Symposium professionnel
« Les défis de la psychiatrie »
Hopitaux Universitaires de Geneve, 3 juin 2021
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Mme D

= Mme D., 79 ans, ancienne ballerine
» Hospitalisation aigue

= \oisine: depuis >1 an troubles de mémoire
et de l‘orientation spatiale, chutes

= Syndrome démentielle sévere, rigidite,
hallucinations, cachexie, pas de
communication verbale

* Soupcon de maladie a corps de Lewy Photo: C. Kolb
= Etat catabolique, déshydratation

* Mme D ,refuse” I'alimentation (ferme la
bouche, tourne la téte)

» Pas de directive anticipées, pas de famille

= Comment procéder? Sonde PEG?
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21.06.2021 Jox - HUG Psychiatrie de I'age avanceé 2 %\\Q\\\ 4



valid

Plan

» Bases des déecisions thérapeutiques
= Refus comportemental

= Soins cohérents au projet de vie
(goal-concordant care)

T
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Objectifs therapeutiques

» |a prise en charge doit étre guidée par des objectifs
thérapeutiques (= objectifs thérapeutique + mesures)

» Objectifs: discuter, s’accorder et prioriser

Changing the
goal of care : .
Diagnosis : Death ntensity
° sme » l a of care
A
Goal rehabilitation
Goals: cure, life extension
Integrated care End-of-life ~ Bereavement
(disease-modifying & palliative care) care counselling

Jox RJ in: Creutzfeldt J, Neuropalliative Care, Springer 2018
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Algorithme: Décision thérapeutique

Quel projet de vie le patient veut-il accomplir?

“— Autre projet?

A 4

1\“

Correspond-il a un projet thérapeutique realiste?

non \

oui

A 4

— Autonomie
Bien-étre du patient

Les bénéfices de ce projet justifient-ils les risques
et les fardeaux associés au traitement qui est
nécessaire pour réaliser ce projet?

- Jugement medical et recommandation

- Dialogue avec le patient et sa famille

- Jugement du patient (ou de son représantant)?

du patient

/

-

oui

A

Jox RJ et al,

| Effectuer le traitement, réexaminer I'objectif

J Med Ethics 2012
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Concept medico-juridique

Traitement Indication médicale:

Une mesure est médicalement
indiquée si elle a une probabilité
acceptable de réaliser un objectif
thérapeutique qui apporte plus de
bénéfices que d'inconvenients
pour un patient concret.

Selon:

Bi at Aut B Borasio GD and Jox RJ,
SRS _LaslLibALLLS Swiss Med Wkly 2016;146:w14369
du patient du patient
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Concept medico-juridique

Traitement Indication médicale:

Une mesure est médicalement
indiquée si elle a une probabilité
acceptable de réaliser un objectif
thérapeutique qui apporte plus de
bénéfices que d‘inconvénients
pour un patient concret.

Selon:

Bi at Aut . Borasio GD and Jox RJ,
SRS Lol eIl Swiss Med Wkly 2016;146:w14369
du patient du patient
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Béenéfices-inconveénients

= Compréhension holistique du patient selon le modele
bio-psycho-socio-spirituel

» Qualité de vie a I'égard de la santé est trop restreinte
— qualité de vie individuelle (subjective)

* |ntegre le bien-étre actuel et le bien-étre projeté dans
le futur (a court et a long terme)

* |nconvénients: risques, dommages, pertes, efforts

= | 'évaluation du rapport bénéfices-inconvénients

5 nécessite de la prudence (phronesis)
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Concept medico-juridique

Traitement Indication médicale:

Une mesure est médicalement
indiquée si elle a une probabilité
acceptable de réaliser un objectif
thérapeutique qui apporte plus de
bénéfices que d'inconvenients
pour un patient concret.

