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NOTE AU LECTEUR

A 'automne 2014, le Regroupement des directions des soins infirmiers des CSSS de la Montérégie
décidait de mettre en commun ses ressources afin d’élaborer un cadre de référence clinique sur
I'approche palliative et de soins de fin de vie (APSFV) en CHSLD qui répondrait aux exigences
ministérielles. Ce cadre de référence a été élaboré par un comité de travail formé d’intervenants
de différentes disciplines des trois (3) CISSS de la Montérégie. Compte tenu de la grande qualité
de rédaction, le présent document est élaboré sous le méme principe. Dans le but d’optimiser
I'efficacité du travail d’équipe, les membres se sont regroupés selon leurs intéréts et leurs
expertises pour la recherche et la rédaction des différents sujets rattachés aux soins palliatifs a
domicile. C’est avec intérét et rigueur scientifique qu’ils ont uni leurs efforts pour mettre en lumiéere
tous les concepts associés a I'organisation et a la dispensation des soins palliatifs & domicile.

Ce cadre de référence clinique se veut un outil de référence des plus complets pour tous
intervenants ceuvrant dans le contexte des soins a domicile afin de contribuer a la qualité de
I'approche palliative qui est offerte dans chacun des CLSC de la Montérégie. Basé sur une revue
de littérature récente et des pratiques probantes, il vise a faciliter le rehaussement des
compétences pour chaque professionnel de la 1™ ligne dans leur mission d’offrir des soins palliatifs
et de fin de vie a toute personne ou ses proches qui le requiérent. Ce cadre de référence est d'une
grande utilité dans la formation initiale et continue de tous les intervenants ceuvrant aupres de la
clientele ciblée. Toutefois, il devra étre personnalisé pour certains aspects organisationnels au
contexte de chaque institution en lien avec les ressources et les clientéles spécifiqgues. Dans cette
optique, la reproduction de ce cadre de référence est permise sans autorisation. Cependant, afin
de respecter les droits d’auteurs de ce comité, nous vous demandons d’indiquer la source de
information utilisée.

Afin de faciliter la lecture du document, nous avons utilisé le genre masculin pour la plupart des
termes, tels qu’usager, proche, intervenant et la plupart des titres d’emploi a moins que ces
derniers ne soient a prédominance féminine, comme c’est le cas pour la profession infirmiere. Nous
avons privilégié le terme « proche » au terme « famille », car nous souhaitons inclure toute
personne ayant un lien significatif avec le patient. Egalement, lorsqu’il y a présence d’un tableau,
les références soutenant son contenu sont indiquées sous ces tableaux. Un effort a été déployé
par le comité de rédaction afin que les différents outils soient en version frangaise. Toutefois,
certains outils demeurent en version anglaise parce qu'ils s’agissent d’outils probants et ne peuvent
étre traduits sans démarche scientifique. Finalement, un lexique se trouve a la fin du document,
avant la section des références.

Note au lecteur 7
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INTRODUCTION

La politique ministérielle concernant les soins palliatifs publiée en 2010 et I'adoption de la Loi 2
concernant les soins de fin de vie en 2015 ont souligné la nécessité d’offrir des soins palliatifs de
qualité a tous les patients atteints d’'une maladie avec un pronostic réservé, et ce, dans
'environnement souhaité par le patient. Cette clientéle atteinte de cancer, d’insuffisance
cardiaque, de maladies pulmonaires, d’insuffisance cardiaque, de maladies pulmonaires,
d’'insuffisance rénale chronique, de maladies neurodégénératives, de démence ou d’autres
maladies, requerra, a la fin de leur vie, ces soins palliatifs de qualité.

Au Québec, 70 % des personnes atteintes d’'une maladie grave avec pronostic réservé souhaitent
demeurer le plus longtemps possible a domicile, et ce, idéalement jusqu’a leur déces. Les autres
souhaitent plutét étre dirigés vers des ressources telles que des maisons de soins palliatifs, des
unités de soins palliatifs ou des centres d’hébergement et de soins de longue durée. Ces
pourcentages démontrent I'ampleur des besoins a combler a domicile si I'on veut respecter les
volontés de ces personnes en fin de vie.

Pour y parvenir, les proches doivent étre considérés comme des partenaires essentiels de I'équipe
de soins. De plus, il est primordial que les intervenants ceuvrant en CLSC possédent les
compétences et connaissances appropriees.

Introduction 10
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1. OBJECTIFS VISES PAR LE CADRE DE REFERENCE CLINIQUE

e Proposer aux services de soutien a domicile de la Montérégie un cadre de référence
clinigue complet de soins palliatifs et de fin de vie qui respecte les orientations
ministérielles, les lois et les reéglements en vigueur afin que les équipes soient en mesure
d’offrir a leur clientele des soins de qualité, respectueux de leur dignité et de leur
autonomie, adaptés a leurs besoins et selon leurs volontés, notamment pour prévenir et
apaiser leurs souffrances.

e Reconnaitre le rbéle primordial des proches et leur offrir 'accompagnement et la
reconnaissance dont ils ont besoin selon les ressources disponibles.

o Identifier les pratiques probantes en soins palliatifs et d’accompagnement en fin de vie pour
optimiser les services de soutien a domicile.

o Offrir des outils validés et adaptés a la réalité des services de soutien a domicile.

e Soutenir la planification de plans de formation initiale et continue pour les intervenants afin
gu’ils soient en mesure d’accompagner la clientéle et ses proches dans cette étape de fin
de vie.

Objectifs visés par le cadre de référence clinique 11
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2. ELEMENTS CONTEXTUELS

Le présent cadre de référence s’appuie a la fois sur le plan stratégique 2015-2020 du ministere
de la Santé et des Services sociaux (MSSS) (MSSS, 2015a), sur la Politique en soins palliatifs
de fin de vie (Gouvernement du Québec, 2010), sur la Loi concernant les soins en fin de vie
(Gouvernement du Québec, 2014) et sur le Plan de développement 2015-2020 en soins
palliatifs et de fin de vie (MSSS, 2015b).

2.1.1.

Loi 90 modifiant le Code des professions et d’autres dispositions
Iégislatives dans le domaine de la santé

Depuis 2002, cette loi permet une plus grande implication des proches aidants
dans la prestation des soins a l'usager. Certaines activités, normalement
réservées aux professionnels de la santé, peuvent étre exercées par des non-
professionnels dans certains milieux et contextes déterminés par la Loi ou par
le réglement de I'Office des professions du Québec (OPQ) (Loi modifiant le
Code des professions et d’autres dispositions Iégislatives dans le domaine de
la santé, article 39.6 & 39.10).

Selon l'article 39.6, « Malgré toute disposition inconciliable, un parent, une
personne qui assume la garde d'un enfant ou un aidant naturel peut exercer
des activités professionnelles réservées a un membre d'un ordre » (Loi
modifiant le Code des professions et d’autres dispositions législatives dans le
domaine de la santé, 2002, p.10). L’article définit 'aidant naturel comme une
personne proche, ayant un lien affectif, qui fournit sans rémunération des soins
et du soutien régulier a une autre personne. Cette dérogation ne fixe pas de
limite quant aux types de soins ou de techniques. Cependant, les soins les plus
fréquents sont I'administration de médicaments (quelle que soit la voie
d'administration), les soins de plaies, les soins de dialyse péritonéale et les

soins invasifs (Ordres des infirmiéres et infirmiers du Québec [OI1IQ], 2011).

Il est essentiel de préciser que la nature et ’'ampleur de 'engagement du proche

aidant :

» Sont volontaires;

> Reésultent d’'un choix libre et éclairé;

> Peuvent étre réévaluées en tout temps par ce dernier (MSSS, 2003).

Dans ce contexte, il appartient a l'infirmiére de I'établissement :

> D’évaluer si la condition clinique de l'usager dont elle a la responsabilité
permet I'administration des soins infirmiers par un proche aidant;

» De dispenser au proche aidant 'enseignement requis pour ces soins ou de
le faire dispenser par un professionnel habilité a les administrer, notamment
'infirmiére auxiliaire;

» D’assurer que le proche aidant maitrise les compétences et les habiletés
nécessaires pour administrer les soins de facon sécuritaire;

» De consigner les directives infirmiéres au plan thérapeutique infirmier (PTI)
(0lQ, 2011).

Eléments contextuels
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L’article 39.7 précise les activités de personnes agissant dans le cadre des
activités d’'une ressource intermédiaire ou de type familial ainsi que dans le
cadre d’'un programme de soutien a domicile :

« Les soins invasifs d’assistance aux activités de la vie quotidienne
qui sont requis sur une base durable et nécessaire au maintien de
la santé ne constituent pas une activité professionnelle réservée a
un membre d’'un ordre, lorsqu’ils sont fournis par une personne
agissant dans le cadre des activités d’une ressource intermédiaire
ou de type familial visé a la Loi sur les services de santé et les
services sociaux (chapitre S-4.2) ou dans le cadre d’un
programme de soutien & domicile fourni par un établissement qui
exploite un centre local de services communautaires (Loi modifiant
le Code des professions et d’autres dispositions Iégislatives dans
le domaine de la santé, 2002, p.10) »

L’article 39.8 précise aussi que ces personnes peuvent « administrer des
médicaments prescrits et préts a étre administrés, par voie orale, topique,
transdermique, ophtalmique, otique, rectale ou par inhalation ainsi que de
linsuline par voie sous-cutanée » (Loi modifiant le Code des professions et
d’autres dispositions Iégislatives dans le domaine de la santé, 2002, p.11). Ces
personnes ne peuvent donc pas administrer de médicaments par voie sous

cutanée autre que l'insuline.

Depuis I’entrée en vigueur en juin 2017 des amendements aux articles 39.7 et 39.8 du
Code des professions, les voies d’administration entérale et intranasale sont aussi
permises aux aides-soignants (non-professionnels prodiguant des soins)

L’administration des soins est encadrée par des procédures établies par les
directions des soins infirmiers et des services professionnels de chaque
établissement a partir des lignes directrices comme celle de I'OllQ. Ces
procédures déterminent les actes permis ainsi que I'enseignement devant étre
donné au préalable.

C’est aussi dans I'exercice de ces responsabilités que les directions des soins
infirmiers (DSI) et les responsables des soins infirmiers (RSI) :

> Décident de confier ou non des activités de soins infirmiers a un aide-
soignant;

> Deéterminent les conditions d’encadrement applicables a ces activités, en
fonction des contextes de soins et des conditions cliniques des usagers;

> Décident des contenus et des modalités de formation de I'aide-soignant qui
exercera les activités autorisées par I'établissement;

» Mettent en place les mécanismes de surveillance, de supervision et de suivi
de la qualité des soins infirmiers dispensés (OIIQ, 2011, p. 7).

Eléments contextuels
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2.1.2.

Loi 2 concernant les soins de fin de vie

Adoptée en juin 2014 pour le Québec, cette Loi est entrée en vigueur le
10 décembre 2015. Elle distingue deux (2) soins de fin de vie soit les soins
palliatifs de fin de vie et 'aide médicale a mourir. Elle introduit également les
directives médicales anticipées (DMA) et balise I'aide médicale a mourir (AMM)
et la sédation palliative continue (SPC).

Les établissements de santé se sont dotés d’une politique portant sur les soins
de fin de vie, d’'un cadre de référence clinique de soins de fin de vie et ont di
tenir compte dans leur code d’éthique des droits des personnes en fin de vie.
Concernant la SPC et 'AMM, ils ont I'obligation de tenir des registres, de
compléter et transmettre des rapports sur ces soins, ainsi que d’évaluer la
qualité de l'acte. (Voir Loi concernant les soins de fin de vie et ses reglements
annexe )

Les DMA permettent a toute personne majeure et apte a consentir a ses soins
d’indiquer les soins qu’elle accepte ou qu’elle refuse de recevoir dans le cas ou
elle deviendrait inapte a y consentir. Ainsi, les DMA guident I'équipe de soins
selon trois (3) situations cliniques visées et cing (5) soins précis auxquels la
personne a préalablement consenti ou refusé alors qu’elle était encore apte.
Les DMA sont décrites avec plus de détails a la page 36.

L’AMM consiste en 'administration de médicaments par un médecin a une
personne en fin de vie, a la demande de celle-ci, dans le but de soulager ses
souffrances en entrainant son déces.

Chaque établissement est responsable d’offrir TAMM aux personnes qui en font
la demande et qui répondent a tous les critéres suivants (article 26) :

> Etre assurée au sens de la Loi de 'assurance-maladie;

Etre majeure et apte & consentir;

Etre en fin de vie;

Etre atteinte d’'une maladie grave et incurable;

Y V VYV V

Avoir une situation médicale qui se caractérise par un déclin avancé et
irréversible de ses capacités;

> Eprouver des souffrances physiques ou psychiques constantes,
insupportables et qui ne peuvent étre apaisées dans des conditions qu’elle
juge tolérables.

La personne doit donc, de maniére libre et éclairée, formuler elle-méme la
demande d’AMM au moyen d’un formulaire prescrit par le MSSS. Ce formulaire
doit étre daté et signé par cette personne ou, en cas d’incapacité physique, par
un tiers majeur et apte. Par la suite, le formulaire doit &tre contresigné par :
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» Deux (2) témoins indépendants :

o Ne pouvant étre bénéficiaires de la succession testamentaire de la
personne ni recevoir autrement un avantage découlant de la mort de la
personne,

o Ne pouvant participer directement a la prestation des services de soins
de santé de la personne;

» Un des sept (7) professionnels suivants :

Médecins,
Infirmieres,
Travailleurs sociaux,
Physiothérapeutes,
Ergothérapeutes,
Psychologues,
Pharmaciens.

o O O O O O O

Un délai d’au moins dix (10) jours est requis entre le jour ou la demande écrite
est signée et celui ou 'AMM est fournie :

» Exceptionnellement, il est possible que les deux (2) médecins évaluateurs
jugent que la mort de la personne ou la perte de sa capacité a consentir
soit imminente.

Bien que le processus d’'une demande d’AMM soit optimisé par une
collaboration interdisciplinaire, seul un médecin est en droit d’administrer ce
soin a une personne, au Québec.

Une personne peut, en tout temps et par tout moyen, retirer sa demande d’aide
médicale & mourir.

La sédation palliative est un soin offert a un usager en fin de vie, a la demande
de celui-ci ou d’un proche. Cette intervention consiste a administrer des
médicaments dans le but de soulager les souffrances en abaissant le niveau
de conscience.

La SPC n’est pas une nouvelle pratique en soins palliatifs; cependant, la Loi
concernant les soins de fin de vie vient baliser ce soin en exigeant un
consentement préalable donné par 'usager ou par une autre personne apte a
consentir pour lui.

Le formulaire prescrit par le ministre doit étre utilisé et conservé dans le dossier
de l'usager.

Un tiers autorisé peut signer le consentement a la place de l'usager (le tiers
autorisé ne peut étre membre de I'équipe de soins responsable de la personne,
mineur ou majeur inapte).

Indications a I'administration d’'une SPC :

» Etreen phase terminale d’'une condition médicale;
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» Avoir une souffrance intolérable et un ou plusieurs symptémes réfractaires;

» Avoir un pronostic estimé de moins de deux (2) semaines (College des
médecins du Québec [CMQ)], 2016).

Pour 'AMM et la SPC :

o Le Conseil de médecins, dentistes et pharmaciens (CMDP) doit étre avisé
dans les dix (10) jours suivant I'administration de la SPC et I’AMM par le
médecin traitant;

o Ces soins peuvent étre offerts dans tous les milieux, dont le domicile de
I'usager.

2.2. Aspects administratifs :

2.2.1.

Politique en soins palliatifs de fin de vie :

En 2010, le gouvernement du Québec se dotait d’'une politique de soins
palliatifs de fin de vie, fruit d’'une consultation et d’'une concertation avec le
milieu. Cette politique a retenu, comme assise, la définition des soins palliatifs
de I'Organisation mondiale de la santé (OMS) (voir définition des soins
palliatifs a la page 23). La politique réaffirme les valeurs qui doivent guider la
prestation de services en soins palliatifs :

» La valeur intrinséque de chaque personne comme individu unique, le
respect de sa dignité, ainsi que la reconnaissance de la valeur de la vie et
du caractere inéluctable de la mort;

» La participation de la personne a toute prise de décision la concernant; a
cette fin, toute décision devra recevoir le consentement libre et éclairé de
la personne et se faire dans le respect de son autonomie. Selon sa volonté,
elle est informée de tout ce qui la concerne, y compris de son état véritable
et du respect qui sera accordé a ses choix;

» Le droit a des services empreints de compassion de la part du personnel
soignant, qui soient respectueux des valeurs conférant un sens a
I'existence de la personne et qui tiennent compte de sa culture, de ses
croyances et de ses pratiques religieuses, sans oublier celles de ses
proches (MSSS, 2010, p.24).

La politique précise le champ d’action des soins palliatifs. Il y est reconnu que
ces derniers s’adressent a une clientéle de tous ages et de toutes conditions
sociales aux prises avec des maladies incurables secondaires ou des maladies
reliées aux processus de vieillissement. Les proches des usagers font partie
intégrale du discours présent dans cette politique, car ils sont indissociables de
la personne malade.

Par ailleurs, plusieurs notions sont soulevées telles que les pronostics difficiles
a établir, les enjeux éthiques (le refus ou la cessation de traitement,
I'acharnement et 'abandon thérapeutique), la sédation palliative continue et
AMM!? de méme que la recherche clinique.

1 Depuis I'avénement de la Loi concernant les soins de fin de vie, le terme euthanasie n’est plus employé.
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2.2.2.

La politigue (MSSS, 2010) trace un bilan de I'offre de services de soins palliatifs
offerts dans les différents milieux, que ce soit le domicile, les hdpitaux, les
centres d’hébergement (CHSLD) ou les maisons de soins palliatifs. Elle note
que 'ensemble des CLSC du Québec :

Affirment offrir des services a des personnes en phase
préterminale et terminale. Toutefois, la capacité de répondre
adéquatement et rapidement a l'augmentation de lintensité
requise de services et le soutien aux proches pendant les diverses
périodes de la journée, afin de permettre aux usagers de réaliser
leur désir de vivre le plus longtemps possible a la maison, sont des
problématiques importantes de cette offre de services. La gamme
des services offerts en soins palliatifs est variable
géographiqguement et les modalités dacces  sont

imprécises. (MSSS, 2010, p.26)

De plus, elle a déterminé des principes directeurs pour le développement des
soins palliatifs, peu importe le site d’'intervention :

» Les besoins et les choix des usagers : au cceur de la planification, de
I'organisation et de la prestation de services;

» Le maintien des usagers dans leur milieu de vie naturel : un choix a
privilégier pour ceux qui le souhaitent;

» Le soutien aux proches : un élément fondamental de la planification, de
I'organisation et de la prestation de services.

Finalement, la politique définit ses grands objectifs. Deux (2) de ces objectifs
concernent plus spécifiguement le soutien & domicile, soit la qualité des
services offerts par des équipes interdisciplinaires ainsi que la sensibilisation
au caractere inéluctable de la mort.

Plan stratégique du MSSS 2015-2020

Ce plan présente les orientations stratégiques, les objectifs et les indicateurs
de résultats pour répondre aux enjeux auxquels devra faire face le secteur de
la santé et des services sociaux au cours des cing prochaines années.

Les soins palliatifs & domicile y sont priorisés et des indicateurs de résultats
sont présentés a 'objectif 12 du plan stratégique (MSSS, 2015a, p. 16) :

Objectif 12 : Assurer des soins palliatifs et de fin de vie respectant les
choix des personnes

Indicateurs Cibles d’ici 2020
Nombre d’usagers en soins palliatifs et de fin de
vie & domicile
Pourcentage de décés a domicile chez les
personnes suivies par une équipe en soins | A déterminer en 2017
palliatifs et en soins de fin de vie
Nombre de lits réservés en soins palliatifs et de 1 par 10 000 de
fin de vie population
Source : MSSS, 2015a, p. 16

Augmentation de 15 %
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2.2.3.

Plan de développement 2015-2020 en soins palliatifs et de fin de vie :

Ce plan a pour objectif principal :

D’assurer a la personne en soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) ainsi qu’a ses
proches des soins accessibles et de qualité a cette étape déterminante de leur
vie, et ce, dans le respect des choix de la personne, notamment par la mise en
place d’'une organisation intégrée et hiérarchisée de services en SPFV (MSSS,
2015b, p. 23).

Selon le ministere, quatre (4) principes directeurs véhiculent la vision et les
valeurs du Plan de développement :

» La personne présentant une maladie a pronostic réservé doit pouvoir
compter sur le soutien du réseau de la santé et des services sociaux pour
lui assurer des services de proximité au sein de sa communauté;

» Les soins palliatifs et de fin de vie s’inscrivent dans un continuum de soins
ou les besoins et les choix des personnes sont placés au cceur de la
planification, de l'organisation et de la prestation des services, afin

d’assurer un accompagnement de qualité adapté a la condition de la
personne en fin de vie, et ce, dans une approche collaborative;

» Le maintien et 'accompagnement des personnes jusqu’a la fin de leur vie
dans leur communauté, si elles le souhaitent et si leur condition le permet,
doivent étre privilégiés;

» Le soutien accordé aux proches, aussi bien sur les plans physiques que
moral pendant I'évolution de la maladie, s’avére incontournable puisqu’il
constitue un élément fondamental de l'approche préconisée (MSSS,
2015b, p.25).

La priorité 4 détaillée dans ce plan de développement décrit les mesures
nécessaires au soutien a domicile (voir ci-dessous).

Le fait que le domicile ne soit pas un lieu congu pour les soins, contrairement
aux hdpitaux ou aux maisons des soins palliatifs, représente un défi pour la
prestation de services. Le maintien dans leur milieu de vie des personnes en
SPFV dans leur milieu de vie exige que ces services tiennent compte a la fois
des besoins de la personne et de ses proches et des particularités liées a son
milieu de vie.

Ces considérations reposent au préalable sur une offre de services spécifiques
aux SPFV a domicile. Dans I'éventualité de la nécessité d’'une hospitalisation,
il importe de mettre en place des conditions favorisant le retour de la personne
dans son milieu lorsque possible (MSSS, 2015b, p. 29).
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Priorité 4 : Mesures au soutien a domicile
S’assurer que chaque personne concernée recoit les services de SPFV par :

» Une équipe formée et composée d’'un médecin, d’une infirmiére, d'un
pharmacien et d’un travailleur social ou d’un psychologue;

» D’autres professionnels en fonction des besoins;

» L’accés a l'expertise d’'une équipe spécialisée en SPFV.

S’assurer de la disponibilité, en tout temps, de médecins et d’infirmiéres
formés pour répondre aux conditions clinigues complexes de SPFV et en
mesure de se déplacer a domicile.

Donner accés en temps réel aux informations cliniques nécessaires aux
soins d’une personne en SPFV a domicile, comme le bilan médical, le profil
pharmacologique et le plan d’intervention.

Convenir, entre les établissements et les pharmacies communautaires, des
modalités assurant aux personnes en soins palliatifs et de fin de vie une offre
de service sans rupture.

Reconnaitre le caractere unique et essentiel de la pratique médicale en
soins palliatifs et de fin de vie dans le cadre du soutien & domicile ainsi que
dans les autres milieux de pratique.

Source : MSSS, 2015b, p. 29

Comme il le sera décrit au chapitre 5 (voir Les proches aidants ala page 39),
les proches aidants sont indispensables pour la personne en soins palliatifs et
fin de vie. Le plan de développement appuie cet élément essentiel en élaborant
la priorité 6.

Priorité 6 : Reconnaitre et soutenir les proches aidants

Définir les besoins de soutien et d’accompagnement des proches aidants en
SPFV.

Définir I'offre de service de répit/dépannage en SPFV et s’assurer de la mise
en place de mesures pour soutenir les proches aidants, particulierement si
la personne qu’ils assistent est en fin de vie.

S’assurer que les proches aidants disposent des ressources nécessaires a
proximité de leur milieu de vie, notamment en ce qui concerne le soutien
pour mieux vivre le deuil.

Source : MSSS, 2015b, p. 30

Plusieurs documents relatent les bienfaits d’un suivi précoce en soins palliatifs sur la
gualité de vie, mais également leur impact en matiere de réduction des codts financiers
particulierement en contexte de soutien a domicile (Association canadienne de soins
palliatifs [ACSP], 2012; Société canadienne du cancer [SCC], 2014). Selon 'ACSP
(2012), « un rapport canadien a estimé qu'’il en colte environ 4 700 $ par client pour
offrir des soins palliatifs & domicile, soit prés du quart des 19 000 $ associés aux soins
actifs a I'hopital.
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Or, étant donné cette différence de codts, le seul fait de permettre le retour a la maison
de 10 % des personnes mourantes soignées a I'hdpital (en soins actifs) en leur offrant
des soins palliatifs a domicile permettrait d’économiser la somme de 9 M$ en soins de
santé » (Association des centres d’acces aux soins communautaires de I'Ontario et
autres, 2010 dans ACSP, 2012, p.20).

Cependant, on ne peut négliger le fardeau financier pour I'usager et ses proches lors
d’'un maintien a domicile. Cet aspect sera détaillé dans la section concernant Les
proches aidants a la page 39.

Selon le rapport de la Vérificatrice générale fait en Ontario, les colts quotidiens des
soins palliatifs lors du dernier mois de vie en 2014 s’éléveraient a 1 100 $ a I'hopital,
770 $ dans une unité hospitaliere de soins palliatifs, 460 $ en maison de soins palliatifs
et 100 $ & domicile (SCC, 2016).
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3. PHILOSOPHIE ET DEFINITIONS

3.1.

Philosophie du soutien a domicile :

Chaque CLSC ou établissement est invité a insérer sa philosophie de soins palliatifs
en SAD.

La philosophie d’une approche palliative intégrée s’inscrit dans une réflexion et un
travail interdisciplinaire pour agir constamment sur les aspects de la qualité de vie
pour les personnes atteintes d’une maladie a pronostic réservé. Cette philosophie
est basée sur des normes de pratiques dans toutes les disciplines qui s’unissent pour
offrir des soins complexes de haute qualité dans I'environnement souhaité par
|'usager et ses proches. Les soins et les services offerts visent a favoriser la meilleure
qualité de vie possible de la personne et de ses proches dans le respect de sa dignité
et de son histoire. Cette approche personnalisée permet la détection précoce,
I’évaluation rigoureuse et le soulagement de la douleur et des autres symptomes
de nature physique, psychologique et spirituelle tout au long de la trajectoire. Cette
mise en ceuvre de compétence interdisciplinaire permet un accompagnement en
fin de vie empreint de respect, d’ouverture et d’engagement ainsi qu’un deuil
adouci pour les proches.

Dans sa philosophie d’intervention, l'organisation précise ses orientations, son
approche, ses valeurs et les conduites attendues du personnel.

Les éléments suivants peuvent se retrouver dans la philosophie d’'une équipe de SAD :

= Mission — vision — valeurs;

= Spécialité médicale, s’il y a lieu;
= Modéle de soins choisi;

= Objectifs d’équipe;

=  Préoccupations;

= Priorités;

= Engagement pour le personnel.

N. B. : Le code d’éthique vient compléter la philosophie en précisant les conduites
attendues du personnel.

La philosophie d’un établissement est la description du sens qu’il donne de son modéle
de fonctionnement, de ses engagements et des principes qui le guide. C’est un point
de rencontre et de concertation pour rassembler tous les membres de I'équipe du SAD
dans un contrat commun. Le gouvernement du Québec (2008) indique dans son plan
directeur « qu’il est important que tous soient formés a une méme philosophie, une
méme approche, mais que chacun conserve et développe le champ d’expertise qui lui
est propre ».

Les soins a domicile doivent permettre a toute personne atteinte d’'une maladie
incurable en phase avancée de demeurer le plus longtemps possible a domicile, pres
des siens, et d’y mourir si tel est son désir. Elle devra avoir accés a tous les soins,
services et soutien requis par son état.
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En proposant la réactualisation de la relation entre le patient et les intervenants du
systéme de santé autour de la notion de collaboration, le concept de partenariat de
soins et de services a quelque peu bouleversé le milieu de la santé québécois. Depuis
guelques années déja, il semble pourtant y trouver une résonnance. En plus de faire
I'objet de nombreuses conférences a I'échelle nationale et internationale, le partenariat
de soins et de services s’impose désormais dans les programmes d’enseignement
universitaire et dans les programmes de formation continue des professionnels de la
santé (Réseau universitaire intégré de santé de I'Université de Montréal [RUIS de
'UdeM], 2014).

De facon générale, il est reconnu que plus les soins et services requis sont nombreux,
plus ils interpellent différents partenaires dont 'usager lui-méme, ses proches aidants
et les intervenants

Le partenariat de soins est une relation de coopération/collaboration entre 'usager, ses
proches et les intervenants qui s’inscrivent dans un processus dynamique
d’interactions et d’apprentissages. Ce partenariat favorise I'autodétermination de
l'usager, une prise de décision libre et éclairée et I'atteinte de résultats de santé
optimaux. Il implique 'usager dans son processus de soins et 'accompagne dans le
développement de ses propres compétences et connaissances. De fait, c’est
I'approche la plus apte a répondre aux préoccupations et défis actuels de notre société
en matiere de santé (RUIS U de M, 2014).

Ainsi, un usager partenaire est une personne qui devient progressivement apte, au fil
de ses traitements, a faire des choix de santé libres et éclairés. Ses savoirs
expérientiels (savoirs de l'usager issus du vécu de ses problémes de santé ou
psychosociaux, de son expérience et de sa connaissance de la trajectoire de soins et
services, ainsi que des répercussions de ces problémes sur sa vie personnelle et celle
de ses proches) sont reconnus et ses compétences en matiére de soins sont
développées avec 'aide de I'équipe. Respecté dans tous les aspects de son humanité,
il est membre a part entiére de cette équipe en ce qui concerne les soins et services
qui lui sont offerts. Tout en reconnaissant I'expertise des intervenants de I'équipe, il
oriente leurs préoccupations vers ses besoins et son bien-étre a plus long terme
(Université de Montréal [UdeM], s.d.).

