souhaiter ».  Classement a | classement jeu
consignes (cf. document | enregistrer résidant.
« guide d’entretien pour Enregistrement sous
intervention) forme graphique
Envoi a chercheur
« notesinfPAPT»
pour transmission
questions,
commentaires
Dés semaine 6 a | Infirmier/ére.P.A.P.T. | Conduite de [I'entretien (E4) | Présentation graphique des | Transmissions des
semaine 13 avec résidant et le proche | classements respectifs | informations dans
selon consignes (cf. document | (résidant+proche) dossier infirmier
« guide d’entretien pour selon accord du
intervention). résidant

Utilisation éventuelle
du document
« notesinfPAPT»
pour transmission a
chercheur

Phase 4 POSTINTERVENTION : Recueil de données de recherche postintervention
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De semaine 14 a
semaine 24

Infirmier/ére P.A.P.T.

Soutien, accompaghement
selon demandes

Semaine 25

Chercheur/se

Passation de questionnaires (3
pour résidant/4 pour proche)

Passation du questionnaire
« acceptabilité » aux
infirmiéres P.A.P.T.

Analyse du dossier pour
identification de « traces » en
lien avec P.A.P.T.

Questionnaires
résidant et proche
remplis

Enregistrement dans
base de données
(R+P)

Présence de
Directives anticipées




Annexe 2 : Feuillets d’information Résidant/Proche
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Hopitaux Universitaires de Genéve

Etude sur les préférences et options de soins chez des personnes agées
vivant en établissement médico-social Résidant-e

Chere Madame, cher Monsieur

L’entrée en institution est un moment important de votre vie. Ce changement
implique des modifications de vos habitudes qui sont I'occasion de formuler vos
attentes personnelles vis-a-vis de I'équipe soignante et de l'organisation. La
consultation des personnes agées sur leurs préférences et désirs concernant les
soins s’avere étre primordiale pour respecter au mieux leur autonomie et libre arbitre.
Or il arrive gue les résidant-es et leurs entourages (familles ou proches) doivent faire
face a des situations inattendues qui impliquent des prises de décision parfois
précipitées. Elles sont nécessaires et demandent une bonne connaissance des
préférences des résidants pour que I'équipe soignante puisse offrir des soins de
qualité qui respectent leurs volontés et leurs droits.

Comment pourrions-nous au mieux connaitre les options de soins et de traitements
que vous désirez recevoir ? C'est ce que nous voudrions investiguer dans cette
recherche pour améliorer votre accompagnement et celui de votre entourage (famille
ou proches) et ainsi favoriser votre qualité de vie.

Le but de cette étude est donc de tester une nouvelle intervention infirmiére appelée
la planification anticipée du projet thérapeutique (P.A.P.T.). Nous voulons déterminer
aupres de vous et d'un membre de votre entourage (famille ou proche) si cette
nouvelle intervention (P.A.P.T.) est réalisable et acceptable et en évaluer ses
bénéfices.

Pour atteindre ces objectifs nous prévoyons de mener cette intervention aupres de
40 personnes ageées et de leurs proches significatifs. Cette étude se déroulera sur
deux ans. Si vous étes d’accord de collaborer, votre contribution consistera a:

» participer a deux entretiens individuels avec une infirmiére spécialement formée.
Ceux-ci permettront a l'aide d’un jeu de cartes de mieux connaitre ce que vous
jugez important pour la derniere phase de votre vie

» participer a un troisieme entretien commun avec votre proche qui vous donnera la
possibilité de discuter de vos préférences avec lui, en présence et avec le soutien
de l'infirmiere

» donner la permission de consulter votre dossier

» remplir des questionnaires a deux moments différents :

o avant les entretiens spécifiques (a 5 semaines aprés votre admission)
0 apres les entretiens spécifiques (a 25 semaines apres votre admission)

Ces questionnaires nécessitent entre 20 a 30 minutes de votre temps la premiere

fois et environ 45 minutes pour la deuxieme fois. Ils sont remplis dans le seul objectif

de la recherche. Les résultats ne vous seront pas communiqués. Par contre si les
questions posées vous ont dérangé et que vous voulez en discuter, vous pouvez
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demander a linfirmiére chef de vous adresser a une personne ressource de
I'établissement pour un soutien.

Vous étes entierement libre d’accepter ou de refuser de participer a cette étude.
Quelle que soit votre décision, elle n'aura aucune conséquence/alternative négative
sur votre prise en charge médicale, sur les soins qui seront prodigués ou I'attitude du
personnel soignant a votre égard. Méme si vous acceptez de participer dans un
premier temps, vous restez libre de vous retirer de I'étude a tout moment ou de ne
pas répondre a certaines guestions sans avoir a nous donner de raison et sans que
cela ait de conséquence d’aucune sorte.

Les informations recueillies seront traitées de facon confidentielle et anonyme. Ces
données peuvent étre consultées dans le cadre de I'étude et disponibles uniqguement
aux membres de I'équipe de recherche, aux spécialistes responsables et aux
représentants des autorités et des commissions d’éthique du canton de Geneve. Ces
informations restent toutefois strictement confidentielles. Si I'étude donne lieu a une
publication scientifigue, nous garantissons qu’il sera impossible d’identifier les
participants.

Ce protocole a été soumis et approuvé par les comités d’éthique du Département de
Médecine interne et de médecine communautaire et de premier recours et des
urgences des Hoépitaux Universitaires de Genéve ainsi que par I'Association des
Médecins du canton de Geneve.

Votre aide nous est précieuse. Avec votre soutien nous espérons mieux soigner les
résidants en respectant leurs volontés. Nous vous tiendrons informé de la
progression de ce projet et si vous le souhaitez, vous pourrez avoir acces au rapport
détaillé a son terme.

Nous sommes a votre disposition pour tout renseignement complémentaire que vous
souhaiteriez. Vous pouvez nous contacter a tout moment, ceci avant que vous
décidiez de participer ou pendant la réalisation de ce projet.

Veuillez recevoir, Madame, Monsieur, nos salutations les meilleures

Prof.J.M. Gaspoz, Laurence Séchaud,

Chef du Département, Professeure filiere infirmiére
Responsable de I'étude Co-responsable de I'étude
Département de Médecine Haute Ecole de Santé de Genéve
Communautaire et de Premier Recours 1203 - 47, av de Champel

1211- 4, Gabrielle-Perret-Gentil Tél: 022 388 56 86 42:

Geneve 14 laurence.sechaud@hesge.ch

SECHAUDL Protocole Comission d’'éthique HUG-Version 3 05.05.2014

Haute Ecole de Santé, Av. Champel 47 CH — 1203 P21.388.56.42 Fax 022 388.56.01



EEE e W

Hépitaux Universitaires de Genéve 210

Etude sur les préférences et options de soins chez des personnes agées vivant
en établissement médico-social Proche

Cheére Madame, cher Monsieur

L’entrée en institution est un moment important dans la vie d’un individu tout comme
elle I'est pour son entourage. Ce changement implique des modifications des
habitudes de vie du/de la résidant-e qui sont I'occasion de formuler ses attentes
personnelles vis-a-vis de I'équipe soignante et de I'organisation. La consultation des
personnes agées sur leurs préférences et désirs concernant les soins s'avere étre
primordiale pour respecter au mieux leur autonomie et libre arbitre. Or il arrive que
les résidant-es et leurs entourages (familles ou proches) doivent faire face a des
situations inattendues qui impliquent des prises de décision parfois précipitées. Elles
sont nécessaires et demandent une bonne connaissance des préférences des
résidants pour que I'équipe soignante puisse offrir des soins de qualité qui respectent
leurs volontés et leurs droits.

Comment pourrions-nous au mieux connaitre les options de soins et de traitements
gue les résidant-es désirent recevoir ? C'est ce que nous voudrions investiguer dans
cette recherche pour améliorer 'accompagnement des personnes agees et de leurs
entourages (familles ou proches) et ainsi favoriser leur qualité de vie.

Le but de cette étude est donc de tester une nouvelle intervention infirmiére appelée
la planification anticipée du projet thérapeutique (P.A.P.T.). Nous voulons déterminer
aupres de vous et du/de la résidant-e, si cette nouvelle intervention (P.A.P.T.) est
réalisable et acceptable et en évaluer ses bénéfices.

