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Liste des abréviations et des acronymes

AMM Aide médicale a mourir

API Approche palliative intégrée

CISSS Centre intégré de santé et de services sociaux

CLSC Centre local de services communautaires

DMA Directives médicales anticipées

DSIE Demande de services inter établissements

DSMREU Direction des services multidisciplinaires, de la recherche et de I'enseignement universitaire
DSSADG Direction des services de soutien a domicile et de la gériatrie
GAMF Guichet d’accés a un médecin de famille

HAL Hépital Anna-Laberge

ICSP Infirmier-ére consultant-e en soins palliatifs

INESSS Institut national d’excellence en santé et en services sociaux
IPO Infirmier-ére pivot oncologie

IPS Infirmier-ére praticien-ne spécialisé-e

MSSS Ministére de la Santé et des Services sociaux

PPA Personne proche aidante

PPS Planification préalable des soins

SAD Soutien a domicile

SPC Sédation palliative continue

SPFV Soins palliatifs et de fin de vie
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Avant-propos

Le centre intégré de santé et de services sociaux (CISSS) de la Montérégie-Ouest emploie plus de 9 600
personnes, 550" médecins répartis dans 128 installations. Il offre des services généraux et des soins courants de
premiére ligne et se dédie également aux services spécialisés en milieux hospitaliers, en centres d’hébergement
et en centres de réadaptation. A ce titre, le CISSS de la Montérégie-Ouest a des responsabilités régionales pour
la réadaptation physique, la déficience intellectuelle, le trouble du spectre de I'autisme et la dépendance.

La mission du CISSS de la Montérégie-Ouest, en lien avec celle du ministére de la Santé et des Services sociaux
(MSSS), est de maintenir, améliorer et restaurer la santé et le bien-étre de la population québécoise en rendant
accessible un ensemble de services de santé et sociaux intégrés et de qualité, contribuant ainsi au développement
social et économique du Québec.

" Total des médecins ayant les privileges de pratiquer dans I'établissement.
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Introduction

Ce guide s’adresse aux intervenant-es et partenaires ayant besoin de comprendre le réle et le fonctionnement
de la clinique externe de gestion des symptdémes en soins palliatifs. || permet également de guider la pratique
des intervenant-es ceuvrant a la clinique.

La Direction des services de soutien a domicile et de la gériatrie (DSSADG) regroupe un ensemble de
programmes et services, visant a assurer 'accessibilité a des soins et services sécuritaires et de qualité, pour les
personnes en perte d’autonomie permanente ou temporaire. L'un des mandats de la DSSADG est d’offrir les
services et 'accompagnement requis aux personnes recevant des soins palliatifs et de fin de vie (SPFV), peu
importe leur &ge et leur milieu de vie, en collaboration avec les partenaires offrant également des SPFV sur le
territoire de la Montérégie-Ouest (autres directions cliniques du CISSS, partenaires de la communauté tels que
les médecins, les organismes communautaires, etc.).

Le présent guide d’intervention en clinique externe de gestion des symptémes en soins palliatifs découle
du Programme de soins palliatifs et de fin de vie (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2023). Le développement de
services ambulatoires tel que la clinique externe est 'un des moyens identifiés dans le programme pour assurer
un acceés équitable au continuum de SPFV.

1. Champs d’application

» Pour plus de détails concernant les informations suivantes, se référer au Programme de soins palliatifs
et de fin de vie section 3. Théorie (p.18 a 26).

Les personnes recevant des SPFV peuvent avoir des besoins multiples et complexes, touchant les
spheres suivantes : physique, sociale, psychologique, spirituelle et environnementale (CISSS de la
Montérégie-Ouest, 2023). De nombreuses études démontrent les bénéfices des SPFV lorsqu’ils sont :

Planifiés préalablement ;

Offerts au moment opportun ;

Offerts par une équipe interdisciplinaire ;

Offerts au bon endroit, selon les préférences de la personne ;

Offerts en incluant le soutien aux proches et aux personnes proches aidantes (PPA), durant la maladie
et aprés le déces.