Le partenariat de soins est applicable dans une multitude de contextes que ce soit dans
le cadre d'une consultation médicale, de ['élaboration d’'un plan d’intervention
interdisciplinaire, d’'une évaluation professionnelle a domicile ou de I'administration
d’un soin ou d’'un traitement, et ce, dans le respect des capacités et du rythme de
'usager. Les soins palliatifs et de fin de vie & domicile représentent un contexte de
soins complétement compatible avec cette approche. De ce fait, considérant les
besoins complexes et diversifiés de la clientéle en soins palliatifs et de fin de vie,
I'approche du patient partenaire de soins s’avére essentielle et indispensable afin de
favoriser le repérage précoce, améliorer la coordination des services, optimiser la
gestion de I'épisode de soins et favoriser 'accés aux services (RUIS de 'UdeM, 2014).
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La philosophie des soins palliatifs ne se limite plus a traiter la douleur physique de la
phase terminale de la maladie. Elle englobe toute cette période dans laquelle on tente
d’atténuer les symptémes d’inconfort et les différents impacts reliés a la maladie. Cette
philosophie des soins palliatifs intégre les notions soulevées dans la définition pronée
par 'OMS et ’ACSP, laquelle est présentée en annexe Il. Tout usager suivi en soutien
a domicile recoit des soins axés sur une approche palliative par I'équipe
interdisciplinaire. Selon la détérioration de son état de santé, il bénéficie de soins
adaptés afin qu’il vive et meurt dans la dignité. Les interventions et les gestes sont
organisés pour répondre a ses besoins dans le respect de ses volontés et atténuer ses
souffrances physiques, psychologiques et spirituelles.

Les soins palliatifs priorisent le repérage précoce, I'évaluation rigoureuse et le
soulagement des douleurs et autres symptémes pour la clientéle atteinte de maladies
avec un pronostic réservé. lls apportent également un soutien spirituel et
psychologique depuis I'annonce du diagnostic jusqu’a la fin de la vie et au cours de la
période de deuil. lls peuvent donc étre offerts durant plusieurs mois ou plusieurs
années, conjointement a des soins curatifs d’intensités variables (voir le concept
d’approche palliative intégrée, a la page 24).

Description des soins palliatifs selon 'OMS (2008) :

= Soulagent la douleur et les autres symptomes pénibles;

= Soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal;

= Ne visent ni a hater ni a différer la mort;

= Intégrent les aspects psychologiques et spirituels des soins a l'usager;

= Offrent un systéme d’assistance pour aider les usagers a vivre aussi activement
que possible jusqu’a leur déces;

»  Offrent un systéme d’accompagnement pour aider les proches a faire face pendant
la maladie de I'usager et au cours de la période de deuil;

= Utilisent une approche de travail d’équipe pour répondre aux besoins des usagers
et de leurs proches, y compris en matiére de conseil lié au deuil;

= Améliorent la qualité de vie et ont possiblement une influence positive sur le cours
de la maladie;

= Mis en ceuvre précocement au cours de la maladie, en conjonction avec d’autres
thérapies visant a prolonger la vie, telles une chimiothérapie ou une radiothérapie;

= Comprennent les analyses nécessaires pour mieux comprendre et prendre en
charge les complications cliniques pénibles.
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3.5. Description des soins de fin de vie :

Les soins de fin de vie a domicile sont offerts aux usagers en phase préterminale ou
terminale d’'une maladie.

3.6. Concepts des soins palliatifs :

L’approche palliative intégrée et simultanée permet le rehaussement de la qualité de
vie tout au long de la trajectoire de la maladie ou pendant le cheminement vers le déces
(IPANEL, 2012).

Concept d’approche

Concept traditionnel AL
palliative intégrée

{Décés /Décés
Potentiellement
€ = curatif
c [
1] @
E Traitement Soins g
.*E- potentiellement curatif palliatifs 'E Soins palliatifs =
= = physique, psychologique,
social, spirituel
1
Temps ————p Temps ———p» |
Deuil

Traditionnellement, les soins palliatifs | Maintenant, les soins palliatifs sont
étaient réservés aux patients atteints d’'un | destinés aux usagers atteints de
cancer et ils étaient prodigués dans les | n'importe quelles maladies chroniques
derniéres semaines de vie. Les soins | potentiellement fatales. L’approche
palliatifs étaient davantage percus | palliative est amorcée, idéalement, dés
comme une solution de dernier recours | 'annonce diagnostique. Les soins
face a [linefficacité des soins curatifs | palliatifs incluent les services de suivi de
maximaux. deuil. La combinaison de traitements
curatifs et de soins palliatifs dans le temps
peut varier en fonction des besoins de
chague usager et de ses proches (ACSP,
2002; INSPQ, 2006; OMS, 2002).

Source : ACSP 2002, Institut national de santé publique du Québec (INSPQ), 2006 et OMS, 2002.

Philosophie et définitions 24



Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Le concept de I'approche palliative intégrée, par lequel les soins palliatifs sont
amorcés dés le début de la trajectoire chronique et qui inclut les services de suivi
de deuil, est un idéal a atteindre. Un écart entre le réel et le souhaité peut étre
présent a différents degrés et dépend de plusieurs facteurs.

3.6.1.

3.6.2.

Le « Neeud Papillon » des soins palliatifs (Bow Tie Model - Hawley, 2015)

Hawley (2015) propose un nouveau modele d’approche palliative intégrée. Tout
comme celui de 'OMS (2008) ci-dessus, il met en lumiére l'importance
d’intégrer I'approche palliative dés le diagnostic. Toutefois, contrairement au
modele de 'OMS, il vise aussi a illustrer la mort et la survie comme étant des
réalités possibles de la trajectoire de soins. Hawley (2015) espére donc aider
les usagers et leurs proches a comprendre et a accepter plus rapidement le
réle important des soins palliatifs lors de I'annonce d’'une maladie avec un
pronostic réserve.

Le modéle est composé de deux (2) triangles se chevauchant. Le triangle a
gauche représente la gestion de la maladie tandis que celui a droite représente
les soins palliatifs. La fleche au bas du modele « indique qu’il s’agit d'un
processus dynamique dont I'objectif change graduellement » (Hawley, 2015).
Le contenu du modéle peut étre adapté pour représenter la terminologie utilisée
et les services offerts dans chaque établissement de santé afin de créer un plan
de soins spécifique aux besoins de l'usager.

Soins palliatifs intégrés : modele de base

Soins
palliatifs

Gestion
de la maladie

Spécificités des soins palliatifs a domicile

> Le maintien des personnes en SPFV dans leur milieu de vie exige que les
services de santé tiennent compte a la fois des besoins de la personne et
de ses proches ainsi que des particularités liées a son milieu de vie,
puisque le domicile n'est pas un lieu congu pour la prestation de soins

(MSSS, 2015b).

» L’accés a des services de qualité, avec une intensité suffisante, demeure
subordonné a des éléments structurels tels que la reconnaissance de la
spécificité des services de soins palliatifs dans le programme de soutien a
domicile, l'existence d’équipes possédant l'expérience et I'expertise
appropriées, la disponibilité des ressources, etc. Or, les besoins sont
grands et les priorités généralement établies au détriment de 'une ou de
l'autre des clientéles (Gouvernement du Québec, 2010, p. 26).
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» La capacité de répondre adéquatement et rapidement a 'augmentation de
lintensité requise de services et le soutien aux proches pendant les
diverses périodes de la journée afin de permettre aux usagers de réaliser
leurs désirs de vivre le plus longtemps possible a la maison, sont les
problématiques importantes de l'offre de service (Gouvernement du
Québec, 2010, p. 26).

» Ce sont les proches aidants qui prodiguent 80 % des soins dont ont besoin
les personnes souffrant d’'une maladie dite « de longue durée » a la maison
(ACSP, 2013).

» Le vieillissement de la population et l'augmentation des maladies
chroniques a issue fatale vont amener une croissance du nombre de décés
a domicile (Cayer, 2008). Les équipes interdisciplinaires des CLSC seront
donc sollicitées pour répondre a ces changements démographiques.

Voici les conditions favorables pour un mourir a domicile, telles que proposées
par Cayer (2008), la Société canadienne du cancer [SCC] (2013) ainsi que par
I’Agence de la santé et des services sociaux de la Montérégie (2013) :

Volonté de 'usager de mourir a domicile;

Présence d’'un réseau de soutien (proches aidants) de I'usager a domicile :
o 2-3 proches aidants disponibles, préts a s’investir et capables
d’assumer la charge physique et émotionnelle d’'un décés a domicile,
» Architecture favorable du domicile :

o Possibilité d’'adapter le domicile et d’intégrer I'équipement nécessaire
selon I'état clinique de 'usager,

» Suividu CLSC :
o Participation de I'équipe de soins a domicile,

» Disponibilités des intervenants :

o Présence d'un médecin qui fait des visites a domicile,
o Présence d’une infirmiére pouvant étre joignable 24/7,
o Soutien psychosocial;

Soulagement des symptémes;

Pharmacie & proximité :

o Disponibilité de la médication injectable,
o Conseils et disponibilité du pharmacien.

Malgré la présence de ces conditions, il se peut que la situation clinique de
'usager évolue de telle maniére que le décés a domicile ne soit plus possible,
ou souhaitable. L'usager devra donc étre rapidement transféré vers une
ressource adaptée a ses besoins en évitant le passage par l'urgence.

Par ailleurs, les soignants doivent étre prudents et ne pas promettre a tout prix
un déces a domicile. lls s’engageront cependant a faire tout ce qui est en leur
pouvoir pour garder 'usager le plus longtemps possible a la maison.
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De la méme facon, le médecin (ou tout autre intervenant habileté) pourra
tempérer les promesses faites par les proches de garder 'usager a la maison
jusqu’a la fin, car elles peuvent devenir une source importante de culpabilité si
elles ne sont pas possibles a respecter (Cayer, 2008).

3.7. Trajectoire de soins des adultes en fin de vie

L'INSPQ (2006) reconnait trois (3) trajectoires adultes en fin de vie :

TRAJECTOIRE 1 : Maladies a évolution progressive dont la phase terminale est
relativement claire.

= Présente une certaine stabilité du niveau fonctionnel suivi d’'un déclin évident
et prévisible qui survient sur une courte période.

= Réfere principalement a des cas de cancers.

Courte periode de declin evident

Elevé

————

Principalement des cas de cancer \

|
\
N

S
Début de cancer incurable Souvent quelgues annges,
mais déclin habituellemeant
étalé sur quelgues mois

Fonction

Temps —e

Source : INSPQ, 2006
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TRAJECTOIRE 2 : Déclin graduel ponctué par des épisodes de détérioration aigus
et certains moments de récupération. L’intensité et la fréquence des épisodes de
détérioration augmentent avec I'évolution de la maladie.

= Caractérisée par des épisodes aigus d’exacerbations qui marquent un déclin
graduel du niveau fonctionnel des personnes. Une augmentation de l'intensité
des manifestations et de la récurrence des épisodes d’exacerbation s’'observe
avec I'évolution de la maladie. Les cas de défaillances cardio-pulmonaire sont
les principales pathologies associées a cette trajectoire.

= Référe principalement aux :

» Maladies du systéme cardio-pulmonaire : Insuffisance cardiaque, MPOC

» Maladies respiratoires : Emphyséme, fibrose

» Maladies endocriniennes, de la nutrition et du métabolisme : Diabéte

» Maladies de I'appareil digestif : Hépatites

» Maladies de I'appareil génito-urinaire : Insuffisance rénale

> Maladies ostéo-articulaire, des muscles et du tissus conjonctif, des
maladies de la peau : Sclérodermie, dermatomyosite

» Maladies infectieuses et parasitaires : Infection au VIH

» Malformations congénitales et anomalies chromosomiques : Spina-

bifida
» Maladies du sang et des organes hématopoiétiques : Anémie,
thrombopénie

» Troubles du systéme immunitaire : Sclérose en plaques, lupus,
polyarthrite rhumatoide

Limitations a long terme ponctuées
d'épisodes intermittents sévéres

Eleveé
8
E |
Principalement des cas
/\l de défaillances cardio-pulmonaires
/‘ Décés
¥
Bas

Parfois admissions d'urgence a I'hopital 2-5 ans, mais la mort
semble habituellement « soudaine »

Temps —s

Source : INSPQ, 2006
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>
>
>

>

TRAJECTOIRE 3 : Déclin graduel et prolongé, typique des personnes agées et
fragiles ou des personnes avec démences ou maladies associées.

= Présente une détérioration sur une longue période chez des personnes dont le
niveau fonctionnel est déja bas.

= Caractérisée par un déclin progressif des réserves.

= Référe principalement aux :

Troubles neurocognitifs : Démences;
Troubles mentaux et du comportement : Schizophrénie, retard mental;

Maladies du systéme nerveux : Parkinson, sclérose latérale
amyotrophique;

Maladies des organes de sens (yeux, oreilles, nez, langue et peau).

Elevé

Fonction

Déterioration sur une longue période

Principalement des personnes agées

et fragiles ou des personnes avec demences
Décés
¥

Le début peut étre un déficit Assez variable — jusqu'a 6-8 ans
de la capacité fonctionnelle,

de la parole et des capacités intellectuelles

Temps —

Source : INSPQ, 2006
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3.8. Trajectoire de soins des enfants en fin de vie

L’INSPQ (2008) reconnait quatre (4) trajectoires de fin de vie pédiatrique :

TRAJECTOIRE 1 : Conditions pour lesquelles un traitement curatif est possible au
départ, mais pour lesquelles les soins palliatifs deviennent nécessaires quand les
traitements ne sont plus efficaces.

= Référe notamment aux néoplasies.

Rémission

Dhagmostes

Récidive

Trastement

Trastement

D

Source : INSPQ, 2008

TRAJECTOIRE 2 : Conditions pour lesquelles aucun traitement curatif n’est
disponible et qui provoquent un déclin progressif de I'état de santé.

= Référe a certaines anomalies congénitales ou a des troubles du métabolisme
(par exemple la mucopolysaccharidose).

| hagmostic

Deces

Source : INSPQ, 2008

TRAJECTOIRE 3 : Conditions pour lesquelles aucun traitement curatif n’est
possible et qui entrainent une détérioration progressive de I'état de santé
entrecoupée de périodes de stabilité pouvant durer de plusieurs mois a plusieurs
années.

= Référe aux conditions dégénératives du systéme nerveux, notamment la
dystrophie musculaire.

Dragnostic

Deces

Source : INSPQ, 2008
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TRAJECTOIRE 4 : Conditions pour lesquelles aucun traitement curatif n’est
disponible, ou les périodes de stabilité de I'état de santé sont entrecoupées

d’exacerbations séveres pouvant s’améliorer, ou non, suite a des traitements
médicaux intensifs.

= Réfere notamment aux enfants atteints de conditions cardiovasculaires ou
respiratoires comme la fibrose kystiques.

I :I..'.'__ll-:'\--‘lu.'

Dheces
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3.8.1. Spécificités des soins palliatifs pédiatriques

» Répercussions sur toutes les dimensions de la vie familiale (émotive,
psychologique, spirituelle, financiére, structurelle et organisationnelle).

» Roles et besoins de chaque membre de la famille doivent étre considérés.

» Caractere familial de certaines conditions peut toucher plus d’'un enfant
dans la méme famille.

> Evaluation de la douleur et des autres symptémes doit étre adaptée a la
condition de I'enfant, son age et son stade de développement.

» Durée de 'accompagnement est trés variable et peut méme s’étendre
jusqu’a I'age adulte

» Suivi pédiatrique :

o

o

o

Débute souvent dés I'annonce d’un diagnostic potentiellement mortel;
Requiert un soutien adapté des proches;

Requiert un accompagnement adapté pour les jeunes adultes afin de
favoriser la transition du milieu pédiatrique au milieu adulte;

Nécessite une expertise particuliére pour tous les intervenants (INSPQ,
2008).

Dans les faits, les suivis pédiatriques en CLSC se font généralement
conjointement avec les Centres spécialisés qui poursuivent le suivi jusqu’en
phase terminale, si tel est le désir des parents et de I'enfant.

3.9. Passage des soins curatifs aux soins palliatifs

Il est souhaitable que I'approche palliative soit intégrée précocement dés I'annonce
d’un diagnostic chronique incurable pour faciliter le cheminement de 'usager et de ses
proches, ainsi que 'accompagnement des intervenants.

3.10. Passage aux soins de fin de vie

La fin de vie est parfois difficile a déterminer. C’est le cas de plusieurs maladies dont
le déclin est graduel et ponctué de périodes de détérioration et de récupération (ex. :
MPOC, insuffisance cardiaque).

3.10.1. Indicateurs de passage de soins palliatifs aux soins de fin de vie

La phase terminale est souvent ponctuée d’exacerbations, d’hospitalisations
fréquentes, d’ajustement de la médication et de besoin d’'oxygene. Les quatre
(4) dimensions du volet clinique, ainsi que les outils décrits ci-dessous, peuvent
toutefois guider les intervenants afin d’adapter les soins offerts lors de cette
transition. Différents outils, développés a partir de statistiques, peuvent guider
pour adapter I'offre de soins.
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3.10.2.

Outils pronostiques :

e Le GSF prognostic indicator guidance, trés
précieux pour les maladies chroniques non
cancéreuses (voir Annexe lll).

e Le PPSv2, valable pour les patients atteints de
cancer (voir Annexe V).

Echelle d’indices fonctionnels :

ECOG, évaluation de I'état d’'un patient atteint de
cancer (voir Annexe V).

Volet clinique

Parameétres indicateurs d’une fin de vie (Voyer, 2013) :

>

o La condition générale de santé,

o La dénutrition liée a 'anorexie,

o L’impossibilité de maintenir le plan de soins habituel,

o Le caractere irréversible des différentes pathologies et complications,

o La diminution de l'efficacité des soins thérapeutiques associés a des
problemes répétitifs, ainsi que 'augmentation des effets secondaires
des médicaments, qui deviennent plus importants que les effets
thérapeutiques,

o Le constat quaucun soin thérapeutique ne peut ralentir ou arréter
I’évolution de la maladie vers la phase terminale;

>

o La personne n’arrive plus a s’adapter, a le sentiment d’étre a la fin de
sa vie et éprouve le désir de mourir,

o La personne perd son intérét pour les activités quotidiennes, les loisirs,
les aspects relationnels de la vie, devient indifférente envers les
proches et manifeste des comportements d’isolement,

o Lapersonne ne sait plus qui elle est et ne reconnait plus son entourage;

>

o La personne se désintéresse de ce qui se passe dans son
environnement immédiat et dans la société,

o La personne refuse le maintien de liens avec les autres,

o La personne est incapable de se percevoir dans différents réles
(conjointe, citoyenne, parent, etc.);

>

o La personne ne trouve plus rien d’intéressant dans le présent et le
passé ne lui permet plus de donner un sens a sa vie,

o La personne se voit sans futur et 'unique sens de sa vie est dans 'au-
dela.
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Dégradation progressive

o

O O O O O

o

Faiblesse progressive,
Alitement,

Périodes de sommeil prolongées/augmentation de [I'état de
somnolence,

Diminution de I'apport alimentaire et hydrique,

Diminution du volume urinaire (oligurie) et augmentation de la
concentration,

Dysphagie,

Délirium non réversible,

Diminution de I'état de conscience non reliée a d’autres causes,
Respiration bruyante /Sécrétions respiratoires excessives,
Changement de modéle respiratoire (Cheyne-Stokes, périodes
d’apnées),

Extrémités froides et marbrées.

(Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario, 2011)

(voir tableau Changements physiques en phase d’agonie débutant a
la page 117)
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4. Planification préalable aux soins

La planification préalable des soins est une démarche de réflexion et de communication portant
sur les valeurs, les croyances, les convictions et les volontés de la personne a I'égard des soins
personnels et de santé qu’elle souhaite ultérieurement recevoir si elle n’était plus en mesure
d’accepter les traitements ou autres interventions médicales proposées (ACSP, s.d., p.3).

Chaque citoyen est donc responsable de planifier préalablement ses soins avec le soutien des
différents professionnels de la santé. En ce sens, ils ont la responsabilité d’aborder la question
de la planification préalable des soins et de soutenir le cheminement de la clientéle dont le
pronostic est réservé (Rietze et Stajduhar, 2015). Les directives médicales anticipées ou le
testament biologique peuvent étre utilisés. Le mandataire s’en servira pour faire valoir la
volonté de l'usager et orienter ses soins. Peu importe le plan utilisé, la personne doit discuter
de son contenu avec ceux qui devront prendre les décisions (http:/planificationprealable.ca).

La planification préalable aux soins est un processus dont les étapes sont les suivantes :

Réflexion personnelle de la personne sur ce qui lui convient le mieux (valeurs, convictions,
interventions médicales particulieres);

Compréhension des options de soins et de traitement en fin de vie;
Détermination de son représentant mandataire en cas d’inaptitude;

Discussion entre la personne, son représentant ou mandataire, ses proches et les
professionnels appropriés (au besoin);

Consignation des volontés exprimées par la personne :

= Communiquer verbalement a ses proches des volontés de soins,

= Exprimer ses volontés a la suite d’'une discussion avec son médecin, qui les inscrira
dans un formulaire de niveaux de soins déposé dans son dossier médical,

= Formuler ses directives médicales anticipées par acte notarié ou devant témoins avec
le formulaire du ministére (http://www.ramg.gouv.qc.ca/fr/citoyens/Pages/directives-
medicales-anticipees-telechargement-du-formulaire.aspx),

= Rédiger elle-méme ou chez un notaire un document dans lequel elle exprime ses
volontés de soins en cas d’inaptitude,

= Faire un enregistrement vidéo de ses volontés,
= Rédiger un mandat en prévision de son inaptitude.

Les outils suivants peuvent étre proposes :

e Guide personnel d’aide a la décision :
https://decisionaid.ohri.ca/francais/docs/GPDO.pdf

e Guide d’aide a la décision sur la réanimation cardio-respiratoire (RCR) :
http://planification.ca/wp-content/uploads/2015/10/ACP-CPR-Tool_FINAL-web.pdf

o Dépliant Institut national d’excellence en santé et en services sociaux [INESSS] « Niveaux
de soins — Prenez part a la discussion » :

https://www.inesss.gc.ca/fileadmin/doc/INESSS/Rapports/OrganisationsSoins/Depliant ni
veaux-de-soins FR 20170111.pdf
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Découlant de la Loi concernant les soins de fin de vie, les directives médicales
anticipées sont un écrit par lequel une personne majeure et apte a consentir indique
les soins qu’elle accepterait ou refuserait si elle devenait inapte a consentir dans des
situations cliniques précises.

Lorsque survient l'inaptitude de la personne qui a rédigé ses directives médicales
anticipées, ses volontés concernant les soins spécifiques proposés ont préséance sur
toute autre forme de consentement. Ainsi, les professionnels se doivent de respecter
les volontés exprimées par la personne au moment ou elle était apte.

Les soins visés par les DMA s’appliquent uniquement dans les situations suivantes :

= Personne en fin de vie (condition médicale grave et incurable);
= Atteinte sévere et irréversible des fonctions cognitives (état comateux jugé
irréversible ou état végétatif permanent);

= Autre situation d’atteinte sévere et irréversible des fonctions cognitives sans
possibilité d’amélioration (démence de type Alzheimer).

En rédigeant ses directives médicales anticipées, la personne peut consentir ou refuser
a l'avance les soins suivants :

» Réanimation cardio-respiratoire;

» Ventilation assistée par un respirateur;
= Dialyse;

= Alimentation et hydratation forcées;

= Alimentation et hydratation artificielles;

= Autre atteinte séveére et irréversible des fonctions cognitives (démence a un stade
avance).

Une demande d’aide médicale a mourir ne peut étre formulée au moyen des DMA.

Afin de rendre accessible cette expression des volontés en cas d’inaptitude, il est
recommandé de faire parvenir le formulaire ddment complété a la Régie de I'assurance
maladie du Québec [RAMQ] afin qu’elles soient inscrites au registre provincial. Le réle
des professionnels de la santé a I'égard de DMA est le suivant (MSSS, 2015c) :

= Informer la personne et lui donner les explications relatives aux bienfaits, aux
risques et aux conséquences d’un soin dans les situations cliniques ciblées et de
s’assurer que ses explications sont bien comprises;

= Diriger la personne vers un professionnel de la santé détenant une expertise plus
spécialisée lorsque cela est nécessaire; en effet, une condition médicale chronique
peut nécessiter d'obtenir 'avis d’un spécialiste;

= Assurer, lorsque la personne lui remet ses DMA, qu’elle est apte a consentir aux
soins et que ses directives correspondent toujours a ses volontés;

=  Déposer les DMA de la personne dans son dossier médical lorsqu’elles lui sont
remises;
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» Recommander a la personne de faire parvenir ses DMA a la RAMQ afin que celles-
ci soient inscrites au registre provincial;

= Consulter le registre des DMA s'il y a lieu et le verser au dossier.

Suite a une demande de I'Association médicale du Québec [AMQ] d’avoir une échelle
unique de niveaux de soins, 'INESSS (2016) a développé un formulaire des niveaux
de soins et de la RCR et un guide d’application qui assure l'uniformité dans la
compréhension et dans I'application du formulaire.

Ce formulaire guide les conversations entre les intervenants de la santé et les usagers
(ou son représentant) quant a l'intensité des interventions souhaitées par ce dernier. I
offre 'occasion d’expliquer a 'usager et a ses proches aidants, I'évolution de la maladie
et d’envisager les scénarios probables de fin de vie. De plus, il soutient la réflexion de
'usager (ou son représentant) et s’intégre dés la prise en charge médicale initiale. |l
est en effet plus facile d’aborder les niveaux de soins par anticipation qu’en situation
aiglie. La démarche ne doit pas devenir une prescription, mais doit plutét faire partie
d’'une approche de soins personnalisée.

Les informations guidant 'usager dans ses choix peuvent étre transmises par les
professionnels, mais c’est toutefois le médecin qui doit compléter la conversation et le
formulaire. Le niveau de soins peut étre modifié a tout moment par la personne apte
ou son représentant.

4.2.1. Roles et responsabilités de chaque intervenant

Tous les intervenants sont responsables de vérifier I'existence et la validité de
volontés antérieures ou concomitantes (niveau de soins, testament, DMA ou
autres) et d’en prendre connaissance.

Déterminer le diagnostic, le pronostic et les options de soins;

S’assurer de l'aptitude a participer a la discussion/détermination d’un
niveau de soins;

Valider I'existence d’'une DMA au dossier de I'usager;
Diriger la discussion avec I'usager ou son représentant;

Consigner les informations issues de la discussion ainsi, s'’il y a lieu, de
celles provenant de I'équipe de soins sur le formulaire de niveaux de soins;

» Déterminer ou réviser le niveau de soins en partenariat avec l'usager ou
son représentant;

Consulter un collegue s'il est face a un conflit d’intérét ou de valeur;

> Signer le formulaire de niveaux de soins.
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» Participer a la discussion et a la détermination d’'un niveau de soins.
Cependant, le formulaire de niveaux de soins doit étre contresigné par le
meédecin responsable dans un délai de 24 heures.

» Amorcer et participer, en collaboration avec le médecin, a la discussion en
lien avec les niveaux de soins;

» Valider auprés de l'usager ou son représentant la compréhension de
information regue en lien avec le diagnostic, le pronostic, les options de
soins et leurs conséquences;

» Participer aux échanges interdisciplinaires afin d’assurer la continuité de
l'information lors de I'évolution clinique des usagers quant au niveau de
soins;

» Informer le médecin de toute situation qui pourrait influencer le niveau de
soins, particulierement lorsque I'état de l'usager est instable ou évolue
rapidement;

» Communiquer le niveau de soins au médecin de garde et a I'équipe
soignante.

» Aviser le médecin de toute demande d’information ou situation clinique qui
justifient une discussion quant au niveau de soins;

» ldentifier le représentant pour discuter des niveaux de soins en cas
d’inaptitude;

» Offrir au besoin un soutien aux usagers (psychologue, travailleur social,
intervenant spirituel, etc.), selon les disponibilités;

> Signaler le besoin de révision du niveau de soins pour qu'’il demeure actuel
quant a I'état de santé et les volontés de I'usager, et participer a la révision,
le cas échéant.

Consulter 'annexe VI « Le processus de détermination des niveaux de soins
et de la RCR en SAD » et Pannexe VIl « La procédure clinique mise en place
par le CISSS de la Montérégie-Ouest concernant la détermination du niveau
de soins ».
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5. PORTRAIT DE LA CLIENTELE

Au Québec, depuis les années 1990, les services a domicile se sont considérablement
développés pour répondre au désir de la population de demeurer le plus longtemps possible a
la maison. Plusieurs études rapportent la préférence pour les soins et/ou le décés a domicile
des usagers.

. L . Province du Québec
Portrait de la clientele inscrite dans une Q

trajectoire palliative et suivie a domicile 2001 2006 2012
Décés a domicile (total) 8,3 % 10 % 11%
De.ces gdommlg de la clientéle inscrite dans la 9.7 % N/D N/D
trajectoire 1 (voir page 27)

De.ces gdommlg de la clientéle inscrite dans la 72 % N/D N/D
trajectoire 2 (voir page 28)
Déces a domicile de la clientéle inscrite dans la 6.1 % N/D N/D

trajectoire 3 (voir page 29)

Méme si 'on remarque une Iégére augmentation au cours des ans du pourcentage de déces
a domicile au Québec, « les comparaisons internationales suggerent que le pourcentage de
décés a domicile est plus faible au Québec qu’il ne I'est ailleurs, notamment au Royaume-Uni,
en Australie ou aux Etats-Unis. » (INSPQ, 2006, p.19).

Peu de données existent sur le taux de déces a domicile au Québec, et plus particulierement
par secteur régional. Par contre, le Plan de développement des soins palliatifs et de fin de vie
2015-2020 du MSSS (2015b) propose de calculer le pourcentage de déces a domicile chez les
usagers ayant recu des soins palliatifs et de fin de vie a domicile. Ainsi, des indicateurs sont a
venir et aideront sans aucun doute a poursuivre I'objectif d’optimisation des services a domicile
pour la clientéle inscrite dans une trajectoire palliative et de fin de vie.

Aussi, il est pertinent de savoir que « ... les personnes atteintes d’un cancer en phase terminale
qui ont regu des soins palliatifs a domicile ont indiqué s’étre rendues moins souvent a I'urgence
et avoir passé moins de jours a I'hdpital. Elles étaient aussi plus susceptibles de mourir a la
maison » (SCC, 2013, p.9).

Ces déceés a domicile ne pourraient s’effectuer dans la présence et le soutien des
proches aidants. Le MSSS, dans sa politique de soins a domicile (2003), a émis une
définition du proche aidant. Ainsi, « toute personne de I'entourage qui apporte un
soutien significatif, continu ou occasionnel, a titre non professionnel, a une personne
ayant une incapacité est considérée comme un proche-aidant. Il peut s’agir d’un
membre de la famille ou d’'un ami » (MSSS, 2003, p.6).

Environ 29 % des femmes de 15 ans et plus sont des proches aidantes versus 21 %
des hommes.
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Le type d’aide le plus souvent déclaré concerne le transport, mais ce sont pour les
travaux domestiques, les soins personnels ainsi que les traitements et les soins
médicaux que I'on retrouve le plus souvent des proches aidants ayant fourni cette aide
au moins une fois par semaine, donc plus fréquemment (Institut de la statistique du
Québec, 2015, p.9).

