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La prise de decision partagee aux soins intensifs pour
déterminer les objectifs de soins en fin de vie
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Objectifs &‘) ﬁ

 |dentifier et intégrer les éléments essentiels de la prise
de décision partagée necessaires a la tenue d'une
discussion sur les objectifs de soins dans le contexte
des soins intensifs;

« Apprendre a utiliser nos outils d’aide a la décision;

« Connaitre certains résultats issus de nos projets de
recherche



Plan

Introduction
* Problematique
« Historique du projet
Formation en prise de décision
« La problematique
« La prise de decision partagee
* Nos outils d’aide a la décision
 Larencontre en 4 étapes
* Mise en situation
Conclusion
* Questions/commentaires




La problématique

Patients fragilisés recoivent des soins aggressifs de maintien
des fonctions vitales qui ne sont pas désirés

— 70% des patients agés désirent des soins de fin de vie moins aggressifs
(Fowler et al, 2013).

— 35% des patients agées décedent a I’hospital dont 49% recoivent des
soins aggressifs de maintien des fonctions vitales (Heyland et al, 2015).

Les cliniciens n’élicitent pas adéquatement les valeurs et
objectifs des patients
— 30% des ordonnances de réanimation (POLST) ne sont pas congruents
avec les préférences des patients (Heyland et al, 2013 (ACCEPT).

— Plusieurs barrieres a éliciter les valeurs et objectifs de soins des
patients (DECIDE study).

— Les cliniciens attendent a la derniere minute apres gu’il soit trop tard
avant d’éliciter les objectifs de soins (Nouvet et al).



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23739666
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25901550
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23545563
http://www.thecarenet.ca/9-general/920-decide-study
http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/13576275.2016.1140133

Original Investigation ONLINE FIRST

April 1, 2019

Clinician-Family Communication About Pa-
tients' Values and Preferences in Intensive
Care Units

Leslie P. Scheunemann, MD, MPH:2; Natalie C. Ernecoff, MPH3; Praewpannarai Buddadhumaruk, RN, MS#;
et al

® 249 réunions de famille intensiviste - membres de la famille
O patients inaptes
o ARDS
o Mortalité prédite par APACHE > 50%
2009-2012
451 membres de la famille
144 cliniciens
13 US| académiques et communautaires
Analyse qualitative des discussions des rencontres des enregistrements
audio des rencontres



Table 2. Patient, Surrogate, and Clinician Characteristics

No. (%)
Characteristic Patient (n = 249) Surrogate (n = 450)"  Clinician (n = 141)®
Male 134 (54.9) 155 (34.4) 97 (68.8)
Race/ethnicity
Non-Hispanic white 182 (74.6) 340 (75.6) 99(70.2)
Non-Hispanic black 29(11.9) 46 (10.2) 5(3.6)
Hispanic 21(8.6) 42 (9.3) 7(5.0)
Asian/Pacific Islander 8(3.3) 14 (3.1) 25(17.7)
Native American 1(0.4) 1(0.2) 0
Other/undocumented 3(1.2) 7(1.6) 5(3.5)
Age, mean (SD), y 58.2(16.5) 49.4 (13.9) 5(3.5)
Admission source
Home 130 (53.3) NA NA
Acute care facility 96 (39.3) NA NA
Nursing facility 11 (4.5) NA NA
Other 4(1.6) NA NA
Admission diagnosis
Cardiovascular or cardiovascular surgery 87 (35.7) NA NA
Gastrointestinal or gastrointestinal surgery 12 (4.9) NA NA
Genitourinary 3(1.2) NA NA
Hematologic 1(0.4) NA NA
Metabolic 2(0.8) NA NA
Neurologic or neurologic surgery 11 (4.5) NA NA
Respiratory 103 (42.2) NA NA
Trauma 23(9.4) NA NA
Other 2(0.8) NA NA
APACHE Il score on day of conference, mean (SD) 26.7(6.7) NA NA
No. of ICU days at the time of conference, 6.1(3.3) NA NA
mean (SD)
Died during this hospitalization 108 (44.3) NA NA
Surrogate relationship to patient
Spouse/partner NA 99 (22.0) NA
Child NA 162 (36.0) NA
Sibling NA 55(12.2) NA
Parent NA 64 (14.2) NA
Other relative NA 58(12.9) NA
Other relationship NA 11(2.4) NA
Not answered NA 1(0.2) NA
Surrogate educational level
Less than high school diploma NA 40 (8.9) NA
High school diploma NA 113 (25.1) NA
Some or all college NA 214 (47.6) NA
Graduate or professional school NA 82(18.2) NA
Not answered NA 1(0.2) NA
Religiosity
Not religious NA 33(7.3) 31(22.0)
Somewhat religious NA 65 (14.4) 42(29.8)
Religious NA 140 (31.1) 43 (30.5)
Very religious NA 210 (46.7) 24(17.0)
Not answered NA 2(0.4) 1(0.7)
Clinician staff position
Attending physician NA NA 72(51.1)
Fellow NA NA 40(28.4)
Resident NA NA 27(19.2)
Nurse practitioner NA NA 2(1.4)
Clinician medical specialty®
Anesthesia NA NA 6(5.4)
Neurology NA NA 1(0.8)
Surgery NA NA 23(20.5)
Internal medicine NA NA 74 (66.1)
Internal medicine and anesthesia NA NA 3(2.7)
Internal medicine and pediatrics NA NA 2(1.8)
None/not answered NA NA 4(3.6)
Clinician years in practice, mean (SD) NA NA 8.6 (9.6)



A | Information exchange

What were the patient’s attitudes, feelings, beliefs, lifestyle, activities, 5
or past choices related to their ability to maintain/loss of independence?
What were the patient’s attitudes, feelings, beliefs, lifestyle, activities, or
past choices related to invasive or burdensome treatments/prolonged life?