Pour atteindre ces objectifs nous prévoyons mener cette intervention aupres de 40
personnes agées et de leurs proches significatifs. Cette étude se déroulera sur deux
ans. Si vous étes d’accord de collaborer, votre contribution consistera a:

> participer & un entretien individuel avec une infirmiére® spécialement formée.
Celui-ci permettra a I'aide d’un jeu de cartes de mieux connaitre ce que vous
imaginez étre le plus important pour le/la résidant-e pour la derniére phase de sa
vie
» participer a un deuxieme entretien en compagnie du/de la résidant-e qui vous
donnera la possibilité de discuter avec lui/elle de ses préférences, en présence et
avec le soutien de l'infirmiere
» remplir des questionnaires a deux moments différents :
o0 avant les entretiens (a 5 semaines aprées I'admission du/de la résidant-e).
o apres les entretiens (a 25 semaines aprés I'admission du/de la résidant-e).

Ces questionnaires nécessitent entre 20 a 30 minutes de votre temps la premiere
fois et environ 45 minutes pour la deuxieme fois. lls sont remplis dans le seul objectif

2 Lire aussi au masculin
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de la recherche. Les résultats ne vous seront pas communiqués. Par contre si les
guestions posées vous ont dérangé-e et que vous voulez en discuter, vous pouvez
demander & linfirmiére chef’ de vous référer & une personne ressource de
I'établissement pour un soutien.

Vous étes entierement libre d’accepter ou de refuser de participer a cette étude.
Quelle gue soit votre décision, elle n'aura aucune conséquence négative sur la prise
en charge médicale, sur les soins qui seront prodigués ou l'attitude du personnel
soignant vis-a-vis du/de la résidant-e. Méme si vous acceptez de participer dans un
premier temps, vous restez libre de vous retirer de I'étude a tout moment ou de ne
pas répondre a certaines guestions sans avoir a nous donner de raison et sans que
cela ait de conséquence d’aucune sorte.

Les informations recueillies seront traitées de fagon confidentielle et anonyme. Ces
données peuvent étre consultées dans le cadre de I'étude et disponibles uniquement
aux membres de I'équipe de recherche, aux spécialistes responsables et aux
représentants des autorités et des commissions d’éthique du canton de Genéve. Ces
informations restent toutefois strictement confidentielles. Si I'étude donne lieu & une
publication scientifigue, nous garantissons qu’il sera impossible d’identifier les
participants.

Ce protocole a été soumis et approuvé par le comité d’éthiqgue du Département de
Médecine interne et de médecine communautaire et de premier recours et des
urgences des Hopitaux Universitaires de Geneve et la commission d’éthique de
I’Association des Médecins du canton de Genéve.

Votre aide nous est précieuse. Avec votre soutien nous espérons mieux soigner les
résidants en respectant leurs volontés. Nous vous tiendrons informé-e de la
progression de ce projet et si vous le souhaitez, vous pourrez avoir acces au rapport
détaillé a son terme.

Nous sommes a votre disposition pour tout renseignement complémentaire que vous
souhaiteriez obtenir. Vous pouvez nous contacter a tout moment, ceci avant que
vous décidiez de participer ou pendant la réalisation de ce projet.

Veuillez recevoir, Madame, Monsieur, nos salutations les meilleures

Prof.J.M. Gaspoz, Laurence Séchaud,

Chef du Département, Professeure filiere infirmiére
Responsable de I'étude Co-responsable de I'étude
Département de Médecine Haute Ecole de Santé de Genéeve
Communautaire et de Premier Recours 1203 - 47, av de Champel

1211- 4, Gabrielle-Perret-Gentil Tél: 022 388 56 00 ou 56 42
Genéve 14 laurence.sechaud@hesge.c

3 Lire aussi au masculin
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Hopitaux Universitaires de Genéve

Etude sur les préférences et options de soins chez des personnes agées vivant
en établissement médico-social

Formulaire de consentement du/de la résidant-e :

L'infirmiére* m'a informé-e oralement et par écrit des buts de I'étude et de la
participation qui est attendue de ma part. Je participerai a plusieurs entretiens
conduits dans les trois premiers mois aprés mon admission en EMS, d’une durée
estimée a 60 minutes, et répondrai a des questionnaires un mois apres et six mois
aprés mon admission. Ces questionnaires nécessitent entre 20 a 30 minutes pour

leur remplissage lors du premier recueil et environ 45 minutes la seconde fois.

J'ai recu des réponses a mes questions qui m’'ont satisfait-e. J'ai lu et compris la
feuille d'information de I'étude, notamment en ce qui concerne la garantie
d’anonymat et de confidentialité. Je peux garder la feuille d'information ou figurent
les coordonnées des personnes responsables de I'étude et je recois, si je le
souhaite, une copie du présent formulaire de consentement.

J'ai eu suffisamment de temps pour réfléchir avant de prendre ma décision.

J'accepte le fait que les membres de I'équipe de recherche, les spécialistes
responsables et les représentants des autorités et des commissions d’éthique aient
un droit de regard sur les données me concernant pour procéder a des vérifications.
Ces informations restent toutefois strictement confidentielles.

Les résultats analysés peuvent faire I'objet de publications scientifiques mais mon
nom n’apparaitra en aucun cas dans ces publications.

Je participe volontairement a cette étude et je peux a tout moment retirer mon accord
de participation sans avoir a donner de raisons et sans que mon suivi médical et mes
soins ultérieurs n’en soient altérés.

Je consens a patrticiper :
Lieuetdate: ...........

Investigatrice principale : Laurence Séchaud
Signature.......coov i

4 Lire aussi au masculin
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c

Etude sur les préférences et options de soins chez des personnes agées vivant

en établissement médico-social

Formulaire de consentement de la personne significative du/de la résidant-e :

L'infirmiére® m’a informée oralement et par écrit des buts de I'étude et de la
participation qui est attendue de ma part. Je participerai a deux entretiens conduits
dans les trois premiers mois apres I'admission du/de la résidant-e en EMS, d’'une
durée estimée a 60 minutes. Je répondrai a des questionnaires un mois apres et six
mois apres son admission en EMS. Ces questionnaires nécessitent entre 20 a 30
minutes pour leur remplissage lors du premier recueil et environ 45 minutes la
seconde fois.

J'ai recu des réponses a mes questions qui m’'ont satisfait-e. J'ai lu et compris la
feuille d'information de I'étude, notamment en ce qui concerne la garantie
d’anonymat et de confidentialité. Je peux garder la feuille d'information ou figurent
les coordonnées des personnes responsables de I'étude et je recois, si je le
souhaite, une copie du présent formulaire de consentement. J'ai eu suffisamment de
temps pour réfléchir avant de prendre ma décision.

J'accepte le fait que les membres de I'équipe de recherche, les spécialistes
responsables et les représentants des autorités et des commissions d’éthique aient
un droit de regard sur les données me concernant pour procéder a des vérifications.
Ces informations restent toutefois strictement confidentielles.

Les résultats obtenus peuvent faire I'objet de publications scientifiques mais aucun
nom n’apparaitra dans ces publications.

Je participe volontairement a cette étude et je peux a tout moment retirer mon accord
de participation sans avoir a donner de raisons et sans que le suivi médical et les
soins ultérieurs au/a la résidant-e n’en soient altéres.

Je consens a patrticiper :

5 Lire aussi au masculin
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Haute école de santé
Genéve

Etude pilote sur la planification anticipée du projet thérapeutique
chez des personnes agées vivant en établissement médico-social

Cette plaquette vise en quelques chapitres a présenter les objectifs, caractéristiques, bénéfices et modalités pratiques d’une étude pilote sur la
Planification Anticipée du Projet Thérapeutique menée aupres de personnes Ggées et de leurs proches, dans le contexte d’établissements
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1. Introduction

Les progrés médicaux et technologiques que connaissent nos sociétés occidentales ont modifié les frontieres entre la vie et la mort, interrogeant chacun
d’entre nous sur ce que sont nos attentes vis-a-vis des traitements médicaux dans des situations critiques ainsi qu’au terme de I'existence. Avec I'entrée
prochaine (2012) en Suisse du nouveau droit sur la protection des adultes, les Directives Anticipées (D.A.) seront mises au premier plan. Elles encouragent
I'autodétermination et participent a la promotion du respect et de I'autonomie de la personne au cas ou elle ne serait plus apte a formuler, le moment
voulu, ses volontés.

Malgré les avantages potentiels et les bénéfices imaginés, les interventions proposées pour promouvoir les D.A. n'ont que partiellement atteint leurs
objectifs, avec un taux de remplissage qui stagne entre 18 et 30 % (Lorenz et al., 2004; Wilkinson et al., 2007). Ces revues systématiques relévent que trop
souvent la question des D.A. a été abordée dans la perspective d’une identification des ressources a mobiliser, avec une sélection de traitements a envisager
en fonction de I'état de santé, au détriment d’une approche centrée sur les objectifs et finalités des soins selon les valeurs et les priorités des patients.