On ne saurait trop insister sur le réle fondamental que jouent les proches aidants, qui
devraient étre considérés a la fois comme des collaborateurs et comme des gens dont
on doit prendre soin. lls sont les principaux fournisseurs de soins, un role qui leur est
habituellement étranger. Tout nouveau symptéme peut donc contribuer & augmenter
leur anxiété. Plusieurs ont peur de ne pas étre a la hauteur, de nuire au malade, de ne
pas bien administrer les médicaments, etc. Cette tache de soignant s’ajoute a leur vécu
personnel devant la perte imminente d’'un étre cher. lls éprouvent souvent toute une
gamme d’émotions changeantes et contradictoires (Cayer, 2008, p.48).

De méme, il faut fournir des services spécifiquement dédiés aux proches aidants, afin
de leur permettre de profiter de temps avec I'usager en qualité de conjoint ou de parent,
plutdét qu'a seul titre de soignant (Agence de la santé et des services sociaux de la
Montérégie, 2013).

De plus, le fardeau financier qu’implique le maintien a domicile d’'une personne en soins
palliatifs et de fin de vie est également a considérer, puisqu’il représente des colts
importants pour la grande majorité des proches aidants. Selon Daoust (2010), la facture
totale du décés a domicile peut s’élever a 5 000 $ et comprend, notamment ;

*= Piqués pour le lit;

= Culotte d’incontinence;

= Substituts de repas liquides;

= Médicaments en vente libre;

= Certains types de pansements spécialisés (non fournis par les services du réseau);

» Franchise pour les médicaments (qui auraient été pris en charge par I'hdpital ou
I'établissement de santé);

» Transport pour les rendez-vous médicaux;

» Frais de stationnement dans les centres hospitaliers pour 'usager et son proche
qui doivent s’y rendre pour des examens, traitements, consultations, etc.

Bien que chacun des éléments de cette liste puissent paraitre banal, I'addition de tous
ces frais peut étre une cause d’hospitalisation précoce, d’autant plus que les proches
aidants sont souvent dans une situation ou les revenus sont précaires (SCC, 2013).

Toujours selon le mémoire de la Société canadienne du cancer (2013), accompagner
une personne en fin de vie est trés exigeant pour les proches aidants.

Il y ales semaines ou mois a la maison a s’épuiser, les semaines a le veiller a I'hdpital,
les inquiétudes, la séparation et le deuil qui sont des épreuves difficiles. On a peu de
statistiques officielles a ce sujet, mais selon certains intervenants, environ 30 % des
proches aidants développent des problémes de santé liés a leur rble, devenant
malades a la fin ou aprés une période de soins palliatifs a domicile. On estime qu’il
faut entre trois (3) et cing (5) ans pour se remettre complétement d’un
accompagnement. La fatigue est en téte de liste de leurs problémes. lIs sont a plat et
ont besoin de temps pour se rebatir (SCC, 2013, p.20).
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Nonobstant la maladie, ils assument toujours leurs responsabilités familiales et
occupent un emploi, tentant tant bien que mal de concilier leur réle d’aidants, de
travailleurs et de pourvoyeurs.

Il est crucial de mettre en place les meilleures conditions possible afin d’épauler les
proches aidants dans leur réle. Selon la SCC, « Des soins palliatifs et un soutien
adéquat permettraient de réduire le risque de deuils pathologiques, de dépressions et
de troubles anxieux chez les proches aidants » (SCC, 2013, p. 20).

Pour la plupart, ceci représente leur premiére expérience d’accompagnement de fin de
vie, alors il faut éviter de présumer qu’ils savent comment intervenir et agir. Leur
participation dans la prestation des services doit étre facilitée par la mise en place de
modalités de soutien. Il importe alors de procéder a une évaluation compléte de leurs
besoins afin de leur offrir le soutien approprié.

Quelques programmes gouvernementaux assurent un soutien financier aux proches
aidants tels la prestation de compassion fédérale et le crédit d'impdt québécois pour
les aidants. On note cependant, au niveau régional, une grande disparité quant aux
services communautaires offerts.

Lorsque l'usager est en phase terminale et que le déces devient prévisible & court
terme, les besoins des proches aidants se font plus pressants et nécessitent une
réponse bio-psycho-sociale. lls ne sont pas toujours en mesure d’exprimer clairement
leurs besoins; il appartient donc aux intervenants d’en étre a I'affGt. En adoptant une
approche structurée, mais flexible ainsi gu’'une communication ouverte et empathique
lors des contacts avec les proches aidants, les intervenants leur offriront
I'accompagnement dont ils ont besoin.

Pour aider les proches aidants dans la prise de décision, I'information doit leur étre
communiquée régulierement en tenant compte des éléments suivants :

Valider avec eux :

= Ce quils savent déja;

= Ce quils veulent savoir;

= Ce quils sont préts a entendre.

Communiquer I'information aussi exacte que possible :
= Dés qu’elle est connue;

= Dans un endroit qui permet la confidentialité;

= Aux personnes autorisées, nommées par l'usager;

= Dans un langage compréhensible;

= D’une maniére acceptable pour la personne.

Lorsque la langue est un obstacle, il faut faire appel a des interprétes qui comprennent
bien la terminologie et les notions médicales pour faciliter la communication au sein du
cercle de soins. Il est reconnu que les interprétes externes assurent davantage de
neutralité dans la transmission de l'information. Adapter la fagon de communiquer
l'information en fonction du contexte culturel est une stratégie gagnante pour créer et
renforcir la relation (voir Soins interculturels a la page 83).
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5.2. Présence d’enfants

Le domicile étant un milieu de vie, il est fort possible qu’une personne en soins palliatifs
y habite avec ses enfants ou ses petits-enfants. Ces derniers seront alors étre témoins
de la détérioration graduelle de I'état de la personne atteinte. Or, une multitude de
guestionnements pourrait survenir, et ce, tant que de la part des enfants que des
adultes.

De nombreux écrits démontrent I'importance de préparer I'enfant aux signes de
détérioration de I'état du parent et de sa mort prochaine et de lui offrir, quel que soit
son age, la possibilité de partager ses derniers jours. La présence de personnes
significatives qui pourront 'accompagner et répondre a ses questions lui permettra
alors de vivre son deuil, a son rythme.

Suggestions de lecture/Ressources électroniques :

= Société Canadienne Du Cancer. L’enfant et 'adolescent face au cancer d’'un parent
— Guide pour la famille et les intervenants. [En ligne]
http://www.cancer.ca/~/media/cancer.ca/QC/publications/Children%20cancer/Gui
de-Lenfant-et-ladolescent-face-au-cancer-dun-parent-SCC-2014.pdf

» Association Canadienne D’oncologie Psychosociale (Acop)/ Canadian Association
Of Psychosocial Oncology (Capo). Parlons-en : Soutenir les enfants et les
adolescents quand un membre de la famille est atteint d’'un cancer — Un guide pour
les éducateurs et professionnelles de la santé [En ligne]

http://www.capo.ca/start-the-talk/francais
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6. Les soins palliatifs a domicile

Poursuivre un suivi clinique a domicile, conjointement avec I'équipe traitante est un grand défi.
Plusieurs raisons peuvent influencer le moment ou la référence est faite :

e Le choix de l'usager peut influencer le moment de la demande;

e La méconnaissance des professionnels concernant les criteres de références;

e |’'usager n'a pas acces a un suivi médical;

e L'inexpérience et le malaise des intervenants dans l'identification des usagers pouvant
bénéficier des services.

Les avantages d'un repérage précoce et subséquemment la référence d’'un usager pouvant
bénéficier de soins palliatifs a domicile sont pourtant non négligeables. Ceci permet notamment
(Agence de la santé et des services sociaux de la Montérégie, 2013) :

o Un accompagnement répondant aux besoins globaux de I'usager et de ses proches;
e Le développement de liens avec l'usager et ses proches;
e Le contrdle des codts pour le réseau de la santé et des services sociaux.

L’offre de services au SAD est souvent reliée au profil d’'intervention. Pour la clientéle en soins
palliatifs, il s’agit du profil 121. La définition de ce profil est la méme pour tout le Québec, mais
son interprétation peut différer d’'un CLSC a I'autre, d’ou la variation dans les offres de services.
Plusieurs CLSC incluent encore le pronostic dans leurs critéres d’établissement du profil 121,
pourtant « La codification du profil d’intervention, selon le cadre normatif du systéme
d’information sur la clientéle et les services des CLSC (I-CLSC), est basée sur le service rendu
a l'usager, plutét que sur le seul diagnostic ou sur le pronostic vital ». Voici un extrait des
Eléments de précision concernant la codification du profil d’intervention 121 : Services en soins
palliatifs (voir annexe VIII pour consulter le document complet).

4 121 Services en soins palliatifs (programme Santé physique)

« Services offerts aux personnes dont le traitement en vue de récupérer
la santé ou de guérir a été interrompu et dont le pronostic de vie est
limité. Ces services ne sont pas exclusifs aux usagers en phase
terminale de cancer. Ces soins visent a apaiser la souffrance par le
soulagement des symptémes et par des soins de base dispensés avec
assiduité et a accompagner le mourant dans un cheminement vers la
mort. Incluant : les soins de post chirurgie (palliatifs et traitements);
excluant : services psychosociaux généraux (420) et services liés au
sida (131) ».
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Le jugement clinique du professionnel guidera la décision de codifier l'intervention au
profil 121 Services en soins palliatifs ou non.

Les questions suivantes peuvent soutenir la prise de décision en lien avec la codification du
profil d’intervention a retenir :

1. Les traitements a visée exclusivement curative ont-ils été cessés?

2. Les services offerts visent-ils a atténuer les signes et symptémes d’un patient en
phase avancée de maladie incurable ou en fin de vie?

3. Seriez-vous surpris si ce patient devait décéder dans la prochaine année?

Une réponse affirmative aux deux (2) premiéres questions ET une réponse négative a
la troisieme question pourraient indiquer I'utilisation du profil 121 Services en soins
palliatifs. Le document présent a I'annexe IV fournit des exemples qui aident a bien
codifier et ainsi offrir plus rapidement certains services pour cette clientéle spécifique.

L’une des priorités du plan directeur en SPFV (MSSS, 2015), est d’assurer a I'usager
et ses proches des soins accessibles et de qualité tout au long du continuum de soins
notamment dans une mise en place d’une organisation intégrée et hiérarchisée de
service en SPFV tout en respectant ses choix (voir le tableau ci-dessous).
L’accessibilité du soutien a domicile est donc un enjeu majeur. Elle permet d’offrir a
'usager et ses proches des services de qualité dont il a besoin au temps opportun.

L’accessibilité aux services du SAD via le guichet unique permet un accés rapide et
uniforme des services. L’infirmiere fait une premiére évaluation téléphonique et
s’assure d’avoir toutes les informations en main avant la premiére visite de
l'intervenant. La demande de service peut provenir d’un autre établissement, d’'un
médecin ou de l'usager/proches.

Priorité 2 : Assurer I'équité dans I'acces aux services de SPFV

S’assurer que les établissements mettent en place des mécanismes permettant de
procéder au repérage précoce des personnes susceptibles de bénéficier de SPFV.

Rendre disponibles des outils d’évaluation normalisés pour identifier 'ensemble des
besoins des personnes en SPFV.

S’assurer que les personnes et leurs proches aient accés a des services propres aux
SP- FV en fonction de leurs besoins. A cette fin :

= Préciser I'offre de service de base et spécifique par lieu de prestation de soins;
= Préciser les normes et les modalités d’accés a ces services.

Définir les continuums de soins pour les principales maladies a pronostic réservé et
évolutif, et prévoir un recours précoce a lI'approche palliative pour celles-ci :

= |Le cancer,

= Les maladies neurodégénératives;
= Linsuffisance cardiaque;

= L’insuffisance pulmonaire;

= Linsuffisance rénale.

Philosophie et définitions 44



Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Les criteres d’admissibilité aux services de soins palliatifs devraient étre basés sur
I'évaluation globale de I'usager, selon ses besoins et sans avoir le pronostic comme
principal critére. |l faut prendre en considération (Agence de la santé et des services
sociaux de la Montérégie, 2013) :

= La compréhension et 'acceptation de I'usager, par rapport aux soins palliatifs;
» Les besoins généraux et la symptomatologie;

» Le niveau de soins a déterminer;

= La condition psychosociale;

= Les soins et services disponibles compte tenu des ressources existantes et de la
mission de I'établissement.

De maniére générale, il est noté que linformation recueilie au moyen d’outils
d’évaluation doit réellement servir a la pratique clinique, afin de permettre I'offre de
service la plus appropriée et de personnaliser les soins en tenant compte des besoins
spécifiques de l'usager palliatif. Par ailleurs, l'utilisation de 'outil ne doit pas constituer
un obstacle a la prestation rapide de services, ni étre considérée comme une solution
facile pour pallier un manque d’expertise ou de jugement cliniqgue (Agence de la santé
et des services sociaux de la Montérégie, 2013, p. 7).

Le processus de références entre professionnels du SAD doit étre simple et fluide afin
de répondre aux besoins au moment opportun. La transmission des documents
obligatoires assure une continuité informationnelle ainsi qu’'une prise en charge
efficiente. Voir I'annexe IX pour la liste de documents obligatoires a transmettre.

Le PCC en SAD, pour la clientéle de tout age inscrit dans une trajectoire palliative,
détaille les éléments a évaluer chez I'usager nécessitant des soins a domicile. Son
objectif principal est de favoriser le maintien et le décés a domicile de fagon sécuritaire
en privilégiant la qualité de vie et le bien-étre de 'usager.

Il sert de guide aux intervenants concernant [I'évaluation, la transmission de
l'information, la prise de décision, la planification, la prestation de soins et services et
la validation. Cet outil s’intégre au jugement clinique de l'infirmiére qui déterminera
avec l'usager et ses proches, la démarche a suivre pour répondre aux besoins et
objectifs de ce dernier. Le PCC cible les interventions prioritaires auprés de I'usager
et de ses proches en lien avec son état clinique et les phases distinctes de la maladie,
incluant aussi le suivi de deuil. Le PCC suggere aussi une fréquence de visites adaptée
a chaque phase.
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PLAN DE CHEMINEMENT CLINIQUE EN SOINS PALLIATIFS A DOMICILE / Infirmiére (version révisée juillet 2017)

Evaluation :

+EESE, état fonctionnal (PPSwv2*)

+ Besoins/priorités/attentes/ espoirs/craintas

+ Dépistage détrezse psychosociale®

~ Capacité de prise de décision

¥ Environnement sécuritaire

+ Niveau d'épuisement du/des proche(s) aidant(s)*

Transmission de l'information :

+ Changement de I'état dinique aux proches, au
medecin et 3 I'équipe interdisciplinaire

+ Soutien pour la transmission des informations aux
autres membres de la fratrie

Prise de décision:

+ Identification des buts st priorités

+ Soutenir la prise de décision

¥ Faisabilité du maintien/ mourir & domicile*

+ Utilisation d'une demarche ethique

+ Discussion concemant les soins palliatifs et sains
de fin de vie (cessation de Tx, sédation palliative,
aide médicale & mourir, testament, arrangements
fungraires, stc.)

Planification des soins:

+ Rencontre interdisciplinaire

+ Rédaction/mise 4 jour du PTI &t PII

~ Demande de (préjadmission ou mise & jour pour
Mazisan/lits soins palliatifs

Prestation des soins:

~ Selon les besoins/valeurs du patisnt en favorisant
I'autonomie

v Enseignement rfa soins

+ Soutien aux proches aidants

+ Reassurance, refleter les forces

Validation :
~ Satisfaction avec plan de traitement

+ Etat nutritionnel*
¥ Déplacement et transfert securitaire

+ Etat nutritionnel*

¥ Déplacement et transfert sécuritaire
¥ Macassité de continuer la surveillance des paramétres de routine

{5V, glycemies, =tc.)

v Exploration des rites/rituels de fin de vie
¥ Facteurs de risgue de deuil compliqué

Transmission de I'information
¥ Référence pour évaluation de |'envirennament
¥ Soutien ponctuel avec organismes communautaires

Prise de décision

v Offrir 'opportunité de réfléchir sur ses souhaits en
lien avec les soins/Tx proposés.

v S'assurer d'une discussion sur la planification
prealable des soins (niveaux de soins - incluant le
RCR)

¥ Aide 3 identifier les problémes légaux pertinents
(curatelle, mandat d'inaptitude, etc.) ot référer au
besain

v Identifier décideur substitus

Prestation des soins
¥ Introduction d'équipemsants
¥ Enseignement pour déplacements sacuritaires™®

Transmission de
I'information
¥ Reéférence pour suivi medicale
a domicile

Planification des soins
¥ Ajout d'equipements

Prise de décision
¥ Discussion des niveaux de
soins (incluant RCR) au
besain.

Prestation des soins

¥ Ajustement de |z digte et |a
texture au besain

¥ Px de l'srdonnance de
détresse, madicaments
disponibles

¥ Informatien sur le processus
et I'évolution de la maladie*

Validation
¥ Révision das consignes en cas
d'urgence

Transmission de
I'information
¥ Consignes pour la destruction
de la medication
¥ Contact et suivi madical
fréquent
¥ Informer les proches des
procédures post-decas*

Planification des soins

¥ Px de sonde vésicale

¥ Px disponible pour changsment
de voie d'administration (S/C,
transmuguew)

¥ Px pour inconfort isolé
{doulsur, dyspnée, sécrétions,
anxiétad, agitation,...)

¥ Px de l'ordonnance de détresse

Prise de décision
¥ Revalider niveaux de soins
{incluant RCR) au besain.

Prestation des soins

¥ Diminution ou cessation des
paramétres de surveillance
(S.V., glycémies, atr.)

~ Enssignement des signes de fin
de vie

¥ Enseignement de la préparation
et administration des
meédicaments 5/C

+ Facteurs de risque de
deuil compliqué®

Transmission de
I'information
~ Contact et suivi
medical frégquent
~ Informer les proches
de la fin de vie
imminente

Prestation des soins

+ Utilisation des Rx
sous cutané/
transmuqueux

+ Favoriser |intimita

+ Caonsidération des
rites/rituels de fin de
wie

+ Finaliser la relation
avec le client (faire
ses adieux)

validation :

+ Révision des
consignes pour de la
destruction d= la
médication

validation :
Rappel des procédures
en cas de décés*

Phase Stabilité Phase Affaiblissernent Phase Détérioration Phase Fin de Vie Phase Agonie Phase post
mortem /deuil
ECOG* 0-1 2 3 4 4
PPPSw2* 80 J0-60 30-40 20-20 10-0
F Certains signes de F Maladie évidente 3 Maladia étendue > Maladie étendus » Signes 3 Auprés des
Etat clinique maladie * Symptémes +/- * Symptémes fréquents ¥ Augmentation des précurseurs de la proches aidants
R = Symptémes fréquents = Assisicouché symptdmes mort
Evaluer/gérer/coordonner/ occasionnels = Ambulation réduite | = Assistance plupart AVQ * Alite - Alite
enseigner, référer - Ambulation complete | = Assistance AVD - Ingestion reduite Hd Dépendance compléte S Somnolence ou
= Activité normale avec | = Assistance = +/- Orienté coma
effort gccasionnalle AVQ > Ingestion réduite ou gorgées | = Aucune ingestion
= Autonomes AVQ = Ingestion normale = +{- Dysphagie = Crysphagie
= Ingestion normale ou réduite
Chaque phase : Evaluation Evaluation Evaluation

Prestation des
soins

¥ Si dépistage de
détresse: reférenca
BUX ressources
communautaire
specizlisées en
deuil

¥ Finaliser la relation
awvec les proches

Transmission de
I'information
¥ Information sur les
ressources
disponibles pour |2
suivi de deuil

C. Courtemnanche, J. Matayer et C. Rochefort, ICSP de la Montérégie, juillet 2017, version modifiée du POC SAD 2012,

Tous droits réserves. Reproduction par quelque procéde que ce soit et traduction, méme partielles, interdites sans l'autorisation des auteures.
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ACCUEIL

Phase Stabilité

Phase
Affaiblissement

Phase Détérioration

Phase Fin de Vie

Phase Agonie

Phase post
mortem /deuwil

ECOG

0o-1 2

3

4

4

PP5v2

MNutritionniste

a0 F0-60

50-40

30-20

10-0

Infirmiére/Médecin

ASS55

Travailleur social

Communautaire /spirituel

Inhalothérapeute

Physiothérapeute

Ergothérapeute

Infirmiére en oncologie

Chaque visite :

Evaluation :

* Symptomes (PQRSTU-T*, ate.)
et de |"2tat clinique

+ Examen physique

¥ Basoins rzlids aux AVQ/AVD

Transmission de
I'information :

¥ Patient/familla

« Intervenant/équips
¥ Misa 3 jour 24/7

¥ Mise a jour PL/PTI

Planification des
soins/services :
+ Horaire des visitas

Prestation des soins:

+ Basés sur les besoins/valeurs
du patient en favorisant
'autonomie

+ Gestion du soulagement des
sympkomes et des traitements
associés

* Enseignement rfa soins

¥ Soutien aux proches aidants

¥ Réassuranca, rafléter les forces

¥ Considération des basoins
spiritusls

Validation :

¥ Exécution des auto-soins

+ Satisfaction avec plan da
traitement

Mombre de visites suggérées

Evaluation

~ Determiner dans quelle phass
lusager se situe

¥ Evaluation initiale en soins
palliatifs incluant approche
systémique familiale (MCEF*)

« Deésir et raéceptivité 3 l'information

+ Facteurs de risque de deuil
compliqué®

Transmission de I'information
+ Expliguer rale de l'infirmigre
¥ Informer des services et comment
nous rejoindre
¥ Werifier limites de la confidentialité
¥ Remettre nos coordonnées au
médecin traitant

Planification des soins
« Verifier le passeport oncologie t
les soins associés

Prestation des soins
¥ S'assurer d'une prise en charge
meédicale
+ Inscription au 24/7

Validation
* Compréhension des ressources
disponibles

Planification des soins

les soins associés

¥ Considération du passeport oncologie et

Planification des
soins

v Considération du
passeport oncologie
et les soins associés

Planification des soins

+ Ajustemnent du plan de traitement selon 'état du patient
({integrité de la peau, scins de bouchs, stc.)

Prestation des soins
¥ S'assurer d'une disponibilité suffizante d= Rx (incluant
I'ardonnance du protocole de détresse)

¥ Enseignement aux proches aidants

Transmission de
I'information

¥ Consignes pour le
retour
d'equipement

¥ Consignes pour la
destruction des
medicaments®

v Information sur les
ressources
disponibles pour le
suivi de deuil

Prestation :
¥ Appel ou visite
suite au décés

1 & 2 visites

0. 2 & 4 semaines,
avec relance téléphonique
au besoin

1-2 fols fsemaine
Les appels téléphonigues ne
peuvent pas remplacer les
visites de minimum 1
fois/semaine a ce stade.

Tout symptéme instable ou cha'ngement de médication justifie une visite ou un appel ad stabilité.

3 fols/semaine et plus
Les appels téléphoniques ne peuvent pas
remplacer [es visites & ce stade.

Die & BID

Selon facteurs de risgue

L'infirmiére consultante en soins palliatifs (ICSP) peut étre consultée en tout temps.

*Consulter annexa

C. Courteme=nche, T Métayer ot C. Rochefort, ICSP de la Montéregie juiller 2017, version modifiss dn POC SAD 2012

Tous droits réservés. Reproduction par quelque procédé que ce soit et traduction, méme partielles, interdites sans Mautorisation des auteures.
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L’évaluation constitue I'assise d’'un bon suivi a domicile et elle est essentielle pour
déterminer les problémes de santé et les besoins de I'usager, et notamment pour les
prévenir. Evaluer signifie poser un jugement clinique et en communiquer les résultats
aux autres membres de I'équipe soignante (Voyer, 2013). Selon les résultats de
I'évaluation initiale, les soins offerts a 'usager sont alors adaptés a sa situation, a ses
croyances et ses préoccupations.

Chaque CLSC doit disposer d’une collecte de données pour une évaluation initiale bio-
psycho-sociale compléte. A cette collecte de données, six (6) questions s’ajoutent afin
d’adapter les soins palliatifs et de fin de vie qui seront offerts au domicile de l'usager.
A domicile, les proches sont également invités & répondre & ces questions pour qu’ils
soient soutenus dans leur nouveau réle d’aidants. Un canevas de collecte de données
développé au CISSS de la Montérégie-Centre est présenté en annexe X.

eQuelle est votre plus grande préoccupation a ce moment-ci (usager et proches)?

*Quelle est votre opinion/expérience face aux médicaments pour le soulagement de
la douleur ou d'autres symptoémes (ex. : morphine)?

eComment vous et vos proches vous étes-vous adaptés aux épreuves que vous avez
eu a vivre dans votre vie? Voulez-vous me donner un exemple?

*Quelles sont vos attentes face aux soins que nous allons vous donner?

*Quel est votre plus grand espoir/attente a ce moment-ci par rapport a vos proches?

eComment vos proches réagissent-ils a cet espoir? Vous ont-ils partagé des
souhaits?

Afin de soutenir les proches dans 'accompagnement de chaque usager vivant ses
derniers jours a la maison, les besoins des usagers, ceux de ses proches ainsi que
ceux des intervenants doivent étre pris en compte. Les prochaines pages présentent
donc les besoins spécifiques de ces différents acteurs, particuliers au suivi a domicile.
6.4.1. Usager

Pour un maintien a domicile optimal, il faut considérer en premier lieu les
besoins des usagers, soit :

> Recevoir des informations claires concernant I'évolution de son état de
santé, ses droits et ses privileges;

Etre guidés pour une prise de décision éclairée;
Connaitre les ressources d’aide dans la communauté;

» Connaitre les différentes solutions en cas de détérioration clinique de sa
condition;

» Connaitre I'offre et 'organisation des services;
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6.4.2.

6.4.3.

» Connaitre la planification des visites médicales et infirmiéres;

» Pouvoir s’appuyer sur un réseau de soutien (parents, amis et voisins).

Proches

La disponibilité d’un proche-aidant est cruciale pour favoriser des soins de
qualité et sécuritaire a domicile. Prendre soin d’'une personne en fin de vie peut
parfois étre une expérience difficile, tout en étant des plus enrichissantes.

Il importe, toutefois, que le proche-aidant s’occupe aussi de sa propre santé et
de son bien-étre pendant cette période. Les proches doivent donc s’accorder
le droit d’avoir leurs propres états d’ame et réactions face aux événements et
d’accepter I'aide offerte.

Ainsi, pour un maintien a domicile optimal, il faut aussi considérer les besoins
des proches de 'usager lors de la maladie ainsi que dans la période du deuil,
Soit :

» Avoir des contacts réguliers de qualité avec les intervenants;

A\

Etre informés de I'évolution de I'état de santé de 'usager, & moins que ce
dernier refuse que I'information soit divulguée;

Recevoir la bonne information au bon moment;
Etre rassurés, écoutés, soutenus;

Etre accueillis dans leurs émotions et recevoir de I'aide pour les nommer;

vV V V VY

Renforcer I'importance de leur présence et de leur savoir-faire auprés de
l'usager;

A\

Participer s'ils le désirent aux soins;

A\

Recevoir I'enseignement nécessaire pour accomplir les gestes de soins au
quotidien;

Etre reconnus dans leur implication auprés de I'usager;
Etre guidés pour une prise de décision éclairée;

Etre respectés dans leurs valeurs, espoirs et leur cheminement;

Y V VYV V

Etre soutenus en cas d’épuisement.

Intervenants

La disponibilité d’'une équipe interdisciplinaire est essentielle pour le maintien
sécuritaire d’'un usager a domicile. Ces intervenants possedent une expertise
concernant les soins palliatifs et de fin de vie et la complémentarité de leurs
compétences est indispensable dans ce modéle de soins. Leurs besoins sont
les suivants :

Formation de base et continue concernant les SP-FV;

Soutien organisationnel;

>

>

» Acces a un parc d’équipement suffisant;

» Charge de cas adaptée a la clientéle complexe en SPFV;
>

Acceés a du soutien professionnel et relationnel.
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7. Organisation type des services de soins palliatifs et de fin de vie

7.1. Description de ’offre de service en soins palliatifs et de fin de
vie

Selon la politique en soins palliatifs et de fin de vie, le soutien a domicile doit
étre envisagé comme la premiére option. Par contre, certaines conditions
doivent étre mises en place pour rendre ce choix possible :

= Les services requis doivent étre accessibles au moment opportun, sans
délai pour l'usager et ses proches;

= Les services doivent étre disponibles avec toute l'intensité requise aux
différents stades d’évolution de la maladie de 'usager;

= Les usagers doivent avoir la possibilité de revoir leur décision de demeurer
a domicile et de recourir a d’autres ressources en milieu substitut qu’ils
estiment mieux adaptées a leurs besoins.

En plus de cette garantie de I'offre, I'organisation des services doit étre souple
afin de les ajuster constamment aux changements rapides de la condition de
I'usager (Gouvernement du Québec, 2010).

Selon la politique de soins palliatifs de fin de vie (2010), les services qui doivent
étre disponibles sans égard a la pathologie, a I'dge ou au statut social, sont les
suivants :

= Services médicaux (visite a domicile et aide téléphonique);
= Soins infirmiers continus;

= Services professionnels : ergothérapie, physiothérapie, inhalothérapie,
nutrition, intervenants psychosociaux;

=  Services d’aide a domicile des auxiliaires de santé et de services sociaux;
= Services a domicile de répit, de dépannage et de gardiennage;
= Acces aux équipements et fournitures médicales nécessaires;

= Services 24/7 :
» Acceés a des services médicaux et des soins infirmiers,

» Services téléphoniques dédiés (voir Service de réponse téléphonique
24/7 a la page 230),

> Disponibilité de la médication, incluant l'accés a une trousse
d’urgence.
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Certains services complémentaires peuvent étre offerts par les organismes,
associations, bénévoles et les entreprises d’économie sociale, tels que :

Accompagnement spirituel;
Aide-domestique;
Transport;
Accompagnement.

7.2. Aménagement physigue et éguipement

Le maintien des personnes en soins palliatifs et fin de vie, dans leur milieu de
vie, exige que les services tiennent compte a la fois des besoins de la personne
et de ses proches, mais aussi des particularités liées a son milieu de vie. Les
situations particulieres, par exemple la précarité du domicile (malpropreté ou
lieu non sécuritaire), représentent un défi additionnel pour le déploiement des
soins palliatifs & domicile (Shang et Jancarik, 2013).

C’est pourquoi I'adaptation du domicile est un élément essentiel pour favoriser
I'autonomie de la personne ainsi que le décés a domicile et assurer un milieu
de soins sécuritaire et facilitant pour les proches et les intervenants.

« L’OMS propose des actions pour établir et organiser les soins palliatifs par
'entremise d’'un modéle de développement des soins palliatifs a quatre
dimensions » (MSSS, 2015b, p.13). L'un de ces propos est la disponibilité des
fournitures et du matériel nécessaires. C’est donc un élément important pour

le maintien & domicile des personnes en soins palliatifs et de fin de vie.

