
Outils d’évaluation de la qualité des soins 

palliatifs et de fin de vie en contexte de 

démence avancée: Revue de littérature et 

analyse de différents outils de mesure.

Alexandra Babin, Inf, ét M. Sc. Inf

Diane Tapp, Inf, PhD

Marianne Beaulieu, PhD

Conférence RQSPAL 14 nov 2019



Plan de la présentation

• Problématique

• Contexte de la démence avancée

• Les soins palliatifs 

• Qualité de vie et Qualité des soins

• Analyse des outils de mesure

• Pistes de développement

• Devis de recherche



Problématique

Vieillissement de la population

Augmentation du nombre de décès

2030

80 000

(Institut de la statistique du Québec, 2018; Coalition pour les 

soins de fin de vie de qualité du Canada, 2010)



Augmentation des taux de 

prévalence de la démence

Augmentation de la prévalence des 

maladies chroniques

Maladies cardiaques

Arthrite - Arthrose

Cancer

Diabète

937 000

(INSPQ, 2015; ISQ, 2013; Société Alzheimer du Canada, 

2016; OMS, 2012)



Contexte de la démence avancée

Définition de la démence 

Maladie avec pronostic réservé

Soins centrés sur les besoins de la personne et de ses proches

Inhabilité à communiquer 

(Gouvernement du Canada, 2019, OMS 2019, INSPQ, 2015; 

Société Alzheimer du Canada 2019)



Les soins palliatifs

Approche préconisée lors de cas de démence

Qualité de vie

Besoins variés et complexes

Approche qui permet : 
Planification préalable des soins

Favorise une communication adéquate

Assure une bonne gestion de la douleur et symptômes

Offre soutien aux proches

(ACSP, 2013; MSSS, 2016)



Schéma de l’évolution d’une maladie avec 

pronostic réservé chez l’adulte

Soins à visée curative

Soins à visée palliative
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Qualité de vie en fin de vie

Concept subjectif, complexe, situationnel et multidimensionnel

Dimensions du concept 

• Gestion de la douleur et des symptômes

• Soutien psychosocial, spirituel et de deuil

• Communication entre le patient, les fournisseurs de soins de santé et les proches

• Planification avancée des soins

Outils mesurant la qualité de vie pour des personnes atteintes de démences : 
Demquol-Proxy : Dementia-specific quality of life – Proxy 

Qualidem : Quality of Life in Dementia

QOD-LTC : Quality of Dying in Long-Term Care

(Roscoe & Schocken, 2010; Smith et al, 2007; Ettema et al., 

2007; Munn et al., 2007) 



Qualité des soins

Processus continu et dynamique

Concept inhérent au concept de la qualité de vie en fin de vie

Outils mesurant la qualité des soins de fin de vie : 
EOLD : End-of-life in Dementia

EOLD-CAD : End-of-life in Dementia – Comfort Assessment

EOLD-SM : End-of-life in Dementia – Symptom Management

EOLD-SWC : End-of-life in Dementia – Satisfaction With Care

IPOS-DEM : Palliative care Outcome Scale – Dementia

TIME : Toolkit of Instruments to Measure End-of-Life Care

QDV

QDS

(Ellis-Smith et al., 2017; Teno et al., 2001; Volicer, Hurley, & 

Blasi, 2001) 



Critères d’inclusions des outils 

Outils Démence
Qualité 

de vie
Fin de vie

Administré 

aux proches

Demquol-Proxy 
Dementia-specific quality of life – Proxy 

✓ ✓

QUALIDEM
Quality of Life in Dementia

✓ ✓

IPOS-DEM
Palliative care Outcome Scale – Dementia

✓ ✓

TIME
Toolkit of Instruments to Measure End-of-

Life Care

+/- ✓ ✓ ✓

QOD-LTC
Quality of Dying in Long-Term Care

✓ ✓ ✓ ✓

EOLD
End-of-life in Dementia

✓ ✓ ✓ ✓

(Smith et al, 2007; Ettema et al., 2007; Ellis-Smith et al., 2017; 

Teno et al., 2001; Munn et al., 2007; Volicer, Hurley, & Blasi, 

2001) 



Dimensions couvertes par les outils

EOLD
End-of-life in Dementia 

TIME
Toolkit of Instruments 

to Measure End-of-Life Care

Gestion de la douleur et des 

symptômes

Soutien psychosocial, 

spirituel et de deuil

Communication entre le patient, les 

fournisseurs de soins de santé et les proches

Planification avancée des soins

QOD-LTC
Quality of Dying in Long-Term Care

(Roscoe & Schocken, 2010; Munn et al., 2007; Teno et al., 

2001; Volicer, Hurley, & Blasi, 2001) 



Qualités psychométriques des outils

Outils Dimensions Validité Fidélité

Faisabilité et 

pertinence 

clinique

QOD-LTC
Quality of Dying in Long-

Term Care

3 dimensions
V. de contenu

V. de construit

𝛼 = 0,66

𝛼 = 0,49 – 0,60

F. d’équivalence
✓

TIME
Toolkit of Instruments to 

Measure End-of-Life Care

8 dimensions

V. de contenu

V. de construit

V. de critère

𝛼 = 0,58 − 0,87

F. de constance
-

EOLD
End-of-life in Dementia

3 dimensions
V. de contenu

V. de construit
𝛼 = 0,68 – 0,83 ✓

(Munn et al., 2007; Teno et al., 2001; Volicer, Hurley, & Blasi, 

2001) 



TIME : Toolkit of Instruments to Measure

End-of-Life Care

Nouvelle-Angleterre – Anglais

Mode : Entrevue dirigée à l’aide d’un guide 

Population spécifique : Patient décédé (hôpital, soins de longue durée, 
soins palliatifs)