Or il apparait que I'absence de D.A. ou leur non-prise en compte entraine fréquemment un risque de réponses thérapeutiques inappropriées avec pour
conséquences, soit une surmédicalisation, soit une sous-médicalisation (Voyer, 2006). Les autres conséquences défavorables ont rapport a des déficits
potentiels de communication entre les différents acteurs (Fried & O'Leary, 2008) et a des incohérences dans les prises de décisions quant au type de soins
requis (Travis et al., 2001).

Au vu de ces constats, il importe de promouvoir des interventions novatrices, comme la « Planification Anticipée du Projet Thérapeutique », qui apportent
des bénéfices en termes de qualité des soins et répondent aux besoins de confort et de qualité de vie des résidants. Ceci est particulierement d’actualité
dans les Etablissements Médico-Sociaux (EMS) ou sont amenés a terminer leur existence une proportion de plus en plus importante de nos ainés.

2. Planification anticipée du projet thérapeutique (P.A.P.T.)

Nous partageons la proposition de définition de la P.A.P.T. telle que nous la présente Wilkinson, et al., (2007). S’inspirant de plusieurs recherches, ces
auteurs I'envisagent de la maniére suivante :

Bien au-dela d’un simple remplissage de D.A., les buts de la P.A.P.T. devraient avoir pour finalité de montrer que les objectifs des soins ont été inspirés par la
condition de santé présente du patient ; que les décisions avaient été prospectivement dessinées de telle maniere que le confort et |'utilisation des ressources
pouvaient étre maximisées et I'anxiété minimisée ; que le soulagement de la douleur et des symptomes étaient garantis ; que les patients et les familles étaient
préparés a ce qui pouvait les attendre; qu’un soutien émotionnel, spirituel et pratique était disponible ; et que le but des soins était de donner un sens de
complétude et de permettre de résoudre les enjeux relationnels, en traitant le patient comme une personne “globale” (p.50, traduction libre).
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3. Résultats.probants sur la P.A.P.T.

Les connaissances essentielles récentes issues des recherches sur la P.A.P.T. peuvent se synthétiser selon les éléments clés suivants :

1.

Le remplissage des Directives Anticipées (D.A.) est faible malgré la diversité des stratégies d’intervention utilisées (L. C. Hanson, J. A. Tulsky, & M. Danis,
1997; Lorenz et al., 2004; Wilkinson et al., 2007)

Les pratiques de P.A.P.T. varient grandement et sont loin d’étre systématiques et optimales dans les EMS (Froggatt et al., 2009; Happ et al., 2002;
Resnick & Andrews, 2002; Travis et al., 2001)

Les discussions sur la fin de vie sont délicates et concernent principalement des questions d’ordre biomédical, religieuses, spirituelles, psychosociales et
financieres (Martin et al., 2000)

Les résidants des EMS pensent que leurs proches connaissent leurs besoins alors qu’il existe peu de congruence sur les préférences de traitements ou
les buts des soins, entre eux (Malcomson & Bisbee, 2009; Morrison et al., 2005; C. E. Schwartz et al., 2002)

Les proches peuvent jouer le role de représentants et ont besoin de connaitre précisément les voeux des résidants (Vig et al., 2006)

La P.A.P.T. est un processus. La préparation pour s’engager dans ses phases nécessite des stratégies individualisées (Schickedanz et al., 2009; Sudore et
al., 2008)

Une P.A.P.T. structurée par phases promeut la participation a chaque étape. Des discussions avec les proches et les professionnels sont bénéfiques bien
que difficiles a réaliser (Donovan et al., 2007; Emanuel et al., 1995; Fried & O'Leary, 2008; Martin et al., 2000; Pearlman et al., 1995; Westley & Briggs,
2004)

Les désirs des résidants peuvent changer au cours de la progression de leurs maladies et modifier leurs perceptions sur ce qui constitue la qualité de la
vie (Jordens et al., 2005; Winzelberg et al., 2005)

A la fin de la vie, les résidants savent ce gu’ils veulent :

e Bénéficier d’'une gestion adéquate de la douleur et des symptémes

e Se préparer a mourir et avoir la possibilité de mener a bien les arrangements pratiques pour la fin de la vie

e Favoriser un sentiment de contréle et la réalisation d’'un sentiment d’achevement vis-a-vis des taches jugées comme essentielles

* Renforcer les relations avec les proches

e Soulager la charge sur autrui et contribuer au bien-étre de celui-ci

e Se sentir considéré comme personne a part entiere (Singer et al., 1999; Steinhauser, Christakis, et al., 2000)

3.1. Points saillants

e Mettre I'accent sur le processus plutot que les résultats
e Intégrer les proches et la famille dés le début du processus
e Promouvoir I'expression et le partage des perspectives de vie et priorités de soins entre les différents acteurs
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Mettre I'accent sur la clarification des valeurs et croyances
Distinguer les buts des soins, des préférences de traitements
Réévaluer et actualiser périodiqguement les priorités de soins et préférences de traitement du patient

3.2. Bénéfices potentiels
Aprées une formation des soignants, leur pratique de la P.A.P.T. devient plus effective et engendre des changements dans les soins.
Les interventions novatrices qui ont eu des effets ont montré :

>
>

Une plus grande concordance ou congruence entre patient et représentant sur les désirs du patient pour les soins en fin de vie (Briggs et al., 2004; C.
E. Schwartz et al., 2002; Song et al., 2005)

Une augmentation des connaissances sur les aspects légaux et pratiques de la P.A.P.T. chez le patient et le représentant (C. E. Schwartz et al., 2002)
Un meilleur confort du représentant dans son réle (C. E. Schwartz et al., 2002)

Une meilleure compréhension des préférences de traitements avec leurs avantages et inconvénients (C. E. Schwartz et al., 2002)

Une diminution des conflits décisionnels (Briggs et al., 2004; Song et al., 2005)

Une meilleure qualité de la communication entre patient, proche et professionnel (Briggs et al., 2004; Pearlman et al., 2005)

Une meilleure documentation de la P.A.P.T. sous forme d’informations dans le dossier du contenu des discussions et des personnes impliquées et
des préférences vis-a-vis des traitements (Hanson et al., 2005; Morrison et al., 2005)

Une diminution des traitements en conflit avec les désirs exprimés par les patients (Morrison et al., 2005)

Une diminution des hospitalisations (Morrison et al., 2005)

Un plus grand nombre de D.A. signées (Pearlman et al., 2005)

4. But de I’étude pilote

Le but de cette étude pilote longitudinale est d’évaluer la faisabilité, I'acceptabilité ainsi que certains effets de la Planification Anticipée du Projet

Thérapeutique (P.A.P.T.) chez des personnes agées vivant en établissements médico-sociaux (EMS) de Suisse romande.

4.1. Objectifs

L'étude pilote se propose de répondre aux trois objectifs suivants :
1. Déterminer, aupres de résidants nouvellement admis en EMS et d’un proche, la faisabilité d’une P.A.P.T. en termes de recrutement et maintien dans

ce processus, selon un protocole spécifique, une planification temporelle et un contenu structurés.

2. Déterminer I'acceptabilité d'une P.A.P.T pour le résidant et le proche en fonction du sujet abordé et des caractéristiques de cette population ainsi que pour les soignants
en raison des ressources mobilisées et des changements de pratique que la P.A.P.T. nécessite.
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3. Evaluer les effets de l'intervention de P.A.P.T. sur le résidant et le proche en termes de congruence entre ce dernier et le résidant a propos de ses
priorités personnelles et de soins a I'ultime étape de sa vie, perception du fardeau chez le proche et communication sur les soins de fin de vie entre les

différents acteurs.

5. Partenariat

La conduite de I'étude pilote implique une claire définition des objectifs visés et une répartition de la nature des responsabilités confiées aux deux
partenaires, les professionnels des terrains et I’équipe de recherche. Le tableau présenté ci-apres répertorie I’ensemble des activités prévues avec une mise
en évidence du partenaire jouant le réle principal lors de chacune des phases.

Tableau récapitulatif des activités et des responsabilités liées a I'étude pilote

Quoi

Qui

Préalable

terrain

chercheurs

Présentation du projet (intervention, bénéfices, contraintes, conditions)

Définition et description du partenariat (négociation des responsabilités respectives)

Identification des professionnels des EMS participant au projet

Formation des infirmieres a I'intervention de P.A.P.T.