Des recommandations de réaménagement de I'environnement et d’adaptation
du domicile peuvent étre nécessaires en lien avec I'évolution de la maladie.
Ces équipements, fournitures et aides techniques, ainsi que le cout de leur
transport et installation doivent étre accessibles sans contribution de 'usager.

Comme les personnes en soins palliatifs sont exclues des critéres
d’admissibilité au programme AVQ-AVD des CLSC et du programme
d’attribution d’aides techniques a la posture et a la mobilité de la RAMQ, les
équipements fournis proviennent de la banque d’équipements du CLSC.
Toutefois, les politiques internes pour le prét d’équipements varient d’'un CLSC
a l'autre.

Les aménagements recommandés et effectués dans un contexte de fin de vie
sont généralement temporaires. C’est pourquoi les services d’adaptation, qui
relévent de la Société d’habitation du Québec (SHQ), ne sont pas accessibles
a cette clientele en raison de leur pronostic trop court.

7.2.1. Equipement d’oxygénothérapie

L’oxygénothérapie de confort peut étre prescrite. Le prét des
éguipements nécessaires et le suivi technigue et clinique sont faits par
'inhalothérapeute.
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L’'usager ne bénéficiant pas d’assurance et répondant aux critéres
d’admissibilité est éligible au Programme national d’oxygénothérapie a
domicile (PNOD) (2012).

Lors de maladies néoplasiques, I'oxygénothérapie peut étre prescrite
lorsque :

» L’usager est atteint d’'un cancer primitif du poumon ou d'une
affectation pulmonaire reliée a toute autre forme de cancer;

» L'usager est dyspnéique avec une hypoxémie sévére (saturation
02 au repos de moins de 88 %);

Pronostic inférieur a 3 mois;

Non-fumeur depuis plus de 30 jours.
Lors de maladies non-néoplasiques (maladies cardio-respiratoires) :

» Présence d’'une hypoxémie sévere;
» La gazométrie artérielle (PaO2) inférieure ou égale a 55 mmHg;

» Non-fumeur depuis plus de 30 jours.

Un concentrateur d’'oxygéne permet a l'usager de recevoir de
'oxygéne 24 heures sur 24. Il est aussi possible de préter: de 'oxygene
de déambulation, des cylindres d’oxygéne d’appoint en cas de bris
d’équipement, des compresseurs d’aérosol-humide, des appareils a
succion ou encore des appareils My Airvo pour administrer de la haute
humidité avec ou sans oxygéne.

Un des aspects fondamentaux en soins palliatifs est le travail d’équipe. Cette
collaboration est d’autant plus importante a domicile ou chaque intervenant
rencontre l'usager et ses proches en l'absence des autres membres de
I'équipe. Pour assurer des interventions cohérentes, la mise en commun de
I’évaluation et de I'expertise de chaque professionnel permet un suivi clinique
et psychosocial de qualité assurant la continuité. En I'absence d’un médecin
traitant, les intervenants travailleront de concert avec I'équipe connue de
'usager du CH (en oncologie, pneumologie, cardiologie, etc.) pour les
prescriptions médicales. Ajoutons que certains usagers atteints d’'une maladie
dégénérative peuvent recevoir des soins a domicile pendant des années,
tandis que d’autres recevront des soins palliatifs terminaux ou les intervenants
auront un court laps de temps pour connaitre 'usager et travailler rapidement
ensemble.

La fin de vie est un passage difficile pour la dynamique familiale qui exige
beaucoup d’implication, de vigilance et d’expertise de tous les intervenants. La
collaboration interdisciplinaire mise en place préalablement constitue un
elément essentiel de 'accompagnement.
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Les écrits démontrent I'impact positif de cette collaboration dans les suivis
clinigue de la clientéle, dont la qualité de vie. Certains auteurs ont aussi
démontré une corrélation entre la satisfaction au travail des professionnelles
et la collaboration interdisciplinaire (O’Connor, 2011; Suter, 2012).

Tel que démontré dans les pages suivantes, les facteurs de collaboration, de
communication et de coordination sont les concepts de base du travail en
équipe (Saint-Arnaud, 2009). Ces concepts sont détaillés a I'aide d’un tableau
pour mieux démontrer leurs résultats. La colonne du milieu, les éléments et
les moyens essentiels expliquent le but de ces concepts. Tandis que la
derniére colonne du tableau illustre les résultats observés lorsque ces facteurs
sont mis en action.
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Travail en équipe et collaboration interdisciplinaire
avec spécificités pour une approche palliative a domicile

Eléments et moyens

Potentiellement
curatif

Traitement

Soins pjliiatif$ =
physique, psychologiqus
social, :lpiritupl

Temps ————

Concepts . Impacts et résultats attendus
essentiels
Présence d’'un but commun Contribution a la qualité de vie de
connu de tous les membres de l'usager et ses proches.
I'équipe respectant les besoins Partage des complexités de l'usager.
et choix de I'usager/proches. .
Partage des expertises entre
professionnels.
Satisfaction de I'équipe lorsque les buts
thérapeutiques sont atteints :
= Augmentation de la satisfaction au
travail;
= Augmentation du soutien mutuel
entre les membres.
Reconnaissance d'un Ajustement du plan d’intervention.
changement d’orientation vers Dépistage précoce de détresse
une phase de fin de vie. émotionnelle chez I'usager et ses
proches.
c Intensification des soins et Discussions cliniques entre les
g services ou trar?sf.ert en membres de I'équipe pour la
© ressources palliatives lors de planification de la phase terminale.
@) laugmentation des symptomes. Discussions avec 'usager et ses
_c% proches concernant I'évolution de I'état
% clinique et 'organisation des soins.
O Prévention de la détresse émotionnelle

chez les intervenants.
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Concepts

Eléments et moyens

Impacts / Résultats attendus

modes de communication
écrits entre les différents
intervenants :

e Notes au dossier

e Rapports inter-institutions
(transfert)

e Plan thérapeutique
infirmier (PTI), incluant les
constats pour symptdomes
psychosociaux

e Plan de travail des ASSS

e Plan d’intervention
interdisciplinaire (PII)

¢ Plan d’intervention
disciplinaire (PID)

essentiels
Partage de I'évaluation initiale Maintien de la motivation et du partage
permettant la compréhension des connaissances entre tous les
du contexte et facilitant intervenants afin de personnaliser les
I'analyse globale de la situation soins.
Partage du travail avec complicité et
entraide entre les intervenants (ex. :
visite a des jours différents pour assurer
une présence fréquente).
Evaluation du lieu désiré pour le déces.
Partage d’'un mode de Solidarité et respect entre les
communication verbale ou intervenants par la qualité des
écrite entre tous les échanges.
intervenants (clarté, précision) Partage des nouvelles informations.
pour permettre 'harmonisation AR i ;
, Capacité d’accepter I'opinion d’'un
et la cohérence dans les o
) . collegue.
interventions. o _ )
Transmission des informations
g pertinentes lors de références pour
= priorisation et suivi efficient.
8 Plan d’intervention interdisciplinaire (PII)
= selon I'évolution de I'état de l'usager.
> Partage des suivis post-interventions
S pour permettre I'ajustement aupres de
g 'usager et I'anticipation des symptémes.
@) Partage et harmonisation des Motivation des intervenants a adapter

rapidement leurs interventions et leur
planification d’horaire de visites étant
donné qu’ils possedent des informations
mises a jour.

Optimisation du soutien aux proches
dans son réle d’aidant.

Continuité de soins et services.
Augmentation de la qualité du suivi
clinique.

Augmentation de la capacité de réagir
rapidement a tout changement physique
ou psychosocial.

Augmentation d’information appropriée
et d’enseignement aux proches.

Augmentation de la confiance des
usagers/proches.
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Eléments et moyens ;
Concepts . y Impacts / Résultats attendus
essentiels
Identification de la détérioration Partage d’'information concernant les
de I'état de santé: passage vers problémes immédiats, besoins
la phase terminale. pergus par les intervenants,
changement de routine des visites,
pertinence des prescriptions PRN et
plan de traitements :
Intensification du suivi clinique et des
services a l'usager et ses proches.
~—~
Q
=
S
n
N—r
c
_g Identification et adaptation aux Clarification des soins a prodiguer
8 derniers jours de vie. lors des derniers moments de vie par
= une guidance anticipatoire
-
S
o
O
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Eléments et moyens

Concepts . Impacts/Résultats attendus
essentiels
Description de fonctions Reconnaissance du réle et des
disponibles et connues pour responsabilités de chacun selon les
chaque type de professionnel normes de pratique.
(ex. : auxiliaire familiale). Hiérarchie administrative ou clinique
des intervenants ayant un réle
Identification et transmission des d’autorité connu et respecté.
critéres de référence selon l'offre Référence aux professionnels
de service. concernés au moment opportun afin
d’offrir les services adaptés au
contexte clinique et psychosocial de
l'usager.
Climat de travail sain et gestion Communication respectueuse et
optimale des conflits. efficiente favorisant une
compréhension commune de la
problématique pour mettre en place
Vigilance dans le dépistage de une intervention optimale (PII)
situation a risque d’'abus ou de respectant les normes de pratique.
conflit éthique. Correction de toutes situations
c inadéquates par une offre de formation
g ou de soutien aux personnes
® concernées
= Augmentation de I'esprit d’équipe et de
E partenariat entre les collegues.
8 Identification de la situation Ouverture dans les opinions
@) souhaitée divergentes.

Discussion et consensus pour se rallier
vers un but commun en tenant compte
des ressources disponibles.

Identification des leur apparition
des faits et éléments
organisationnels pouvant altérer
I'organisation du travail.

Priorisation et réorganisation du travail.

Réunion interdisciplinaire ou les
enjeux et les symptdmes sont
discutés et partagés pour élaborer
un PII.

Partage des réalités cliniques et
organisationnelles

Créativité et solidarité pour développer
et innover dans les moyens
d’opérationnaliser les soins et services
Soutien mutuel entre les intervenants
Reconnaissance du travail accompli et
valorisation de chacun

Répartition équitable de la charge de
travail
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Eléments et moyens ]
Concepts . y Impacts / Résultats attendus
essentiels

Offre de ressources disponibles | ¢ Utilisation des ressources

aux membres de I'équipe : disponibles :

* Formation initiale en soins (ex. : programme d’aide aux employés,
palliatifs lors de I'entrée en ressources humaines, réseau
fonction québécois des soins palliatifs, milieu

e Formation continue communautaire, bénévoles, etc.)

e Documentation pour e Détection de la souffrance d’'un
I'évaluation et le suivi des collégue.
symptomes « Reconnaissance des proches

e Activités de ressourcement

- - - BN rd . - y 7 ’ ’

9 Attention particuliere aux e Evaluation optimale de I'état général

5 usagers qui nécessitent une de l'usager et adaptation de son plan

K approche de soins palliatifs d’intervention.

g adaptee. e Diminution de I'état de crise.

% Accés a un intervenant e Prise en charge adéquate des

c ressource a qui référer lors de situations complexes.

© situations complexes. e Anticipation des symptdmes et

(@) ajustement des interventions.

8 e Augmentation de la cohérence entre
les intervenants, leurs explications et
leurs interventions aupres des
proches.

e Diminution du risque de fatigue de
compassion des intervenants.

e Diminution du risque de deuil
pathologique des proches.

S’assurer que le niveau de soins | ¢ Compréhension commune de

a été discuté, établi et transmis. I'orientation des soins.

o Respect des volontés de I'usager.

Source : Consortium pancanadien pour linterprofessionnalisme en santé, 2010; De Stampa, Vedel &
Bergman, 2013; Moore et al., 2016; Réseau de collaboration sur les pratiques interprofessionnelles en santé
et services sociaux, 2011; Schwarz, 2013; St-Arnaud, 2003, 2009; Université de Montréal, RUIS, 2013.
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La prise en charge et le suivi d’'un usager a domicile est indéniablement un travail
d’équipe dont la structure organisationnelle est primordiale a la qualité du suivi. En
effet, soigner 'usager en soins palliatifs et le garder a domicile aux derniers jours de
sa vie présuppose un mode d’organisation de soins différent de celui des milieux
hospitaliers ou la médication et les professionnels sont sur place.

En soins a domicile, I'équipe interdisciplinaire est généralement constituée
d’infirmiéres, travailleurs sociaux, ergothérapeutes et auxiliaires familiales. D’autres
professionnels en nombre restreint interviennent a différents moments
dépendamment des ressources du CLSC. Si le secteur des soins palliatifs a domicile
a des médecins rattachés a leur équipe, cela est un atout extrémement important.
L’évolution de la maladie et 'aggravation des symptémes aménent un besoin de

prescriptions changeantes parfois quotidien.

7.4.1. Equipe médicale
> Evalue les problémes médicaux connus, nouveaux, aigus ou émergents.
» Prend en charge les problemes médicaux :

o Visite l'usager lors de l'apparition d’'un nouveau probleme, du
mauvais contrdle des symptbmes ou lorsque la fin de la vie
approche;

o Précise avec linfirmiére les éléments de surveillance (signes vitaux,
symptdomes) et les paramétres au-dela desquels il devrait étre
appelé;

o Evalue les symptdbmes ou en fait le suivi lors de I'évaluation par
linfirmiére ainsi que leurs conséquences pour l'usager et ses
proches;

o Anticipe les complications en préparant des ordonnances de
médicaments per 0s et injectables. (voir les modéles d’ordonnances
pré-établies du CSSS Champlain Charles LeMoyne : situation de
détresse et gestion de symptémes en annexe Xl);

o Détecte les effets indésirables de la médication et pose les bons
gestes pour les contrer;

o Individualise le plan de traitement tout en instaurant, autant que
possible, une séquence simple de traitement.

> ldentifie, avec l'infirmiére dédiée, les besoins et référe aux ressources
nécessaires (professionnels, aide a I'hygiene, aide-domestique, aide
technique, lit d’hépital, etc.).

> Elabore le plan de traitement en interdisciplinarité avec des objectifs
identifiés a court et a long terme et coordonne activement sa mise en
place.
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» Détermine le niveau de soins et de réanimation cardiorespiratoire (voir
Détermination du niveau de soins et de RCR a la page 37) :

o Laisse au domicile le document diment rempli et garde une copie
facilement disponible au dossier.

» Détermine le niveau de performance en employant une échelle validée
(PPSv2, ECOG, Karnofsky voir aux annexes IV, V, Xll) et s’assure qu’il
soit facilement disponible au dossier.

» Détermine ou poursuit les discussions concernant I'endroit privilégié par
'usager et ses proches pour le déceés :

o Ohbtient lautorisation écrite de compléter et denvoyer le
consentement préalable de préadmission a une maison ou un
département de soins palliatifs en plan A ou B.

» Discute de la sédation palliative et de I'aide médicale a mourir si
approprié.

» Discute des objectifs du traitement de confort visant le soulagement de
la douleur et des autres symptémes.

» Soutien les aidants dans leurs démarches pour rester avec l'usager :

o Signe les formulaires requis pour les différents services
gouvernementaux, dont le congé de compassion fédéral.

» Assure de la continuité des soins entre les différents dispensateurs de
services (établissements de soins aigus, de répit, maison de soins
palliatifs, domicile et communauté).

» Facilite la communication en adaptant sa facon de communiquer aux
circonstances et aux individus et en utilisant le cahier de communication
a domicile.

» Réévalue régulierement le plan de soins et les résultats surtout lors de
la détérioration de I'état général.

» Identifie la phase de fin de vie :

Assure un leadership dans ces moments difficiles;

Vérifie que le niveau de soins concorde avec la situation clinique et
le révise au besoin;

o Valide que l'usager et ses proches soient toujours en accord avec
les choix antérieurs du lieu de déces :

— Si un transfert a l'urgence est demandé, s’assurer que les
préjudices comparés aux bénéfices potentiels sur la qualité de
vie ont été bien compris. Collabore au transfert dans une unité
ou maison de soins palliatifs si c’est I'option choisie;

o Rassure 'usager et ses proches de la qualité des soins de fin de vie
gu’ils pourront recevoir au domicile; une réunion d’équipe avec les
proches peut s’avérer nécessaire;
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o Confirme avec les aidants qu’ils ont en mains la procédure écrite en
cas de déces et la réviser avec eux;

o Veille, avec I'infirmiére, a la majoration des services;

o Revoit les ordonnances pour le soulagement des symptdomes et
'ordonnance de détresse et s’assure de l'accés rapide a la
médication prescrite;

o Assure que la fiche médicale soit a jour au 24/7 ainsi que le niveau
d’intervention médicale surtout lorsque l'usager ne veut pas étre
envoyeé a l'urgence;

o Participe a I'évaluation de la qualité des soins;
o Collige les informations appropriées dans le dossier médical;
o Outils organisationnels :

— Dossier médical complet : Imageries médicales, résultats de
laboratoire, sommaires médicaux, consultations antérieures,
résumé de dossier du médecin traitant,

— Dossier médical électronique est un atout indéniable,
— Couverture médicale et infirmiére 24/7,

— Couverture immédiate de l'usager par le systéme de support
médical 24/7 (voir Service de réponse téléphonique 24/7
annexe XV),

— Prise en charge immédiate dans la charge de cas du médecin,
sans liste d’attente,

— Contact étroit avec I'équipe soignante par téléphone, texto,
pagette, télécopieur ou autre,

— Communication étroite entre les médecins de soins a domicile,
des maisons de soins palliatifs et de soins palliatifs hospitaliers,

— Développement de corridors de service efficaces.

7.4.2. Equipe de soins

Selon le CLSC, I'équipe assure le suivi d’une clientéle diversifiée dédié aux
soins palliatifs.

Quel que soit le type d’équipe, les professionnels offrant des soins palliatifs
a domicile relévent tous de I'équipe des soins a domicile.
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» Assume un role de gestion des ressources matérielles et humaines.

Posséde une autorité fonctionnelle sur tous les membres de I'équipe
sSous sa gouverne.

» Assure la mise en place et la coordination des services de maniére
efficiente en raison des besoins de la population qu’il dessert.

» Applique les programmes de qualité et en assure le suivi auprés de
I'équipe.

» Soutient son équipe dans l'organisation et la coordination des soins
(physiques, psychosociaux, spirituels).

Assiste le chef d’administration de programme dans ses fonctions.
Planifie, supervise et coordonne les activités d’un centre d’activités.

Agit comme personne-ressource auprés de ses colléegues pour la
planification, la distribution et I'évaluation des soins infirmiers.

» Collabore a la conception, I'implantation, I'évaluation et a la révision de
la programmation d’'un centre d’activités et doutils cliniques et
d’évaluation de la qualité des soins.

» Collabore a l'orientation, a I'identification des besoins de formation et a
I’évaluation du rendement du personnel.

» Détermine les critéres de la clientéle a prendre en charge dans I'équipe
de soins palliative et dans les équipes réguliéres.

Equilibre les charges de cas des intervenants, lorsque nécessaire.

» Soutient les intervenants dans leur role auprés des proches lors d’'une
fin de vie.

» Procéde a des audits de qualité.

» Dispense des soins et services selon son champ d’expertise.

> Evalue les symptdbmes physiques et psychologiques a I'aide d’outils
validés (ex. : douleur, nausées, plaies, etc.).

» Transmet linformation pertinente a I'équipe interdisciplinaire pour
permettre le maintien a domicile.

» Détermine et applique les interventions de soins appropriés pour pallier
aux symptoémes.
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» Deétermine avec 'usager et ses proches les soins choisis et explique les
autosoins.

» Reéfere si besoin aux membres de I'équipe interdisciplinaire.

» Facilite 'organisation et la dispensation des interventions avec I'équipe
interdisciplinaire (travailleur social, ergothérapeute, etc.).

» Assure la continuité des soins physiques et psychosociaux par la
rédaction et la mise a jour du plan thérapeutique infirmier (PTI) et du plan
d’intervention interdisciplinaire (PII).

» Intervient auprés des proches en utilisant une approche qui respecte leur
dynamique familiale.

» Tient compte des différences -culturelles, intergénérationnelles et
intervient selon les normes de pratique reliées a ces concepts.

» Soutient les proches dans leur rble auprés de I'usager lors de la fin de
vie.

» Soutient les proches tout au long du processus de fin de vie.

» Dispense des services d’assistance et de confort selon les besoins
décrits et I'évaluation du contexte.

» Observe l'état du patient en regard de ses capacités (douleur et
autonomie).

» Communique toute observation ou changement en temps réel a
l'infirmiére responsable de 'usager.

» Référe les proches, pour toute information clinique et auto-soins a
Pinfirmiére.
» Valorise les capacités fonctionnelles de l'usager lorsque possible en

tenant compte des besoins physiques, psychosociaux et spirituels de ce
dernier.

» Demande des explications aux intervenants concernés lors de toute
complexité face a des situations cliniques, psychosociales ou
interculturelles.

» Participe aux rencontres ou sa présence est requise.

Chaque CLSC hénéficie de professionnels de diverses disciplines qui, selon
leur champ de compétences, contribuent a une expertise de I'équipe
interdisciplinaire. En regard des soins palliatifs, ces professionnels sont
appelés a s’'impliquer a la mise en place des soins et services en tenant
compte de certains criteres de priorité établis par le CLSC ou il travaille,
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selon la disponibilité des ressources et les besoins du patient/proches. Pour
faciliter la consultation, les titres d’emploi ont été placés par ordre
alphabétique. Néanmoins, un CLSC pourrait ajouter ou retirer des titres
d’emploi selon sa structure.

Assume des mandats a porté transversale.

» Développe et implante des programmes en soins palliatifs et de fin de
vie.

» Développe, encadre et évalue des pratiques en soins infirmiers (ex. :
élaboration d’'une regle de soins infirmiers, élaboration d’'une politique,
réalisation d’'un audit qualité).

> Elabore des programmes de formation touchant les soins palliatifs et de
fin de vie afin d’'améliorer les compétences cliniques.

» Concoit, planifie, diffuse et évalue des programmes d’amélioration de la
gualité et de la sécurité des soins infirmiers.

» Exerce unrble expert-conseil en lien avec les problématiques complexes
de soins palliatifs et de fin de vie.

» Apporte un soutien direct a la pratique des équipes de travail dans des
situations de fin de vie soulevant des questions éthiques.

» Soutient I'équipe, lors de situations problématiques sur le plan éthique
ou en présence de détresse morale.

» Partage son expertise en la matiére pour favoriser les prises de décision
et les résolutions de problémes.

» Analyse l'interaction dynamique entre la personne, son occupation et son
contexte environnemental.

» Soutient et accompagne la personne dans le maintien puis la perte de
ses capacités.

» Soutient l'aidant pour maintenir ou développer un sentiment de
compétence.

Conseille pour le réaménagement et 'adaptation du domicile.

Recommande des équipements et des aides techniques pour favoriser
I'autonomie et la sécurité.

» Effectue le prét et la mise en place a domicile des équipements et des
aides techniques et fait I'enseignement pour I'utilisation sécuritaire.
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Conseille pour la prévention des chutes.

Enseigne les techniques de transferts, dAVQ et de déplacements
sécuritaires a I'usager et/ou a I'aidant.

» Analyse le positionnement, conseille les techniques, et fait la mise en
place des éléments de positionnement.

Conseille pour le maintien de l'intégrité de la peau.
Recommande et met en place les surfaces thérapeutiques.

Participe au soulagement des symptomes.

YV V V V

Effectue la mise en place des services d’aide aux soins d’hygiéne des
ASSS du CLSC.

» Participe a I'analyse des ressources nécessaires au maintien a domicile
et oriente vers les ressources appropriées.

> Elabore un PID et collabore avec les membres de I'équipe
interdisciplinaire.

» Effectue des consultations auprés de l'usager vivant une situation
complexe.

» Agit a titre de personne ressource auprés de I'équipe de soins lors de
situations complexes.

» Réponds aux demandes de consultations de I'équipe interdisciplinaire et
participe a la mise a jour du PTI et du PII.

» Elabore et diffuse des formations selon les besoins du milieu.

» Participe a la mise a jour du répertoire d'outils et d’interventions
cliniques.

» Travaille de concert avec les chefs de service et les ASI pour faciliter
l'intégration des connaissances acquises lors des formations données.

» Participe a l'orientation des intervenants en matiére de soins palliatifs.

» Procéde a I'évaluation cardio-respiratoire de l'usager et intervient au
besoin.

Evalue les signes de détérioration respiratoire.

Enseigne les techniques de toux, les différentes techniques respiratoires
et la prise de la médication (aérosol-doseur et aérosol-humide).

> Evalue les besoins en oxygéne de I'usager et effectue le suivi technique
des équipements d’oxygénothérapie.
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> Elabore un PID et collabore avec les membres de I'équipe
interdisciplinaire.

» Consultation a faire avec les intervenants spirituels de la communauté
selon les besoins des usagers et des proches.

» Soutient l'usager, ses proches et les membres de ['équipe
interdisciplinaire dans les situations complexes.

Evalue les besoins nutritionnels spécifiques de I'usager.

> Elabore des objectifs réalistes qui s’inscrivent dans une optique de
confort.

» Discute avec 'usager ou ses proches afin de connaitre leurs croyances
et valeurs reliées a I'alimentation.

» Soutient les proches lors de la diminution d’appétit et autres troubles
d’alimentation de l'usager.

> Elabore un PID et collabore avec les membres de I'équipe
interdisciplinaire.

» Soutient les membres de I'équipe en tant que membre externe (vigie des
effets indésirables, la polypharmacothérapie, analyse de traitement
pharmacologique).

» Participe au soulagement des symptémes.

» Agit a titre de personne ressource pour les proches en lien avec la
médication.

» Offre la livraison de la médication a domicile (annexe XIII).

» Favorise le maintien de la mobilité et de I'autonomie de I'usager, selon
les désirs et le potentiel de ce dernier.

Recommande et effectue les préts d’équipements.
Conseille pour la prévention des chutes.

Participe au soulagement des symptémes.

YV V V V

Participe a la prévention des plaies, de I'ankylose et des douleurs
subséquentes.

» Participe au traitement de 'cedéme et du lymphoedéme.
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Intervient au niveau respiratoire, au besoin.

Identifie et appliqgue des modalités thérapeutiques appropriées.

Elabore un PID et collabore au travail interdisciplinaire.

» Auprés des usagers et des proches :

o

0O O O O

e}

Evalue la capacité d’adaptation de l'usager en fin de vie et ses
proches dans un contexte de douleur globale;

Evalue 'humeur, le mode d’adaptation a la maladie et la mort a venir;

Evalue les problémes psychologiques, la détresse émotionnelle et
son impact sur I'expérience de la douleur;

Distingue la préparation normale a la mort de la dépression;

Distingue la douleur physique de la souffrance psychologique et
existentielle;

Distingue les réactions associées au deuil normal, au deull
pathologique et a la dépression pour I'endeuillé;

Favorise une meilleure adaptation psychologique;
Prévient et traite les diverses complications psychologiques;
Aide a gérer les symptdmes anxieux, dépressifs et douloureux;

Soutient et facilite le processus de préparation a la mort afin de
diminuer la souffrance et 'angoisse associées;

Favorise I'expression des émotions suscitées par la fin de vie;

Aide les personnes a faire le deuil de I'inachevé et a se percevoir
autrement malgré la perte de I'image corporelle;

Aide les proches a comprendre, donne des points de repére, allege
la culpabilité et la douleur de la séparation;

Facilite la communication entre les usagers en fin de vie, les proches
et les soignants;

Agit a titre de médiateur entre les parties lors des conflits familiaux.

» Aupres des soignants :

0O O O O

Sensibilise les soignants a la dimension psychologique;
Enseigne des habiletés spécifiques;
Supervise des cas particuliers;

Offre un soutien psychologique et un espace sécuritaire pour livrer le
vécu et réfléchir sur I'expérience sans étre jugé ou controlé;

Participe aux décisions d’équipe et aux décisions d’ordre éthique;

Favorise la réassurance des soignants dans leur capacité
relationnelle dans le soin;

Encadre les soignants dans les interventions complexes et difficiles;
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o Apporte un éclairage différent sur les difficultés rencontrées avec les
usagers en fin de vie et les proches;

o Aide a recadrer les perceptions et les interprétations en lien avec
I'histoire de vie de I'usager et des proches;

o Aide a mieux comprendre et recevoir la souffrance des autres et a
prendre une saine distance.

» Effectue a domicile une évaluation du fonctionnement social de 'usager
en contexte de soins palliatifs.

> Evalue le réseau de soutien et les proches susceptibles de s'impliquer
dans les soins a l'usager, (en tenant compte des autres personnes
concernées).

» Soutient 'usager et ses proches dans leur adaptation a la maladie grave,
a la fin de vie et aux nombreuses pertes auxquelles ils doivent faire face.

» Accompagne dans la mort et le deuil (normalisation du processus de
deuil et soutien pour le travail des deuils complexes).

» Accompagne et soutient 'usager dans toutes les étapes de la trajectoire
de soins de la maladie grave (hospitalisations, retour a domicile, décés
a domicile, transfert en maison de soins palliatifs).

» Soutient et accompagne l'usager et ses proches dans leur processus
d’adaptation et de communication (I'expression des sentiments et des
émotions, des aspects générant des tensions et des conflits relationnels,
des changements de roles, etc.).

» Défend les droits de 'usager (évaluations de la négligence, d’abus et de
maltraitance), assure un soutien au niveau des démarches financieres,
légales, et juridiques, évalue et assure la protection du majeur, s’il y a
lieu.

» Offre un soutien et un accompagnement par rapport aux choix de
I'usager dans la décision autour de sa fin de vie (aide médicale a mourir,
sédation palliative, etc.).

> Intervient auprés de l'usager et de ses proches en difficulté
d’organisation, en lien avec les ressources a domicile pour faciliter la
planification de la vie quotidienne et réduire I'épuisement des proches-
aidants (aide et d’assistance aux AVQ et/ou aux AVD et de gardiennage,
de répits, de placement temporaire, de convalescence).

» Explore avec l'usager et ses proches le choix des ressources
communautaires spécifiques aux soins palliatifs (Maison de soins
palliatifs, Centre de jour, etc.).
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» Participe activement lors des réunions de I'équipe interdisciplinaire
Onco-Soins-Palliatifs : construction d’hypothéses cliniques pour
symptbmes psychosociaux, identification des besoins percus par
l'usager et ses proches, analyses et interventions interdisciplinaires
suggérées (Gagnier & Roy, 2013).

» Participe a I'élaboration d’'un PII, avec approbation de l'usager et ses
proches, concernant son état physique, psychologique, les enjeux
relationnels présents.

» Clarifie I'offre de services et les ressources disponibles.

Participe aux concertations cliniques en vue d’évaluer la demande en
service social.

» Collabore aux discussions et aux prises de décisions cliniques a
dimensions éthiques.