L’approche palliative intégrée (API), telle que décrite dans le Programme SPFV :

e «repose sur l'identification précoce, I'évaluation adéquate et le traitement de la douleur de méme que
d’autres problémes physiques, psychologiques et spirituels affectant la qualité de vie, dans une
perspective de collaboration avec la personne, ses proches et les professionnels de la santé » (Boire-
Lavigne et al., 2017) ;

e « doit étre reconnue et favorisée, tout au long du continuum de soins et de services, par tous les
intervenant-es engagé-es auprés de la personne et de ses proches. Elle est a privilégier précocement
auprés des personnes atteintes d’'une maladie chronique ou d'un cancer. Les SPFV peuvent étre
amorces tot au début de la trajectoire de la maladie, en combinaison avec les traitements a visée curative,
afin de favoriser la transition entre les deux. L'intensité des soins peut varier dans le temps, selon les
besoins de la personne et ses proches » (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2023).
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Afin de répondre adéquatement aux besoins des personnes et de leurs proches, les SPFV sont offerts selon
leur niveau de complexité, tel que représenté a la Figure |. La clinique externe de gestion des symptémes en
soins palliatifs se place au niveau 3.

Fable | Niveau 1 : Equipe soignante réguliére en mesure

d’offrir des soins généraux selon

I'approche palliative intégrée
Niveau 2 : Equipe interdisciplinaire
détenant des compétences
reconnues en SPFV
" Niveau 3: SPFV avancés

Professionnel-les

détenant une

Clinique externe

Degré de complexité des besoins

expertise de de gestion des
pointe en symptomes en
SPFV soins palliatifs

Elevé

Figure | — Position de la clinique externe de gestion des symptémes en soins palliatifs selon le principe de
hiérarchisation des soins et des services

1.1 Clientéle cible

La clientéle admise a la clinique externe de gestion des symptdmes en soins palliatifs
présente les critéres suivants :

e Personne majeure ;
e Personne atteinte d’'une maladie incurable en phase avancée dont le pronostic est réservé
(profil oncologique, maladie chronique et neurologique terminale) ;
o Etat nécessitant une gestion de symptémes complexes ou réfractaires ;
- Symptébmes complexes : symptdmes multiples, inter-reliés et multifactoriels.
- Symptémes réfractaires : échec des interventions d’'une équipe interdisciplinaire malgré
plusieurs alternatives testées.
e Besoin d’'un service consultatif médical par une équipe détenant une expertise en SPFV ;
e Personne informée de I'approche palliative et consent a étre rencontrée par ce service ;
e Capacité a se déplacer pour les consultations a la clinique.

Criteres d’exclusions :

¢ Prise en charge médicale pour la gestion des autres conditions médicales présentes ;
o Demande exclusive d’aide médicale a mourir (AMM) ;
e Douleurs non reliée a une maladie terminale.

Prenez note que la clinique externe de gestion des symptémes en soins palliatifs n’est pas une
clinique de la douleur.
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12

Mécanisme de référence

Les intervenants suivants peuvent référer une personne a la clinique :

»

Coordonnées

Courriel : clinique.soinspalliatifs.cisssmo16@ssss.gouv.qc.ca
Téléphone : 450-699-2425, poste 6161
Télécopieur : 450-699-6592

W

Médecin de famille, infirmiére praticienne spécialisée (IPS) ;
Médecin spécialiste (oncologue, néphrologue, neurologue, gériatre, etc.) ;
Intervenants (CLSC, hépitaux) en I'absence d'un médecin de famille.

Avant de faire une référence a la clinique, il est suggéré :

D’amorcer la discussion entourant la planification de la fin de vie avec la personne et ses
proches;

En I'absence de médecin de famille, d’inscrire la personne au guichet d’accés a un médecin
de famille (GAMF) ;

En présence d’'une perte d’autonomie entrainant une difficulté ou une incapacité a se
déplacer et selon les besoins et les souhaits de la personne, adresser une demande de suivi
en soins palliatifs infirmiers au CLSC de la région ou réside la personne. Spécifier les besoins
: gestion des symptémes, adaptation du domicile, etc. Pour plus d’'informations, consulter la
page Intranet du Guichet d’accés aux services de soutien a 'autonomie (GASSA).

Remplir et transmettre le Formulaire de référence clinique externe de gestion de symptémes
en soins palliatifs (CLI-60740).

2. Objectifs

Tout comme le Programme de soins palliatifs et de fin de vie, 'objectif général de la clinique externe de
gestion des symptdmes en soins palliatifs est de préserver la qualité de vie des personnes recevant des
SPFV et celle de leurs proches, en visant le soulagement des souffrances et la réponse a I'ensemble de

leurs besoins.

L’objectif spécifique de la clinique est que la personne recevant des SPFV :

Améliore la gestion de ses symptdmes complexes et réfractaires afin d’en limiter 'impact dans sa vie

quotidienne.

En partenariat avec les services traitants (niveaux 1 et 2), la clinique externe peut contribuer aux objectifs
visant que la personne :

e Se sente accompagnée et soutenue dans son parcours a travers le continuum de SPFV ;

¢ Planifie sa fin de vie selon ses besoins et ses souhaits.