Information des équipes de soins

Constitution de I’échantillon

Identification des résidants et proches susceptibles de participer. Application des critéres
d’inclusion/exclusion

Information sur le but de I'’étude, consentement éclairé : Résidant & proche

Déroulement du processus sur le
terrain

Récolte de données : mesures « pré » intervention (résidant, proche)

Application de l'intervention P.A.P.T. (entretiens)

Récolte de données : mesures « post » intervention (résidant, proche, infirmiere)

Exploitation du matériel recueilli

Saisie des données

Analyse et interprétation des données

Rédaction et synthése écrite de I'étude (these)

Valorisation des résultats et diffusion (articles et communications)
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6. Caractéristiques de I'intervention

6.1. Contenu

La réalisation de I'intervention implique la participation d’une infirmiére de I'établissement formée pour conduire I'ensemble de la P.A.P.T.

Celle-ci comporte quatre entretiens : 2 X résidant, 1 X proche et 1 X résidant et proche. Leur durée de chaque entretien est estimée entre 45 a 60 minutes et
ils sont envisagés dans un intervalle de un a trois mois apres I'admission du résidant, selon une planification précise.

Le processus débute par une anamnése classique ou les valeurs et croyances générales de la personne agée sont abordées (E1): Il se poursuit par un
entretien ol est proposé au résidant, a I'aide d’un jeu de cartes « Souhaiter », une exploration de ses préférences et options de soins pour la fin de sa vie
(E2). Le proche significatif est invité a suivre une démarche similaire en réfléchissant a ce qu’il pense étre les préférences du résidant (E3). L'ultime entretien
rassemble le résidant, le proche et I'infirmiére pour des échanges sur ce qui est jugé important pour la personne soignée. Le role de l'infirmiere est de
favoriser le dialogue et de faciliter un partage et une compréhension commune des attentes du résidant a I'égard des soins et traitements futurs. Elle peut
favoriser la communication, amener des clarifications et aider dans les prises de décisions. L’'ensemble de I'intervention est décrite avec précision dans
I'annexe 1.

6.2.Participants

En fonction du devis d’étude retenu (étude pilote), la taille de I’échantillon global souhaité implique le recrutement d’un collectif de 40 personnes agées
nouvellement admises en EMS, associées a leur proche significatif pour chaque groupe expérimental (GE) et témoin (GT).

GE : Au vu du nombre limité d’admissions par institution et compte tenu des caractéristiques des participants (age, état de santé, date d’entrée) des criteres
d’inclusion, des réticences a participer ou des abandons et déces en cours d’étude, la constitution du GE se fera progressivement sur une année au sein des
4 EMS genevois participant a I'étude jusqu’a I'obtention du collectif souhaité.

La phase de recrutement pour chaque participant potentiel devrait étre idéalement réalisée dans le premier mois suivant I'admission du résidant. Celui-ci
serait suivi durant les six mois apreés son entrée.

Le nombre théorique de personnes agées et proches bénéficiant de I'intervention sera réparti proportionnellement en fonction des entrées dans les
différents établissements participant a I’étude. Pour le détail de cette estimation, voir le tableau présenté en annexe 2.

GT : Le GT sera élaboré sur la base des mémes critéres sur le canton de Vaud et un pairage sera effectué afin de limiter les disparités entre les deux groupes
de participants.

6.3. Calendrier

La planification temporelle prévue pour I'ensemble de I'étude pilote est présentée en annexe 3. En fonction des criteres d’éligibilité des participants et vu le
taux de renouvellement des résidants, il est prévu une période d’une année pour constituer I'’échantillon souhaité. Compte tenu d’'un démarrage présumé
au printemps 2011, l'inclusion des participants se fera jusqu’au printemps 2012 et leur suivi jusqu’en automne 2012. Il est prévu de terminer I'analyse et
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I'interprétation des résultats au printemps 2013 et d’envisager leur diffusion et valorisation durant les mois suivants. Les terrains sont essentiellement
impliqués lors de la phase de recrutement et de collecte de données.

7. Modalités pratiques

7.1. Formation
Il est prévu qu’une formation spécifique sur une demi-journée soit offerte a chaque infirmiere qui aura la responsabilité de conduire I'intervention de
P.A.P.T.au sein de son établissement dans le canton genevois. La formation du personnel infirmier dans le canton de Vaud se fera apres le recrutement des
participants dans le GT et I'expérimentation.
Cette formation des professionnels infirmiers se fera sous forme d’un séminaire/atelier et consistera a travailler en particulier :

e Les représentations sur la P.A.P.T.

e Les aspects théoriques en lien avec la P.A.P.T. (définition, spécificité, différences et similitudes avec directives anticipées)

* Lerdle de l'infirmiere en relation avec la P.A.P.T.

e Les modalités pratiques des entretiens

e La collaboration avec I'équipe de recherche
Les objectifs de la formation sont présentés en annexe 4.

7.2. Déroulement de I'intervention
L’échantillon sera progressivement constitué selon une procédure décrite dans I'annexe 5 qui identifie, sous forme d’un diagramme, les différentes étapes
gue traversent les résidants et les proches, des leur admission en EMS. Sont repérés les moments charnieres ou des décisions doivent étre prises selon une
planification spécifique et les conséquences que cela implique en termes d’activités pour chacun des partenaires.
L'intervention sera envisagée, dés le consentement du résidant et du proche (idéalement dés deux semaines aprés I'entrée) selon une planification
spécifique. Des intervalles en précisent le déploiement et des dates butoirs en rythment le déroulement. Les détails de cette planification sont présentés a
I'annexe 6.
Les moments clés sont :
> Jusqu’a la fin du 1er mois de séjour en EMS

e Durant le premier mois en EMS (semaine 2 a 4) un premier entretien conduit par I'infirmiére avec le résidant sera conduit. Il correspond a

I'anamnése « traditionnelle » de départ (E1).

> Jusqu’d la fin du 3°™ mois (+une semaine) de séjour en EMS

e un deuxieme entretien (E2) sera conduit par I'infirmiére avec le résidant (entre la semaine 6 a 12)

e Dans un maximum de 48 h apres I'entretien avec le résidant (E2), un troisieme entretien sera conduit par I'infirmiére avec le proche (E3)
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e Dans la semaine suivant E2 et E3, un quatrieme entretien sera conduit par I'infirmiére avec le résidant et le proche (entre semaine 7 a 12 ou 13)

7.3. Recueil d’informations et mesures

Trois sources d’informations constitueront le matériel de I'étude. Il s’agit des :

» Données écrites, recueillies par I'équipe de recherche, et issues des dossiers de soins ou obtenues auprés des participants (avant I'intervention, les
données socio-démographiques et le score Plaisir. Aprés I'intervention : I'analyse des « traces » dans les dossiers pour repérer la présence éventuelle
d’informations sur la P.A.P.T. ou de D.A. rédigées.

» Données recueillies par I'équipe de recherche et issues de la passation des questionnaires ou échelles selon le devis « pré-post » intervention envisagé :
mesures pré (semaine 5) et post (semaine 25) avec trois instruments qui investigueront :

e La congruence entre résidant et proche sur les préférences vis-a-vis des options de soins et de traitements a 'ultime étape de sa vie. Cet instrument
s’inspire du « Statement of Treatment Preference » et a été utilisé dans plusieurs études (Briggs et al., 2004; Kirchhoff et al., 2010; Song, 2004; Song
et al., 2005). Il a été traduit par nos soins

e La perception du fardeau chez le proche. Un instrument déja validé en francais « Entrevue bréve a propos du fardeau » a été sélectionné. Il s’inspire
de « Brief Burden Interview» (Hébert et al., 2000) qui lui-méme s’inspire de I'échelle «Burden Interview» de (Zarit, Reever, & Bach-Peterson, 1980)

e La communication entre résidant, proche et infirmiere sur les soins a I'ultime étape de sa vie. Cet instrument est inspiré de la version de Briggs
(2004) et a été traduit par nos soins.

> Données recueillies par I'équipe de recherche au terme du suivi de six mois, par questionnaires et évaluant I'acceptabilité et la faisabilité de
I'intervention aupres des différents acteurs.

8. Avantages pour les milieux de soins

Si promouvoir la P.A.P.T. a pour finalité ultime la qualité de vie des résidants et de leurs proches, elle vise également a renforcer le role professionnel
autonome de l'infirmiére et a démontrer la place incontournable qu’elle joue pour favoriser la qualité des soins offerts a nos ainés dans le systeme de santé
actuel. Dans un contexte socio-politique ou il est de plus en plus nécessaire de justifier la plus-value de chaque prestation, conjuguer pratique infirmiere et
rigueur scientifique, dans le cadre d’une étude pilote, avec une intervention professionnelle novatrice, est une opportunité pour la profession de rendre
visible le service qu’elle offre a la société en ajustant sa mission aux besoins en constante évolution de la population pour offrir des soins qui garantissent
respect et dignité.
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9. Annexes

Annexe 1 : Guide a l'usage des infirmiéres conduisant I'intervention de P.AP.T.