» Offre des consultations, du coaching et du counseling aux collégues par
rapport a la problématique psychosociale (complexités, réflexions de
solutions et d’interventions).

7.4.3. Equipes de bénévoles

La politique en soins palliatifs de fin de vie du MSSS du Québec reconnait
I'apport important des bénévoles dans ce domaine. Les bénévoles apportent
cette part d’humanité et de don qui fait toute la différence pour le patient et
ses proches. Leur présence, leur contribution, leur générosité et leurs
grandes qualités humaines en font des collaborateurs inestimables.

Plusieurs CLSC ont accés a une équipe de bénévoles qui collabore
principalement a offrir des visites de soutien a domicile. L'offre
d’accompagnement, de soutien et d’aide auprés des personnes en fin de vie
par des bénévoles représente un atout considérable dans le maintien a
domicile.

Chaque centre encadre la pratiqgue des bénévoles par la mise en place de
regles de fonctionnement en termes de recrutement, d’accueil, d’'intégration,
de formation continue et de soutien. Les centres d’action bénévoles peuvent
aussi donner acces a des bénévoles pour des visites a domicile.

Un plan de formation structuré est indispensable pour outiller les bénévoles
et leur permettre de maintenir un engagement approprié.

Outre la formation, les bénévoles devraient recevoir un encadrement et un
soutien afin d’agir en complémentarité avec I'ensemble des actions mises en
place pour répondre aux soins palliatifs a domicile.

Il consiste a:

» Assurer une présence réconfortante auprés du patient selon un horaire
préétabli;
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» Aider les proches qui ont besoin de repos ou qui apprécient les heures
de gardiennage.

7.4.4. Critéres de références

Chaque CLSC posséde généralement ses criteres de références pour
chaque profession ou par secteur d’activités. Ces critéres doivent étre
connus et accessibles aux intervenants afin de faciliter la collaboration
interdisciplinaire pour maximiser les chances d’adaptation et d’implication du
patient et des proches dans le contexte de soins palliatifs a domicile.

Avant toute référence, il est important de s’assurer de I'accord du patient ou
des proches pour s’assurer que cette référence va étre acceptée et puisse
devenir thérapeutique. Introduire le professionnel visé en définissant bien
I'ampleur de son réle est une technique appropriée (voir Equipes de soins,
p.61). Il est également important de nommer spécifiguement les symptdomes
et le contexte pour faciliter le suivi chez le consultant et d’utiliser
judicieusement les ressources.

Exemple :

Critéres de référence pour I'équipe de travail social

» Soutien aux usagers :

o Accompagnement et soutien aux usagers et aux proches dans
leur cheminement, leur mode d’adaptation et de communication
afin de faciliter I'étape qu'’ils vivent;

o Soutien aux usagers ayant des enfants dans le suivi a offrir au
sujet des croyances et des ressources scolaires et de
gardiennage;

o Famille avec un cycle de vie ou la demande des taches est grande
et ou les priorités sont difficiles a définir;

o Famille ou le développement et I'évolution de ses membres sont
mis en cause par l'arrivée de la maladie (role);

o Famille qui ressent activement les émotions d’un ancien deuil non
ou mal résolu.

» Inaptitude : temporaire ou permanente causée par la médication,
risque d’abus, de violence et de négligence.

» Milieu de vie :
o Seule (isolement);
o Conjointe ou proche en perte d’autonomie;

o Responsable d’'un enfant ou d’'une personne handicapée et/ou
déficiente.
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Critéres de référence pour I'équipe de travail social

» Revenus:
o Travailleur autonome;
o Invalidité;

o Assurance-emploi.

» Aspects légaux :
o Annulation de balil;
o Testament/ Testament biologique (volontés en fin de vie);
o Mandat de protection (en cas d’inaptitude);
o Procuration bancaire.

» Ressources:
o Transport;
o Organisme du réseau.

7.5. Modalités de fonctionnement

7.5.1. Partenariat avec les proches aidants

L’équipe de soins, mais surtout les proches, connaissent bien 'usager. Le
maintien de l'usager a domicile en soins palliatifs et en fin de vie dépendra
largement de leur présence. lls sont a méme de percevoir des signes de
détérioration de l'état de santé de l'usager, pourront transmettre les
observations a I'équipe de soins et sauront aider la personne, lors de
difficultés et dans le contr6le des symptémes.

Des outils destinés aux proches sont proposés :

» L’Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke (2005) a élaboré un
guide pour les proches afin de leur permettre de comprendre I'évolution
des maladies neurologiques et ce que sont les soins de fin de vie. Cet
outil peut étre procuré dés le début du suivi de la personne par I'équipe
du CLSC pour étayer les discussions et partager avec leurs proches les
informations pertinentes. Ce guide est accessible au :

http://www.csss-iugs.ca/c3s/datalfiles/Guide_Arcand_fr_avril2009.pdf;

» Plus tardivement, lorsque I'usager passe des soins palliatifs aux soins de
fin de vie (voir Indicateurs de passage de soins palliatifs aux soins
de fin de vie, ala page 32), le dépliant « Ces derniers moments de vie »
peut étre remis aux proches afin de les informer sur la suite possible des
évenements.
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Pour vous procurer ce dépliant, demandez a l'infirmiére consultante en
soins palliatifs (ICSP) de votre secteur (voir Infirmiére consultante en
soins palliatifs, a la page 65) qui pourra vous fournir le dépliant.

7.5.2. Enseignement aux proches

Le maintien d’une personne en soins palliatifs et en fin de vie a domicile
exige la présence d’aidant qui saura aider la personne lors de difficultés et
dans le contr6le des symptdmes.

L’éducation des aidants améliore le confort du malade, les rassure et leur
permet d’anticiper ou de reconnaitre les inconforts et ainsi savoir les actions
a entreprendre. L’enseignement a l'usager et aux aidants joue donc un role
primordial dans un maintien a domicile de qualité et sécuritaire. Il ne faut pas
oublier que ce réseau devra donner la majorité des soins en fin de vie.

L’enseignement vise a développer des compétences (par exemple, la
maitrise de certaines techniques), mais également a favoriser une prise de
décision réellement éclairée (ce qui a trait aux implications d’une fin de vie a
domicile).

L’équipe soignante doit s’assurer que l'usager et les aidants ont recu les
informations nécessaires et les enseignements pour :

» L’aide a la mobilisation : lever, coucher, marcher, changement de
position au fauteuil et au lit, etc;

L’aide aux activités de la vie quotidienne;

La reconnaissance de symptémes possible comme :

o Douleur, symptbmes respiratoires (dyspnée, rales et détresse),
agitation, délirium, hémorragie, convulsions, nausées et autres;

» La maitrise de certaines techniques pour les soins comme:
o La manipulation d’appareils médicaux ou de soutien technique,
o L’administration de médicaments selon les symptdomes et la voie
d’administration,
o Les soins de bouche,
o La mobilisation au lit;

» La conduite a tenir en cas dévénement inattendu (chute, fiévre,
changement soudain de I'état, etc.);

» Les moyens de communication et les éléments qui nécessitent un appel
rapidement;

» L’information si possible sur I’évolution de la maladie afin de faire prendre
conscience que la dimension palliative des traitements occupera une
place de plus en plus importante dans la prise en charge (HAS,
2016, p.57).
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L’information donnée au sujet de la maladie et des évenements a venir
augmente leur confiance en eux-mémes et diminue I'anxiété.

» Vous trouverez en annexe XIV des outils d’enseignements pour le
patient et les proches (par exemple : I'enseignement a la famille sur
I'ordonnance de détresse en soins palliatifs et sur la sédation palliative).

7.5.3. Partenaires communautaires

Quelques fois, le maintien a domicile n’est plus possible et 'équipe soignante
doit orienter 'usager vers d’autres ressources. Ces ressources palliatives
se développent grandement a travers la province. Vous trouverez en
annexe XV des ressources en Montérégie incluant les maisons de soins
palliatifs, les lits palliatifs dédiés en centre d’hébergement et les unités
palliatives.
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8. Concepts de base pour mieux comprendre l'usager et ses proches

Cette section présente différents concepts ou modéles d’analyse pour un accompagnement
de fin de vie. Les notions de pertes et le processus de deuil, les soins interculturels et le
risque de deuil compliqué s’inscrivent dans cette perspective. Ces concepts constituent la
base dont tout intervenant doit tenir compte dans sa pratique quotidienne. lls doivent étre
connus et appliqués puisqu’ils guident le jugement clinique vis-a-vis I'usager et ses proches.

Des outils d’interventions sont proposés pour permetire de cerner tous les enjeux d’une
situation précise et la considérer dans sa globalité, tant au niveau de I'intervention familiale
gue de différents protocoles et d’ordonnances collectives.

Finalement, les outils de documentation, PTI, Pll et PID, permettent de transmettre le résultat
de ces analyses afin d’assurer une cohérence, une fluidité et une continuité de soins adaptée
a l'usager suivi a domicile et a ses proches.

La personne en fin de vie peut vivre des craintes qui auront un impact sur sa qualité
de vie et sur le bien-étre des proches, premiers témoins de cette réalité. Sans vouloir
dresser une liste exhaustive, voici les principales craintes rencontrées par les
personnes en fin de vie a domicile.

La loi 2 sur les soins de fin de vie reconnait la primauté des volontés relatives aux
soins exprimés clairement et librement par la personne. Elle lui permet d’exprimer
ses directives médicales anticipées, de participer a son plan de soins et d’exiger des
soins palliatifs. Pour ce faire, elle doit pouvoir s’exprimer et avoir la capacité
décisionnelle. Etre en proie a des symptdmes et aux effets de certains traitements,
la capacité décisionnelle (aptitude) pourrait fluctuer durant I'évolution de la maladie.
La personne en fin de vie peut craindre de perdre ses facultés et dépendra de la
capacité des proches a le représenter dans la prise de décision. Cette lourde
responsabilité peut occasionner un fardeau additionnel sur le ou les proches.

Les gens portent un regard différent sur la personne en fin de vie. Au début, lors du
diagnostic d’'une maladie, la personne perd progressivement ses différents roles :
celui de travailleur & celui de personne malade, de pourvoyeur a celui qui recoit des
soins. Les étiquettes se succéderont dans la réalité de la personne en fin de vie :
personne agée (ou en perte d’autonomie), étre en soins palliatifs, en fin de vie et
finalement étre mourant. Ces stigmatisations représentent une forme d’exclusion
sociale (Charpentier et al., 2010). La personne en fin de vie pourrait vivre de
l'isolement social. Ce retrait de la sphére sociale entraine une perte de soutien et de
socialisation pour les parties en cause. L’acceptation peut étre difficile a atteindre
pour la personne en fin de vie. Cette derniére peut avoir peur d’étre seule a traverser
ce processus, étre loin des siens (Hintermeyer, 2004).

Concepts de base pour mieux comprendre I'usager et ses proches 74



Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Tout au long de la maladie, la personne en fin de vie subit une succession de pertes
et de deuil. Pour compenser aux incapacités, les proches offriront leur aide avec
'accord de la personne en fin de vie. Malgré la bonne volonté de I'entourage, elle
peut craindre d’étre un fardeau pour les proches (De Hennezel, 2003). Elle peut avoir
de la difficulté a accepter sa nouvelle réalité et sombrer dans le désespoir. La
personne en fin de vie peut vouloir aussi vivre ses derniers jours dans la tranquillité
et la solitude. Les proches, tout comme les intervenants, peuvent étre mobilisés par
le paradigme de la bonne mort et s’imposer dans ces circonstances. Il s’agit d’'un
équilibre fragile dans lequel des conversations régulieres avec la personne en fin de
vie doivent étre effectuées pour qu’elle puisse étre entendue et respectée dans ses
choix.

En plus de la peur d’étre dépendant, la peur de mourir dans des souffrances
extrémes sans soulagement est parfois plus grande que la peur de la mort elle-
méme pour la personne en fin de vie. Cette derniére a peut-étre connu la mort d’'un
parent dans des conditions sous-optimales. En contrepartie, les traitements pour le
soulagement de la douleur et des autres symptdomes peuvent occasionner de la
somnolence. Ces effets renvoient a la premiére crainte, celle de perdre ses facultés
cognitives.

Dans la perte d’autonomie, le contrdle s’exprime de plusieurs maniéres. La personne
peut craindre de perdre le contréle de ses sphincters, ne voulant pas imposer une
incontinence urinaire ou fécale a ses proches. Au-dela la peur de la dépendance, la
peur de la déchéance en fin de vie peut tourmenter la personne. Elle peut s'inquiéter
de la derniére image qu’elle laissera a son entourage. Lors de leur suivi, les
membres de I'équipe interdisciplinaire peuvent identifier cette crainte et mettre en
place des services a domicile pour 'alléger; par exemple, la toilette mortuaire. Ce
dernier geste de I'équipe permet a la famille et aux proches d’appréhender le deuil
et de maintenir la dignité de la personne en fin de vie. Avant de procéder, I'équipe
devrait consulter les proches s’ils souhaitent participer a ce rituel.

La personne en fin de vie peut craindre pour le bien-étre des proches (conjoint,
enfants, etc.). Des considérations financiéres (pensions, arrangements funéraires)
au bien-étre émotionnel (deuil, veuvage, etc.) peuvent tourmenter la personne en fin
de vie. La peur de la rupture du lien (peur de la séparation ou peur de l'isolement du
proche) peut traverser I'esprit de la personne, surtout si cette derniére était le lien
entre les autres membres de la famille. La personne peut vivre de la culpabilité de
quitter les étres chers.

Ainsi lorsque survient le moment de passer a I'étape de fin de vie, souvent trop
rapidement aprés le début du suivi a domicile, 'usager et ses proches ne sont pas
toujours préparés a vivre cette étape. lls ont besoin d’étre accompagnés pour faire
face a l'inconnu. D’ou I'importance, pour les intervenants, de bien comprendre le
processus de perte et de deuil, car ils auront a accompagner 'usager et ses proches
dans toutes leurs pertes, et ce, dés le début du suivi a domicile.
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Du point de vue des intervenants, la compréhension du concept de pertes et du
processus de deuils s’avére essentielle. Puisque comme tous les humains, ils vivent
des pertes dans leur vie personnelle qui peuvent avoir une influence dans leur vie
au travail. Par exemple, un intervenant qui vient de vivre la perte d’'un étre cher
pourra éprouver certaines difficultés lors du premier accompagnement en soins de
fin de vie suivant le décés (Racine, 2011).

8.1.1. Apprentissage des réactions a la perte

La réaction a la perte est unique du fait que chacun, par ses croyances et
ses attitudes, a une expérience personnelle de la perte. Elle est universelle
au sens ou toute perte vécue par I'étre humain le raméne a la perte d’'un
milieu sécurisant et facilitant. Dans une perspective globale, on pourrait dire
gue les expériences de la vie sont vécues comme une série de pertes et de
séparations survenant dans le champ des relations humaines.

Durant I'enfance, si I'’enfant apprend a se sentir en sécurité et s'il est soutenu
en situation de perte, il gardera cette grande capacité d’adaptation a la perte
dans sa vie d’adulte. C’est un des plus grands héritages humains que de
posséder une vision adaptative de la vie en cas de perte. Selon
Monbourquette et d’Aspremont (2011), la souffrance humaine est beaucoup
moins présente lorsque la perte est reconnue et partagée.

8.1.2. Différents types de pertes

Plusieurs auteurs nous présentent les pertes sous différentes

BN

nomenclatures. La différenciation des types de perte aide a mieux les
comprendre. Il y a trois (3) types de pertes : primaires, secondaires et non
reconnues.

Une perte primaire est la séparation qui se produit suite a I'éloignement d’un
étre ou d’'un objet. Une perte primaire peut étre physique ou symbolique.

» Perte physique : Tangible, visible, concreéte :

o Exemples:
— Perte d’'un étre cher par la mort,
— Perte de domicile par le feu.

» Perte symbolique : De nature psychologique, plus abstraite, plus
invisible, en relation avec les aspects psychosociaux.
o Exemples:

— Perte de statut social, divorce,
— Perte d’'un ami suite a une querelle.
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Les pertes physiques sont facilement reconnues et identifiées. Par contre,
les pertes symboliques le sont moins, ce qui a comme conséquence de ne
pas reconnaitre le besoin de vivre un deuil ou d’étre accompagné dans ce
deuil.

Tout changement améne une perte, que le changement soit désiré ou
malheureux. Si on ne reconnait pas le besoin de prendre un temps
d’adaptation (vivre un deuil), 'événement heureux suivant peut ne pas étre
apprécié, car il se créer, sans qu’on le réalise, un espace ou la joie de vivre
est absente.

Une perte secondaire est une conséquence de la perte primaire. Elle est
parfois plus importante que la perte primaire.

Exemple : Un fils dont le pére décéde doit abandonner son cours d’ingénieur,
regagner la maison familiale et reprendre le magasin de son pere pour aider
sa mere. Conséguemment, sa conjointe le quitte. Il y a donc perte de sa
liberté, perte de ses réves, perte de son autonomie en plus d’'un changement
de role.

Les pertes secondaires peuvent étre reliées a une situation émotionnelle
agréable ou difficile, mais toutes deux engendrent une perte et un processus
de deuil.

» Exemples :

o Une bonne relation avec sa mére : Perte de quelque chose
d’agréable;

o Une mere difficile de contact : Perte de I'espoir d’'une relation
agréable un jour.

Il faut identifier ces pertes symboliques secondaires et les reconnaitre pour
pouvoir en faire le deuil.

Une perte non reconnue est une perte qui n'apparait pas assez importante
a I'entourage pour mériter un processus de deuil ou encore une perte qui ne
peut étre partagée avec I'entourage (Doka, 2008).

Suite a une perte significative (liens d’attachement significatifs), I'étre humain
traverse une période de réadaptation a la vie. On ne s’adapte pas a la perte
sans un travail intense.

La pensée collective croit que I'adaptation a la perte est un processus rapide;
pourtant le processus est parfois plus long.
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Si on ne s’adapte pas aussi rapidement que ce a quoi s’attend la population
générale, on peut étre percu comme fragile. Pour accéder a la cicatrisation
psychologique suivant une perte, il faut d’abord que la perte soit reconnue.

La perte est unique a celui qui la vit, mais commune a tout genre humain.
Selon la réaction de I'entourage aux pertes, on se pergoit capable ou non de
s’adapter aux changements.

8.1.3. Assemblage visuel des théories sur le deuil en réaction aux pertes

L’assemblage visuel des théories sur le deuil en réaction aux pertes, élaboré
par Plante (2000), est le fruit de la convergence de nombreux résultats de
recherches ayant étudié la perte et le deuil. Cette théorie est toujours
d’actualité et est d’ailleurs présentée par son auteur en formation a I'Ordre
des Infirmiéres et Infirmiers du Québec (OlIQ) encore cette année, en 2017.

1.N.

9. Résolution
2. Eloignement de la meére /

8 Détachement syndrome du miroir

Difficulté
d'adaptation

3. Construction des modéles

7. Désorganisation d’adaptation a la perte

6. Protestation 4. Apprentissage social

face aux pertes

5. Perte(s)
Exemples variés de types de pertes possibles
» Perte » Perte de godt » Perte de » Perte de
d’autonomie alimentaire mémoire pouvoir
- Perte d’'espoir > Perte de » Perte de
» Perte de joie L ) PSP
de guérison confiance sécurité
> Perte de
> Pertede routine > Perte dintimite > Le€
plans futurs d’identité
personnelle
> Perte e
d’estime de > Perte d'image > Perte de rble > P,er'ge. .
soi corporelle d’utilité
~ > Perte de » Perte de > Pertg de
» Perte de réve ez ! . gestion
référence compréhension i A
inanciéere
> Perte de » Perte de
santé contrble
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1 — N = NAISSANCE :

La naissance représente la premiére perte commune a tous : la perte du
confort et de la facilité dans I'utérus de notre mere.

2 — ELOIGNEMENT DE LA MERE / SYNDROME DU MIROIR :

L’enfant ne reconnait pas qu'il n’est plus a l'intérieur de sa mére, car cette
notion de séparation serait trop difficile a encaisser. La notion de perte du
lien avec la mére et l'utérus est donc effacée pour le nouveau-né; le
nouveau-né regarde le miroir et ne voit rien de précis, tout est diffus.

Ce n’est que vers I'age de 6 mois qu'il réalise vraiment qu'il est différencié
de sa mere, au méme moment ou celle-ci a le besoin de lui rendre plus
d'autonomie. Si la sécurité affective de base a été bien soudée dans les six
(6) premiers mois de vie de I'enfant, et chez qui on a enseigné que
I'éloignement vaut cher, car il améne l'autonomie et le plaisir de la liberté,
I'enfant aura une grande résilience et une grande confiance en lui pour plus
tard et risque de mieux vivre les pertes.

3 — CONSTRUCTION DES MODELES D’ADAPTATION A LA PERTE :

Selon la fagon dont I'enfant vit I'éloignement de sa meére, une construction
des modéles d’adaptation a la perte débute et se consolide selon les
exemples de réactions aux pertes véhiculés dans le milieu familial dans
lequel il grandit.

4 — APPRENTISSAGE SOCIAL FACE AUX PERTES :

Lorsque I'enfant sort de son milieu familial pour aller a la garderie ou a
I’école, il observe, vit et partage des réactions face a différentes pertes avec
d’autres personnes que celles formant son unité familiale. Ces autres
personnes ont des modéles d’adaptation a la perte différents des siens et
'enfant peut, selon son interprétation des autres réactions observées,
intégrer ou non ces nouveaux modéles d’adaptation. (Masson, 2012).

5 — PERTE(S) :
Tout changement dramatique dans la délicate balance des liens.

6 — PROTESTATION :
Choc, déni, engourdissement / Etat d’étre stoique. « Ce n’est pas vrai. »

7 — DESORGANISATION

Tristesse, désarroi, anxiété, colére / Etat trés émotionnel ou I'endeuillé
découvre 'ampleur de la perte dans sa vie. « Une partie de moi est morte. »
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8-

DETACHEMENT :

La perte est reconnue comme permanente et I'endeuillé commence a
explorer la possibilité de créer d’autres liens d’attachement.

« Maman ne sera plus jamais la. »

Possibilité de se sentir coupable de recommencer a vivre.

9-—

RESOLUTION :

Déclin des sensations émotionnelles aigués / Commencement d’un intérét
pour la vie personnelle et sociale plus normale.

Attachement avec d’autres objets d’amour aprés avoir reconnu I'héritage
laissé par I'objet d’amour perdu.

REPONSES PHYSIQUES, PSYCHOLOGIQUES, COGNITIVES ET SOCIALES FACE A
UNE PERTE (DOKA, 2008) :

1.

>

YV V VYV

2.

REPONSES PHYSIQUES
Changement d’appétit avec
changement de poids
Fatigue, léthargie

Perte de force physique
Sensation d’épuisement
Agitation psychomotrice

REPONSES PSYCHOLOGIQUES

Phénomeéne émotionnel :

YV V V VYV

Angoisse, anxiété, insécurité
Peine, chagrin, frustration
Irritabilité, impatience
Fragilité émotionnelle
Soulagement

Phénomeénes de connaissance :

YV VYY

Déni

Désorganisation

Manque de concentration
Perte de mémoire
Difficulté aux prises de
décision

Tension musculaire
Céphalée, nausée

Nervosité accrue, palpitations,
tachycardie

> Perte de cheveux

» Langage plaintif

Y V V

Phénoménes de perception :

Sensation de vide, manque
Sentiment d’irréalité

Réve, hallucination
Impression que le monde va
arréter de tourner

VV VY

Phénomeénes de défense :

Choc

Engourdissement

Absence d’émotions
Comportements régressifs
Identification avec le défunt

VVVYVYYVY
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3. REPONSES COGNITIVES
» Recherche du défunt » Comportement a risque (ex. :
» Hyperactivité, agitation vitesse au volant, oublier les
» Comportement maniagque feux rouges)
» Retrait social, mais peur » Acting-out

d’étre seul » Hypo/hypersexualité
> Activités désordonnée » Changement de style de vie

REPONSES SOCIALES

Manque d’intérét aux autres et aux activités courantes

Baisse d'intérét, d'initiative et d’énergie pour les liens avec d’autres
Langage critique

Manifestation de colére vis-a-vis les personnes heureuses

Perte d’interaction avec les autres

Sentiment d’étre « I'étranger »

Dépendance aux autres pour les choses courantes

VVVVYVYYVY A

8.1.4. Risque de deuil compliqué

La personne en fin de vie va généralement vivre des pertes et des moments
de deuil au fur et a mesure de la progression de sa maladie. Les proches,
pour leur part, peuvent vivre un deuil anticipé. Dépendamment des épreuves
durant la palliation, les proches peuvent étre confrontés a des facteurs de
deuil compliqué. Ainsi, la connaissance des réactions et des facteurs de
risque facilite Tlidentification des enjeux et permet d'offrir un
accompagnement approprié. Toutefois, le suivi et 'accompagnement des
proches d’un usager décédé reléveront ensuite des services psychosociaux
offerts dans la communauté.

Les réactions de deuil sont considérées normales jusqu’a deux (2) ans apres
la perte.

Un deuil compliqué réfere a des réactions de deuil :

» D’une durée anormale : Plus de 2 ans;

» D’une intensité jugée anormale.

Les réactions d’un deuil compliqué peuvent étre :
» Une douloureuse nostalgie du défunt;

» Une fluctuation importante entre :
o Latristesse,
o Les réveries agréables,

o La persistance d’émotions positives en rapport avec le souvenir du
défunt;
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Les facteurs de risque d’un deuil compliqué sont :

Un évenement soudain;

Un déceés soudain, inattendu ou violent;

Un décés touchant un membre plus jeune que I'endeuillé;
Une grande proximité avec le défunt;

Une relation affective de longue date;

La répétition cumulative de plusieurs deuils;

YV V VYV ¥V V VY V

Les antécédents de troubles psychiatriques / traumatismes
psychologiques (Sauteraud, 2011).

Parce que les personnes a risque de deuil compliqué sont moins portées a
se diriger vers des ressources professionnelles pour recevoir de I'aide, elles
sont encore plus a risque de développer un deuil compliqué (Rose et al.,
2011) et le dépistage devient d’autant plus important.

Soulignons que les intervenants ne sont pas a I'abri des deuils, vécus dans
un contexte personnel ou professionnel, et que leurs accompagnements
peuvent en étre affectés (Doka, 2008).

Il peut étre utile d’utiliser un outil de dépistage d’'un deuil compliqué chez
'usager ou les proches ayant récemment vécu la perte d’'un étre cher.
Dailleurs, un outil pour dépister le risque de deuil compliqué (The Inventory
of Complicated Grief) a été élaboré par Prigerson, et ses colléegues (1995) et
est proné par I'American Psychological Association (2015). L’outil est
présenté ici-bas. Une personne ayant un score de 25 ou plus est considérée
comme a haut risque de deuil compliqué. Une référence a un professionnel
habilité (travailleur social ou psychologue) et un suivi étroit sont alors
conseillés (American Psychological Association, 2015).

Si la personne refuse toute référence, ce qui peut étre le cas lors de situation
de deuil compliqué, il est important de statuer sur des pistes d’interventions
en réunion interdisciplinaire et de les inscrire au PTI et PII.
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The Inventory of Complicated Grief (ICG)

o
never

i
rarely

2: soine
times

often

4=
always

I think about this person so much that it's
hard for me to do the things I normally do

memories of the person who died upset me

I cannot accept the death
of the person who died

I feel myself longing
for the person who died

I feel drawn to places and things
associated with the person who died

I can't help feeling
angry about his/her death

I feel disbelief over what happened

I feel stunned or dazed
over what happened

ever since s/he died it is
hard for me to trust people

10

ever since sfhe died I feel like T have lost
the ability to care about other people or
I feel distant from people I care about

11

I have pain in the same area of my body
or I have some of the same symptoms as
the person who died

12

I go out of my way to avoid
reminders of the person who died

13

I feel that life is empty
without the person who died

14

I hear the voice of the
parson who died speak to me

15

I see the person who died stand before me

16

I feel that it is unfair that
I should live when this person died

17

I feel bitter over this person’s death

18

I feel envious of others who
have not lost someone close

19

I feel lonely a great deal of
the time ever since s/he died

scoring:

Les suivis a domicile peuvent se faire auprés de personnes d’autres nationalités qui
ont une culture qui leur est propre. lls parlent parfois une autre langue que le francais
ou l'anglais et pratiquent une religion autre que la religion catholique. Or, la culture
influence de fagon directe ou indirecte les perceptions que chaque étre humain a de

la santé et de la maladie (Coutu-Wakulczyk, 2003). Ainsi, chaque intervenant doit
tenir compte de la culture de 'usager pour mieux le comprendre et ainsi lui prodiguer

des soins qui lui sont adaptés.

Le modeéle transculturel de Purnell (2002) a pour but de valider les perceptions
de l'usager et de ses proches, selon diverses sphéres de vie commune a toutes
les cultures. Ce faisant, la stigmatisation d’'une culture est évitée et chaque usager
et ses proches peuvent étre entendus et considérés selon leurs propres valeurs,
croyances et philosophies.
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Dans le modele transculturel de Purnell (2002), la compétence culturelle signifie :

= Devenir conscient de sa propre existence, de ses sensations, de ses pensées et
de son environnement sans laisser transparaitre I'influence indue de sources
extérieures;

= Démontrer une connaissance et une compréhension de la culture de l'usager;
= Accepter et respecter les différences culturelles;
= Adapter les soins de fagon congruente avec la culture de l'usager.

La compétence culturelle est un processus conscient et non nécessairement linéaire
(Coutu-Wakulczyk, 2003).

La conscience que demande la compétence culturelle commence par la
compréhension de sa propre culture et des valeurs personnelles qui y sont
rattachées. Comprendre notre propre culture permet d’avoir I’'habileté de se détacher
des valeurs qui y sont rattachées afin qu’elles n’interférent pas, ou le moins possible,
avec celles de l'usager et de ses proches.

Le modele transculturel de Purnell est schématisé comme une roue constituée de
quatre cercles concentriques. Il est présenté a la page 87.

Le premier cercle extérieur représente la société globale, incluant les
problématiques politiques, économiques et les différentes avancées technologiques.

Le second cercle représente la communauté, partageant un intérét commun, une
méme opinion politique ou religieuse, des passions similaires ou encore un style
vestimentaire semblable.

Le troisieme cercle constitue celui de la famille, des proches. Avec ou sans lien de
sang, deux (2) personnes ou plus qui sont émotionnellement impliquées I'un envers
I'autre représentent les proches. Ainsi, les proches peuvent étre bien différents de
I'usager au niveau culturel, ce qui peut contribuer & une révision des croyances ou
du mode de vie de ce dernier.