GUI-10398
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Modalités

Les services offerts a la clinique consistent en :

Un suivi évolutif et adapté aux besoins de la personne (fréquence variable, suivi par téléphone si le
déplacement devient difficile, etc.) ;

Des consultations auprés d’'une équipe détenant une expertise en SPFV ;

Des collaborations et consultations médicales conjointes avec le service traitant (médecin de famille,
IPS, spécialiste, autres professionnels) déja impliqué dans une optique d’approche palliative intégrée.

Se référer a la page Intranet des SPFV pour consulter les outils disponibles.

=

Evaluation globale des besoins

Collecte de données et évaluation infirmiére (présence et capacité du réseau de soutien et des aidants,
compréhension des SPFV et de sa propre condition de santé, survol des besoins d’aide a domicile,
etc.);

Evaluation médicale.

Outils disponibles :

Génogramme - Ecocarte (CLI-60273)

Evolution des symptdmes oncologiques (CLI-60093)

Outil de détection de l'inconfort-oncologie (CLI-60092)

Echelle de performance - Soins palliatifs (PPSv2)

Echelle de Zarit ou inventaire du fardeau (CLI-60165) (version en anglais)
Grille Elimination intestinale - Soins palliatifs & domicile (CLI-60645)

Grille de dépistage des symptédmes rapportés par l'usager en soins palliatifs
Echelle de dépistage des symptdmes rapportés par l'usager en soins palliatifs
Feuillet d'inscription de la médication PRN (médication non réquliére)

Feuille d'inscription de la médication a domicile

O LLLLE
O Gestion des symptdmes et de la médication

Les divers symptdmes que peut présenter une personne en SPFV peuvent étre complexes et parfois
réfractaires aux approches déja utilisées, entrainant de véritables impacts sur la qualité de vie de la
personne. Les consultations externes auprés d'experts en SPFV peuvent contribuer a la recherche de
solutions pour répondre aux besoins des personnes, notamment par :

L’adaptation de la médication pour réduire les symptébmes, ce qui inclut la déprescription des
médicaments préventifs devenus superflus ;

L’enseignement a la personne et sa PPA afin de reconnaitre une gestion efficace des symptdmes, les
effets secondaires des médicaments, etc. ;

La collaboration avec les équipes du SAD pour réaliser un suivi de I'évolution de I'état de santé de la
personne, de ses besoins, pour I'évaluation de I'efficacité de la médication, etc. ;

La collaboration avec I'équipe du service d’oncologie : suivi avec l'infirmiére pivot oncologie (IPO),
I'oncologue, le pharmacien, etc. ;
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e La collaboration avec les équipes de soins (néphrologie, neurologie, gériatrie, etc.) ;
e La collaboration et le soutien auprés des médecins de famille et IPS.

—\"/}— Accompagnement et planification de la fin de vie

Il est démontré que les discussions sur la fin de vie et I'orientation précoce vers les soins palliatifs sont
associés a une amélioration de la qualité des soins de fin de vie (Hui et al., 2016). Pour les personnes et
leurs proches, la préparation et un sentiment de contréle sont importants pour la prise de décisions
(West et al., 2021).

En partenariat et complémentarité avec le service traitant, la clinique peut :

o Faciliter les discussions et aider la personne en SPFV et ses proches a affiner les objectifs de soins de
fin de vie. Par exemple, la planification préalable des soins permet d’appuyer la prise de décisions
difficiles et de préparer la personne aux situations a venir ;

e Informer au sujet de la Loi concernant les soins de fin de vie : directives médicales anticipées (DMA),
sédation palliative continue (SPC), aide médicale a mourir (AMM), etc. ;

¢ Informer au sujet des ressources disponibles en SPFV ;

e Accompagner les proches et PPA dans la coordination des soins et services, dans la gestion des
symptémes, notamment par I'auto-administration de la médication a domicile, etc. ;

e Offrir un soutien dans la planification d’'une éventuelle admission (hopital, unité de soins palliatifs)
lorsque I'état de santé de la personne le nécessite.