What were the patient’s attitudes, feelings, beliefs, lifestyle, activities,
or past choices related to physical functioning (eg, ADLs or IADLs)?

What were the patient’s attitudes, feelings, beliefs, lifestyle, activities, g
or past choices related to social function/engagement in relationships?

What were the patient’s attitudes, feelings, beliefs, lifestyle, activities,
or past choices related to cognitive function?

What were the patient’s attitudes, feelings, beliefs, lifestyle, activities,
or past choices related to living as long as possible?

What were the patient’s attitudes, feelings, beliefs, lifestyle, activities,
or past choices related to spirituality?

T 1 T T T 1 I T 1

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45
Conferences, %



Deliberation

How would the patient feel about their prognosis or treatment options
related to their ability to maintain/loss of independence?

How would the patient feel about their prognosis or treatment
options related to invasive or burdensome treatments/prolonged life?

How would the patient feel about their prognosis or treatment options
related to physical functioning (eg, ADLs or IADLs)?

How would the patient feel about their prognosis or treatment options
related to social function/engagement in relationships?

How would the patient feel about their prognosis or treatment options
related to cognitive function?

How would the patient feel about their prognosis or treatment options
related to living as long as possible?

How would the patient feel about their prognosis or treatment options
related to spirituality?

B Either clinician or
surrogate discussed

7] Surrogate discussed
[ ] Clinician discussed

20 25 30 35 40
Conferences, %

45



Table 3. Frequency of Information Exchange and Deliberation About Patients’ Values

and Preferences by Clinicians and Surrogates

Element of Shared Decision Making Clinicians Surrogates Overall

Exchanged information About Patients’ Values and Preferences
Conferences, No. (%) 106 (43.4) 165 (67.6) 167 (68.4)
Statements per conference among conferences with discussion, 2.3 (3.6) 5.2 (4.8) 7.5(7.8)
mean (SD)

Deliberated About Patients’ Values and Preferences

Interpreted how patient might feel about the prognosis and

treatment options
Conferences, No. (%) 43 (17.6) 79 (32.4) 91 (37.3)
Statements per conference among conferences with discussion, 0.7 (1.3) 1.6 (1.6) 2.3(2.4)
mean (SD)

Asked for/provided a substituted judgment about what treatment

the patient might choose
Conferences, No. (%) 40 (16.4) 33 (13.5) 50 (20.5)
Statements per conference among conferences with discussion, 0.6 (1.1) 0.5(1.0) 1.1(1.8)
mean (SD)

Made a recommendation based on patient values and preferences
Conferences, No. (%) 20 (8.2) NA? NA?
Statements per conference among conferences with discussion, 0.3 (0.6) NA® NA®

mean (SD)




Conclusions de l'étude

réunions de famille n’élicitent pas adéquatement les valeurs
et préférences des patients

Nous n’évaluons pas assez bien ce que le patient aurait voulu
Interventions sont nécessaires pour préparer les familles a
mieux connaitre les valeurs et préférences des patients
Interventions pour outiller les cliniciens avec des
compétences pour éliciter les valeurs et les préférences des
patients



Recommandations

2016 ACCM/ATS énoncé de politique: “shared decision making
(SDM) should be used to engage patients and their families in
discussions about care that is congruent with their values.”

Shared Decision Making in Intensive Care Units: An American
College of Critical Care Medicine and American Thoracic Society
Policy Statement

Alexander A. Kon, MD, FCCM'2, Judy E. Davidson, DNP, RN, FCCM3, Wynne Morrison,
MD, MBE, FCCM*, Marion Danis, MD, FCCM?®, and Douglas B. White, MD, MAS®

a Ne débutez pas ou ne continuez pas les interventions de maintien des
fonctions vitales, a moins qu'elles ne cadrent avec les valeurs du patient et
avec des objectifs de soins réalistes.

CANADIAN
CANADIAN SOCIETY OF RESPIRATORY THERAPISTS /\?{SIQ%AAEION OF % Ch‘%_isil}go
. » @ ise
SOCIETE CANADIENNE DES THERAPEUTES RESPIRATOIRES CARE CpCS/SCSI Canadg
7‘\3.‘ T socert emoree e omemitnsrs "&VZA,“‘\

NURSES



Lacunes de connaissances

Formation et outils

- Compétences de communication et des outils de communication
pour supporter les cliniciens a développer des relations de soins
empathiques et discuter du pronostic (You et al, 2015)

Disponibilité
- Absence d’outils d’aide a |la décision facilement disponible pour

supporter les discussions de niveaux de soins en fin de vie AHRQ,
2014

Adaptabilité
- Besoin d’adapter les outils existants aux contextes locaux AHRQ,
2014: culture, language, littératie (ACCM/ATS, Kon et al, 2015)
Plus de recherche est nécessaire sur I'impact d’outils d’aide a la
décision
- Pour préparer les patients et les familles a discuter (You et al, 2015)
(Oczkowski et al., 2016, Crit Care, Systematic review)



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25642797
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/550/1938/advance-care-decision-aids-report-140729.pdf
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/550/1938/advance-care-decision-aids-report-140729.pdf
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/550/1938/advance-care-decision-aids-report-140729.pdf
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/550/1938/advance-care-decision-aids-report-140729.pdf
https://www.thoracic.org/statements/resources/cc/shared-dec-making.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25642797
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4826553/

@PLOS |one WikiDécision

* QOutil d’aide a la décision développé avec les patients et les
intensivistes a I’'Hotel-Dieu de Lévis

* Plateforme wiki utilisée pour la créer

* Adapté au contexte local pour supporter les décisions relatives
a la réanimation et la ventilation mécanique

- Adaptation (culture, language, format) d’un outil similaire a
Kingston

- Processus de design centré sur l'utilisateur incluant du
prototypage rapide en utilisant une plateforme wiki pour
adapter I'outil existant

- www.wikidecision.org
- Désolé.... serveur en processus de changement, quelques semaines