Finalement, le quatrieme cercle est celui de la personne elle-méme. Ce dernier
cercle est divisé en 12 domaines, soit :

1 VUE GENERALE

Résidence et quartier d’'immigration

= Raison de migration

Statut éducationnel et d’emploi
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2 COMMUNICATION
= Langage dominant et dialectes
= Styles de communication

= Relations temporelles avec le passé, le présent et le futur

3 ROLES ET ORGANISATION DE LA FAMILLE

= Patterns familiaux

= Comportements tabous pour les enfants et les adolescents
= Buts et priorités de la famille

= Styles alternatifs de vie

4 QUESTIONS RELATIVES A LA MAIN-D’CEUVRE
= Culture et milieu de travalil

= Questions relatives a I'autonomie

5 ECOLOGIE BIO-CULTURELLE
= Coloration de la peau et autres variations biologiques
= Conditions de maladie et de santé

=  Variation du métabolisme des médicaments

6 COMPORTEMENTS A RISQUE ELEVES POUR LA SANTE

= Pratiques de soins de santé

7 NUTRITION

= Signification de la nourriture

= Aliments habituels et rituels

= Pratique alimentaire de promotion de la santé

= Déficiences nutritionnelles et restrictions alimentaires

8 PRATIQUES DURANT LA GROSSESSE ET LA GESTATION
= Pratiques de fertilité et opinion quant a la grossesse

= Tabous entourant la famille durant la maternité

9 RITUELS MORTUAIRES
= Rituels et attentes

= Réponses a la mort et au chagrin
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10 SPIRITUALITE
= Religion dominante et priére
= Sens de la vie et sources de forces

= Croyances spirituelles et pratiques de santé

11 PRATIQUES DE SOINS

= Croyances et comportements a I'égard de la santé
= Responsabilité a I'égard des soins de santé

= Pratiques traditionnelles et folkloriques

= Obstacles aux soins de santé

= Réponses culturelles a la santé et a la maladie

= Transfusion sanguine et don d’'organes

12 PRATIQUES DES INTERVENANTS DE LA SANTE
= Soins traditionnels vs biomédicaux

=  Statut des intervenants de la santé

Suite a la collecte et a I'analyse des données culturelles recueillies a I'aide de ce
modeéle, l'intervenant doit adapter ses soins afin qu'ils respectent les besoins et
volontés de 'usager inscrit dans une trajectoire de soins palliatifs ou de fin de vie en
vue d’améliorer la qualité de son expérience de santé et de son existence
personnelle. Il est certain que d’aller au domicile de I'usager oblige d’'une certaine
fagon l'intervenant a s’ouvrir a la réalité culturelle de la personne soignée. Soigner
des usagers d’'une culture différente demande le développement spécifique de
compétences en lien avec la communication, I'évaluation et I'intervention familiale
(voir Intervention familiale, p.88) et demande une sensibilité a la différence.

Voici des exemples de questions pouvant étre posées pour explorer le contexte culturel
en lien avec la fin de vie d’un usager :

= Y a-t-il des croyances culturelles ou religieuses que nous devrions connaitre pour
mieux vous accompagner?

= Que représente la maladie pour vous?

= Comment se passe habituellement le deuil dans votre culture?

= Quelle place occupe les enfants dans la famille?
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Modéle transculturelle de Purnell : Compétence culturelle?
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Cet outil vous aide a intervenir avec une analyse plus spécifique
aupres de la clientéle.

2 purnell, Larry D. Transcultural Health Care: A Culturally Competent Approach, 4¢ éd., Davis Plus, Chapitre 2, 2013.

Coutu-Wakulczyk, Ginette. Pour des soins culturellement compétents : le modeéle transculturel de Purnell, Recherche en soins
infirmiers, n° 72, p.36, 2003.
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8.3.1. Intervention familiale

Le processus de fin de vie marque une période de transition qui peut étre
éprouvante pour I'usager et ses proches. Les familles jouent souvent un role
central dans la nature et la qualité des soins de fin de vie prodigués, puisque
les professionnels de la santé reconnaissent de plus en plus 'importance de
unité familiale plutét que l'individu seulement (Association canadienne de
soins palliatifs, 2013). La dynamique et la structure familiale font donc partie
intégrale des soins palliatifs et des soins de fin de vie.

L’incertitude et I'instabilité dans I'état de santé de l'usager suivi a domicile
peuvent augmenter le niveau de stress auquel les proches aidants, souvent
des membres de la famille, doivent faire face (Duhamel, 2015). En s’outillant
d’'un cadre de référence, I'équipe de soins aura plus de facilité a compléter
une collecte de données afin d’identifier les besoins, les comportements, les
ressources et le fonctionnement des proches (Mehta, Cohen, & Chan, 2009).
Cette pratique permettra d’adapter un plan d’interventions qui s’avéra utile
dans le processus de fin de vie de leur proche. Ainsi, I'évaluation et
l'intervention familiales sont les deux (2) actions clés.

Le présent document suggére I'utilisation du modéle de Calgary, plus
spécifiguement les cadres de référence relatifs a I'évaluation de la famille et
a lintervention auprés de la famille. Un résumé de ces outils peut étre
consulté a 'annexe XVI.

Le modéle de Calgary relatif a I’évaluation familiale (MCEF) offre a
Pinfirmiere un outil afin de rassembler tous les renseignements pertinents,
surtout lorsqu’elle est confrontée a des situations familiales qui sont
complexes. L’évaluation permet a I'équipe de soins d’obtenir un portrait de
la situation familiale et de son contexte. Cet outil peut étre utilisé afin de
guider I'évaluation de la dynamique familiale en situation de fin de vie
(Wright et Leahey, 2014).

Le modéle de Calgary relatif a I'intervention familiale (MCIF) permet, a
la suite de I'évaluation de la famille, de conclure sur les interventions
nécessaires qui sont susceptibles d’engendrer le changement visé. Le
MCIF est un cadre de référence organisationnel basé sur les résultats du
MCEF. Pour intervenir adéquatement, I'évaluation préalable doit étre
structurée et compléte.

Le MCEF et le MCIF sont détaillés dans les pages qui suivent.
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L’unité familiale se définit comme étant toute personne « ayant des liens de
nature cognitive, affective ou pratique (soins) avec la personne malade »
(ACSP, 2013). Au sens de cette définition du terme, les membres d’une
famille n’ont pas nécessairement des liens de parenté propres, mais font
plutét partie d’'un systéme ayant des liens d’engagement ou d’attachement.

Les membres de l'unité familiale auront des besoins, des obligations, des
ressources et des histoires différentes nécessitant une évaluation attentive
et des interventions adaptées de la part de I'équipe de soins (Wright et
Leahey, 2014).

8.3.2. Modéle de Calgary relatif a I’évaluation familiale (MCEF)

Afin de bien évaluer la structure familiale, Wright et Leahey (2014) suggérent
I'élaboration d’'un génogramme et d’'une écocarte. Ces outils importants
peuvent donner a I'équipe de soins un apercu de la structure interne, de la
structure externe ainsi que du contexte qui influence la famille. Ces
informations peuvent s’avérer trés utiles dans I'élaboration d’hypothéses
face aux comportements ainsi que dans la planification d’interventions liées
a leur dynamique dans un processus de fin de vie (Wright et Leahey, 2014).

Le génogramme fournit des renseignements sur la structure interne de la
famille. En joignant au dossier de 'usager le génogramme complété, celui-ci
peut servir en tant que rappel a I'équipe de soins de I'importance que joue
chaque membre de la famille (Duhamel, 2015). Généralement, on y inclut au
moins trois (3) générations présentées dans un diagramme semblable a celui
d'un arbre généalogique. Les membres de la famille sont reliés avec une
ligne horizontale qui représente un mariage. On relie par la suite a la ligne
horizontale une ligne verticale pour indiquer tous les enfants. Ceux-ci sont
représentés par ordre de naissance en commencant & gauche (Wright et
Leahey, 2014). En voici un exemple, avec la signification des symboles :

Evaluation de la structure :

La composition;

L’ordre de naissances des enfants;

Les sous-systemes (délimités par I'age, le sexe ou les intéréts);

Les frontieres (I'imperméabilité des liens entre les sous-sytémes);
Les supra-systémes (la famille élargie, les ressources, le réseau de
santé, le systéme scolaire, le milieu de travail);

e La structure contextuelle (I'ethnie, la classe sociale, la religion et
I’environnement).

(Duhamel, 2015; Wright et Leahey, 2014)
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L’écocarte, quant a elle, est un outil qui fournit des renseignements sur les
suprasysteémes qui sont reliés a 'unité familiale (Duhamel, 2015). Ces liens
peuvent permettre a I'’équipe de soins de poser des hypothéses concernant
la famille et son environnement (ex. : source de soutien, agents stresseurs,
ressources, etc.). Dans 'écocarte, on utilise la portion du génogramme qui
représente la famille directe, c’est-a-dire les membres vivant sous un méme
toit. On y rattache des cercles avec des lignes qui illustrent les liens et les
relations avec I'extérieur. Par exemple, les lignes continues servent a illustrer
des liens solides, les lignes pointillées illustrent des relations tendues et les
lignes hachurées, a leur tour, illustrent des relations difficiles (Wright et
Leahey, 2014).

Exemples d’écocarte

Lien

Evaluation du développement

Dans leur modéle, Wright et Leahey (2014) soulignent I'importance de I'évaluation
du cycle de vie familiale en utilisant les sept stades « du cycle de vie de la famille
nord-américaine de la classe moyenne » :

1 - Le jeune adulte célibataire;
2 — L’union des familles par le mariage ou en union libre;
3 — La famille avec jeunes enfants;

4 — La famille avec adolescents;
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5 — La famille dont les enfants quittent le foyer;
6 — La famille dont les conjoints sont a la retraite;

7 — La famille dont les parents approchent la mort.

Chaque famille suivra son cheminement unique, celui-ci étant fortement influencé
par la structure externe et contextuelle. Il est donc important de ne pas standardiser
le cycle de chaque famille (Wright et Leahey, 2014). Le MCEF offre au lecteur un
cheminement habituel que peut prendre une famille. L’évaluation de ce cycle de vie
constitue une étape primordiale puisque les renseignements recueillis peuvent
ensuite servir a comprendre certains comportements et a planifier des interventions
pertinentes avec le stade du cycle de vie dans lequel se situe la famille (Wright et
Leahey, 2014).

Aux fins de ce cadre de référence clinique, I'équipe de soins devrait porter plus
d’attention au septiéme stade du cycle : la famille dont les parents approchent la
mort. A ce stade le processus de transition est « 'acceptation de la réalité du déclin
et de la mort et la fin du cycle » (Wright et Leahey, 2014). La famille doit s’adapter a
la perte d’'un étre proche qui peut causer de linstabilité dans l'unité familiale. Le
diagnostic d’'une maladie terminale chez un individu peut induire des sentiments liés
a la perte chez les proches. Les membres de la famille prennent conscience du
concept de la mort et de sa nature inéluctable, ce qui peut entrainer des réflexions
au sujet du cheminement de leurs propres vies. De plus, les membres de la famille
peuvent se sentir seuls et isolés face a I'inconnu de cette mort a venir (Duhamel,
2015). Cette instabilité cause un réajustement des relations et des liens entre les
membres de la famille (Wright et Leahey, 2014).

Cycle de vie de la famille nord-américaine (stade 7) :
Famille dont les parents approchent la mort

+ Adaptation a la perte du conjoint, des fréres, des socsurs et des amis.

e Préparation au deéces et au legs.

o Adaptation aux réles inversés des ainés et de leurs enfants.

* Reéajustement des relations avec la communauté et la société afin d'y
intégrer la fin d’'un cycle de vie.

(Duhamel, 2015; Wright et Leahey, 2014)

Cette évaluation prend compte des comportements et des besoins passés, présents
et futurs de chacun des membres du systéme familial (Duhamel, 2015). Dans un
contexte de fin de vie, I'intervenant se doit d’utiliser les expériences passées pour
favoriser la mise en lumiére et I'utilisation des ressources des membres de la famille.
Si un deuil antérieur non-résolu est présent, il peut court-circuiter I'implication d’un
ou de plusieurs membres de la famille dans I'expérience présente de fin de vie.
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Le fonctionnement familial comprend a la fois le fonctionnement instrumental et
le fonctionnement expressif (Wright et Leahey, 2014).

Le fonctionnement instrumental comprend les activités physiques de la vie
courante (ex. : 'alimentation, les tdches domestiques, le transport, les soins et la
routine quotidienne). En processus de fin de vie, la famille doit s’adapter a toutes les
émotions reliées a la perte d’'un membre de leur famille. L'évaluation de la routine
familiale peut laisser entrevoir a I'équipe de soins les mécanismes d’ajustement et
les ressources qui sont disponibles a la famille, et aussi permettre d’identifier les
besoins prioritaires durant le processus d’adaptation (Wright et Leahey, 2014). Dans
un contexte de suivi a domicile, I'évaluation en continu du fonctionnement
instrumental est primordiale et peut étre révélatrice de certains éléments du
fonctionnement expressif.

Le fonctionnement expressif constitue une évaluation des modes d’interaction
entre les membres de la famille. L'équipe de soins doit privilégier l'identification des
forces de l'unité familiale tout en identifiant ses difficultés. Ce processus aurait
avantage a étre fait en collaboration constante avec la famille, et servirait a
promouvoir la communication entre les membres de la famille dans un contexte
d’adaptation (Wright et Leahey, 2014).

Le fonctionnement expressif :

Les croyances reliées aux problématiques de santé;

Les roles;

Les modes de communication;

Les relations entre les membres de la famille et avec I'équipe de soins;
L’habileté qu’a la famille a résoudre des problémes.

(Duhamel, 2015; Wright and Leahey, 2014)

Pour ce qui a trait a la communication circulaire, elle représente une communication
entre deux personnes ou deux instances. Par exemple, si le conjoint d’'une personne
suivie a domicile, monsieur Talbot, pense que la médication prescrite a sa conjointe
va précipiter son déces, il pourra ressentir des sentiments de crainte et de méfiance.
Monsieur Talbot pourrait alors étre trés contrblant par rapport aux soins et aux
médicaments qu’il donne, ou ne donne pas, a sa conjointe. Face aux comportements
de monsieur Talbot, I'équipe de soins pourrait penser que monsieur Talbot ne
comprend pas comment administrer la médication et en ressentir des sentiments de
frustration et dincompétence, car plusieurs séances d’enseignement
d’administration de la médication Ilui ont été données (voir Exemple de
communication circulaire a la page 94). Les comportements thérapeutiques de
I’équipe soignante en seraient alors sirement affectés.
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En contexte de communication circulaire, il s’avére pertinent d’analyser le systéme
de communication existant de maniére a pouvoir ajuster les comportements
professionnels et répondre aux besoins de l'usager.

Exemple de communication circulaire

Comportements (faits) :

Eviter le plus possible les
contacts avee M. Talbot

Besolns :
Comprendre le
comportement

de M, Talbot
(explorer ses
pensées,
sentiments et
croyances en
lien avec la
médication)

Sentiments :

Frustration et incompétence

Pensées :

M. Talbot n'a toujours pas
compris comment
administrer la médication &
sa conjointe malgré toutes
mes explications

Pensées :
La médication prescrite &
ma conjointe va accélérer
son décés

M. Talbot

Sentiments :

Crninte et méfiance

Besolns :
Information
surla
meédication,
les effets
attendus,
les risques,
mythes et
croyances,

Comportements (faie) :
Contrélant et surprotecteur;

N'administre pas la médication &

$1 conjointe
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8.3.3. Modeéle de Calgary relatif a I'intervention familiale (MCIF)

L’équipe de soins choisit des interventions psychosociales a dispenser a
'usager et ses proches que I'on appelle conversation thérapeutique. Ces
conversations thérapeutiques ont pour but de « promouvoir, améliorer et
maintenir le fonctionnement de la famille dans les domaines cognitif, affectif
et comportemental » (Wright et Leahey, 2014).

Les interventions reliées au domaine affectif cherchent a identifier et
diminuer les émotions qui peuvent entraver la résolution de probléme pour
les membres de la famille. Les interventions reliées au domaine
comportemental examinent plus profondément les comportements que les
membres de la famille manifestent envers les autres.

Les interventions reliées au domaine cognitif servent, quant a elles, a faire
la collection, auprés des proches, de nouvelles connaissances, de nouvelles
informations, d’idées ou encore d’opinions concernant les problemes liés a
la fin de vie de leur proche.

Un tableau résumé des interventions (questions) systémiques est présenté
allannexe XVII.

Il est évident qu’un changement dans I'une de ces sphéres peut en entrainer
un autre dans les deux autres domaines (Wright et Leahey, 2014). Le MCEF
est donc un outil pour aider les infirmieres et la famille a travailler ensemble
afin d’'identifier le domaine du fonctionnement nécessitant un changement,
pour ensuite utiliser le MCIF et dresser une liste des interventions les plus
pertinentes pour les besoins identifiés (voir section sur le PTI & la page 98).

Tel que proposé par Duhamel (2015), les interventions reconnues suite a
des recherches et des témoignages sont les quatre (4) « E ». Ces
interventions cherchent a soulager la souffrance que ressentent les familles
face aux défis et aux difficultés qu’occasionne un probleme de santé chez
un proche, tout en gardant a I'avant plan les trois (3) domaines.

Reconnaitre 'Existence de la famille :

> Etablir une relation de confiance, lors d’une rencontre d’'une durée
préétablie;

» Offrir de [linformation et des renseignements sur le contexte
environnemental;

» Démontrer une attitude humaniste.
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Reconnaitre 'Expérience de la famille :

> Ecouter de maniére active, demeurer disponible et démontrer de
'empathie.

» Demeurer objectif sans porter de jugement.

» Encourager les membres de la famille a verbaliser leurs expériences et
leurs émotions (peut-étre fait sous forme de lettre).

Reconnaitre la validité dans la réalité d’autrui.

Accompagner la famille dans le processus décisionnel en fournissant les
renseignements nécessaires.

Offrir de I'enseignement.
Poser des questions qui suscitent une réflexion.

Recadrer et redéfinir une situation ou un comportement problématique.

YV V VYV V

Utiliser des métaphores pour susciter des réflexions ou bien changer la
perception d’un individu face a un probléme.

Reconnaitre 'Expertise de la famille :

Apprécier la juste valeur de I'information que détient Ia famille.
Reconnaitre les forces et les habiletés d’un individu ou d’une famille.

Encourager la présence de la famille auprés de leur proche et mobiliser
toutes autres ressources qui peuvent leur venir en aide.

Reconnaitre le besoin d’Espoir :

» Offrir de I'espoir a la famille en identifiant les forces et les ressources
dont elle a fait preuve, et qui pourront l'aider lors des moments plus
difficiles.

» Offrir un accés a d’autres ressources, surtout suite a la mort de l'usager.

Une évaluation compléte de la dynamique familiale doit faire partie intégrante
de la pratique en soins palliatifs et de fin de vie. Elle permet a I'équipe de
soins & mieux connaitre 'usager et son histoire personnelle ainsi que ses
proches et de personnaliser les interventions. Puisqu'il s'agit du réseau de
soutien primaire, nous devons nous soucier de l|'état psychologique des
proches face aux événements et leur apporter le soutien nécessaire tout au
long du processus de fin de vie (Wright & Leahey, 2014). Quels que soient
les besoins ou les comportements des proches, la reconnaissance de leur
fonctionnement /dynamique ainsi que I'éloge de leurs forces et de leurs
compétences sont des interventions a privilégier (Gottlieb, 2014). La
reconnaissance des forces et du fonctionnement /dynamique familiale entre
I'usager et ses proches est primordiale.
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La collecte de données est généralement I'endroit ou sont colligées ces
informations.

OUTILS DISPONIBLES EN ANNEXE

Résumé du MCEF et MCIF (Plante, Limoges & Turcotte, 2010) :
Annexe XVI.

Tableau résumé des interventions (questions) systémiques : Annexe
XVII.

8.4.1. Plan interdisciplinaire individualisé (PII)

Selon la Loi sur les services de santé et les services sociaux (Chapitre S-4.2)
du Gouvernement du Québec (2016) :

Tout usager a le droit de participer a toute décision affectant son état de
santé et de bien-étre. Il a notamment le droit de participer a I'élaboration de
son plan d’intervention ou de son plan de services individualisé, lorsque de
tels plans sont requis conformément aux articles 102 et 103. Il en est de
méme pour toute modification apportée a ces plans.

Un établissement doit élaborer, pour les usagers d’'une catégorie déterminée
[...] un plan dintervention afin d’identifier ses besoins, les objectifs
poursuivis, les moyens a utiliser et la durée prévisible pendant laquelle des
services devront lui étre fournis. Le plan dintervention doit assurer la
coordination de services dispensés a l'usager par les divers intervenants
concernés de I'établissement.

Le PII contient les informations suivantes :

Identités et coordonnées de l'usager;

Nom des intervenants impliqués;

Nom de l'intervenant pivot;

Problemes et besoins identifiés;

Objectifs de I'usager pour chacun des besoins et problemes identifiés;

Moyens employés pour I'atteinte des objectifs;

YV V. V V VYV V V

Interventions professionnelles privilégiées;
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» Durée probable des soins et des services;
» Date probable de la révision du PII;

» Signature de 'usager ou de son représentant légal.

8.4.2. Plan thérapeutique infirmier (PTI)

Compte tenu de l'importance du plan thérapeutique infirmier (PTI) pour la
sécurité et la qualité des soins infirmiers, le Bureau de I'Ordre des infirmiéres
et infirmiers du Québec a décidé d’en rendre la documentation obligatoire en
date du 1°" avril 2009, par 'adoption de la norme suivante (OIIQ, 2006) :

L’infirmiére consigne au dossier de chaque client, dans un outil de
documentation distinct, le plan thérapeutique infirmier qu’elle détermine ainsi
que les ajustements qu’elle y apporte selon I'évolution clinique du client et
I'efficacité des soins et des traitements qu'il recoit (OIIQ, 2006, p.5).

Déterminé et ajusté par linfirmiére a partir de son évaluation clinique et
consigné au dossier du client, le PTI fait état :

» Des problémes et des besoins prioritaires du client :

L’infirmiére doit inscrire au PTI les problémes et besoins prioritaires de
l'usager quelle a constatés a partir de son évaluation. Il s’agit de
constats qu’elle juge importants pour établir un profil clinique évolutif de
la situation de santé du client et pour assurer le suivi clinique requis. Il
peut s’agir, entre autres, d’'un nouveau probléme ou besoin se
manifestant au cours d’'un épisode de soins ou de la détérioration d’'un
probléme déja inscrit au PTI (OlIQ, 2006).

> Des directives infirmiéres :

Les directives infirmiéres donnent des indications cruciales pour assurer
la surveillance clinique, les soins, les traitements et les autres
interventions requises par l'usager. En général, il s’agit d’indications a
caractére spécifique ou exceptionnel. Elles portent sur des interventions
particulieres requises par la situation de santé du client ou par une
évolution atypique de sa condition clinique (OIIQ, 2006).

Couvrant le continuum de soins et de services, le PTI peut englober un
ou plusieurs épisodes de soins.

Un modéle de PTI en contexte de soins palliatifs et de fin de vie est
disponible a 'annexe XVIII.

8.4.3. Plan d’intervention disciplinaire (PID)

L’élaboration d’un plan d’intervention disciplinaire (PID) est requise pour tous
les clients recevant des services de type suivi, et ce, tant par la loi que par
les normes professionnelles.
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Il est équivalent au PTI, mais est employé par les autres professionnels de
la santé. Le plan est élaboré par lintervenant concerné et a comme but
d’identifier les objectifs poursuivis dans le cadre de cette discipline, de
préciser les réles des acteurs concernés ainsi que de guider les interventions
du professionnel de la santé (Agence de la santé et des services sociaux
des Laurentides, 2014).

La base d'un bon PID découle d’'une évaluation professionnelle rigoureuse
spécifique a chaque profession. On doit avoir :
» L’engagement du client a s’impliquer dans le processus;
Une entente avec le client sur la définition d’'un probléme, d’'une difficulté
a travailler ou d’'un besoin auquel il faut répondre.
Cet espace de discussion entre la personne et I'intervenant favorise :
» L’engagement et la responsabilité de la personne dans le processus de
résolution des difficultés;
L’occasion de développer une relation de confiance;
Un moment pour définir avec elle les objectifs, les moyens et les

indicateurs de réussite qui seront travaillés en cours de suivi.

L’élaboration d’'un PID n’est pas requise pour les interventions ponctuelles
ou a tres court terme : des interventions de type consultation, d’orientation
sans suivi ou autres. Ainsi, dans plusieurs suivis professionnels dans le
contexte de soins palliatifs, I'élaboration du PID n’est pas nécessaire.
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9. Les symptdmes prévalent en soins palliatifs

Affaibli par la maladie et ses traitements, le corps dans son unicité exprime de plusieurs
facons sa lente détérioration. Ce chapitre, sans étre exhaustif, identifie les principaux
symptdmes observés durant la progression de la maladie terminale et dans la phase
d’agonie, les causes probables ainsi que les outils d’évaluation et d’interventions
associés. Ces éléments sont présentés sous la forme de tableaux pour permettre le
repérage facile de chague symptéme. Les outils associés ont été placés en annexe.

Les outils d’évaluation et d’intervention suggérés sont a titre indicatif et ne se
substituent pas au programme déja en place dans chacun des établissements. Il
revient a chaque équipe clinique d'utiliser son expérience afin de choisir des outils qui
seront harmonisés pour une pratique cohérente.

Les interventions doivent contribuer au confort de la personne en fin de vie de maniére
a respecter ses capacités, ses décisions et son rythme. En conservant « les petits
plaisirs de la vie » tels que définis par l'usager, il est possible d’aider I'usager a
maintenir sa qualité de vie et sa dignité.

La présence de prescription d’'urgence a domicile est primordiale pour des symptémes
subits. Elle permet aux proches et aux intervenants d’agir rapidement et au moment
opportun en vue d'un soulagement optimal de ces symptomes. L’élaboration
d’'ordonnances préétablies telles que le soulagement de la détresse respiratoire
favorise une gestion de symptéme rapide (voir annexe XIX).

Dans un contexte de soins a domicile, les intervenants ont a faire beaucoup
d’enseignement aux proches pour que ceux-Ci puissent interagir adéquatement face a
I'apparition de tous symptdmes. Nous avons donc inclus dans le tableau ci-dessous
des suggestions d’interventions pour guider I'enseignement fait aux proches.

Les guides suivants vous soutiendront dans le soulagement
pharmacologique des symptémes :

o Guide pratique des soins palliatifs : gestion de la douleur et autres symptémes;
e Mini guide Palli-Science (La Maison Victor-Gadbois);

o The pallium palliative pocketbook;

o www.palliscience.ca;

e Wwww.cancercare.on.ca/toolbox/symptools/.
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9.1.

Evaluation et interventions reliées aux symptdmes physiques d’un usager

Symptdémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les
proches

Douleur nociceptive :

e Somatique : Peau, os, muscle et
articulation.
Douleur assez bien localisée,
souvent augmentée a la
mobilisation.
(ex. : fracture, métastases
osseuse, etc.)

e Viscérale:
Visceres creux :
Douleur sous forme de crampes.
Visceres pleins :
Douleur sourde, vague, mal
localisée.
(ex. : occlusion gastro-intestinale)

Douleur neuropathique :
(le systéme nerveux est touché)
e Périphérique :

(ex. : zona)

e Centrale:
(ex. : douleur fantdme)

Douleur mixte
e Douleur nociceptive et douleur
neuropathique.

Multiples :

e Physiques (maladie,
traitement, etc.)

e Emotionnelles
(isolation, crainte,
dépression, colére, etc.)

e Sociales (soucis
économiques, famille,
amis, etc.)

e Spirituelles (regret,
remord, sens de la vie,
croyances, etc.)

Difficulté a dépister, évaluer
et soulager la douleur chez
la personne présentant de
multiples comorbidités.

Plusieurs croyances
contraignantes peuvent
limiter I'évaluation et le
soulagement de la douleur.

Utiliser le bon outil d’évaluation en
tenant compte des déficits de la
personne (aphasie, auditifs, visuels,
cognitifs, etc.)

Pour l'usager avec un état
cognitif normal ou déficit Iéger a
modéré (mini-examen mental ou
MMSE de 15 et plus)

Utiliser des outils d’autoévaluation
qui permet a 'usager de répondre

Outils d’autoévaluation en
annexes :

PQRSTUV (Annexe XX)
DN4 (Annexe XXI)
Echelle numérique
Echelle verbale

Echelle analogue

(Annex¢

Administrer régulierement
la médication.

Utiliser les entre doses au
besoin.

Ne pas attendre que la
douleur atteigne des
proportions démesurées.

Ne pas utiliser la
médication d’une autre
personne.

Prendre note des heures a
laquelle la médication pour
la douleur a été prise.

Aviser rapidement
linfirmiére si augmentation
ou apparition d’'une
nouvelle douleur.

e Signes de douleur chez la
XXli) personne inconsciente.

Méthodes d’administration
de la médication.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017
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9.1.1. Douleur

Symptoémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour
les proches

Douleur (suite)
Peut étre aigué ou chronique.

Douleur aigué

Signal d’alarme, premiére
réponse a [lagression d'un
organe, disparait avec Ile

processus de guérison.

Douleur chronique

Douleur qui persiste au-dela du

cours habituel d’'une maladie ou
d’'une blessure aigué au-dela de
3 mois.

Pour 'usager avec une perte cognitive
Sévere ou une incapacité de
communiquer : outil
d’hétéroévaluation

Permet d’observer les manifestations
comportementales, verbales et motrices
par les tiers, cependant ces outils peuvent
poser des défis en contexte de soins a
domicile. La contribution des proches
sera indispensable.

Outils en annexes :

PACSLAC-F (Annexe XXIII).
Doloplus-2 (Annexe XXIV).

Pour tous les usagers, en tout temps :

Manifestations de la douleur (ex. :
paleur, tachycardie, tachypnée, facies
tendu, position antalgique, hypotension
ou hypertension, etc.);

Eléments provocants/précipitants;
Caractéristiques de la douleur;
Intensité de la douleur;

Régions de la douleur;

Symptémes associés;

Examen physique;

Efficacité des interventions non-
pharmacologiques et
pharmacologiques.

d

Contribution

es proches
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9.1.2. Nausées et vomissements

Symptomes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les

proches

Nausées et
vomissements

Constipation.

Occlusion gastro-
intestinale.

Stase gastrique.

Effets indésirables de la
médication.

Insuffisance rénale.

PQRSTUV (voir Annexe XXV pour
consulter I’algorithme ACO).
Horaire des nausées et vomissement
(post-prandial, suite a la mobilisation,
etc.).

Examen physique de 'abdomen.
Adhésion a la prise de médication
antiémétique.

Encourager la prise de
médication contre les
nauseées.

Favoriser :

La prise de liquides une
heure avant ou apreés le
repas;

Une position assise dans
les deux heures suivant
le repas;

Un rince-bouche sans
alcool.