Outils disponibles :

o Ressources et outils de planification préalable des soins (PPS) : https://www.planificationprealable.ca/

e Formulaire AH-744 Niveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire

e Deépliant de 'INESSS destiné aux personnes usagéres pour prendre part aux discussions sur les
niveaux de soins :
https://www.inesss.gc.cal/fileadmin/doc/INESSS/Rapports/OrganisationsSoins/Depliant _niveaux-de-
soins FR 20170111.pdf

o Directives médicales anticipées (DMA) : https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2019/19-
828-03F.pdf https://www.ramg.gouv.qgc.ca/fr/citoyens/assurance-maladie/exprimer-directives-soins-

cas-inaptitude
e Brochure Nos ressources en SPFV

h| J
n‘g‘. = Référence a des ressources
1 (]

Les besoins des personnes en SPFV peuvent étre multiples et variés. Afin d’y répondre au mieux, des
références a d’autres ressources peuvent étre nécessaires, telles que :

e Référence au SAD ;

e Références a d’autres intervenant-es : nutrition, ergothérapie, physiothérapie, soutien psychosocial,
soins spirituels, etc.

o Référence a des ressources communautaires, du répit pour les proches et PPA, etc.
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4. Intervenants concernés
L’équipe de la clinique est composée de :
e Agent-e administratif-ve ;
¢ Infirmier-ére clinicien-ne ;
e Meédecins et IPS.
L’équipe collabore avec divers professionnels selon les besoins de la personne recevant des SPFV et de
ses proches :
e Pharmacien-ne;
e Infirmier-ére consultant-e en soins palliatifs (ICSP) ;
e Intervenant-e psychosocial-e ;
¢ Intervenant-e en soins spirituels ;
e Nutritionniste ;
e Ergothérapeute ;
¢ Intervenant-e pivot, le cas échéant ;
e Meédecin spécialiste ;
e Psychologue ;
e Physiothérapeute ;
e Infirmier-ére soins de plaies, stomothérapeute ;
¢ Inhalothérapeute ;
o Etc.
5. Roles et responsabilités
Agent-e administratif-ve
e Préparer la salle de consultations médicales ;
e S’assurer que la papeterie médicale soit disponible et en quantité suffisante dans les bureaux ;
e Accueillir les personnes usageéres et leurs proches ;
e S’assurer que les affiches et dépliants soient disponibles dans la salle d’attente et dans les bureaux ;
e Activer les visites et identifier les différents documents nécessaires au suivi dans le dossier ;
e Gérer le calendrier de la clinique et ouvrir les plages horaires dans Hélios ;
o Planifier les rendez-vous et effectuer les rappels aux personnes usageéres ;
e S’assurer que les suivis sont documentés au dossier ;
e S’assurer de la transmission des documents pertinents (ex. : faxer ordonnances aux pharmacies
communautaires, résumés de dossier, etc.)
e Demander les dossiers des personnes usagéres aux archives et les récupérer ;
e Tenir le registre des statistiques (Forms).
Infirmier-ére clinicien-ne
e Evaluer les demandes de consultation ;
e Réaliser la collecte de données et I'évaluation initiale ;
e Procéder aux suivis téléphoniques et a I'ajustement de la médication conjointement avec le médecin
ou I'lPS lorsque requis ;
e Proposer de I'enseignement a la personne et a ses proches et valider la compréhension ;
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e Compléter la demande de services inter établissements (DSIE) pour intégrer des services a domicile ;
e Orienter la personne ou ses proches vers les ressources appropriées lorsque requis ;

e Maintenir le lien lors d’une hospitalisation ;

e Faire le suivi des résultats d’examens avec le médecin ou I'lPS.

Médecin et infirmier-ére praticien-ne spécialisé-e (IPS)

Réaliser I'évaluation globale du portrait clinique de la personne ;

Référer a des thérapies connexes ;

Ajuster la médication afin d’optimiser le contréle des symptémes ;

Discuter du niveau de soins ;

Amorcer les discussions de circonstance (évolution de la maladie, soins de fin de vie, congé de
compassion, protocole en cas de détresse, pronostic, lieu de fin de vie) ;

e Offrir du support a l'intervenant-e pivot, le cas échéant, pour la gestion des symptémes.

6. Ressources nécessaires

S/0

7. Conclusion

Le développement d'une clinique externe de gestion des symptdbmes en soins palliatifs est 'un des
nombreux moyens identifi€s pour améliorer I'accés, la continuité et la qualité des SPFV. Grace a des
services coordonnés et adaptés a leurs besoins, les personnes en SPFV et leurs proches bénéficient d’'un
meilleur accompagnement dans leur parcours de soins, tout en diminuant les risques d’hospitalisation et en
favorisant le respect de leurs volontés en fin de vie.

La révision de ce guide sera faite périodiquement, suivant le cycle d’amélioration continue. Elle tiendra
compte de I'évaluation du programme SPFV, de I'évaluation des effets de la clinique externe de gestion
des symptdmes en soins palliatifs, des besoins de la population de la Montérégie-Ouest ainsi que des
avancées en matiére de meilleures pratiques en SPFV.

8. Liste des annexes

S/0
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