Moment d’administration : Post-mortem, rétrospectif de la dernière 
semaine de vie

Type de répondant : Membre de la famille

Nombre d’items : 36 items

Domaines : 8 domaines
Informing and making decisions
Advance care planning
Closure
Coordination
Achieving control and respect
Self-efficacy
Family emotional support
Overall rating of satisfaction (mesuré sur une échelle de type Likert à 5 
points)

Options de réponse : Varient

Score total : Élevé indique que les soins doivent être améliorés 

(Teno et al., 2001)



EOLD : End-of-Life in Dementia

EOLD : End-of-Life in Dementia

EOLD-CAD : End-of-Life in Dementia – Comfort Assessment**

EOLD-SM : End-of-Life in Dementia –Symptom Management**

EOLD-SWC : End-of-Life in Dementia – Satisfaction with Care 

États-Unis – Anglais 
** Traduction française réalisée en 2018 au Québec

Mode : Questionnaire auto-administré aux proches

Moment d’administration : Post-mortem, rétrospectif de la dernière semaine de vie allant 
jusqu’aux trois derniers mois de vie

Type de répondant : Proches

Population pour laquelle l’instrument est développé : Personne atteinte de démence 
avancée

(Volicer, Hurley, & Blasi, 2001; Bénihoua, 2018)



EOLD-CAD : End-of-Life in Dementia –

Comfort Assessment

COMFORT ASSESSMENT IN DYING WITH DEMENTIA 
[CAD-EOLD] 

 
 A lot Somewhat Not at all 

1. Discomfort    

2. Pain    

3. Restlessness    

4. Shortness of breath    

5. Choking    

6. Gurgling    

7. Difficulty swallowing    

8. Fear    

9. Anxiety    

10. Crying    

11. Moaning    

12. Serenity*    

13. Peace*    

14. Calm    

*Reverse coded fo calculation of the total score 

Nombre d’items : 14 items

Nombre de domaines : 4 domaines
Physical Distress

Emotional Distress

Well Being

Dying Symptoms

Options de réponse : Échelle de type Likert à 3 points
(1) A lot, (2) Somewhat, (3) Not at all

Score total : Élevé indique que le défunt était confortable 

durant la dernière semaine de sa fin de vie (varie entre 14 

et 42 points)

(Volicer, Hurley, & Blasi, 2001)



EOLD-SM : End-of-Life in Dementia –

Symptom Management

Nombre d’items : 9 items

Nombre de domaines : 2 domaines
Psychological symptoms

Physical symptoms

Options de réponse : Échelle de type Likert à 6 points 
(5) Never, (4) Once a month, (3) 2 or 3 days a month, (2) 

Once a week, (0) Every day

Score total : Élevé indique une meilleure gestion des 

symptômes (varie entre 0 et 45 points)

SYMPTOM MANAGEMENT AT THE END OF LIFE IN DEMENTIA 
[SM-EOLD] 

 
 Never Once a 

month 
2 or 3 
days a 
month 

Once a 
week 

Several 
days a 
week 

 
Everyday 

1. Pain       

2. Shortness of breath       

3. Skin breakdown       

4. Calm       

5. Depression       

6. Fear       

7. Anxiety       

8. Agitation       

9. Resistiveness to care       

	

(Volicer, Hurley, & Blasi, 2001)



EOLD-SWC : End-of-Life in Dementia –

Satisfaction with Care

Nombre d’items : 10 items

Nombre de domaines : 1 domaine
Satisfaction with care

Options de réponse : Échelle de type Likert à 4 points
(1) Strongly disagree, (2) Disagree, (3) Agree, (4) Strongly agree

Score total : Élevé indique une meilleure satisfaction à 

l’égard des soins (varie entre 10 et 40) 

SATISFACTION WITH CARE AT THE END OF LIFE IN DEMENTIA 
[SWC-EOLD] 

 
 1 

Strongly 
disagree 

2 
Disagree 

3 
Agree 

4 
Strongly 

agree 

1. I felt fully involved in all decision making     

2. I would probably have made different decisions if 
I had had more information* 

    

3. All measures were taken to keep my care 
recipient comfortable 

    

4. The health care team was sensitive to my needs 
and feelings 

    

5. I did not really understand my care recipient’s 
condition* 

    

6. I always knew which doctor or nurse was in 
charge of my care recipient’s care 

    

7. I feel that my care recipient got all necessary 
nursing assistance 

    

8. I felt that all medication issues were clearly 
explained to me  

    

9. My care recipient received all treatments or 
interventions that he or she could have benefited 
from 

    

10. I feel that my care recipient needed better 
medical care at the end of his or her life* 

    

*Reverse coded for calculation of the total score 

(Volicer, Hurley, & Blasi, 2001)



Pistes de développement

L’avenir des soins palliatifs et fin de vie au Québec

L’évaluation de la qualité des soins de fin de vie chez des personnes 

atteintes de démences

L’EOLD comme outil de mesure prometteur



Traduction en français de l’EOLD

Traduction et validation d’un outil d’évaluation de la perception des proches au sujet de 

la qualité des soins de fin de vie offerts à une personne atteinte de démence.

Processus d’adaptation culturelle 

1. Traduction en français par deux traducteurs professionnels francophones

2. Comparaison et synthèse des deux traductions

3. Traduction renversées (en anglais) par deux traducteurs anglophones

4. Révision par un comité d’experts 

5. Pré-test

(Beaton et al, 2000)



Validation de l’EOLD 

Validation dans un CHSLD de la région de Québec

Analyse de contenu 

Évaluation des qualités psychométriques 

Amélioration de la qualité des soins
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