Offrir :

Les aliments souhaités
en petite quantité;

Les aliments froids ou
tiedes;

Des petites quantités de
liquides clairs;

Des aliments fades.

Eviter :

Les odeurs de cuisson;
Les mets gras, épicés ou
avec une forte acidité;
Les odeurs fortes.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017
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9.1.3. Constipation

Symptémes

Causes

Eléments a
évaluer/spécificités/interventions

Enseignement pour les
proches

Constipation

Effets indésirables a la
médication tels les opioides
et les anticholinergiques.
Faible apport alimentaire et
hydrique.

Déshydratation.
Immobilisation.

Causes neurologiques.
Suppléments de calcium ou
de fer.

Causes fonctionnelles.

PQRSTUV

Signes d’obstruction/occlusion
intestinale.

Facteurs de risques.

Efficacité des interventions non-
pharmacologiques et
pharmacologiques.

Examen physique de 'abdomen.
Jugement clinique : Pronostic vs les
bénéfices vs les préjudices potentiels
sur la qualité de vie de l'usager lorsque
des traitements plus invasifs tels les
suppositoires et lavements sont
nécessaires.

Outil en annexe :
Echelle de Bristol (Annexe XXVI).

Augmenter la
consommation de liquide.
Encourager la
mobilisation de I'usager
selon tolérance.

Offrir des aliments qui ont
un effet de stimulant
intestinal connu chez lui.
Offrir des fruits
(pruneaux, raisin), des
légumes ou jus de fruits.
Préparer une recette
laxative.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017
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9.1.4. Anorexie et déshydratation

Enseignement pour les

physiologique grave suite
a une infection ou a un
désordre métabolique.
Etat dépressif.

Effet indésirable de la
médication.

Traitements de chimio ou
de radiothérapie.

Texture et consistance
appropriées des aliments.
Nutrition de confort.
Soins bucco-dentaires.

Symptdémes Causes Eléments a évaluer/spécificités
proches
Anorexie et e Dysphagie. e Examen physique de la cavité Respect des préférences /
déshydratation e FEtat de déséquilibre buccale. habitudes alimentaires.

Respect des volontés et des
capacités de l'usager : offrir
régulierement eau et
nourriture sans stimulation
excessive.

Offrir plusieurs petits repas
par jour.

Préparer des smoothies, des
soupes et des cremes.
Cesser de peser la personne.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest, 2017

9.1.5. Xérostomiel/infection buccale

Enseignement pour les

Effets indésirables de la
médication.
Déshydratation.
Dysphagie.

Assurer la disponibilité du
matériel nécessaire au chevet
de l'usager.

e Texture et consistance

appropriées des aliments.

e L'infirmiére doit s’assurer que

les soins d’hygiéne bucco-
dentaire requis sont

Symptomes Causes Eléments a évaluer/spécificités proches
Xérostomie/ infection e Diminution de la quantit¢ | ® Examen physique de la cavité Encourager le nettoyage des
buccale de salive. buccale. dents et de la langue aprés

les repas et avant le coucher.
Lubrifier les lévres avec un
hydratant.

Garder des glagons ou des
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Enseignement pour les

Symptémes Causes Eléments a évaluer/spécificités proches
Xérostomie/ infection ¢ Reflux gastro- effectués correctement et ajuster au petits morceaux de fruits
buccale (suite) cesophagien. besoin le traitement congelés.

e Mauvaise hygiéne e Utiliser un rince-bouche sans
bucco-dentaire. alcool.

e Encourager la prise de
médicament tel que prescrit.

e Prendre une nouvelle brosse
a dents avant de commencer
le traitement et suite au
traitement.

e Sidentier, I'enlever avant le
traitement et le faire tremper
chaque soir.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017

9.1.6. Dyspnée

Symptémes Causes Eléments a évaluer/spécificités EhEEg el (ol s
proches

e Expérience subjective | ® Maladie pulmonaire e L’intensité n’est pas forcément e Réduire les activités a
d’inconfort (MPOC, asthme, corrélée avec la fréquence I'essentiel.
respiratoire. bronchite, emphyséme, respiratoire, la saturation en e Prévoir des périodes de

e  Exprimer de facon etc.) oxygéne ou d’autres parametres repos entre les activités.
différente selon e Cancer pulmonaire. objectifs. e Favoriser la position assise
rindividu. e Pneumonie. e Observer/évaluer PQRTUV : ou semi-assise en placant

o e Embolie pulmonaire. - Essoufflement/souffle court; des oreillers ou des

° Intensne,varlable. e Fibrose ppulmonaire. - Fréquence/rythme/amplitude coussins dans le dos.

e Influencé par des respiratoire;
facteurs - Rapport temps inspiratoire/
physiologiques. expiratoire.
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Enseignement pour les

Symptémes Causes Eléments a évaluer/spécificités proches
e Psychologiques, e Hypertension pulmonaire. | ¢«  Utilisation des muscles e Utiliser un lit électrique.
sociaux et e Epanchement pleural. respiratoires. e Favoriser une présence
environnementaux. e Insuffisance cardiaque. e« Caractéristiques du visage : rassurante et une
e Exacerbation aigué e FEtc. cyanose labiale, lévres pincées a AmBIANCE CAIME.
transitoire ou Pexpiration, battement des ailes du | ®  Garder l'air de la piece
progressive, lors nez, plissement du front. fraiche. _
d’'une maladie e Sa02, sauf si en phase d'agonie. | ® Utiliserun ven'ulategr.
pulmonaire. e Examen physique respiratoire. * Proposer des exercices de
e Evaluer l'impact de I'anxiété sur la relaxation.
dyspnée. e Eviter des vétements
o Efficacité des interventions non- Serres. o
pharmacologiques et e Administre la médication
pharmacologiques. prescrite.

e Ultiliser des phrases simples a
répondre si dyspnée importante.

e Soulager les symptémes
contributifs, tels que la douleur,
I'angoisse ou la constipation, qui
pourrait influencer l'intensité ou le
soulagement.

Outils suggérés en annexe :

e Echelle de Borg modifiée (annexe
XXVII).

e Approches non pharmacologiques
de la dyspnée (annexe XXVIII).

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017
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9.1.7. Toux

Symptoémes Causes Eléments a évaluer/spécificités EMSEIMERTIER e (23
proches
e Nécessaire afin de e Maladie pulmonaire e PQRSTUV: Utiliser un humidificateur

dégager les voies
respiratoires.

e Pourrait, en fin de vie,
devenir de moins en | e
moins efficace di ala | o
grande faiblesse ou a
I’'état de somnolence.

(MPOC, asthme,
bronchite, emphyséme,
cancer, etc.).

Sécrétions.

Aspiration.

Reflux gastrique.
Infection pulmonaire.
Epanchement pleural ou
péricardique.
Inflammation.
Insuffisance cardiaque. °
Environnement irritant.
Radiothérapie.

- Horaire de la toux : matin,
lever, soir, etc;

- Fréquence de la toux;

- Caractéristiques de la toux :
quinte, continue, faible, séche,
grasse, productive;

- Eléments
provocants/précipitants : post-
effort, anxiété, irritant
(cigarette, parfum);

- Symptbmes associés.
Efficacité des interventions non-
pharmacologiques et
pharmacologiques.

Examen physique respiratoire.

pour aider a déloger les
mucosités pour que la
personne puisse tousser
plus facilement.

Favoriser la position assise
ou semi-assise en plagant
des oreillers ou des
coussins dans le dos.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest.

9.1.8. Sécrétions en fin de vie

Enseignement pour les proches. 2017

" . N g s Enseignement pour les
Symptémes Causes Eléments a évaluer/spécificités 9 P
proches
e Bruits produits parle | e Faiblesse musculaire. e Evaluer si l'usager est confortable. Faire des soins de bouche.
mouvement e Etat de conscience e Utiliser des mesures non Tourner aux 2 a 4 heures
o§C|I[aF0|re des altéré. pharmacologiques. dans la mesure du
zg(é:rc?gr?r&slant dans e Apport excessif de e Soutenir les proches avec une p(_)SS'ble‘_
larriere-gorge et sur liquide. attitude rassurante. Si conscient et encore apte
- . - a dégager les sécrétions :
les cordes vocales. e Production accrue de e Informer les proches de la notion
mucus. de confort.
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Symptémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les
proches

e Surviennent
principalement lors
des derniéres heures
de vie.

e Incommodants plus
pour les proches
aidants que pour
'usager lui-méme.

Surcharge liquidienne.
Inflammation locale.

Eviter les termes : noyer dans ses
sécrétions, suffocation ou rale du
mourant. Le terme congestion est
plus approprié.

Efficacité des interventions non-
pharmacologiques et
pharmacologiques.

Administrer 'ordonnance de
détresse lorsque nécessaire selon
les ordonnances en vigueur dans
I'établissement.

Outil en annexe : Victoria

Respiratory Congestion Scale
(annexe XXIX).

encourager a tousser et a
s’hydrater.

Administrer la médication
prescrite.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017

9.1.9. Détresse respiratoire

Symptdémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les
proches

e Symptéme non
fréquent, mais
anxiogéene pour
l'usager et ses
proches.

e Symptdmes
respiratoires avec
une agitation
marqueée.

Insuffisance respiratoire,
cardiaque

Cancer pulmonaire ou
thoracique

Lymphangite
carcinomateuse
Dyspnée importante non
soulagée

Observer :
- Géne respiratoire intolérable
et constante au repos.

- Attention obnubilée par le
besoin de recherche d’air.

- Utilisation des muscles
intercostaux et sus-
claviculaires : Tirage.

- Tachypnée (plus de 28/min et
superficielle).

Rester calmer.

Administrer la médication
prescrite.

(voir enseignement pour la
dyspnée).
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Symptémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les
proches

(suite)

Détresse respiratoire

- Effort marqué pour prononcer
2 ou 3 mots.

- Agitation.

- Anxiété intense (peur) face a
'impression de mort
imminente.

- * Encombrement bronchique.

- x Confusion.

-+ Cyanose.

-+ Diaphorése, avec peau
moite et froide.

L’usager présente une agitation
importante et presque
constante en méme temps que
la dyspnée.

Une évaluation et une intervention
précoces aideront a soulager
'usager rapidement.

Attitude calme et rassurante
aideront 'usager et ses proches.
Efficacité des interventions non
pharmacologiques et
pharmacologiques.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017
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9.1.10. Délirium

Symptémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les
proches

e Changements au plan
cognitif et moteur
fluctuant se
développant sur une
courte période de
temps.

e Plus fréquent chez
les usagers qui
souffrent déja de
troubles cognitifs.

Médication :
anticholinergiques,
neuroleptiques, opiacés,
benzodiazépines,

corticostéroides et autres.

Polymédication : plus de
trois (3) médicaments.
Immobilité.

Equipement invasif (ex. :
contention physique ou
sonde urinaire).
Déshydratation.
Dénutrition.

Infections.

Troubles métaboliques,
etc.

Facteurs précipitants :
- Environnement (médication,
sonde urinaire).

- Environnement physique
(isolement, sous-stimulation,
hyperstimulation).

e Facteurs prédisposants :

- Physiques (douleur,
déshydratation, fécalome,
etc.).

- Psychologiques (dépression,
stress, veuvage, etc.).

e Symptdmes associés : niveau de
conscience, vigilance, orientation,
organisation du discours et activité
psychomotrice (les comparer au
niveau de fonctionnement
antérieur de l'usager).

o Efficacité des interventions non-
pharmacologiques et
pharmacologiques.

Outils suggérés en annexe :

- Confusion Assessment
Method (CAM) (annexe XXX).

- Tableau interventions
préventives du delirium et de
I'agitation (annexe XXXI).

- Repérage actif du delirium
adapté ala routine (RADAR)
(annexe XXXII).

Voir tableau annexe XXXI
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9.1.11. Anxiété

Symptémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les
proches

Manifestée par des
moments d’angoisse, de
crise de panique, de
nervosité ou de détresse
psychologique et
émotionnelle, une
altération du
fonctionnement social.

Agitation, fatigabilité,
difficulté de
concentration, pertes de
mémoire, irritabilité,
tensions musculaires,
perturbation du sommeil,
rumination, saute
d’humeur, agressivité,
passivité, tremblement,
étourdissement, etc.

Avoir regu un diagnostic
de pronostic réservé.
Inquiétude et peur face a
la douleur et & la mort.
Crainte des incapacités
physiques, de la
dépendance d’autrui et
des inconforts.

Difficultés liées a 'accés
aux soins et services.
Incapacité des aidants a
offrir les soins que
requiert I'état médical et
physique de l'usager tout
au long de I'évolution de
la maladie.

Sentiments de culpabilité.

Projections des pertes
d’autonomie et la peur
des abus.

Symptémes physiques
non soulagés.
Présence des troubles
d’adaptation a la maladie
grave, des troubles
anxieux généralisés
diagnostiqués ou non.
Absence de soutien
affectif et social, de
support du réseau
primaire.

Evaluation médicale : Diagnostic
différencié ou/et associé, facteurs
physiques et biologiques,
élimination des autres causes
possibles, prescriptions
anxiolytiques, effets?
Identification et traitements des
symptémes physiques
(soulagement de la douleur,
approches complémentaires de
soins, etc.).

Objectiver I'anxiété : évaluer les
facteurs anxiogénes et/ou
déclencheurs, leurs sources,
niveaux et impacts (utilisation des
échelles). Moment et durée de
'anxiété, en présence de qui et
quand?

Evaluer les facteurs de protection,
les renforcer, conscientisation de
I'état d’anxiété aux yeux du patient
et des proches.

Cibler les interventions au niveau
du systeme familial : Intervention
systémique, mécanismes et
stratégies d’adaptation, dynamique

Fournir de la musique
douce ou des massages.

Passez des moments

tranquilles avec la personne
a I'écouter et a parler.
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Symptdémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les
proches

Anxiété (suite)

Stresseurs familiaux et/ou
parentaux, financiers,
légaux.

Environnement et milieu
de vie non sécuritaire et
inadéquat.

Manque de
communication, crises
relationnelles.

Liens familiaux rompus,
repli et isolement.
Dynamiques familiales
sous tensions et
présence de conflits
(émergents ou
préexistants).

Absence d’aide et
d’assistance aux AVQ et
aux AVD.

relationnelle et transactions, deuils
anticipés, complexes, etc.

Intervention en situation de crise :
prise en charge rapide et
désamorcage, évaluation des
dangerosités et des préjudices
potentiels.

Soutien et accompagnement
psychosocial au patient anxieux et
ses proches : création des espaces
de ventilation, verbalisation de
I'état émotionnel face aux pertes et
aux deuils, normalisations, reflets,
enseignements, explorations des
croyances, etc.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017
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9.1.12. Agitation

Symptémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les
proches

inhabituels

Se présente sous forme
d’attitudes ou de
comportements

d’hyperactivité.

e Fécalome

e Douleur
e Anxiété
e Dyspnée

e Rétention urinaire
e Etc.

Facteurs provoquant I'agitation.
Moments d’agitation.

Perturbation du comportement.
Symptdmes associés : Anxiété.
Angoisse, nervosité et détresse.
Examen clinique afin d’éliminer les
causes physiques possibles.
Efficacité des interventions non-
pharmacologiques et
pharmacologiques.

Outils suggérés en annexe :

Echelle d’'agitation de Cohen-
Mansfield (annexe XXXIII).
Tableau d’interventions
préventives du délirium et de
I'agitation (annexe XXXI).

Rester calme.

Fournir un environnement
calme.

Annoncer ce que vous allez
faire.

Garder a vue une horloge et
un calendrier.

Eviter de contredire la
personne.

Limiter le nombre de
visiteurs au besoin.

Garder les choses a la
méme place.

Voir tableau annexe XXXI.

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017
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9.1.13. Dépression

Symptémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les proches

¢ Manifestation d’'un
état souffrant qui
altere
significativement la
qualité de vie et le
fonctionnement
social avec des
symptémes
physiques (DSM-V) :
Perte d’appétit,
d’intéréts, fatigue,
perte de poids
significative,
désespoir.

e La maladie terminale
et sa progression
peuvent entrainer les
mémes symptdmes
caractéristiques de la
dépression.

e Environ15% a 25 %
des patients en soins
palliatifs seraient
atteints d’un trouble
dépressif majeur
(Pereira 2016),

e Biologiques : Troubles
endocriniens,
métaboliques, etc.

e Psychologiques : Traits
de personnalité, anxiété
généralisée, perte
significative.

e Sociales : Difficultés
financiéres, perte de
revenus, perte de milieu
de vie, perte d’emploi,
absence d’assurance
privée, chdbmage
insuffisant ou en retard,
pension d’invalidité,
transport, etc.

e Environnementales :
Dynamiques familiales,
tensions et conflits, perte
de réle et statut social,
absence de réseau de
soutien, épuisement des
proches aidants.

Evaluation médicale et symptémes
associés : Symptémes physiques
de la progression de la maladie
terminale versus ceux de la
dépression.

Efficacité des interventions
pharmacologiques et non-
pharmacologiques.

Diagnostic/facteurs de risque de
dépression.

Evaluation de la situation
psychosociale, souffrance
psychique et désespoir, pertes et
deuils, accumulation de stress.

Evaluation du niveau de
fonctionnement et la capacité de
prendre soin de soi, ressources
disponibles.

Cibler les interventions au niveau
du systeme familial : Intervention
systémique, mécanismes et
stratégies d’adaptation, dynamique
relationnelles et transactions,
résolution de problemes, deuils
anticipé, complexe, évaluation du

e Eviter de vous isoler.

e Prendre la médication
prescrite régulierement.

e Eviter de prendre des
grandes décisions.

e Etre aI'écoute, en acceptant
de ne pas avoir de réponse.
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Symptémes

Causes

Eléments a évaluer/spécificités

Enseignement pour les proches

Dépression (suite)

réseau de soutien et son
implication auprées de l'usager.
Intervention en situation de crise
(risque et dangerosité suicidaire) :
Prise en charge rapide,
désamorcage, évaluation des
dangerosités et des préjudices
potentiels.

Soutien et accompagnement
psychosocial au patient anxieux et
ses proches : Création des
espaces de ventilation,
verbalisation de I'état émotionnel
face aux pertes et aux deuils,
normalisations, reflets,
enseignements, explorations des
croyances, etc.

Outil en annexe :

Echelle de dépression de Beck
(annexe XXXIV).

Source : CISSS de la Montérégie-Ouest. Enseignement pour les proches. 2017
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9.1.14. Changements physiques en phase d’agonie

Fatigue et faiblesse

Manifestations Causes Interventions suggérées/Commentaires
e Diminution de la capacité de | ® Maladie e Respecter le rythme de la personne
se mouvoir. e Fonte musculaire e Favoriser un environnement calme
e Expression de fatigue etde | ¢ Dénutrition e Prévoir des périodes de repos
faiblesse. e Déshydratation
e Médication
Diminution de la capacité a avaler
Manifestations Causes Interventions suggérées/Commentaires

e Diminution de I'alimentation
et de I'hydratation

e Dysphagie

e Hypotension

e Déshydratation

Faiblesse musculaire.
Diminution du réflexe de
déglutition.

Diminution des besoins
énergétiques.

Utilisation importante des
graisses et des protéines en fin
de vie.

Respecter les godts alimentaires, sans restriction.
Adapter 'alimentation aux capacités de 'usager
Soutenir les proches dans cette étape difficile.
Effectuer les soins de bouche aux 2 heures.

Rétention urinaire.
Médication

e Médication.
Incontinence ou rétention urinaire
Manifestations Causes Interventions suggérées/Commentaires
e Fuites d’urine e Faiblesse des muscles de la Effectuer des soins d’hygiéne réguliers.
e Globe vésical vessie. Evaluer si présence d’un globe vésical.
e Délirium e Perte de contrGle par le systtme | e Installer une sonde vésicale au besoin (selon
e Douleur nerveux. prescription médicale).

Encourager I'’hydratation selon 'usager.
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Altération de la fonction cardiaque et rénale

Manifestations

Causes

Interventions suggérées/Commentaires

e Changement de la fréquence

du pouls
(ex. : tachycardie puis
bradycardie).

e Changement de la tension
artérielle

(ex. : hyper puis hypo).
e Extrémités froides et bleutées.
e Coloration marbrée de la peau
de la périphérie vers le tronc.

Redistribution du sang aux
organes vitaux par
vasoconstriction

périphérique : Donne l'aspect
marbré aux membres
inférieurs.

Diminution des besoins
métaboliques et de la
capacité de les satisfaire.
Diminution de I'apport

Cesser de prendre les signes vitaux, les glycémies
capillaires et la mesure des ingestas/excrétas (ou selon
le plan d’intervention).

e Urine concentrée puis sanguin aux reins.
diminution importante de la Deshydratation.
quantité d’urine jusqu'a l'arrét
complet (anurie).
Altération de la respiration
Manifestations Causes Interventions suggéréees/Commentaires

e Changement de la fréquence
(tachypnée puis bradypnée).
Respiration laborieuse.
Changement du rythme
respiratoire (apnée, respiration
Cheyne-Stoke, centrale).

e Secrétions de fin de vie (réles).

e Utilisation des muscles
accessoires de la respiration
(tirage).

Diminution de I'apport
sanguin cérébral provoquant
une altération du contréle
respiratoire.

Faiblesse des muscles
utilisés pour la respiration.
Accumulation de secrétions
dans l'arriere-gorge que
'usager ne peut plus avaler
ou dégager par la toux.

Evaluer si présence de détresse respiratoire.
Favoriser une position qui facilite la respiration soit la
position assise ou latérale.

Diriger un ventilateur & faible débit vers la figure.
Aérer la chambre.

Effectuer les soins de bouche aux 2 h et/ou PRN.
Administrer des opioides et anxiolytiques pour un
confort respiratoire.

Administrer des anticholinergiques (assechent les
secrétions), si présence de sécrétions.

Soutenir et informer les proches.
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Diminution progressive de I’état de conscience

Manifestations

Causes

Interventions suggérées/Commentaires

Inviter les proches et les intervenants a exprimer ce

e Retrait. Diminution de I'apport sanguin
e Difficulté a parler. au cerveau provoque une gu’ils ont envie de dire a la personne (ceci peut
e Somnolence/coma. altération de I'état mental, de faciliter les phases du deuil).
e Absence de réponse aux I'état de conscience. Aucune recherche ne confirme que la personne
stimulations verbales et Infection. entend jusqu’a la fin, mais des expériences
tactiles. Médication. antérieures ont démontré gue certaines personnes se
e Augmentation puis baisse de la calment au son de la voix.
température corporelle.
Fiévre

Manifestations

Causes

Interventions suggérées/Commentaires

Chaleur corporelle élevée.
Diaphorése.

Diminution de I'apport sanguin
au cerveau.

Incapacité a réguler la
température.

Infections diverses fréquentes
en fin de vie.

Cesser la prise de température.

Administrer des antipyrétiques ne diminuera pas la
température, mais parfois augmentera le confort. Par
contre I'administration de suppositoire est invasive.
Administrer plutét un opioide pour favoriser le confort.
Eviter de trop couvrir.

Aérer la piéce.
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Douleur
Manifestations Causes Interventions suggérées/Commentaires
e Grimaces. e Maladie. e Evaluer la douleur avec une échelle adaptée a I'état
e Visage crispé.  Douleurs chroniques. de l'usager (voir tableau p. 96).
e Diaphorése. e Immobilité. e Tenter d’'identifier et de traiter la cause ou de la
e Agitation. e Cachexie. prevenir. N o
e Tachypnée, tirage, respiration e Etc. e Administrer des analgésiques régulierement ou avant
laborieuse. une intervention ou soin douloureux.
e Tachycardie. e Reéévaluer la douleur aprés 'administration de
o Rigidité, spasmes. 'analgésique (selon le pic d’action et voie
.  Gémissements d’administration).
«  Plaintes ' e Aviser rapidement le médecin si la médication
o prescrite n’est pas efficace ou si administration de
* Anxiete. plus de 3 entre doses en 24h.
e Mobiliser lentement et de facon réguliére environ aux
2 h et/ou PRN.
Délirium et agitation terminale
Manifestations Causes Interventions suggérées/Commentaires

Agitation.

Nervosité.

Méfiance.

Peur.

Mouvements répétitifs.
Gémissements.
Hallucinations.

Pleurs.

Hypoxie cérébrale.

Déséquilibres électrolytiques.

Insuffisance rénale.
Infection.
Déshydratation.
Douleur.

Certains médicaments.

Identifier et traiter les causes potentiellement
réversibles.

Réévaluer la médication.

Favoriser un environnement calme.

Assurer une présence rassurante.

Soutenir et informer les proches.
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Fragilité de la peau

Manifestations

Causes

Interventions suggérées/Commentaires

e Rougeurs aux proéminences
osseuses.

e Peau fragile, mince, translucide

Immobilité.
Point de pression.

Contracture et fonte musculaire.

Mauvaise circulation sanguine.
Dénutrition.
Déshydratation.

Protéger les zones de pression les plus fragiles
(coude, sacrum, omoplates, hanches et talons en
diminuant la pression) a I'aide d’oreiller, de coussin
en gel ou d’'un matelas préventif ou curatif. Recourir a
I'expertise de I'ergothérapeute.

A rapproche de la fin de vie, la nécessité de mobiliser
régulierement aux 2 h n’est pas absolue. La
mobilisation devrait étre faite uniqguement dans le but
d’assurer le confort et réduire les conséquences
douloureuses reliées a 'immobilité.

Assécher bien la peau suite aux soins d’hygiéne pour
prévenir la macération.

Appliguer régulierement de la creme hydratante sur la
peau.

Minimiser les plaies de pression au coccyx et au
sacrum en gardant la téte de lit a 15° plutét qu’a 30°
ou favoriser la position assise pour de courte période.
Porter une attention particuliere aux mobilisations
pour éviter les cisaillements et les frictions de la peau.

Malgré le désir de toutes équipes interdisciplinaires d’obtenir un soulagement de symptdomes complet, cela demeure un défi. |l est
donc extrémement important d’utiliser un outil d’évaluation spécifique, de demander aux proches de participer au dépistage et de
bien communiquer I'information entre collégues pour maximiser I'effet de tous les traitements amorcés. Le défi de 'lhomogénéité
des explications données a l'usager et aux proches apporte des grands résultats lorsque réussi. Lorsqu’'un symptébme s’avére
complexe et difficile a soulager, I'expertise des autres membres de I'équipe doit étre envisagée.

(ACSP, s.d.; APES, 2008; Aubin, et al, 2007; CISSS Montérégie Ouest, 2017; Ferrell & Coyle, 2010; Institut universitaire de gériatrie
de Montréal, 2014; La Maison Victor-Gadbois, 2016; Lamoureux & Turcot, 2013; Macmillan et al., s.d.; Maison Michel Sarrazin,
2008; Misson, et al, 2011, 2012; Morris et al., 1995; Pereira, 2016; Savoie et al., 2012; Savoie, 2008; Voyer, 2013)
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Plusieurs études démontrent que les approches complémentaires sont aussi
des interventions qui participent a la qualité de vie de I'usager ou des proches.
Voici quelques approches complémentaires qui pourraient étre suggérées a

domicile pour favoriser le bien-étre :

= Méditation et yoga;
= Relaxation;

= Scrapbooking;

= Journal de gratitude;

= Journal au quotidien (plus spécifiquement pour les proches);

= Réminiscence (story telling);
= Acupuncture;

= Massage;

= Respiration dirigée;

= MEéEditation pleine conscience;
= Musicothérapie;

= Zoothérapie;

= Exercice adapté aux capacités de la personne;

= Aromathérapie;
= Art thérapie;
= Toucher thérapeutique;

= Reiki;
= Réflexologie;
=  Humour;

= Imagerie mentale;
= Ecoute thérapeutique;
= Présence.

Chaque famille peut avoir des opinions différentes face a I'utilisation des
techniques mentionnées ci-haut. L’intervenant a la responsabilité de choisir
l'intervention la plus appropriée pour répondre aux besoins de 'usager. Sans
étre des interventions complexes, leur pratique de base apporte souvent
réconfort et appréciation de la part de l'usager et des proches. De plus, ces
interventions peuvent agir a titre de prévention au sujet du deuil lorsque les
proches ont des beaux souvenirs de moments vécus avec I'étre aimé (Fletcher,
2009; Harris, 2010). Par exemple, Harris et ses collegues (2010) ont démontré
I'effet bénéfique du massage pour le soulagement des symptémes, dont la

douleur.
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10.Evaluation et interventions reliées aux symptdmes psychosociaux des
proches

Selon I'Organisation Mondiale de la Santé, chaque personne en fin de vie aura besoin
d’un proche aidant, vivant idéalement sous le méme toit, pour veiller a son bien-étre et
pour assurer une surveillance générale. La participation et la mobilisation de tous les
membres de la famille sont primordiales pour le maintien a domicile d’'une personne
en fin de vie (Shang, 2013). Sans proches aidants, il n’y a pas de soins palliatifs
possibles a domicile. Nous voyons donc l'importance d’évaluer et de soutenir les
proches.

Cette section abordera I'évaluation et lintervention reliées aux manifestations
psychosociales des proches d’'une personne en fin de vie. Il ne s’agit pas d’'une revue
scientifique exhaustive, mais d’'une synthése faite par I'équipe de la pratique de pointe
en soins palliatifs communautaires a domicile (www.creges.ca). Cette équipe s’est
appuyée sur divers documents et d’'un guide de réflexion intitulé Intervenir auprés des
personnes agées en soins palliatifs : guide de pratique sur le soutien psychosocial a
domicile, pour élaborer des interventions psychosociales.

Plusieurs outils existent pour évaluer les besoins des usagers et des proches aidants
(Ducharme et al., 2009; Barylak et al., 2006; Lévesque et al., 2010). Pour la personne
en soins palliatifs a domicile, une évaluation globale de ses besoins devrait inclure la
contribution des proches, leurs perceptions de la situation, une évaluation de leur
détresse et leur souhait de s’impliquer dans les soins directs a la personne en perte
d’autonomie. Nonobstant les outils d’évaluations utilisés, les manifestations
psychosociales vécues par les proches sont le reflet d’'une réalité complexe
nécessitant la contribution d’'une équipe interdisciplinaire.

Les manifestations psychosociales des proches peuvent parfois rendre I'équipe
soignante inquiete et incertaine face aux interventions psychosociales a privilégier.
Voici un tableau non-exhaustif représentant les manifestations les plus mentionnées
par les équipes, leurs causes possibles (hypothéses) et les interventions appropriées
pour accompagner le mieux possible, tant la personne en fin de vie dans son mourir
que les proches en instance de grands changements dans leur génogramme familial
(Bonanno, 2011). Lorsque le déclin physique d’'une personne en fin de vie survient
rapidement, les intervenants ont un travail d’analyse et de coordination rapide a mettre
en place.

Tableau des manifestions psychosociales des proches d’une personne en fin de vie les plus souvent mentionnées
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10.1.