Annexe 2 : Estimation en fonction de diverses variables de I'échantillon probable

Annexe 3 : Synthese des étapes et de I’étude et de leur planification temporelle

Annexe 4 : Objectifs de formation

Annexe 5 : Diagramme des activités aux différentes étapes de I'étude

Annexe 6 : Tableau présentant les caractéristiques principales du devis de I'étude

Annexe 7 : Références

Annexe 7 : Références
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Annexe 5 : Cartes du jeu « Souhaiter »



Ne pas avoir de douleur

Ne pas avoir d'angoisse

Maintenir ma dignité

Ne pas étre essoufflé

Ne pas étre branché a des machines

Avoir un contact humain

Avoir ma famille avec moi

Avoir une personne qui m'écoutera

S’occuper des affaires non réglées avec ma fastiliees amis
10.Etre capable de parler de ce qui me fait peur

11.Etre mentalement conscient

12.Avoir un médecin qui me connait de maniere globale
13.Avoir confiance en mon docteur

14.Avoir un défenseur qui connait mes valeurs et mesifgs
15.Faire mes adieux aux personnes importantes dangema
16.Ne pas étre un fardeau pour ma famille

17.Avoir une infirmiére avec laguelle je me senteadsi
18.Garder mon sens de I'hnumour

19.Avoir préparé mes obseques

20.Avoir le sentiment que ma vie est compléte

21.Ne pas mourir seul

22.Etre traité comme je le veux

23.Se souvenir de réalisations personnelles

24.Etre gardé propre

25.Etre capable d’'aider les autres

26.Prévenir les querelles en m’assurant que ma fagaitece que je veux
27.Avoir ma famille préparée a ma mort

28.Avoir des amis proches a mes cotés

29.Etre capable de parler de ce que la mort signifie
30.Mourir a la maison

31.Rencontrer un prétre ou un pasteur

32.Avoir mes affaires financieres en ordre

33.Savoir comment mon corps va changer

34.Etre en paix avec Dieu

35.Prier

36.Joker
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Annexe 6 : Objectifs de formation et guide a I'usag des infirmieres P.A.P.T.



Objectifs de I'atelier de formation a lintention des infirmiers,

infirmieres des EMS partenaires a I’étude

L'infirmiére P.A.P.T. sera capable au terme de I'atelier de:

1. Nommer les principales finalités d’'une P.A.P.T. et d’en identifier les enjeux
spécifiques

2. Décrire les éléments essentiels qui composent une P.A.P.T. et les facteurs qui
peuvent l'influencer

3. Comprendre et respecter le protocole d’étude en suivant la planification prévue
des phases du processus et les consignes pour la réalisation des entretiens

4. Réaliser et justifier les actions de soins particulieres a chaque étape de la P.A.P.T

5. Recueillir et transmettre a I'’équipe de recherche les classements des cartes au
jeu

6. Documenter et argumenter les adaptations éventuelles des interventions en
fonction du contexte et/ou des caractéristiques des personnes agées et de leurs
proches

7. Favoriser la collaboration entre équipe soignante et de recherche




Etude pilote sur la planification du projet thérapeutique auprés de personnes agées vivant en établissement médico-social

Guide a 'usage des infirmiéres conduisant I’intervention de P.AP.T.
La réalisation de I'intervention implique que l'infirmiére formée a la P.A.P.T conduise le processus décrit ci-apreés sur une période étalée en principe sur 12
semaines. L’intervention comporte la conduite de quatre entretiens d’une durée estimée entre 45 a 60 minutes qui se déroulent selon les modalités décrites

230

ci-apres.

Entretiens El E2 E3 E4

Qui : Le résidant en | Le proche identifié comme la personne | Le résidant en individuel Le résidant et le proche ensemble
individuel de référence en individuel

Quand : Le 1% entretien (E1) a | Le 2°™ entretien (E2) a lieu entre le | Le 3°™ entretien (E3) a lieu entre le | Le 4°™ entretien a lieu entre le
lieu entre le premier et | 36°™ et le 91°™ jour | 36°™ et le 91°™  jour | 36™ et le 91°™  jour
le 28" jour aprés | (6™°semaine —13*"°semaine) aprés | (6°™°semaine - 13*™*semaine) aprés | (6" °semaine — 13°"*semaine) aprés
I’admission du résidant | 'admission du résidant & 'EMS. Cet | 'admission du résidant a I'EMS, | I'admission du résidant a I'EMS
a [VEMS, selon les | entretien se déroulera avant le | idéalement dans un intervalle trés | dans la semaine qui suit E2 et E3
modalités habituelles | troisieme entretien effectué auprés du | proche de E2
au service résidant prévu

Objectif : | Faire connaissance et | Permettre au proche significatif de | Permettre au résidant de réfléchir | Proposer un échange et une
de créer une relation | s’exprimer sur ce qu’il croit étre les | plus spécifiquement a ses valeurs et | discussion a partir des classements
de confiance  par | valeurs et objectifs personnels de soins | aux objectifs prioritaires de soins | respectifs enregistrés chez le
I'intermédiaire  d’une | pour la fin de vie du résidant. gu’il souhaite réaliser pour la fin de | résidant et le proche des cartes du
anamnese qui précise sa trajectoire de vie. jeu «Souhaiter ».
I’histoire du résidant et
qui  investigue de
maniere générale ses
croyances et valeurs.

Modalités Voir pages suivantes

EMS partenaires - Formation a l'intervention

HES-SO/HEDS CHUV/IUFRS

Laurence Séchaud — mai 2011
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Entretien 2 : Le proche identifié comme la personne de référence

Modalités :

L'infirmiére introduira I'entretien en précisant qu’il est important pour les soignants de connaitre au mieux ce que croit le proche vis-
a-vis des priorités de soins personnelles du résidant et d’identifier de ce qu’il croit qui donne du sens a sa vie au résidant. Ceci en
particulier dans I’hypothese ol la santé de ce dernier se dégraderait de maniére importante.

L'infirmiére proposera au proche une activité qui lui permet d’identifier ce qu’il croit étre les priorités personnelles et de soins du
résidant par I’entremise d’un jeu (Souhaiter) qui comprend 36 cartes (Menkin, 2007). Elle précisera que toutes, sauf une, formulent
des choses que les gens disent étre tres importantes quand ils sont trés malades ou qu’ils sont mourants. Elles décrivent en
particulier la maniére dont les gens aimeraient étre traités, les personnes qu’ils aimeraient avoir pres d’eux et ce qui a du sens pour
eux. La derniere carte est un « joker ».

Consignes :

L'infirmiére donnera au proche significatif la consigne de :

(a) Prendre connaissance des 36 cartes. Les classer en trois piles : 1) ce qu’il pense étre est tres important pour le résidant, 2) ce qu’il
pense étre moyennement important pour lui et 3) ce qu’il pense qui n’a pas d’importance pour lui.

(b) Eventuellement utiliser le joker pour rajouter quelque chose qu’il pense pourrait étre désiré par le résidant et qui n’est pas inscrit
sur les autres cartes.

(c) Quand les trois piles sont constituées, trier dans la pile «trés important » les dix désirs/souhaits qu’il pense qui ont le plus de
signification pour le résidant. S’il n’y a pas dix cartes dans la pile des « trés important », choisir dans la pile des « moyennement
important » les cartes manquantes.

(d) Classer les dix cartes qui sont les plus significatives de la pile des « trés important » en mettant celle qu’il pense qui a le plus
d’importance pour le résidant dessus.

Documentation :

L'infirmiére enregistrera sous forme écrite les trois piles telles que constituées par le proche et le classement, par ordre de priorité,
des dix cartes de la pile des « trés important ».

Conclusion :

L'infirmiére conclura I'entretien avec le proche en précisant qu’elle a également planifié une rencontre avec le résidant pour
conduire une démarche similaire et qu’ensuite elle proposera une rencontre commune pour en discuter et permettre la
communication entre les trois. Dans l'intervalle elle demandera au proche de ne pas aborder, dans la mesure du possible, le sujet
avec le résidant.

EMS partenaires - Formation a l'intervention HES-SO/HEDS CHUV/IUFRS Laurence Séchaud — mai 2011
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Entretien 3 : Le résidant

Modalités :

L'infirmiére introduira I'entretien en précisant qu’il est important pour les soignants de comprendre au mieux ce que ressent le
résidant vis-a-vis de son état de santé actuel, de connaitre ses priorités de soins personnelles et d’identifier de ce qui donne du sens
a sa vie. Ceci en particulier dans I’hypothése ol sa santé se dégraderait de maniére importante.

