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m Recherche & Développement (Ra&D) C o n tQXte

I + LPA: entrée en vigueur 1¢" janvier : pose un cadre,

mais ne specifie pas la mise en ceuvre pratique des
directives anticipées

— Les EMS doivent contréler si leurs résidents disposent

de DA du patient ou un mandat pour cause d'inaptitude

— La volonté du résident est déterminante pour le choix
des traitements

— L’accord de la personne ayant droit de représentation
doit avoir été donné

Hes
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m Recherche & Développement (Ra&D) H i at u s

La LPA s’inscrit dans un climat ou le modele moral encourage la
détermination anticipée des orientations pour sa fin de vie.

Ce faisant,

* les personnes arrivant en EMS sont de plus en plus agées,

* elles présentent une forte prévalence de démence,

* elles nécessitent des soins déterminant leurs conditions de fin de vie
* elles n'ont le plus souvent pas formulé d’indications explicites.

Ce hiatus est générateur de créativité de la part des soignants pour
s'approcher des volontés de leurs patients dépendants.
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m Recherche & Développement (Ra&D) M ét h Od (o) I og i & d & I drecC h erc h c

1. Printemps — automne 2014: Enquéte par questionnaire en
ligne adressé a tous les EMS geriatriques, psycho
geériatriques et Lits C vaudois

(N=121, réponses recues=69)

1. Automne 2014 - hiver 2015: 10 Entretiens qualitatifs avec
un échantillon sélectionné d'institutions  (criteres
d’inclusion: consentement des EMS, EMS ayant un
formulaire DA « maison », versus pas de formulaire)
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= Recherche & Développement (Ra&D) F i nalité de Ia reCherChe

I * Les soignants dans les EMS vaudois tiennent-ils
compte de la volonté présumée des résidents
avec démence aveérée et en fin de vie?

* Si oui, comment font-ils?

Hes
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1) Combler le vide:
fabrication de DA «maison»

Hes
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= Recherche & Développement (Ra&D) au moment de Ieur entrée en EMS
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m Recherche & Développement (Ra&D) sein de I,EMS dEpUis 2013?

25 Nombre de DA compilées par institution depuis 2013
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® Recharcho & Dévsloppoment Rs8D) résidents sont-elles compilées?

Introduction d’'un document spécifique?
oui= 43 (62%); non =7 (10%); non réponses = 19 (28%)

Total des Initiatives
: . «Sur mesure» =
— Formulaire «maisons» 25 004

— Feuille signée et datée parle R .
— Recours a formulaires existants 24.2%
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m Recherche & Développement (Ra&D) 1 ere q ue St i on éth i q ue

I * Au sens de la loi, pour que ces documents puissent
tenir lieu de DA ils doivent étre signes et dates par
la personne concernée ou, si elle est privee de son
discernement, par son représentant therapeutique.

* Qui signe ces documents établis en cours de séjour
a 'TEMS? Quelle est la portée Iégale de ce
document? N'y a-t-il pas un glissement de DA a
volontés présumées?
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2) Instituer des proches dans le role
de representant therapeutique
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peeetSl 7 (L Combien de résidents avaient désigné un

La Source % 5 , , .
Lausanne representant therapeutique au moment de leur
entrée en EMS?

m Recherche & Développement (Ra&D)

Nombre de représentants thérapeutiques par répondant
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[ Source (2 [ [ 57 Votre EMS demande-il la nomination
m Recherche & Développement (Ra&D) d’un représentant thérapeutique?

EMS demandant nommination rep. thér.

Non rép.

Non

Qui
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m Recherche & Développement (Ra&D) Zéme question éthique

I * Les professionnels soignants mobilisent toutes les
sources possibles d’information leur permettant de
se situer au plus proches des volontes de leurs
residents.

» Parmi les proches, ils identifient un interlocuteur
privilegie

* Le parent le plus présent est-il forcement la
personne la mieux a méme de représenter le
reésident déement? Peut-on étre représentant
therapeutique nomme d'office? Hes
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3) Laisser des traces ecrites
concernant les soins en fin de vie
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= Recherche & Développement (RaSD) Quels sont les aspects spécifiés dans les DA?