Plaisance et al. PLoS One, 2018



http://www.wikidecision.org
https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0191844

Méthodologie

* Conception centrée sur
I'utilisateur (user-centered

design) en deux phases @ , O S

e Phase 1: Evaluation des \

o\ .UESIGN
besoins <M“‘S”“7\/O
{ ADAPT ’

 Phase 2: Développement de
I'outil d'aide a la décision



Résultats

Tableau 1. Population a I’étude
Patients (N : 15)

Age, moyen (SD) 67 (16)

Equipe médicale (N : 10)

Etudes secondaires non complétées, N (%) 4(27) Intensivistes 6

Infirmiéres 2

Durée de séjour a I'USI en jours, moyenne (SD) 5(3)

Résident de Chaudiére-Appalaches, N (%) 13 (87)



Outil d’aide a la décision (version papier)

Format livret

- 11 pages

- Langage simple

- Francais

- Anglais (mais non validé

avec usagers) Outil d'aide & la décision
sur les objectifs de soins

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26869137

Destiné aux patients aptes admis &
I'Unité des soins intensifs de
I'HStel-Dieu de Lévis



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26869137

Outil d’aide a la décision en ligne:
calculateur du pronostic

L
- Basé sur les données de |la regle GO-FAR ruleEbell et al,

2013
- lcon Array Software (Brian Zikmund-Fisher and Holly

Witteman, Michigan University Risk Science Center)



http://jamanetwork.com/journals/jamainternalmedicine/fullarticle/1735894
http://jamanetwork.com/journals/jamainternalmedicine/fullarticle/1735894

Observations durant le prototypage

e Mort, fin de vie:
— Sujets tabous tant pour les médecins que pour les
patients
* Niveau de littératie et numératie faible
— double probabilité (d’'un arrét cardiaque et pronostic)
— Jargon médical

* Confusion conceptuelle
— entre |I'aide médicale a mourir et les niveaux de soins

* Choix des mots est tres important
— Mot « partir » pour indiquer la mort
— Confondu avec « congé des soins intensifs »



Termes fréeguemment utilisés par
les patients vs. termes médicaux

Termes utilisés par les patients
Branché sur une machine.
Etre légume.

Acharnement thérapeutique.

Etre dépendant / ne pas retourner vivre & la maison.

Coeur qui arréte/cesse de battre.

Terme médical équivalent

Ventilation mécanique invasive.

Avoir des déficits cognitifs importants.

Interventions agressives ayant peu ou pas de bénéfices potentiels.

Etre transféré dans un centre d’hébergement de soins de longue durée.

Arrét cardiaque.



Conclusion

* Neécessité de former les médecins et les
étudiants en médecine a la prise de décision
partagée sur les niveaux de soins



Réseau canadien
des soins aux
personnes fragilisées

Canadian
Frailty
Network

Known previously as Technology Evaluation in the Elderly Network, TVN

Formation en lighe gratuite

+ ACCUEIL  RESSOURCES  APROPOS  FAQ ACCES A LA FORMATION

Prise de décision partagée aux soins intensifs

http://www.formations-savie.ca/fpdp



http://www.formations-savie.ca/fpdp

Developpement de notre
formation

Etudiant en technologies éducatives de la SAVIE (TELUQ)

* Frédérick Noiseux
Rédaction du contenu a partir de trois formation existantes

« Grandeur et miséres de la prescription des niveaux de soins de
Dr. Hubert Marcoux

« Détermination d’'une stratégie de traitement pour les patients
hospitalisés de Dr Todd Gorman

- Etablir un niveau de soin et I'utiliser de maniére appropriée de
Dre Anne-Marie Boire-Lavigne

Révision du contenu par des experts de différents champs (soins
palliatifs, intensivistes, éthique)

Création de la formation en ligne par le SAVIE

Durée moyenne: 1h



Problématique

e Admission aux soins intensifs: d’autant plus
Important de discuter des niveaux de soins:

o risque de dégradation rapide
o Interventions agressives accessibles

e Compéetence difficile a enseigner aux jeunes
medecins



La prise de décision partagée (PDP)

A

Photo Credit: National Cancer Institute, USA



La PDP

“La prise de décision partagee implique que le
medecin et le patient prennent conjointement
des decisions basées sur leurs expertises
respectives...”

« Reéduit les idées fausses et augmente la compréhension
du patient

 Assure que les decisions prises sont bénefiques au
patient

 Diminue [l'usage d’interventions médicales non
bénéfiques



Modeles Paternaliste Autonomiste Prise de decision
partagee
Role du médecin Protecteur. Fournit les Partenaire
bienfaiteur connaissances
meédicales

Contexte historique

Modéle traditionnel.
origine du serment
dHippocrate

Années 1980,
émergence des CER
et de la valorisation
de I’autonomie du

Annees 2000.
modernité.
coexistence de

plusieurs visions du

patient monde. Contexte de
mondialisation.
Echange Unilatéral (médecin | Unilatéral (médecin | Réciproque
d’information vers le patient) vers le patient) (médecin et patient)
Deélibération Médecin Patient Meédecin et patient
Décision Médecin, le patient | Patient Médecin et patient
consent
Principe éthique Bienfaisance Respect de Pluralisme moral
I’autonomie

Tiré du mémoire de Vaillancourt, H.. 2012 Exploration de comportements reliés a la prise de décision partagée (...)



https://corpus.ulaval.ca/jspui/handle/20.500.11794/24119?locale=fr

Les outils d’aide a la décision

Bénéfices déemontrés:

 augmentent les connaissances des patients
a propos des options disponibles,

 Incitent les patients a étre plus actifs dans
les décisions les concernant,

 reduisent le conflit décisionnel




Le dépliant

=g

Outil d’aide'd la décision
sur les objectifs de soins

-t

Destiné aux patients aptes admis a
|'Unité des soins intensifs de
I'Hotel-Dieu de Lévis




Introduction

Introduction a la

necessité de prendre

une décision
importante

Présentation des

objectifs de soins ou
niveaux de soins

Intfroduction

Lors d'une admission aux soins intensifs, il est
important de clarifier les objectifs de vos soins afin
que les interventions qui vous sont offertes soient en
accord avec votre état de santé et vos volontés.

