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Problématique

Vieillissement de la population

Augmentation du nombre de déces

80 000
2030
(Institut de la statistique du Québec, 2018; Coalition pour les of UNIVERSITE
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Augmentation de la prévalence des Augmentation des taux de
maladies chroniques prévalence de la démence

| Arthrite - Arthrose |

| Maladies cardiaques

Cancer

937 000

(INSPQ, 2015; 1SQ, 2013; Société Alzheimer du Canada,
2016; OMS, 2012) Faculté des
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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 a communiquer

(Gouvernement du Canada, 2019, OMS 2019, INSPQ, 2015; rrWer :
Société Alzheimer du Canada 2019) Faculté des  [EEI°BE| UNIVERSITE
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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 symptémes
Offre soutien aux proches

(ACSP, 2013; MSSS, 2016) P
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Schéma de I'évolution d’'une maladie avec
pronostic réeserveé chez I'adulte

Rechute ou
exacerbations

Phase avancée
de la maladie

Phase de controle
de la maladie

Rechutes ou
exacerbations
Maladie a
pronostic
réservé

(MSSS, 2015) el UNIVERSITE
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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 symptémes

» 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) Faculté des
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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

(Ellis-Smith et al., 2017; Teno et al., 2001; Volicer, Hurley, &
Blasi, 2001)
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Criteres d’inclusions des outils

Outils Démence Quall_te Fin de vie Administre
de vie aux proches

Demquol-Proxy v v
Dementia-specific quality of life — Proxy
QUALIDEM V4 V4
Quality of Life in Dementia
IPOS-DEM V4 V4
Palliative care Outcome Scale — Dementia
TIME
Toolkit of Instruments to Measure End-of- +/- v v v
Life Care
QOD-LTC 4 V4 V4 4
Quiality of Dying in Long-Term Care
EOLD
End-of-life in Dementia 4 4 4 4
(Smith et al, 2007; Ettema et al., 2007; Ellis-Smith et al., 2017; i
Teno et al., 2001; Munn et al., 2007; Volicer, Hurley, & Blasi, Faculté des UNIVERSITE
2001) sciences infirmiéres I_AVAI_




Dimensions couvertes par les outils

Gestion de la douleur et des Communication entre le patient, les
symptémes fournisseurs de soins de santé et les proches

Soutien psychosocial,

.. . . Planification avancée des soins
spirituel et de deuil

QOD-LTC TIME EOLD

Quality of Dying in Long-Term Care Toolkit of Instruments End-of-life in Dementia
to Measure End-of-Life Care

Q S

(Roscoe & Schocken, 2010; Munn et al., 2007; Teno et al.,
2001; Volicer, Hurley, & Blasi, 2001) Faculté des

sciences infirmiéres
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Qualitées psychometriques des outils

Faisabilité et

Outils Dimensions Validité Fidélite pertinence
clinique
QO,D'LTC _ . . V.decontenu %7 i
Quality of Dying in Long- 3 dimensions . a=0,49-0,60 v
V. de construit o
Term Care F. d’équivalence
TIME V.de contenu « =0,58 —0,87
Toolkit of Instruments to 8 dimensions V. de construit -
Measure End-of-Life Care V. de critere F. de constance
EOLD : _ 3 dimensions VRS contenu a = 0,68 -0,83 v
End-of-life in Dementia V. de construit

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

2001)
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TIME : Toolkit of Instruments to Measure

End-of-Life Care
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(Teno et al., 2001)

Nouvelle-Angleterre — Anglais
Mode : Entrevue dirigée a I'aide d’un guide

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

Moment d’administration : Post-mortem, rétrospectif de la derniere
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

Oyera;l rating of satisfaction (mesuré sur une échelle de type Likerta 5
points

Options de réponse : Varient

Score total : Elevé indique que les soins doivent &tre améliorés

UNIVERSITE

LAVAL
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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

Etats-Unis — Anglais
** Traduction francaise réalisée en 2018 au Québec

Mode : Questionnaire auto-administré aux proches

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

Type de répondant : Proches

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

(Volicer, Hurley, & Blasi, 2001; Bénihoua, 2018) _ ’
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EOLD-CAD : End-of-Life in Dementia —
Comfort Assessment

COMFORT ASSESSMENT IN DYING WITH DEMENTIA
[CAD-EOLD]

Somewhat

Not atall

Nombre d’items : 14 items

Nombre de domaines : 4 domaines
Physical Distress
Emotional Distress
Well Being
Dying Symptoms

Options de réponse : Echelle de type Likert a 3 points
(1) Alot, (2) Somewhat, (3) Not at all

Score total : Elevé indique que le défunt était confortable
durant la derniere semaine de sa fin de vie (varie entre 14
et 42 points)

(Volicer, Hurley, & Blasi, 2001)

B .
Faculté des [ERd°bad UNIVERSITE

sciences infirmiéres 99 _FE3 ]_A\/AI_
Tr




EOLD-SM : End-of-Life in Dementia —
Symptom Management

Nombre d’items : 9 items

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

eeeeeeeeeeeee

| g | e Nombre de domaines : 2 domaines
Psychological symptoms
Physical symptoms

Options de réponse : Echelle de type Likert & 6 points
(5) Never, (4) Once a month, (3) 2 or 3 days a month, (2)
Once a week, (0) Every day

Score total : Elevé indique une meilleure gestion des
symptémes (varie entre 0 et 45 points)

(Volicer, Hurley, & Blasi, 2001)
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EOLD-SWC : End-of-Life iIn Dementia —
Satisfaction with Care

Nombre d’items : 10 items

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

gy | e | Are | ety Nombre de domaines : 1 domaine
Satisfaction with care

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

R R e Score total : Elevé indique une meilleure satisfaction &
I'égard des soins (varie entre 10 et 40)

(Volicer, Hurley, & Blasi, 2001)
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Pistes de developpement

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

N -
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Traduction en francais de '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 a une personne atteinte de démence.

Processus d’adaptation culturelle

1.

a s

Traduction en francais par deux traducteurs professionnels francophones
Comparaison et synthése des deux traductions

Traduction renversées (en anglais) par deux traducteurs anglophones
Révision par un comité d’experts

Pré-test

(Beaton et al, 2000)
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Validation de 'EOLD

Validation dans un CHSLD de la région de Québec
Analyse de contenu
Evaluation des qualités psychométriques

Amélioration de la qualité des soins
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