Selon:

Bi at Aut . Borasio GD and Jox RJ,
SRS Lol eIl Swiss Med Wkly 2016;146:w14369
du patient du patient
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Probabilité acceptable

Qu‘est-ce qui est acceptable pour vous? 1%7? 5%? 10% 30%

» Un seulil fixe ne serait pas juste d’'un point de vue éthique

Rapport
bénéfices-
inconvénients

A

indiqué

Pas
indiqué

AN 4
Probabilité d‘atteindre
I‘'objectif thérapeutique

Jox RJ. Sterben lassen. Rowohlt 2013.
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Plan

= Refus comportemental

Jox - HUG Psychiatrie de I'age avanceé
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Concept medico-juridique

Traitement

Volonté actuellement exprimée
d’un patient qui a sa capacité de discernement

Pas de capacité
de discernement

\ Volonté exprimé en avance
(directives anticipées)

Pas de

directives
anticipées
Volonté présumée

Bien-étre Autonomie (réle du comportement non-verbal?)
du patient du patient

canton de

<“vaud
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Impact pratique

RESEARCH ARTICLE

Genamc Psychiatry

Surrogate decision making for patients with end-stage
dementia

~ - 2 3 - 3 < oe 4 - . P
Ralf J. Jox', Eva Denke’, Johannes Hamann®, Rosmarie Mendel®, Hans Forstl' and Gian Domenico Borasio®

Etude socio-expérimentale
avec des représentants
thérapeutiques des
personnes atteintes de
démence:

Current benavior
Quel facteur est Ie Prior statements _
plus décisif dans la -
. i Nurses' view [
prise de décisions?
Physician's view _
Family's view [
Lite attitude [N
0 0.2 0.4 0.6 0.8

21.06.2021 Jox - HUG Psychiatrie de I'age avanceé

Relative decisional weight (0-1)
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Impact pratique

JOURNANLP®CF THE

AMERICAN " | 1V1 : !
AR cocety Evaluating Nonverbal Behavior of Individuals with Dementia

During Feeding: A Survey of the Nursing Staff in Residential
Kuehimeyer Ketal. Care Homes for Elderly Adults

J Am Geriatr Soc
A, Katja Kueblmeyer, Dr. rer. biol. hum,* Anna F. Schuler,* Christian Kolb, Diplom Pflegewirt (FH),’
2015! 63:2544-9 Gian Domenico Borasio, 1\.'11),"! and Ralf |. Jox, MD, PhD*

» Sondage parmi 131 infirmiers/infirmiéres dans 12 EMS de la
region meétropolitaine de Munich, Allemagne

= 93% évaluent le comportement non-verbal des résidents
atteints d’'une démence avancée comme facteur majeur pour
les decisions concernant I'alimentation

= Comportement non-verbal est interprété d’un facon différente
voire contradictoire
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Impact pratique

100
90
80
70
60 —
50 =
40 =
30 —
20 —
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Doesnotopen  Slaps hand away Indicates joy Removes tube Moans when
mouth receiving care

B Wil tolive [EWell-being [ONeither OWilltodie 0O Discomfort

Kuehlmeyer K et al. J Am Geriatr Soc 2015
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Bien-étre et autonomie

= Comportement et interaction nous donnent des
iIndicateurs pour augmenter le bien-étre actuel de la
personne (# bien-étre a long terme)

= Une expression de volonte peut se baser sur plus ou
moins d’autodétermination (pas corrélée avec
I'énergie de cette expression)

= | a perception que sa propre volonté soit respectée est
un elément essentiel du bien-étre

= En plus, le comportement peut étre une expression de
-  l'autonomie, mais c’est difficile a evaluer sans dialogue
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Valeur normatif

4 criteres pour évaluer la valeur normative du
comportement non-verbal (6 C's):

1. Constance du comportement au fil du temps?
2. Cohérence avec l'autre comportement du patient?
3. Consistance avec la biographie du patient?