Prolonger la

vie par tous les Assurer le confort
soins nécessaires prioritairement
=i = =g a prolonger CONFORT
- B la vie )
. Prolonger ~ _ M _ -
SURVIE la vie par Seeieri
A TOUT des soins Assurer le confort
limités uniquement sans
PRIX viser a prolonger la vie

Il sera plus particulierement question de vos volontés,
de votre niveau d’autonomie actuel et anticipé et de
deux interventions :
@ 1: la réanimation cardiorespiratoire (ou réanimation)
2: la ventilation mécanique invasive (ou étre branché

@' a un respirateur artificiel)

Ce document a été congu pour vous aider a
vous préparer a discuter avec votre médecin




Expériences personnelles et volontés

Vos volontés et niveau d’'autonomie

Expérlence person ne”e actuelle et anticipée

Voici quelques questions qui aideront I’équipe

du patient en lien avec
Connaissez-vous quelqu'un qui a vécu la
a et a réanimation cardiorespiratoire et/ou la ventilation
i i ive ?

Volontés du patient en
lien avec ces |
iInterventions e e




Niveau d’autonomie actuelle et anticipee

. ) . Avant cette hospitalisation, faisiez-
Niveau d’autonomie du s b s suroncs Moy o

réponses qui s’appliquent)

patient avant e

avec des aides techniques ?

I’'hospitalisation o e e

avec des ameénagements ?
(ex : rampe d'acces)

Orientation domiciliaire e sy
que |e patient jugerait Si vous perdez de l'autonomie suite a cette

hospitalisation, accepteriez-vous de vivre : (Cochez

v

la ou les réponses qui s'appliquent)

acceptable apres son 2

a la maison avec de l'aide ?

h OS p ita I i S at i O n dans une résidence pour personnes

semi-autonomes ?

dans une résidence pour personnes
non-autonomes ? (ex: CHSLD)




Exploration des volontés antérieures

Réflexion sur ce qui
rendrait le
prolongement de la
vie du patient
iInacceptable

Volontés antérieures
de recourir a la RCR
et la VMI

Qu’est-ce qui rendrait le prolongement de votre vie
inacceptable ?

(vous pouvez choisir plusieurs items)

ne plus étre capable de communiquer

v
avec les autres I:l

ne plus avoir le contréle de mes soins
personnels

étre alité, mais capable de communiquer l:l

Avant la lecture de ce document, aviez-vous déja
réfléchi a :

oui [nhon
votre volonté de recourir a la RCR O O
et/ou la ventilation mécanique ?
ce qui rendrait le prolongement O
de votre vie inacceptable ?

Avez-vous noté ces réflexions a quelque part —
(ex : testament biologique)?




Intervention

Intfervention #1
La réanimation cardiorespiratoire

La réanimation cardiorespiratoire est un ensemble
d’interventions réalisées pour tenter de ressusciter
une personne dont le cosur a cessé de battre.

Quand la réanimation cardiorespiratoire est
pratiquée a I'hépital :
1. La circulation sanguine est maintenue en

exercant un massage cardiaque,

2. un tube estinséré dans la bouche pour faciliter
la respiration (intubation et ventilation
mécanique invasive),

3. des chocs électriques (défibrillation) peuvent
étre utilisés,

4. des médicaments sont administrés.

Perforation des poumons *

1: la RCR

Quels sont les bénéfices et

les risques de la réanimation
cardiorespiratoire ¢

Si le cceur d’'une personne cesse de battre et que rien
n’est fait, la personne décéde sans douleur. Sila
réanimation cardiorespiratoire est pratiquée, la

personne a entre 0 et 30% de chance de survivre
selon sa condition médicale’.

RISQUES BENEFICES

Dommages au cerveau * * Peut prévenir

Fracture de cétes -« tne:metimmsdiaze

e Pouvoir peut-étre
retrouver votre niveau
d’autonomie actuel
et quitter I’'hépital

Votre médecin pourra vous expliquer

vos chances de survie et votre niveau ‘%
d’autonomie anticipé suite a la ‘ﬁ)
réanimation cardiorespiratoire.

1Ebell et al., 2014 et Canadian Researchers at the End-of-Life Network




Intervention #2: ventilation mécanique

Intervention #2
La ventilation mécanique invasive

La ventilation mécanique invasive est réalisée

a l'aide d’'une machine qui reproduit artificiellement
la respiration naturelle. Cette machine pousse I’
oxygéne vers les poumons a travers un tube
respiratoire qui est installé par la bouche.

La ventilation mécanique invasive en elle-méme
ne guérit pas le probléme de santé principal.

La ventilation mécanique invasive permet
seulement de maintenir le patient en vie pendant
que l'on tente de régler ce probléeme de santé.
Durant la ventilation mécanique invasive, des
meédicaments sont donnés pour réduire l'inconfort.
Pendant ce temps, le patient ne peut pas parler ou
manger normalement.

Invasive

Quels sont les bénéfices et les risques
de la ventilation mécanique invasive ?

Si votre état nécessite la ventilation mécanique
invasive, vous pourriez mourir que vous acceptiez ou
non cette intervention. Si vous acceptez la ventilation
mécanique invasive, les chances de survie sont plus
grandes, mais les risques d’'effets secondaires sont
aussi plus éleveés.

BENEFICES RISQUES

» Peut prévenir = Complications

une mort immédiate (ex : pneumonie)

« Pouvoir peut-&tre * Réduction de la force
retrouver votre niveau musculaire (perte d'
d'autonomie actuel autonomie)
et quitter I'hdpital « Souffrances morales

et physiques

Si vous refusez la ventilation mécanique invasive, d'
autres thérapies moins efficaces pourraient vous étre
offertes.