L'infirmiére lui proposera une activité lui permettant d’identifier ses priorités personnelles et de soins par I'entremise d’un jeu
(Souhaiter) qui comprend 36 cartes (Menkin, 2007). Toutes, sauf une, formulent des choses que les gens disent étre trés importantes
qguand ils sont tres malades ou qu’ils sont mourants. Elles décrivent la maniére dont les gens aimeraient étre traités, les personnes
gu’ils aimeraient avoir pres d’eux et ce qui a du sens pour eux. La derniére carte est un « joker ».

Consignes :

L'infirmiére lui donnera la consigne de :

(a) Prendre connaissance des 36 cartes. Les classer en trois piles : 1) ce qui est trés important pour moi, 2) ce qui est moyennement
important pour moi et 3) ce qui n’a pas d’'importance pour moi.

(b) Eventuellement utiliser le joker pour rajouter quelque chose de désiré et qui n’est pas inscrit sur les autres cartes.

(c) Quand les trois piles sont constituées, trier dans la pile «trés important » les dix désirs qui ont le plus de signification pour soi. S'il
n’y a pas dix cartes dans la pile des « tres important », choisir dans la pile des « moyennement important » les cartes manquantes.

(d) Classer les dix cartes qui sont les plus significatives de la pile des « trés important » en mettant celle qui a le plus d’'importance
dessus.

(e) Penser a comment expliquer aux proches et a la famille les raisons pour lesquelles ces dix désirs sont dans la premiere pile.

(f) Réfléchir également sur comment expliquer aux proches et a la famille les choses qui sont considérées comme peu importantes.

Documentation :

L'infirmiére enregistrera sous forme écrite les trois piles telles que constituées par le résidant et son classement, par ordre de
priorité, des dix cartes de la pile des « trés important ».

Conclusion :

L'infirmiére conclura I'entretien avec le résidant en précisant qu’elle a également rencontré le proche pour conduire une démarche
similaire et que maintenant elle propose une rencontre commune pour discuter des choix qu’il a fait et permettre la communication
entre lui et le proche. Elle proposera une date pour une rencontre a trois au résidant qu’il confirmera selon ses souhaits et eux du
proche.

EMS partenaires - Formation a l'intervention HES-SO/HEDS CHUV/IUFRS Laurence Séchaud — mai 2011
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Entretien 4 : Le résidant et le proche ensemble

Modalités : L'infirmiére aura a disposition les 2 classements des cartes faits par le résidant et le proche. Elle les mettra a disposition a chacun
d’entre eux
Consignes : L’infirmiére donnera la parole au résidant avec la consigne de :

a) Expliquer au proche les raisons pour lesquelles il a choisi de mettre les dix cartes qui sont dans la premiére pile.
b) Procéder de méme pour celles qui sont considérées comme peu importantes (3°™ pile)
L’infirmiére donnera ensuite la parole au proche avec la consigne de :

c) Présenter son classement de la 1°© et 3°™ pile, sans le commenter

L’infirmiére enchainera en proposant de :

d) discuter sur la pile de ce qui est « trés important » et des similitudes ou différences dans les classements des cartes par le
résidant ou le proche

e) discuter sur la pile de ce qui est « peu important » et des similitudes ou différences dans les classements des cartes par le
résidant ou le proche

L’infirmiéere sera attentive a favoriser la communication des choix et préférences du résidant, le partage sur les représentations et
croyances du proche.

L’infirmiére suscitera un échange plus spécifique et ciblé sur les objectifs des soins pour la fin de la vie et en particulier sur les
implications et conséquences des choix du résidant sur le plan de I'approche thérapeutique, du projet de soins en fonction de ses
priorités personnelles et de ses attentes vis-a-vis du proche.

L’infirmiére donnera des réponses aux questions qui relevent de ses compétences et référera le résidant/proche a des personnes
ressources pour des informations supplémentaires et/ou spécifiques.

Documentation :

L'infirmiére clarifiera avec le résidant et le proche les informations et décisions qui seront partagées avec I’équipe et consignées dans
le dossier. Elle précisera que les éventuels choix ou décisions écrites n’ont pas un caractére définitif et que I'information transmise
peut toujours étre réévaluée et modifiée en fonction de la situation du résidant

EMS partenaires - Formation a l'intervention HES-SO/HEDS CHUV/IUFRS Laurence Séchaud — mai 2011
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Conclusion :

L'infirmiére indiquera sa disponibilité et la possibilité d’un entretien ultérieur, si nécessaire, sur le sujet.

Elle informera le résidant sur la possibilité d’élaborer des Directives Anticipées et I'existence de différents formulaires a disposition
dans le service. Elle précisera qu’elle peut fournir une aide éventuelle pour leur rédaction.

EMS partenaires - Formation a l'intervention HES-SO/HEDS CHUV/IUFRS Laurence Séchaud — mai 2011
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Communication résidant-e —infirmiére

236

Ce questionnaire vise & mieux connaitre vos perceptions des échanges que vous avez eus
avec linfirmiere sur les soins. Pour chaque question, plusieurs niveaux de réponse sont
proposeés. Sélectionnez celui qui se rapproche le plus de votre perception. Il n'y a pas de

bonnes ou mauvaises réponses.

Communication résidant-e-infirmiére sur les
soins

1 =non

2 =oui

probablement

3 =oui
absolument

Pensez-vous que votre infirmiere connaisse
les types de traitements/soins que vous
désireriez au cas ou vous seriez trop
malade pour en parler par vous-méme?

Quand vous discutez avec votre infirmiére
des types de traitements/soins que vous
désirez si vous deveniez trés malade, avez-
vous le sentiment que votre infirmiere se
soucie de vous en tant que personne ?

Quand vous discutez avec votre infirmiere
des types de traitements/soins que vous
désirez si vous deveniez trés malade, avez-
vous le sentiment que votre infirmiere
écoute ce que vous dites ?

Quand vous discutez avec votre infirmiere
des types de traitements/soins que vous
désirez si vous deveniez trés malade, avez-
vous le sentiment que votre infirmiére vous
accorde suffisamment de son attention ?

Comment estimeriez-vous la qualité
générale des discussions que vous avez
eues avec votre infirmiere a propos des
types de traitements/soins que vous
désireriez au cas ou vous seriez trop
malade pour en parler par vous-méme?

1=
pauvre

assez
bon

bon

4=trés |5=

bon

excellent

6 A lire aussi au masculin

SECHAUDL Protocole Comission d’éthique HUG-Version 3
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Communication proche - infirmiére sur les soins du/

237

de la résidant-e.

Ce questionnaire vise a mieux connaitre vos perceptions des échanges que vous avez eus
avec linfirmiere a propos des soins au résidant. Pour chaque question il y a plusieurs
niveaux qui vous sont proposés. Sélectionnez celui qui se rapproche le plus de votre
perception. Il n’y a pas de bonnes ou mauvaises réponses.

Communication proche-infirmiére sur les
soins

1 =non

2 = oui
probablement

3 = oui,
absolument

Pensez-vous que l'infirmiére connaisse les
types de traitements/soins que le/la
résidant-e (votre proche) désirerait au cas
ou il/elle serait trop malade pour en parler
par lui/elle-méme ?

Quand vous discutez avec l'infirmiére sur
les types de traitements/soins que le/la
résidant-e (votre proche) désirerait au cas
ou il/elle serait trop malade, avez-vous le
sentiment que l'infirmiére se soucie de vous
en tant que personne ?

Quand vous discutez avec l'infirmiére sur
les types de traitements/soins que le/la
résidant-e (votre proche) désirerait au cas
ou il/elle serait trop malade, avez-vous le
sentiment que l'infirmiére écoute ce que
vous dites ?

Quand vous discutez avec l'infirmiére sur
les types de traitements/soins que le/la
résidant-e (votre proche) désirerait au cas
ou il/elle serait trop malade, avez-vous le
sentiment que l'infirmiére vous accorde
suffisamment de son attention ?

Comment estimeriez-vous la qualité globale
des discussions que vous avez eues avec
l'infirmiére & propos des traitements/soins
gue le/la résidant-e (votre proche) pourrait
désirer au cas ou il/elle serait trop malade
pour parler pour lui/elle-méme ?

1=
pauvre

assez | bon
bon

= 5=
trés excellent
bon

SECHAUDL Protocole Comission d’éthique HUG-Version 3
Haute Ecole de Santé, Av. Champel 47 CH - 1203 Tél. 022 388.56.42 Fax 022 388.56.01
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Préférences et options de soins (résidant)

Ce questionnaire vise a mieux connaitre vos préférences vis-a-vis de vos priorités
personnelles et options de soins ou de traitements dans I'hnypothese ou vous deviendriez trés
malade. Pour chaque question, il y a des options qui vous sont proposées. Sélectionnez et
cochez celle qui se rapproche le plus de vos attentes. Il n'y a pas de bonnes ou mauvaises
réponses.