Conflits familiaux

Aspects administratifs )
Non réponse

m Qui
m Non

I|\

Détails enterrement

Soins

Hes so
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Quels aspects dominent les représentations
pour la fin de vie?

m Recherche & Développement (Ra&D)

Aucun des aspects ne domine

Sédation et lucidité

Hospitalisation

Soins de base

Sonde gastrique si refus de s'alimenter

Antibiotiques en cas de pneumonie

Hes so
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m Recherche & Développement (Ra&D) 3éme q ue Stio N éth i q ue

I * L’hospitalisation fait manifestement 'objet de
décision, tandis que les aspects plus
particuliers/techniques de la fin de vie ne semblent
pas discutes ni ne semblent faire I'objet d'une trace
ecrite, n’entrent pas dans la composition du dossier
du résident.

* Cela signifie-t-il que les aspects soumis
formellement aux résidents et aux représentants
thérapeutiques ne sont qu’'une schématisation du
detail des soins en fin de vie? Hes
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4) Maintenir éveillee la quéte
d’expression de volontés en depit
des signes d’absence de
discernement

Hes
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au gré de I'évolution du R —

bilan annuel

bilan bi-annuel

entretien apres un mois

lors entretien d'entrée
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lors supervisions/intervisions

lors colloques interdisciplinaires

m non
moui
lors visite médecin Non réponse
réunions quotidiennes
| | |
0 10 20 30 40 50

Hes so

22




tttttttt

3 Source (5 L[ 57 Comment gére-t-on les

Lausanne

m Recherche & Développement (Ra&D) i n fo rm ati o n s ?

I Les informations recueillies sont-elles consignéees?
= Qui, toujours =97.9% (N= 46)
= Selon jugement de I'importance = 2.1% (N=1)
= Non, jamais = 0%
= Non réponse = (N = 22)

0 Hes
23




(2 Source (3 L 57 4éme question éthique

m Recherche & Développement (Ra&D)

I » Un diagnostic de démence sénile ne suffit pas pour
déclarer une personne incapable de discernement.
Chaque évaluation de la capacité de discernement

doit étre documentée.

* Les soins evoluent dans un continuum de pratiques
diverses ou s’entrelacent des aspects formalisés et
des démarches pragmatiques ou basées sur
I'oralité. Maintenir ouvert le jugement sur la capacité
de discernement s'accommode mal avec la
formalisation. Hes
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laSource(gLL57  Sjtuation paradoxale des soins en
P— fin de vie en situation de déemence

Quelque soient les orientations prises, les solutions sont
« bricolees »

EMS formalistes, n'arrivent pas a mettre en ceuvre leur
logique jusqu’au bout, pourquoi?

Dans les EMS qui misent sur la narration, les volontés du

resident donnent lieu a des traces écrites qui ne sont pas de
I'ordre de DA.

Qu'en est-il du représentant thérapeutique quand le patient
n'a pas de proche ?

Hes
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m Recherche & Développement (Ra&D) 3 co n stats

1. Les personnes agées n'anticipent pas les soins et les traitement qu’elles souhaiteraient
recevoir en fin de vie.
1. Les DA ne sont pas une démarche répandue parmi les personnes agées arrivant en EMS
2. Peu d’entre elles ont nommé explicitement un représentant thérapeutique
2. Les professionnels utilisent les moyens donnés par la loi pour clarifier les volontés
présumees des résidents déments
1. Proposent activement a leurs résidents la compilation de directives spécifiques pour la fin de vie
2. Demandent la nomination d’un représentant thérapeutique

3. Utilisent les DA «maison» pour se renseigner sur les soins, et plus spécifiquement sur
I'hospitalisation en fin de vie

3. L’aptitude des soignant-e-s a progresser avec I'évolution de la santé des résidents est un
trait dominant
1. Maintiennent une discussion continue sur les soins et traitements a apporter a la personne
2. Recourent aux ressources internes et a des ressources externes
3. Se montrent disposés a reconsidérer la démarche de soins en cours d’accompagnement
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Conclusion

m Recherche & Développement (Ra&D)

Démence et fin de vie dans les EMS vaudois: quelle place pour les directives
anticipées?
*  Cumul de démarches formelles et informelle en EMS: diversité des pratiques,

davantage fonction de circonstances structurelles ou conjoncturelles que de
divergence de principes

* Les soins en fin de vie aux résidents déments passent par des modalités de
communication reitérées tout au long de la prise en charge avec le résident, avec
ses proches et entre les membres des équipes

« Dispositif des directives anticipées peu adapté a la complexité de
I'accompagnement en fin de vie en EMS

« Lacunes dans les connaissances de la LPA

... Le theme des DA, prend la place d’'un tiers qui médiatise la communication
avec les résidents et leurs proches pour connaitre leurs volontés présumées
pour leurs soins en fin de vie

Hes
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