En cas d'échecs de la ventilation mécanique invasive
ou des autres thérapies moins efficaces, des soins
palliatifs vous seront offerts.



Sommaire des décisions a prendre

Sommaire

Récapitulatif des
réflexions faites Db, ke Soin Sies PARAY s vos vlerlas ' &

votre niveau d'autonomie actuel et anticipé.

A présent, si votre coeur cesse de battre,

POS itio n n e m e nt S u r I e (@/. voudriez-vous que la RCR soit tentée ?
choix de recourir ou o B B
n O n é I a RC R et é I a '/é[a En cas de besoin, voudriez-vous que I'on

tente de vous maintenir en vie avec la

V I\/I I ventilation mécanique invasive ?
— T——

Oui \J Non [ J Indécis ] J
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Que se passera-t-il aprés cette discussion?

Notes au dossier

Possibilites de changer
d'idee

Possibilites de parler aux
membres du
personnel si le patient
ou ses proches sont

mal a I'aise avec le
sujet discute

Que se passera-t-il apreés cette
discussion?

VVos objectifs de soins seront inscrits a votre
dossier et votre plan de traitement sera - oy
ajusté en conséquence. o

~0

Vous pouvez changer d'idée en le faisant
savoir a un membre de I'équipe.

~2

Si vous avez des questions ou des préoccupations a
propos de l'information fournie dans cette brochure,
sentez-vous a l'aise d'en discuter avec [I'équipe
soignante.

1



Le calculateur GO-FAR

Estime les chances de survie avec bon pronostic
neurologique suite a la RCR

Créé et validé avec un échantillon de 51 240

patients ayant subi un arrét cardiaque traité
dans 366 hopitaux américains (2007-2009)

Disponible en francais et en anglais au
www.wikidecision.org

Original Investigation

Development and Validation of the Good Outcome Following
Attempted Resuscitation (GO-FAR) Score to Predict
Neurologically Intact Survival After In-Hospital
Cardiopulmonary Resuscitation

H. Ebell, MD, MS; Woncheol Jang, PhD; Ye Shen, PhD; Romergryko G. Geocadin, MD; for the Get With the



La rencontre en 4 étapes

Etape 1: Amorcer la discussion sur le niveau de soins,
présenter son but et valider I’accord de poursuivre
(Engagement)

Ce module est adapté du projet de formation “Partenaires jusqu’a la fin” créé par Anne-Marie Boire-Lavigne.

1.1 Etablir le lien de confiance

- 1.2 Expliquer I'obligation a l'unité des soins intensifs de discuter des niveaux de
soins

1.3 Vérifier si ce sujet a déja été abordé antérieurement

1.4 Obtenir I'accord du patient de tenir la discussion

- 1.5 Décrire comment se déroulera la discussion ou remettre la discussion a plus
tard (si le patient refuse d'avoir une discussion).




La rencontre en 4 étapes

Etape 2: Explorer la perspective de la personne face a sa
condition de santé (Empathie)

2.1 Vérifier la compréhension des problemes de santé que la personne a
développés

2.2 Exploration du sens pour la personne des évenements en cours et a venir, de
son vécu, de ses préoccupations (Section Vos volontés et niveau d’autonomie
actuelle et anticipée de I'outil principal)

2.3 Résumer la perspective de la personne malade et identifier 'orientation des
soins exprimé par le patient

2.4 Si l'orientation des soins n'est pas encore claire



La rencontre en 4 étapes

Etape 3: Déterminer les objectifs de soins 2 partir de la
perspective de la personne (Eduquer)

A présent, il est temps de déterminer I'objectif de soins a partir de la perspective du patient ainsi que de ses souhaits formulés. Il faut
également déterminer quels traitements (RCR, ventilation mécanique invasive et autres) sont a inclure ou a proscrire.

Il faut énumérer et expliquer au patient tous les objectifs existants afin qu’il soit conscient des différentes options existences et qu’il les
comprenne, méme si le choix est déja clair pour lui (page 2 de Poutil papier).

« Objectif A: Tenter de prolonger la vie par tous les soins nécessaires.

« Objectif B: Tenter de prolonger la vie, prioritairement, mais en évitant les interventions jugées inacceptables par le patient.

» Objectif C: Prioriser les soins de confort tout en offrant des traitements de prolongation de la vie si ceux ci ne causent pas
d’inconfort ni de perte de qualité de vie.

» Objectif D: Prioriser les soins de confort sans tenter de prolonger la vie.

3.1 Enoncer un niveau de soins concordant avec la perspective de la personne qui
a eté explorée a I'étape précédente

3.2 Intégrer a la discussion quelques mises en situation afin de bien se comprendre
sur le but des soins (tout juste énoncé)




La rencontre en 4 étapes

Etape 4: Résumer les décisions, offrir un complément
d’information et conclure (Enlist)

Vérifier s’il y a des questions

rassurer le patient sur son choix

lui rappeler qu’il peut changer d’idée

montrer au patient qu’on le supporte dans son choix

Apreés la rencontre

compléter le formulaire harmonisé du MSSS/documenter la discussion
lui rappeler d’en parler avec ses proches

lui demander s’il veut de I'aide a en parler a ses proches

Informer ses collégues

\

\ |

|
W

Y



Projet d’évaluation de Pimpact de
la formation &

Réseau canadien
des soins aux
personnes fragilisées

Network
« Principal

— Déterminer si l'utilisation d’'un outil d’aide a la decision
adaptée au contexte et d'un programme de formation
associee augmente I'adoption de comportements fondes
sur des données probantes concernant les discussions et
la prise de decision avec les patients ages concernant
leurs objectifs de soins

e Secondaire

— |dentifier les incompréhensions les plus fréquentes,
preoccupations, questions des patients ages ainsi que les
barrieres a la communication presentes