Situation 1

Si aprés avoir essayé de traiter un épisode de mala die, le résultat était un séjour
prolongé a I'hopital, exigeant des interventions mé dicales continuelles, avec une

faible chance de survie ( <5%), quel serait votre choix parmi les trois option S
suivantes ?

[ Option A

Poursuivre tous les traitements et continuer a me battre
[J Option B

Cesser tous les traitements qui prolongent ma vie

[ Option C

Ne sais pas

Situation 2

Si aprés avoir essayé de traiter un épisode de mala die, le résultat était une bonne
chance de survie avec un déficit fonctionnel perman ent sévere (ex: je ne pourrais
plus marcher, parler) exigeant des soins 24h sur 24  h, quel serait votre choix parmi les
trois options suivantes ?

[J Option A

Poursuivre tous les traitements et continuer a me battre
[1 Variante B

Cesser tous les traitements qui prolongent ma vie

[ Option C

Ne sais pas

Situation 3

Si aprés avoir essayé de traiter un épisode de mala die le résultat était une bonne
chance de survie avec un déficit cognitif permanent séveére (ex : je ne saurais plus qui
je suis ou avec qui je suis) exigeant des soins 24h sur 24h, quel serait votre choix
parmi les trois options suivantes ?

[J Option A
Poursuivre tous les traitements et continuer a me battre
SECHAUDL Protocole Comission d’éthique HUG-Version 3 05.05.2014
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[ Option B
Cesser tous les traitements qui prolongent ma vie
[J Option C
Ne sais pas

Situation 4

En cas de brusque arrét cardiaque et/ou respiratoir e ou les chances de rétablissement
peuvent étre faibles et la charge des traitements é levée, quel serait votre choix parmi
les trois options suivantes ?

[ Option A

Tenter une réanimation

[J Option B

Ne pas tenter de réanimation
[ Option C

Ne pas tenter de réanimation si le médecin traitant estime que les chances de survie sont
faibles.

Question additionnelle

Parmi ces trois options, choisissez celle qui décri rait le mieux l'autorité que vous
accorderiez a votre proche ?

[J Option A

Suivre strictement mes volontés

[ Option B

Lui laisser faire ce qu'il juge étre le mieux en temps voulu

[J Option C

Ne sait pas

SECHAUDL Protocole Comission d’éthique HUG-Version 3 05.05.2014
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Préférences et options de soins (proche)

Ce gquestionnaire vise a mieux identifier vos perceptions quant aux préférences de soins ou
de traitements de la personne résidante. Pour chaque question, il y a des options qui vous
sont proposées. Sélectionnez et cochez celle qui se rapproche le plus de votre perception. Il
n'y a pas de bonnes ou mauvaises réponses. Répondez spontanément au mieux de vos
connaissances.

N.B. Le proche est a comprendre comme une personne significative qui s'occupe ou
accompagne-le résidant lors de son séjour en EMS.

Situation 1

Si apres avoir essayé de traiter un épisode de mala  die du résidant, le résultat était un
séjour prolongé a I'hopital exigeant des interventi ons médicales continuelles, avec
une faible chance de survie ( <5%), quel serait son choix parmi les trois options
suivantes ?

[J Option A

Poursuivre tous les traitements et continuer a se battre
[ Option B

Cesser tous les traitements qui prolongent la vie

[J Option C

Ne sais pas

Situation 2

Si aprés avoir essayé de traiter un épisode de mala die le résultat était une bonne
chance de survie avec un déficit fonctionnel sévere permanent (ex : il ne pourrait plus
marcher, parler) exigeant des soins 24h sur 24h, qu el serait son choix parmi les trois
options suivantes ?

[ Option A

Poursuivre tous les traitements et continuer a se battre
[ Option B

Cesser tous les traitements qui prolongent la vie

[J Option C

Ne sais pas

Situation 3

Si apreés avoir essayé de traiter un épisode de mala die le résultat était une bonne
chance de survie avec un déficit cognitif sévere pe rmanent (ex : il ne saurait plus qui il
est ou avec qui) exigeant des soins 24h sur 24h, qu el serait son choix parmi les trois
SECHAUDL Protocole Comission d’éthique HUG-Version 3 05.05.2014
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options suivantes ?

[ Option A

Poursuivre tous les traitements et continuer a se battre
[ Option B

Cesser tous les traitements qui prolongent la vie

[J Option C

Ne sais pas

Situation 4

En cas de brusque arrét cardiovasculaire et/ou resp iratoire ou les chances de
rétablissement pourraient étre faibles et la charge des traitements pourrait étre élevée,
quel serait son choix parmi les trois options suiva ntes ?

[J Option A

Ne pas tenter de réanimation cardio-vasculaire
[J Option B

Tenter une réanimation cardio-vasculaire

[ Option C

71 Ne pas tenter de réanimation si le médecin traitant estime que les chances de survie sont
faibles.

Question additionnelle

Parmi ces trois options, choisissez celle qui décri rait le mieux l'autorité que le
résidant vous accorderait ?

[ Option A

Suivre strictement ses volontés

[ Option B

Me laisser faire ce que je juge étre le mieux en temps voulu

[J Option C

Ne sait pas

SECHAUDL Protocole Comission d’éthique HUG-Version 3 05.05.2014
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Annexe 9 : Questionnaire entrevue bréve a propos dardeau



Entrevue bréve a propos du fardeau

« Voici une liste d’énonceés qui refletent comment les gens se sentent parfois quand
ils prennent soin d'une autre personne. Pour chaque énoncé, indiquez a quelle
fréequence il vous arrive de vous sentir ainsi : Jamais, Rarement, Quelquefois, Assez
souvent ou Presque toujours. Il n’y a ni bonne ni mauvaise réponse ».

Mettre une coche dans la colonne correspondante a votre choix

0 = Jamais ; 1 = Rarement ; 2 = Quelquefois ; 3 = Assez souvent ; 4 =Presque

toninlire

A quelle fréquence vous arrive-t-il de :

0

1

2

1.

Sentir qu’a cause du temps consacré a (__), vous
n'avez plus assez de temps pour vous ?

Vous sentir tiraillé entre les soins de (___) et les autres
responsabilités familiales ou de travail ?

Sentir que (___) nuit a vos relations avec d'autres
membres de la famille ou des amis ?

Avoir peur de ce que l'avenirréservea () ?

Vous sentir tendu quand vous étesavec () ?

Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre
implication aupresde (___ ) ?

Sentir que vous n'avez pas autant d’intimité que vous
aimerieza causede (__)?

Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que
vous prenez soinde () ?

Vous sentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de

(I

10.

Sentir que vous avez perdu le contrdle de votre vie
depuis lamaladiede () ?

11.

Souhaiter pouvoir laisser le soin de (___ ) a quelgu’un
d’autre ?

12.

En fin de compte, jusqu’a quel point est-ce que vous
sentez que les soins de (___ ) sont un fardeau, une
charge ?
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Annexe 10 : Questionnaires d’évaluation de l'intergntion

résidant/proche/infirmiéere
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I
[«

Acceptabilité de I'intervention par le/la résidant-e

Consigne : « Voici une liste d’énoncés qui concernent les différents entretiens que vous avez eus avec
l'infirmiére au sujet de vos priorités personnelles et de soins. Pour chacun, veuillez indiquer ou vous
vous situez par rapport a la proposition » en mettant un X dans la colonne correspondante.

1= Pas du tout ;2 = Trés peu ;3.= Peu ; 4.= Moyennement ; 5.= Beaucoup ; 6.= Totalement

1 =|2= 3 4= 5= =
(I?Ss Trés | Peu | Moyen | Beau- | Tota-
tout peu coup lement

1) Quel est votre degré de satisfaction & propos
des différents entretiens que vous avez eus avec
linfirmiere  pour  discuter vos  priorités
personnelles et de soins ?

2) Comment évaluez-vous la disponibilité de
linfirmiere lors des différents entretiens que
vous avez eus avec elle pour discuter vos
priorités personnelles et de soins ?

\ \ \ \
3) Comment évaluez-vous la planification des \ \\\ \
entretiens que vous avez eus avec linfirmiere
pour discuter vos priorités personnelles et de \\ \
soins: \

3.1) Leur nombre a-t-il été suffisant ?

3.2) Leur espacement a-t-il été adéquat ?

4) Quel a été votre confort lors des différents
entretiens avec linfirmiére pour discuter vos
priorités personnelles et de soins ?

5) Comment évaluez-vous la facilité d'utilisation
du jeu de cartes proposé lors des différents
entretiens avec l'infirmiére pour discuter de vos
priorités personnelles et de soins ?