4. Consensus entres soignants et proches impliques
par rapport a l'interprétation?

'g Jox RJ Am J Bioethics 2020
5(0
>
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= Soins cohérents au projet de vie
(goal-concordant care)

T
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Directives anticipées

Directives respectées
et réalisées

Directives
ignorées\

Directives
invalides

Directives
inapplicables

Pas de
directives
ecrites

Directives pas
présentes
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Approche systemique

Préférences du
patient

1 D
Processys clje Documents écrits: Impl?n?entat/on
communication |} l regionale

facilité par des I Directives anticipées, I
. mandat pour cause Formation continue,
p rofessionnels d'inaptitude, résumé des standards institutionnels,

qualifiés valeurs, ordre médical... transfert des documents

1

Traitement/soins
concordants aux
préférences du patient
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Bénéfices

Coors, Jox, in der Schmitten (Hrsg.)

Effets selon I’évidence scientifique :

T Nombre de directives anticipées
et de mandats pour cause d‘inaptitude Pk e i e

T Fréquence et qualité de la communication
(patient-famille-professionnels)

T Concordance entre les préférences du
patient et la prise en charge du patient

T Accés aux soins palliatifs

J Hospitalisations non souhaitées, acharnement
thérapeutique, dépenses inutiles en fin de vie

Houben 2014, Brinkmann-Stoppelenburg 2014, Austin 2015, Khandelwal 2015,
Jain 2015, Klingler 2015, Flo 2016, Martin 2016
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Advance Care Planning en Suisse

advance
Care planning

Département fédéral de lintérieur DF1

Office fédéral de la santé publique OFSP
Unité de direction Politique de la santé

L’anticipation en lien avec la santé,
en particulier en cas d’incapacité de discernement
(« Advance Care Planning »)
Cadre général pour la Suisse

www.acp-Swiss.ch

www.bundespublikationen.admin.ch .
v/
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Projet de Soins Anticipé (ProSA)

REVUE MEDICALE SUISSE ) )
Chaire de soins
palliatifs gériatriques

PI'Oj et de soins anticipé ou Croix-Rouge vaudoise +

. Association cantonale de la Croix-Rouge suisse
advance care planning
Proposition d’'une terminologie commune pour la Suisse romande

X

FRANCESCA BOSISIO, THOMAS FASSIER, EVE RUBLI TRUCHARD, SOPHIE PAUTEX et RALF J, JOX Réseau Sa nté
Rev Med Suisse 2019; 15: 1634-6 REGION LAUSANNE

» Formation certifiée pour devenir facilitateur/facilitatrice ProSA
= Cours de base (2 jours) et cours avanceé (2 jours)

= La troisieme volée commence le 24 aolt 2021

-]canton de
Ivaud

PATRIE

= https://croixrougevaudoise.ch/je-veux-me-former/nos- \;
formations/prosa/ \\
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ProSA et démence

/ ProSA \

ProSA classique

En situation de MCI ou
démence legere

Patient ayant sa capacité
de discernement

Discussion avec patient (en
présence des proches)

ProSA ,,by proxy“

En cas de démencé modéré
et avanceé

Perte de la capacite de
discernement

Discussion avec
représentant thérapeutique
(en présence du patient)
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ProSA en début de la démence

Etude interventionnelle pilote SSAMW

» Annonce du diagnostic parfois retardé =
« Situations d‘anosognosie

- Evolution lente favorise la procrastination

« Espoirs de percees en recherche

* Troubles cognitifs rendent les discussions plus difficiles

« Pas encore d’outils adaptés

Bosisio F et al. Swiss Med Weekly 2018
Jox RJ et al. Ther Umschau 2018
Bosisio F et al. (under review)

dJvalid
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ProSA by proxy: Défis

* Encore peu connu

« EXxploration de la volonté présumée est complexe

« Pas de formation specifique pour 'accompagnement
« Tentation au paternalisme

 Documentations variées et non-standardisees

« Pas encore d‘études scientifiques

— Etude interventionelle pilote en cours (2 EMS)

Volicer L et al. JAGS 2002

v alzheimer Jox RJ Bioethica Forum 2016
- Schweiz Suisse Svizzera In der Schmitten et al. JAGS 2021

dJvalid
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