METHODOLOGIE

 Etude pilote monocentrique, méthodes mixtes
e Criteres d’inclusion des intensivistes

« Pratiquer aux soins intensifs de 'H6tel-Dieu de Lévis
e Criteres d’inclusion des patients

* 65 ans et plus

« Aptes a consentir a la recherche selon le jugement clinique

 Intention de l'intensiviste traitant de discuter d’objectifs de
soins

 Enregistrement vidéo et audio de toutes les discussions de
niveau de soins (6 mois)

 Analyse de contenu des enregistrements et évaluation avec
des grilles structurées avant et apres la formation

— OPTION 12: implication des patients par les cliniciens

— CARENET: critéres d’évaluation de la qualité d’'une discussion d’objectifs de
soins)



METHODOLOGIE: 3 phases

Phase 1

Dyads of patients
and their attending
intensivist
discussing
goals-of-care
without the use of
the DA

2017-05-22 to

2017-07-23

Phase 2

Dyads of patients
and their attending

intensivist
discussing
goals-of-care with
the possibility for the
intensivists to use
the DA

2017-07-25 to
2017-09-28

Training
program

Online training
program

Debriefing session

Phase 3

Dyads of patients
and their attending
intensivist
discussing
goals-of-care  with
the possibility for the
intensivists to use
the DA

2017-11-06 1o

2018-01-25




METHODOLOGIE

 Analyse des enregistrements
vidéo par 2 réviseurs a l'aide
de la grille OPTION 12 items
(Elwyn et al. 2005)

« Formation des évaluateurs sur les
« probléemes indexes » soit la RCR et la
VM, ainsi que sur le options possibles
(tenter ces interventions vs ne rien
faire)

* 0 =le comportement n’est pas observé

* 4 =|e comportement est observé a un
excellent niveau

English Version

OPTION Observing patient involvement
© June 2004 glynelwyn@gmail.com

Clinician Date of rating
Code

C ion number

Consultation duration (m, s)
Practitioner (M=1,F=2)
Patient(M=1,F=2)

New Ci

Sex |

Sex |

Review Consultation
Composite Consultation

(N

Description of index problem

The clinician draws attention to an identified problem as one
that requires a decision making process.

The clinician states that there is more than one way to deal
with the identified problem (‘equipoise’).

The clinician the patient's pp! to
receiving information to assist decision making (e.g.
discussion, reading printed material, assessing graphical data,

using videotapes or other media)

s

The clinician lists ‘options’, which can include the choice of ‘no
action’

o

The clinician explains the pros and cons of options to the
patient (taking ‘no action’ is an option).

The clinician explores the patient's expectations (or ideas)
about how the problem(s) are to be managed.

The clinician explores the patient's concems (fears) about
how problem(s) are to be managed.

The clinician checks that the patient has understood the
information.

The clinician offers the patient explicit opportunities to ask
questions during the decision making process.

The clinician elicits the patient's preferred level of involvement
in decision-making.

The clinician indicates the need for a decision making (or
deferring) stage.

12

The clinician indicates the need to review the decision (or
deferment)

Score

Description

The behaviour is not observed.

A minimal attempt is made to exhibit the behaviour.

The behaviour is observed and a minimum skill level achieved.

The behaviour is exhibited to a good standard.

alwln|=lo

The behaviour is exhibited fo a very high standard




RESULTATS

Patients over 65 admitted in the ICU assessed for

eligibility (n=359)

Not capable to take their own health
care decisions as per clinician
judgment (n= 77)

- Intubated (n=36)

- Other reason (ex:delirium) (n=41)
Intensist does not wish to engage in
a goals-of-care discussion. (n=227)
Main researcher’s patient: (n=8)
Patient does not speak French (n=1)

Not eligible
(n=313)

Declined to participate (n= 6)
Missed discussion (n= 3)
Discussion planned but did not

happened: (n=16)

Eligible but not

recruited
(n=25)

Eligible(n=46)

Participants
(n=21)




RESULTATS

Patients (n=21)

Men, n (%) 15 (71)
Age, mean (IQR) 76 (68-82)
French Canadian, n (%) 20 (95)
Christian, n (%) 20 (95)
High school not completed 12 (57)
Married, n (%) 11(52)

Hospitalisation characteristics

Reason for ICU admission

Surgical n (%) 7 (33)

Medical n (%) 14 (66)

Length of stay in the hospital (days), median (IQR) 16.8 (3.5-14.5)

Length of stay in the ICU (days), median (IQR) 7.5 (3.5-6)
Intensivists (n=5)

Men, n (%) 4 (80)

Age, median (IQR) 37 (32-43)

Experience (number of years post residency, median |7 (2-14)

(IQR)

Fellowship in Critical Care, n (%) 6 (100)