6) Comment évaluez-vous la pertinence des
énoncés du jeu de cartes utilisé lors des
différents entretiens avec [linfirmiére pour
discuter vos priorités personnelles et de soins ?

7) Comment évaluez-vous la clarté des énoncés
du jeu de cartes utilisé lors des différents
entretiens avec linfirmiére pour discuter vos
priorités personnelles et de soins ?
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I
[«
T
=
[

Evaluation de l'intervention  Questionnaire a l'usag e du proche

Consigne : « Voici une liste d’énoncés qui concernent les différents entretiens que
vous avez eus avec l'infirmiere au sujet des priorités personnelles et de soins du/de
la résidant-e. Pour chacun, veuillez indiquer ou vous vous situez par rapport a la
proposition » en mettant un X dans la colonne correspondante.

1 = Pas du tout ;2 = Trés peu ;3.= Peu ; 4.= Moyennement ; 5.= Beaucoup ; 6.=
Totalement

1) Quel est votre degré de satisfaction a propos des
différents entretiens que vous avez eus avec l'infirmiere pour
discuter des priorités personnelles et de soins de votre
proche ?

2) Comment évaluez-vous la disponibilité de l'infirmiére lors
des différents entretiens que vous avez eus avec elle pour
discuter des priorités personnelles et de soins de votre
proche ?

3) Comment évaluez-vous la planification des entretiens que
vous avez eus avec linfirmiére pour discuter des priorités
personnelles et de soins de votre proche ? Leur nombre a-t-il
été suffisant ?

4) Comment évaluez-vous la planification des entretiens que
vous avez eus avec l'infirmiére pour discuter des priorités
personnelles et de soins de votre proche ? Leur espacement
a-t-il été adéquat ?

5) Quel a été votre confort lors des différents entretiens avec
l'infirmiére pour discuter des priorités personnelles et de
soins de votre proche ?

6) Comment évaluez-vous la facilité d'utilisation du jeu de
cartes proposé lors des différents entretiens avec l'infirmiere
pour discuter des priorités personnelles et de soins de votre
proche ?

7) Comment évaluez-vous la pertinence des énoncés du jeu
de cartes utilisé lors des différents entretiens avec l'infirmiére
pour discuter des priorités personnelles et de soins de votre
proche ?

8) Comment évaluez-vous la clarté des énoncés du jeu de
cartes utilisé lors des différents entretiens avec linfirmiére
pour discuter des priorités personnelles et de soins de votre

proche ?
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Evaluation de l'intervention Questionnaire a l'usag e de l'infirmiére

Consigne : « Voici une liste d’énoncés qui investiguent votre expérience de P.A.P.T.
Pour chacun, veuillez indiquer ou vous vous situez par rapport a la proposition » en
mettant un X dans la colonne correspondante.

1 = Pas du tout ;2 = Tres peu ;3.= Peu ; 4.= Moyennement ; 5.= Beaucoup ; 6.=
Totalement

11213|4|5]|6

1) Quel est votre degré de satisfaction a propos des différents entretiens que
vous avez mené avec le/la_résidant-e pour discuter des priorités
personnelles et de soins ?

2) Quel est votre degré de satisfaction a propos des différents entretiens que
vous avez mené avec le proche pour discuter des priorités personnelles et
de soins ?

3) Comment évaluez-vous la planification des entretiens que vous avez eu
avec le/la résidant-e pour discuter des priorités personnelles et de soins?

7.
7

3.1. Leur nombre a-t-il été suffisant

3.2. Leur espacement a-t-il été adéquat ?

3.3. Le protocole a-t-il été suivi ?

4) Comment évaluez-vous la planification des entretiens que vous avez eus
avec le proche pour discuter des priorités personnelles et de soins pour le
résidant?

4.1) Leur nombre a-t-il été suffisant

4.2) Leur espacement a-t-il été adéquat ?

3.3) Le protocole a-t-il été suivi ?

5) Quel a été votre degré de confort lors des différents entretiens avec le/la
résidant-e pour discuter de ses priorités personnelles et de soins ?

6) Quel a été votre degré de confort lors des différents entretiens avec le
proche pour discuter des priorités personnelles et de soins pour le résidant?

7) Comment évaluez-vous la facilité d'utilisation du jeu de cartes proposé
lors des différents entretiens pour discuter des priorités personnelles et de
soins pour le résidant?

8) Comment évaluez-vous la pertinence du jeu de cartes utilisé lors des
différents entretiens avec le/la_résidant-e pour discuter de ses priorités
personnelles et de soins?

9) Comment évaluez-vous la pertinence du jeu de cartes utilisé lors des
différents entretiens avec le proche pour discuter des priorités personnelles
et de soins du résidant ?

10) Comment évaluez-vous la clarté des énoncés du jeu de cartes utilisé lors
des différents entretiens avec le/la résidant-e ou le proche pour discuter les
priorités personnelles et du résidant ?

11) Comment évaluez-vous le contenu de votre formation a la P.A.P.T. pour
conduire les différents entretiens le/la résidant-e ou le proche pour discuter
des priorités personnelles et de soins du résidant ?

12) Comment évaluez-vous I'adéquation de votre formation a la P.A.P.T.
pour conduire les différents entretiens le/la résidant-e ou le proche pour
discuter des priorités personnelles et de soins du résidant ?
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Annexe 11 : Commission d’éthique des Hopitaux univsitaires de Geneve et

commission d’éthique de I'association des médecide Genéve



Formulaire d'avis du Comité d’Ethique

Sur mandat de la Commission Centrale d’Ethique de la Recherche sur I'Etre Humain; le Comité
Départemental d’Ethique des Spécialités de Médecine et de Médecine Communautaire et de Premier
Recours et des Urgences a bien regu votre courrier du 4 courant, ainsi que vos réponses et les
documents annexés (® Annexes 7 et 7bis — version 2 du 04.05.2011 ; @ formulaire de consentement du
patient — version 2 du 04.05.2011) qui sont acceptés. Vos modifications ne posent pas de probléme
éthique et sont acceptées, nous vous donnons donc notre accord a I'entreprise de I'étude citée en
marge.

Investigateur

Nom, prénom, titre : Professeur Jean-Michel GASPOZ

Fonction : Chef du Département de Médecine de Premier
Recours et des Urgences

Adresse : Service de Médecine de Premiers Recours
HUG.

Désignation du projet de recherche n° de réf. CER : 11-043

Etude pilote sur la planification anticipée du projet thérapeutique chez des personnes Agées vivant en
¢tablissement médico-social.

[ procédure ordinaire O procédure simplifiée 0 évaluation ultérieure

Le Comité d’Ethique arréte I'avis suivant :

A Avis positif
0 B Avis conditionnel (v. page 2 et suiv.)
Evaluation ultérieure par le Comité d'Ethique nécessaire 1 : documents & fournir en 1 exemplaire CD
+ 2 exemplaires papier

Information écrite au Comité d'Ethique suffisante Q : document & fournir en 1 exemplaire papier
0 C Avis négatif motivé (et explication pour réexamen) (v. page 2 et suiv.)
O D Avis justifié de ne pas entrer en matiére (v. page 2 et suiv.)

L'avis s'applique également aux autres investigateurs mentionnés dans la « demande d'évaluation », travaillant dans
des sites de recherche relevant du champ de compétence du CE.

Nous nous pennet‘[ohs cependant une recommandation :

- Le paragraphe sur la confidentialité doit étre inséré dans une nouvelle version du protocole. Nous
vous remercions d’en prendre bonne note et vous prions de recevoir nos meilleurs messages.

Le Comité d'Ethique : Nom(s): Dre A. PECHERE, Présidente

[ Py
Geneéve, le 25 mai 2011 Signature(s) : % \’

i

Copie: Professeur O. IRION, Président de la Commission Centrale d'Ethique.



ASSOCIATION DES MEDECINS DU CANTON DE GENEVE ET SOCIETE MEDICALE
COMMISSION D'ETHIQUE POUR LA RECHERCHE CLINIOUE EN AMBULATOIRE

Mme Laurence SECHAUD
Professeure filiére Soins infirmiers
Haute Ecole de Santé

47, avenue de Champel

1206 Geneve

Geneéve, le 29 juin 2011

Protocole 11-15 (a rappeler dans toute correspondance)

Etude pilote sur la planification anticipée du projet thérapeutique chez des personnes dgées
vivant en établissement médico-social

Cheére Professeure,
Apreés réévaluation de votre protocole lors de notre séance du 21 juin 2011, la Commission
d’éthique pour la recherche clinique en ambulatoire dans le canton de Genéve, nous avons le

plaisir de vous donner notre aval a la réalisation de cette étude.

Avec nos cordiales salutations.

DrLafigent Gauth
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