RESULTATS

P1 n=7 P2 n=7 P3 =7
Ite Median |Min-m| Median | Min- | Median |[Min-m
m [Description (IQR) ax | (IQR) [max| (IQR) | ax
The clinician draws attention to an identified problem as
1 |one that requires a decision making process. 2(1-2) | 1-2 [2(1-2) | 1-2 | 1(1-1) | 1-1
The clinician states that there is more than one way to
deal
2 |with the identified problem (‘equipoise’). 1(1-2) [ 0-2 [ 1(0-1)] 0-1 ] 0(0-1)] 0-2
The clinician assesses the patient’s preferred approach
to receiving information to assist decision making (e.g.
discussion, reading printed material, assessing graphical
3 |data, using videotapes or other media). 0(0-0)| 0-0 |0(0-0)| 0-0 |0 (0-0)| 0-0
The clinician lists ‘options’, which can include the choice
4 |of ‘no action’. 1(1-1) | 0-2 [1(0-1)] 0-1 |1(1-1)] 0-2
The clinician explains the pros and cons of options to the
5 [patient (taking ‘no action’ is an option). 1(0-2)] 0-2 | 1(1-1) | 1-1 | 1(0-1)| 0-2
The clinician explores the patient’s expectations (or
6 lideas) about how the problem(s) are to be managed. 2(1-2) | 1-3 |1(1-2)| 0-2 [ 2(0-2) | 0-4
The clinician explores the patient’s concerns (fears)
7 [about how problem(s) are to be managed 1(1-3) | 1-3 |1(0-2)| 0-3 |1(1-2)| 0-2
The clinician checks that the patient has understood the
8 linformation. 1(1-1) [ 1-2 [1(1-2)] 0-2 |1(1-1)] 0-2
The clinician offers the patient explicit opportunities to
9 [ask questions during the decision making process. 11-1) 1 12 |2(1-2) | 1-2 |2(1-2) | 1-2
The clinician elicits the patient’s preferred level of
10 [involvement in decision-making. 0(0-0)| 0-0 |0(0-0)| 0-0 |0 (0-0)| 0-0
The clinician indicates the need for a decision making (or
11 |deferring) stage 1(1-2) [ 0-2 | 1(1-1)] 0-1 | 0 (0-1) | O-1
The clinician indicates the need to review the decision (or
12 |deferment). 1(0-2) [ 0-2 [0(0-1)] 0-2 1 0(0-3) | 0-3
12 10 9
1 Total cenral (10214 110211 (7-12) | R_15 | (-14) | 5_17 §

L’outil d’aide a la
prise de
décision
partagée n’a été
utilisé dans
aucune
discussion

Aucune
différence dans
le score Option
12 entre les
phases



RESULTATS

» Dans plusieurs discussions, I'option du RCR et la VM sont discutées
en détail, mais pas celles de ne pas faire de RCR ou de VM.

« L'option des soins palliatifs n’est jamais abordée en tant
gu’alternative dans les 21 discussions.

« Ceci expligue les faibles scores OPTION, car les deux options
disponibles doivent étre discutées pour obtenir un score élevé

“Si votre coeur vous donne du trouble la, la seule option qu’on a
c’est de lui donner des chocs et des coups pour essayer de le
repartir.”



OBSERVATIONS QUALITATIVES

 L’évocation de la mort/du déces est souvent remplacée
par des euphémismes ou des sous-entendus

« ...vous laisser partir »
« ... fermer les livres »

« Si jamais le bon dieu vient me chercher je ne veux pas que
vous me donniez des coups puis des chocs et que vous
repartiez la machine. »

« Tantdét vous me disiez que vous n’étiez pas encore prét a
aller rejoindre le petit Jésus. »



DISCUSSION

L'implantation d’interventions pour améliorer la qualité des
discussions entre médecins et patients est difficile, a petite
comme a grande echelle.

L'évacuation de la mort des discussions d’objectifs de soins est
fréquente, et ce dans divers contextes ou la mort fait partie du
quotidien (USI, oncologie, etc.)

Beaucoup de discussions montrent des barrieres de
communication importantes (probleme d’audition, délirium peu
évident, etc.) qui limitent la capacité de faire une PDP aux SI

Connors 1995
Rodriguez 2007



LIMITATIONS

Notre outil n’a pas éte utilisé
* Besoin de comprendre pourquoi?
* Retour a la planche a dessin: encore trop compliqué?

* Loutil a été développé avec une population qui semble moins malade,
plus jeune

Les discussions observées ont eut lieu dans des contextes non
urgents, avec des patients aptes a y participer.

* Des interventions pour les discussions avec les familles de patients
inaptes ajoute une couche de complexité

Le recrutement des patients s’est averé plus ardu que prévu

* Les intensivistes sont occupés, n'ont pas le temps d’engager dans une
discussion difficile, contexte de médecin traitant qui admet aux SI (méme
si unité fermée), plusieurs patients ne peuvent pas participer

Le score OPTION 12 est un outil d’évaluation de la qualité de
la prise de décision partageée, il n'est pas congu pour évaluer la
richesse d’'une discussion d’objectifs de soins aux USI.

* |l évalue seulement le discours du médecin, un monologue pourrait donc
obtenir un score élevé.



Autres Iimitations

* Que faire avec les patients/familles qui refusent de discuter
ou gqui ne sont pas capable de prendre une décision ?

— « Informed non-dissent » ou « informed assent »

* Processus par lequel le clinicien va tout de méme
tenter d’identifier ce qui est le mieux pour le patient
en fonction du pronostic et les valeurs du patient mais
faire une recommandation plus active tout en
cherchant I'assentiment du patient ou de la famille

— Serious lliness Conversation Guide
 Ariadne Labs, Harvard



Serious lliness Conversation Guide ARIADIE| LABS

PATIENT-TESTED LANGUAGE

5 | “I'd like to talk about what is ahead with your iliness and do some thinking in advance
% | about what is important to you so that | can make sure we provide you with the care
you want — is this okay?”
2 | “What is your understanding now of where you are with your illness?”
< | “How much information about what is likely to be ahead with your illness
would you like from me?”
= | “I want to share with you my understanding of where things are with your illness...”
<
= =
“| Uncertain: “It can be difficult to predict what will happen with your iliness. | hope
you will continue to live well for a long time but I’'m worried that you could get sick
quickly, and | think it is important to prepare for that possibility.”
OR
Time: “I wish we were not in this situation, but | am worried that time may be as short
as___ (express as a range, e.g. days to weeks, weeks to months, months to a year).”
OR
Function: “I hope that this is not the case, but I'm worried that this may be as strong
as you will feel, and things are likely to get more difficult.”
¥ | “What are your most important goals if your health situation worsens?”
@)
= | “What are your biggest fears and worries about the future with your health?”
“What gives you strength as you think about the future with your illness?”
“What abilities are so critical to your life that you can’t imagine living without them?”




Provincial Health

Integrating a Palliative Approach to | Vancouver = 'rovi‘fence "‘\ | PROVINCIAL
care by having Conversations Early Health MEALT AR 0 A"

Services Authority
¢ 3 4 3 Homw you want 1o be treated \
Promoting wellness. Ensuring care.

Guide de conversation

sur les maladies graves

LANGUAGE ADAPTE AU PATIENT
PREPARER LE TERRAIN

« J'aimerais vous parler de ce qui vous attend par rapport a votre
maladie pour que vous puissiez réfléchir a 'avance sur ce qui vous
importe le plus, me permettant ainsi de vous prodiguer les soins

que vous voulez — cela vous convient-il? »
EVALUER

« Quelle est présentement votre compréhension du stade de
votre maladie? »

« Quelle quantité d’information avez-vous besoin que je vous
fournisse sur ce qui vous attend? »

PARTAGER

« J'aimerais partager avec vous ma compréhension de I'état de
votre maladie... »

Incertitude : « Il peut étre difficile de prédire I’évolution de votre
maladie. J’espére que vous continuerez de vivre encore
longtemps mais la possibilité que vous tombiez rapidement
malade me préoccupe, il est donc important de se préparer pour
cette éventualité. » OU

Temps : « Je préférerai que nous ne soyons pas dans cette
situation, mais je crains que le temps qu’il vous reste puisse étre
court, ___ (donnez un intervalle, p.ex. jours a semaines, semaines
a mois, mois a année). » OU

Fonction : « J’espére que ce n’est pas le cas, mais je crains que
votre santé ne s’améliore pas, et que la situation devienne plus
difficile. »




EXPLORER

« Quels sont vos principaux objectifs si votre santé s’aggrave? »

« Quelles sont vos plus importantes craintes et préoccupations au sujet
de I'avenir de votre santé? »

« Qu’est-ce qui vous donne du courage alors que vous vous préparez
mentalement pour les événements a venir? »

« Quelles capacités sont tellement essentielles a votre vie que vous ne
pouvez imaginer vivre sans elles? »

« Si vous devenez encore plus malade, jusqu’ou irez-vous pour
éventuellement gagner du temps? »

« A quel point votre famille est-elle au courant de vos priorités et de vos
souhaits? »

CONCLURE

« Je vous ai entendu dire que ____ est tres important pour vous. En
gardant cela a 'esprit et en considérant ce que nous savons sur
votre maladie, ma recommandation est . En procédant ainsi,
nous pourrons nous assurer que votre traitement reflete ce qui
vous importe le plus. »

« Que pensez-vous de ce plan? »
« Je ferai mon possible pour vous offrir mon soutien tout au long
de cette épreuve. »

Nous avons adapté cette publication pour nos besoins. Le contenu original se trouve a I'adresse
https://portal.ariadnelabs.org et son utilisation est autorisée par Ariadne Labs sous la licence
internationale Creative Commons : Paternité - Pas d’utilisation commerciale - Partage des conditions
initiales a I'ldentique 4.0. Ariadne Labs accorde une licence sur le contenu original qui est mis a disposition
« en 'état » et « tel quel », et n"assume aucune représentation ou garantie de quelque sorte que ce soit
concernant le contenu original ou le contenu de la présente publication, qu’Ariadne Labs n’a ni examiné ni
souscrit.

La Provincial Health Services Authority, Provincial Language Service, reconnait le soutien financier de la
province de la Colombie-Britannique et du gouvernement du Canada par le biais de I'Entente Canada-
Colombie-Britannique relative aux services en francais.




Conclusion

* || existe encore un besoin important d'amélioration
des habiletés de communication en lien avec les
discussion d’objectifs de soins

* Les outils idéaux de support a la discussion et a la
prise de décision partagée n’existent pas encore

* || faut continuer a explorer des solutions pour
améliorer la détermination des objectifs de soins

interventions en amont des Sl (premiere ligne) et a la sortie des Sl
politigue organisationnelle de niveaux de soins

approche interprofessionnelle plus développée (TS, soins palliatifs,
gériatrie, soins spirituels)

Adaptation culturelle a faire
Adaptation au niveau de littératie/numératie



Questions, commentaires?

Cette formation fait partie d'un projet de recherche de

Financé par le Réseau Canadien des Soins aus Personnes Fragilisées

N patrick.m.archambault@gmail.com

4 @patarchambault


mailto:Patrick.m.archambault@gmail.com
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Mise en situation

« Patiente transférée aux soins intensifs a partir de l'urgence.
Agée de 75 ans, fume 1 paquet de cigarettes/jour. Diabéte,
hypertension et MPOC modeéré.

« Admise pour une pneumonie grave. Niveau de soins 1 sur la
feuille de NIM, c’est-a-dire qu’elle souhaite que tout soit fait
pour la maintenir en vie incluant la réanimation
cardiorespiratoire.

« Pas de discussion a propos de son niveau de soins notée au
dossier.

* Vous vous présentez a elle pour entamer la discussion a
propos de son niveau de soins.
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Quelques heures plus tard. La patiente
demeure essoufflée et demontre des signes de
tirage et de travail respiratoire Iégerement
augmente, mais demeure avec une pCO2
stable.
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Avec réanimation
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1 sera dans le coma ou dans un état végétatif

2 auront des déficits séveres nécessitant des soins importants a
domicile ou linstitutionnalisation

6 auront de légers déficits (ex: problémes d'élocution, troubles de
mémaoire)

9 retrouveront leur autonomie antérieure

52 décéderont



L’ELEMENT-CLE
 Impliquer les patients et leurs proches dans un
processus de prise de deécision partagée aux soins
intensifs et idéalement en aval des soins intensifs pour
mieux determiner les objectifs de soins des patients

NOTRE CONSTAT-RECOMMANDATION

* Eduquer les patients sur I'importance de prendre une
deécision par rapport a leurs objectifs de soins avant
gu’une situation critique survienne

* Former les médecins et les autres professionnels de la

santeé sur la prise de décision partagée pour déterminer
les objectifs de soins