Tableau des manifestations psychosociales des proches d’une personne en fin de vie les plus souvent

mentionnées par les équipes soignantes

Symptémes
psychosociaux

Causes possibles/ hypotheéses

Interventions a considérer

Difficulté
d’adaptation a la
phase de fin de

vie

Anticipation d’'une perspective de vie sans
la personne malade.

Difficulté a communiquer les émotions, les
non-dits et faire ses adieux.

Reconnaitre la charge émotionnelle.

Refléter la difficulté d’accepter la mort d’un proche (Kehl et al 2009).
Informer des signes de fin de vie.

Dépliant Ces derniers moments de vie.

Informer les proches de tout changement d’état de santé.

Préparer les proches a la mort imminente.

Encourager I'expression des adieux et des non-dits.

Favoriser un lieu propice aux échanges.

Explorer les désirs de rituel.

Soutien psychosocial aux proches durant les soins terminaux de la
personne en fin de vie.

Anxiété du proche

Premiére expérience d’accompagnement
d’'un proche en fin de vie.

Moments d’'une grande intensité
émotionnelle.

Difficulté d’adaptation aux changements
apportés par la maladie.

Sentiment d’impuissance.

Manqgue de connaissance en lien avec la
médication.

Expériences antérieures vécues
difficilement.

Explorer les expériences antérieures, peurs, préoccupations et stress
externes que les proches vivent.

Normaliser les émotions exprimées.

Informer des signes de fin de vie et des traitements possibles.
Normaliser la situation clinique.

Valoriser la présence et I'implication des proches aux soins.
Permettre aux proches d’exprimer leur chagrin.

Encourager les proches a profiter du moment présent avec la
personne (ex. : il est calme maintenant, voulez-vous le toucher, lui
parler doucement a l'oreille, etc.).

Refléter les forces des proches en les encourageant a se faire
confiance.
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Symptémes
psychosociaux

Causes possibles/ hypothéses

Interventions a considérer

Anxiété du proche
(suite)

Difficulté pour les proches de respecter
les choix de la personne.

Encourager la présence d’un réseau de soutien pour éviter
l'isolement social du proche aidant.

Proposer une consultation avec un intervenant psychosocial.
Favoriser I'utilisation des ressources communautaires

Insatisfaction sur
la qualité des
soins donnés a la
personne en fin
devie

Difficulté a identifier leurs émotions dans
cette étape de vie.

Besoin de reconnaissance de leur
implication a prendre soin de la personne
depuis de nombreux mois, voire des
années, a la maison.

Redéfinition de leur réle d’aidant.

Culpabilité a accepter I'aide de I'extérieur.

Culpabilité face a une promesse brisée.
Utilisation d’un langage d’insatisfaction
pour exprimer son attachement a la
personne malade.

Acquittement d’une dette émotionnelle
face a la relation avec I'a personne et
démonstration.

Conflit entre les proches et mise en
lumiére des relations familiales difficiles
sous forme de plainte a I'équipe.
Utilisation de la colére pour vivre leur
peine.

Explorer les attentes en lien avec les soins.

Expliquer les services offerts.

Souligner et valoriser leurs implications et leurs forces dans leur
accompagnement a la personne.

Reconnaitre le réle d’advocacy du proche dans ses demandes.
Etablir un terrain d’entente face aux soins possibles et un
partenariat avec les proches pour certaines interventions.

Offrir une consultation avec un intervenant psychosocial ou en soins
spirituels.

Accueillir leurs insatisfactions (éviter la défensive); les intervenants
sont parfois un écran pour projeter leurs mécontentements.
Elaborer un Pll avec les membres de la famille et les intervenants
du réseau le cas échéant.

Rassurer les proches que I'équipe soignante est soucieuse du
soulagement optimal des symptémes de la personne en fin de vie.
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Symptémes
psychosociaux

Causes possibles/ hypothéses

Interventions a considérer

Ecart entre la
réalité clinique de
la personne en fin

devie

et

les espoirs des
proches

Manque d’information sur I'état en déclin.

Difficulté d’accepter la détérioration de
I'état de santé (déni).

Contexte culturel ou I'espoir d’'une
récupération de santé demeure I'option
privilégiée comme comportement auprés
de la personne en fin de vie.

Difficulté a étre témoin du déclin de la
personne.

Sentiment d’'impuissance.

Manque d’information sur la réalité
clinique.

Difficulté a comprendre les explications
médicales, nutritionnelles,
pharmacologiques ou autres données
cliniques.

Difficulté a accepter I'état de léthargie de
la personne en fin de vie.

Difficulté a dissocier niveau de soin et
abandon émotionnel.

Reconnaitre la difficulté et la tristesse de ce qu’ils vivent face a la
personne qui perd des forces.

Explorer, avec la personne et ses proches, leur compréhension de
I'évolution de I'état de santé.

Valider et respecter leur désir d’obtenir de I'information.

Offrir, si souhaité de I'information sur I'état de la personne.

Tenir compte du consentement substitué si la personne est inapte
pour I'information transmise.

Soutenir la résilience des proches et leurs habilités d’adaptation :
strength based approach (Cyrulnik et Delage, 2010; Hammond,
2010).

Offrir des ressources aux proches. (ex. dépliant : Ces derniers
moments de vie voir annexe XXXV).

Explorer et respecter I'espoir et les croyances des proches face a la
possibilité de reprise d’énergie et d’amélioration de la santé de
l'usager.

Comprendre I'utilité du déni comme mécanisme d’adaptation
temporaire.

Explorer les attentes de la personne et de leur capacité d’y répondre.
Reconnaitre la difficulté et la tristesse de ce qu'ils vivent face a
'usager qui perd des forces.

Explorer, avec 'usager et ses proches, la compréhension de I'état de
santé.

Ecouter les demandes des proches.

Explorer leurs espoirs.

Refléter les émotions percues et possibles lors de la détérioration de
l'usager.
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Symptémes
psychosociaux

Causes possibles/ hypothéses

Interventions a considérer

Ecart entre la
réalité clinique de
la personne en fin

de vie et

Pintensité des

soins souhaités
(suite)

Explorer les besoins non exprimés qui sous-tendent leurs demandes.
Répondre, dans la mesure du possible, aux besoins des proches,
tout en maintenant un plan d’intervention éthique pour la personne
en fin de vie.

Développer des compétences inter- culturelles pour mieux intervenir
aupres des individus de diverses communautés ethnoculturelles.
Souligner le courage et les forces de 'usager en fin de vie et des
proches dans ce contexte de maladie évolutive.
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Symptémes
psychosociaux

Causes possibles/ hypothéses

Interventions a considérer

Désaccord entre
les proches sur
I'orientation des
soins ou le mode
de soulagement
des symptomes

Relation difficile entre la personne et ses
proches.

Difficulté pour certains proches de
respecter les choix de la personne.
Conflits familiaux antérieurs.
Compréhension et opinion divergentes
face a I'évolution de la situation de santé,
niveau de soins et objectifs de vie.
Manque d’information des proches sur la
fin de vie.

Espoir de communication pour des
messages non-dits (adieux non faits).
Difficulté de communication émotionnelle
entre les proches.

Différences dans I'intensité des liens
relationnels avec la personne.
Expériences de pertes antérieures
difficiles.

Explorer, avec la personne et ses proches, la compréhension de
I'évolution de la situation de santé et des objectifs de vie.
Expliquer et définir les soins palliatifs. Remettre de I'information?
Informer de la planification préalable aux soins, des directives
médicales anticipées et des niveaux de soins.

Evaluer ou explorer la compréhension des proches des directives
médicales anticipées et des niveaux de soins.*

Explorer les choix et les motifs de la personne.

Evaluer les besoins ou espoirs de chacun.

Encourager les proches d’exprimer leurs opinions méme si elles
sont divergentes.

Soutenir les proches dans le respect de I'autonomie décisionnelle
de la personne.

Reconnaitre les forces et compétences familiales.

Recentrer les proches sur les besoins immédiats et prioritaires tels
que définis par la personne.

Respecter les proches dans leurs différentes croyances, besoins
spirituels, rythme, etc.

Evaluer la souffrance psychologique des proches et les référer aux
ressources appropriées.

3 parlons d’abord des soins palliatifs : disponible au www.aspc.net
4 file:///D:/INESSS/INESSS_Guide_NiveaudeSoin.pdf
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Symptémes
psychosociaux

Causes possibles/ hypothéses

Interventions a considérer

Désaccord entre
les proches sur
I'orientation des
soins ou le mode
de soulagement
des symptdmes
(suite)

Soutenir les proches dans leurs différentes opinions en utilisant
une approche d’intervention qui respecte les deux parties. Ex. :

- Vous/votre sceur aimeriez que ...

- Est-ce que nous pourrions vous demander d’en discuter
ensemble et de trouver la décision qui conviendra le mieux aux
besoins de votre pére...?

Respecter leur mode de communication dans la tension qui pourrait

étre une stratégie pour demeurer en relation.

Proposer une rencontre familiale ou la situation clinique sera

expliquée (implication médicale trés appréciée des proches).

Expliquer, si désiré, aux proches les moyens pour offrir plus de

confort a la personne (massage des mains, du visage, soins de

bouche, etc.).4

Utiliser les 6 questions de I'évaluation initiale pour mieux

comprendre le contexte des proches et ainsi mieux intervenir (voir

Evaluation initiale & la page 48).

Recourir aux différents outils, si approprié :

- Modéle de Purnell (voir a la page 87);

- Liste de ressources communautaires et dépliants offerts en
Montérégie (annexe XXXV).

Référence a un travailleur social pour une évaluation du
fonctionnement social.
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Symptomes
psychosociaux

Causes possibles/ hypothéses

Interventions a considérer

Désir de la
personne en fin
de vie de décéder
adomicile et
difficulté pour les
proches de le
permettre

Promesse faite d’'un accompagnement
jusqu’au décés a domicile (sentiment de
loyauté).

Epuisement du proche.

Difficulté émotionnelle a vivre le déces a
domicile.

Manque de connaissance.

Manque de ressources humaines et
financieres.

Gestion de symptdmes difficiles a
domicile.

Sentiment de culpabilité.

Difficulté de respecter leurs limites.

Considérer les facteurs influencant le décés a domicile.

Informer des ressources nécessaires et disponibles a un mourir a
domicile.

Informer des autres lieux de fin de vie en explorant les bénéfices et
inconvénients que les proches y voient.

Explorer le lieu qui pourrait procurer une meilleure qualité de vie
selon la personne.

Définir avec la personne et ses proches leurs limites
d’accompagnement.

Tenir une rencontre familiale et établir ensemble un PII qui va se
dérouler avec I'implication de tous les professionnels.
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Symptémes
psychosociaux

Causes possibles/ hypothéses

Interventions a considérer

Désir du proche d’étre toujours présent.

Les proches jonglent avec de multiples
responsabilités et roles dont le travalil
extérieur.

Refus ou réticence, de la part de la
personne ou de son proche, d’accepter
I'aide extérieur.

Reconnaitre I'impact d’'un accompagnement.

Valider auprés du proche son besoin de répit.

Normaliser aupres de la personne le besoin de ressourcement et
de répit des proches.

Explorer les possibilités de soutien de leur réseau.

Encourager I'acceptation de I'aide extérieure offerte par leur
réseau et les ressources communautaires.

psychosociaux

Causes possibles/ hypothéses

d’épuI;EZriiit des | * Promesse faite (sentiment de loyauté). Offrir du répit en fonction d_es ressources diqunibles . par des
proches bénévoles ou autres organismes communautaires.
Offrir la liste de ressources selon la région démographique (voir
annexe XXXV).
Informer des prestations de compassion® et le crédit d'imp6t pour
maintien a domicile d’'une personne agée®.
Suggérer aux proches sur le marché du travail d’explorer les
congés sans solde ou les congés pour responsabilités familiales
aupres de leur employeur.
Y Interventions a considérer

Situation d’abus a
domicile

Le stress associé a la fin de vie peut
aggraver des relations déja
problématiques.

La négligence est la situation la plus
souvent détectée a domicile.

Explorer les pistes d’interventions possibles et souhaitées.
S’assurer de la sécurité de la personne.

Envisager une relocalisation au besoin avec l'intervention de
I'intervenant psychosocial.

5 https://www.canada.ca/fr/emploi-developpement-social/programmes/assurance-emploi/ae-liste/rapports/compassion.htm|
6 http://www.revenuquebec.ca/fr/citoyen/credits/maintien_domicile/
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Lors de l'accompagnement d’'une personne en fin de vie, les proches aidants
expriment différents besoins pour accomplir 'ensemble de leurs responsabilités dans
'ensemble de 'accompagnement a la maison. lls ont besoin d’'information sur I'état
de santé de la personne en fin de vie qui change quotidiennement. lls ont aussi besoin
de soutien psychosocial pour affronter leurs différentes craintes, présentes et futures.
Le soutien émotionnel pour connaitre différentes stratégies d’adaptation aide les
proches a réduire leur détresse et augmente leur capacité de s’adapter et leur qualité
de vie (Parmar, 2015).

Tout au long de leur accompagnement, le répit est essentiel pour refaire le plein de
leur énergie et diminuer leur risque épuisement. L’'expérience de soins palliatifs a
domicile peut engendrer un isolement social. Donc, les proches bénéficient du soutien
que peut leur donner leur entourage. Cet aide extérieur peut les aider dans la
validation de leur expérience d’accompagnateurs.

Lors des dernieres semaines, les proches peuvent vivre un deuil anticipé (voir
chapitre sur le deuil page 74. Les intervenants ont le souci de répondre aux besoins
des proches (informationnel, gestion des symptdémes, mécanismes d’adaptation),
quelle que soit leur maniére de vivre I'accompagnement. Les interventions
psychosociales peuvent étre offertes en suivi individuel ou de groupe (Hudson, 2005).

Dans les prochaines sections, un bref survol de certains facteurs contribuant a
I’épuisement des proches, leurs principales peurs dans le maintien a domicile et les
principales craintes des personnes en fin de vie a domicile seront abordées.

Dans la littérature scientifique, la contribution des proches aidants au systéme de santé
est bien documentée. Les proches contribuent a 80% des soins a domicile. Avec les
avancées médicales et le prolongement des maladies chroniques, les proches aidants
prennent soin d’une personne en perte d’autonomie sur plusieurs années, voire
décennie. Par exemple, dans la derniére trajectoire de fin de vie adulte (voir
Trajectoires de soins des adultes en fin de vie / Trajectoire 3, page 29), l'aide
apportée peut s’étaler sur 10 a 12 ans. Certaines personnes en fin de vie peuvent
nécessiter des soins sur une durée plus longue qu’une personne atteinte d’'un cancer.
L’équipe de soins palliatifs a domicile peut donc suivre I'usager et ses proches pendant
de longues années.

Avec la chronicité de certaines pathologies (méme certains cancers), les proches
aidants doivent gérer des soins complexes a domicile, tout en composant avec
limprévisibilité de la situation (Association canadienne de soins palliatifs, 2015). Les
proches oscillent entre leur désir d’accompagnement et l'incertitude de posséder les
capacités a gérer les demandes de la situation, nécessitant ainsi le réconfort et la
validation de I'équipe interdisciplinaire. Tout au long de I'accompagnement, les
proches a domicile réajustent leur réle en fonction des demandes présentes (Durivage,
2016). Certains proches peuvent vivre des difficultés a assumer 'ensemble des taches
et les responsabilités reliées aux soins d’'une personne en phase terminale (Kehl et al.,
2009). Ces difficultés participent a I'isolement social des proches et peuvent engendrer
des symptdbmes physiques (stress, insomnie, perte de poids, anxiété, etc.) pour
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accomplir les soins. L’inconsistance et la variabilité dans les services offerts par les
différents organismes communautaires occasionnent un fardeau supplémentaire pour
les proches aidants.

D’autres éléments contribuent aussi a I'épuisement des proches a domicile. Ces
éléments sont reliés aux facteurs qui peuvent nuire a I'organisation des soins dans ce
contexte. De Hennezel (2003), un auteur connu, décrit ces facteurs :

e La crainte d’étre une charge pour les proches;

e L’épuisement des proches dans la durée de la phase terminale;
e L’insécurité face a I'inconnu;

e |’absence de coordination entre les professionnels;

e Le manque de lien entre I'hépital et le domicile;

¢ Le manque de disponibilité de I'équipe médicale ou de compétence spécifique des
intervenants;

e Les limites des services de soins infirmiers et des services de préposés;
e Le manque de ressources a domicile;
e L’insuffisance d’équipes spécialisées en soins palliatifs a domicile.

Les soins a prodiguer par les proches aidants peuvent engendrer un épuisement
physique chez ceux-ci. Dans ce contexte, le fardeau se définit comme une expérience
psychologique et émotionnelle reliée a leur perception des demandes associées a
I'accompagnement d’une personne en fin de (Guerriere et al, 2016). Etre témoin d’'une
personne qui vit sa phase terminale peut étre souffrant pour le proche aidant. Celui-ci
a souvent tendance a diminuer son temps de repos et négliger son bien-étre. Il ne faut
pas oublier les autres rbles que le proche aidant entretient (fratrie, grands-parents,
amis, etc.) et tous les stresseurs de la vie quotidienne (travail, probléme de santé,
personnel et financier).

Le fardeau des responsabilités pourrait étre comparé aux montagnes russes (fatigue,
insomnie, difficultés extérieures) avec des imprévus continuellement. Les proches
aidants peuvent vivre des épisodes d’anxiété et de dépression, et ce tout au long de
la maladie jusqu’au moment du deuil (Guerriere et al, 2016). Certains éléments
demandent une attention plus particuliere. Si I'état de 'usager requiert une présence
constante du proche, le niveau d’anxiété et de stress financier peut s’élever. Antoine,
Quandalle et Christophe (2009) nous rappellent les conséquences négatives sur la
santé mentale et physique de I'aidant par rapport a la prise en charge d’'un malade a
domicile. Le niveau fonctionnel de la personne en fin de vie semble étre un bon
indicateur du fardeau expérimenté par les proches. Plus les proches regoivent du
soutien, plus leur bien-étre demeure en équilibre, ce qui pourrait contribuer au
prolongement du maintien de I'usager a domicile. Les intervenants peuvent quantifier
ce fardeau avec I'échelle de Zarit (voir en annexe XXXVI).

Au niveau social, la perte du réseau social est fréquente pour les proches créant une
forme d’exclusion et d’isolement social (Hébert et al., 2011). Cette perte de soutien
affectif et social peut contribuer aux symptdomes dépressifs, aux conflits familiaux, a
une maltraitance et aux désirs de mort de l'usager. Dans les situations extrémes, des
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idées homicides et suicidaires peuvent étre considérées (Antoine, Quandalle et
Christophe, 2009). Lorsque I'’épuisement des proches n’est pas résolu, I'hospitalisation
précoce de l'usager est parfois considérée par la famille. Ainsi, le maintien a domicile
de l'usager dépend des ressources de réseau du proche aidant. Dans ce contexte,
I'évaluation de la qualité de vie de l'usager devra tenir en compte des besoins
spécifigues des proches. |l est remarqué que si un changement de milieu de vie
devient nécessaire, le proche peut vivre de la culpabilité. Ceci pourrait engendrer une
rupture relationnelle avec I'équipe interdisciplinaire contribuant au sentiment de perte.
Dans les soins terminaux, n’oublions pas de mentionner que le proche compose avec
de nombreuses transitions dans des lieux de soins (domicile, hépital, unité de soins
palliatifs, urgence). De ce fait, un soutien psychosocial s’avére essentiel (Parmar,
2015).

La pensée d’étre responsable du bien-étre d’'une personne en fin de vie peut donner
le vertige. L’'ampleur des gestes a accomplir au quotidien est grand et les enjeux
angoissants. Malgré leurs meilleures volontés, les proches aidants peuvent vivre
différentes craintes qui influenceront le cours de leur accompagnement a domicile.

Voici une liste des craintes que les proches aidants peuvent vivre (Briilhart et al., 2013;
Durivage et al., 2012; Hintermeyer, 2004) :

e Douleur et symptdomes non-soulagés;

e Problématiques la nuit;

e Intervenants non-disponible;

e Incapacité de répondre aux besoins de l'usager;

e Fatigue;

e Peur de déranger les intervenants;

e Peur de symptbmes nécessitant des interventions non-maitrisées;
e Peur d’étre impuissant devant la souffrance de l'autre;
e Peur de la mort;

e Peur de manquer de patience;

e Croyances reliées a des expériences antérieures;

e Peur de manquer d’information et de connaissances;
e Apprentissage des techniques de soins.

Les proches chercheront a éviter des situations de crises et planifieront leurs
ressources en conséquence. Cette anticipation leur permettra d’aller de I'avant et de
prévoir. Selon les intéréts des proches, les intervenants devront les renseigner sur les
symptomes a surveiller, sur les prochaines étapes, sur les options de traitements ainsi
gue des lieux de soins possibles. Devant ces options, les proches péseront le pour et
le contre des options proposées. Les proches ayant vécus I'expérience de
I’'accompagnement rapportent apprécier les informations et les options.
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Cette anticipation se poursuit dans plusieurs pensées du proche. La perte d’'un conjoint
constitue I'une des épreuves les plus difficiles a vivre pour les personnes agées (Piette,
2016). Dans cette anticipation d’'une mort a venir, la mort du conjoint est difficile a
imaginer. |l peut étre tourmenté entre le passé (les pertes antérieures), le moment
présent (le maintien de la relation avec la personne en fin de vie), le futur proche
(I'anticipation des pertes) et le futur ultime (la vie sans leur conjoint suite au déces).
Ainsi, le proche peut voguer entre différentes temporalités et se perdre dans I'anxiété
d’'un moment qui n'est pas encore présent. Les intervenants doivent reconnaitre les
différentes étapes du deuil anticipé et valider 'adaptation vers le futur, tout en gardant
le cap sur le quotidien.

Certains proches, lorsque la fin de vie approche, utilisent un mode de communication
secréte. Ce style de communication, par laquelle on cache I'état de santé a l'usager,
diminue l'authenticité de part et d’autre et créer des fossés dans la communication
émotionnelle.

Prendre soin d’une personne en fin de vie a domicile représente une lourde
responsabilité. Les proches assument des taches et fonctions qui relévent de la
compétence des professionnels de la santé jour aprées jour. lls peuvent s’épuiser et se
sentir coupables de ne pas pouvoir continuer a assumer ce rble auquel ils n’ont pas
été préparés. De plus, les proches se sentent démunis devant la complexité des choix
et des soins de fins de vie. L’évidence de la mort imminente et le désir d’espoir qu’il
reste encore quelque chose a faire sur le plan médical, conduit un grand nombre de
proches a hospitaliser la personne malade dans les derniers jours de vie. Soulignons
'importance d’évaluer lors de la collecte de données initiale, I'opinion de chaque
personne entourant I'usager sur les soins souhaités et le choix du lieu de décés. Par
la suite, le plan d’intervention sera mis en place et évoluera tout au long de 'adaptation
des proches et de 'accompagnement offert.
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11.Préparation du déces et soins post-mortem

Le concept d'une « belle-mort » fait 'objet de nombreuses discussions tant
dans la littérature médicale que celles des soins infirmiers (Pattison, 2008). La
définition du concept varie selon le point de vue de l'usager, des proches et
des intervenants (Walters, 2004). Il est possible d’identifier six caractéristiques
d’une « belle-mort » telles que décrites par Steinhauser et ses collégues (2000)
pour une personne en fin de vie :

= Soulagement de la douleur et des autres symptémes;

= Prise de décision libre et éclairée;

= Préparation a une mort éventuelle pour 'usager et ses proches;
= Humanisation du moment du déces;

= Contribution et soutien des uns et des autres;

= Reconnaissance de la personne dans sa globalité.

Ainsi, adopter la perspective de la personne en fin de vie dans ce qu’elle
considere important, permet la personnalisation des soins ainsi que le respect
de ses volontés (Mainville, 2005; Sandman, 2005).

La connaissance et le respect des rituels, des cultures ou des religions
témoignent d’'une compétence professionnelle au niveau des pertes et du
processus de deuil (voir Pertes et deuil page 74) et des soins interculturels
(voir Soins interculturels page 83). Ces interventions de soutien et
d’enseignement ont un effet bénéfique pour diminuer la peine des proches et
faciliter les adieux en ce moment aussi important de la vie.

11.1.1. Mourir a domicile

La décision de mourir a domicile doit étre avant tout prise par 'usager
et ses proches. Il est important de le préparer lui et ses proches a
reconnaitre les signes et les symptémes précurseurs du déces afin de
les soutenir et les accompagner lors de cette derniere étape.

Les signes et les symptdmes présentés dans ce chapitre sont des
généralités. Il est possible que chez certaines personnes, cette phase
differe que celle décrite ci-dessous.

11.1.2. La phase terminale ou processus de la mort

Plusieurs changements physiques et psychologiques peuvent se
manifester lors de cette phase (généralement d’'une a trois semaines
avant le déces). La reconnaissance de ces changements
annonciateurs permet aux intervenants de préparer les proches. |l est
impossible toutefois de prédire le moment précis du décés. (voir
Symptémes prévalents en fin de vie page 100)

» L’usager commence a se préparer et a préparer son entourage;
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Tristesse;

Repli sur soi ou retrait du monde extérieur;
Relecture de sa vie;

Réves prémonitoires;

Conversations ou allusions a la mort;
Pense a des personnes décédées;

Distribution d’objets personnels;
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Anxiété, dépression.

Bailey & Harman, 2017; Hudon & Dechéne, 2001; Mainville, 2005; Pereira,
2016)

11.1.3. Enseignement aux proches

Les proches jouent un réle fondamental auprés de 'usager en fin de
vie a domicile. Leur implication auprés de l'usager, en tant que
collaborateur aux soins, est essentielle si I'on veut assurer la bonne
gestion des symptdmes physiques et psychologiques et répondre aux
besoins spirituels et pratiques de l'usager et sa famille. Par contre,
selon Funk et ses collegues, prendre soin d’'un étre cher a la maison
peut s’avérer lourd sur le plan affectif et émotionnel, physiquement
exigeant et dans certains cas financiérement difficile. Qui plus est, les
proches aidants se retrouvent propulsés dans un role qui leur est
souvent inconnu et pour lequel ils ne sont pas préparés (surtout en ce
qui concerne la gestion des symptdomes et I'administration de la
médication). (ASCP, 2013; Cayer, 2008)

Pour toutes ces raisons, il est important que I'équipe interdisciplinaire
accorde du temps aux proches lors de chaque visite, et ce, dés le début
de la trajectoire de la maladie. Les intervenants a domicile doivent
s’engager a reconnaitre la contribution des proches et s’assurer que
ces derniers regoivent I'enseignement nécessaire de sorte a :

» Diminuer 'anxiété qu’ils peuvent éprouver;

» Augmenter leur confiance en eux-mémes;

» Diminuer le risque d’épuisement.

Lors de phase terminale de la maladie, voici quelques suggestions
d’interventions :

Préparer les proches en abordant a 'avance avec eux le déces;
Expliquer les signes annonciateurs de la mort;

Normaliser les changements physiologiques chez I'étre cher;

Expliquer les démarches a suivre suite au déces (voir annexe XIV);
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Fournir des documents écrits;
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» Remettre de l'information concernant les soins a prodiguer auprées
de l'usager (soins de bouche, mobilisation, détresse respiratoire);

» Remettre de l'information concernant le don de tissus (voir page
140).

11.1.4. L’agonie

L’agonie se définit comme le dernier moment de vie qui précéde la
mort, généralement de quelques jours ou quelques heures avant le
déces. Les signes physiques observés dans les dernieres semaines
s’intensifieront, ce qui peut laisser entrevoir une mort imminente. Ce
moment peut étre effrayant pour les proches en raison des
changements physiologiques qui surviennent chez I'usager (Mainville,
2005). Cette étape demeure importante pour 'usager et ses proches
puisque ces moments de recueillement permettent le temps aux adieux
ainsi que le témoignage d’affection. Le soutien et I'enseignement
apportés de la part de I'équipe soignante influenceront le deuil des
proches survivants. Veuillez-vous référer au chapitre 9 pour les signes
cliniques d’agonie.

11.1.5. Déceés a domicile

Il est important de préparer les proches a ce qu’ils devront faire lors
du déces a domicile. 1l est fort probable que I'infirmiére soit absente
lors déces et les proches devront entreprendre les démarches a suivre
eux-mémes. Le processus général est décrit ci-dessous. Voir la
procédure de chaque établissement pour plus de détails a ce sujet.

Vérifier les volontés du défunt en regard des dons de tissus.

Appeler l'infirmiére de garde ou la centrale 24/7 pour aviser du
déces (le médecin sera contacté pour constater le déces).

» Installer le corps en position dorsale.

Attendre la visite du médecin qui constatera le décés (possibilité
de délégation de la procédure aux infirmiéres selon amendement
dans la loi selon I'établissement).

» Laisser le temps nécessaire aux proches auprés du défunt pour les
adieux et rituels, et a d’autres proches a venir au chevet s’ils ne
sont pas présents au domicile de l'usager.

» Lorsque les proches ont eu le temps avec le défunt, ils procédent
a l'installation du corps qui consiste a :
Fermer les paupiéres;
Retirer les cathéters courts, la sonde vésicale ou autre;

o Effectuer des soins d’hygiéne (s'il y a présence d’excréments
suite au relachement des sphincters, installer une culotte
d’incontinence);
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o Réinstaller ce dernier en position dorsale, avec un oreiller
seulement ou en position semi-fowler (30°), le recouvrir jusqu’a
la poitrine;

o Ajuster la température de la chambre a un niveau plus frais, si
possible (ouvrir une fenétre a proximité).

» Répondre aux questions des proches si nécessaire et les orienter
dans les dispositions administratives.

» L’entrepreneur viendra récupérer le corps.

Il n’y a aucune urgence a déplacer le corps. Ceci peut étre un temps
important de recueillement pour les proches.

11.1.6. Changements post-mortem

Il peut étre utile pour les intervenants de connaitre les changements
physiologiques qui surviennent aprés la mort. Cette connaissance leur
permet dinformer les proches sur les principaux changements
attendus apres le déces.

Les trois (3) changements physiologiques normaux en
post-mortem sont (Ferrell & Coyle, 2010) :

» Rigor mortis (rigidité cadavérique) :

Se produit 2 a 4 heures aprés la mort, la rigidité débute avec les
muscles involontaires (cardiaque, tractus gastro-intestinal, la
vessie et les artéres) et progresse vers les muscles de la téte et
des membres inférieurs. Aprés 96 heures, les activités chimiques
cessent et la rigidité est moins importante. Il est important de
comprendre que la rigidité cadavérique est un changement post-
mortem naturel et temporaire. Suite au déces, positionner la
personne d’'une maniere détendue et paisible. Par exemple, fermer
les yeux, croiser les mains.

» Algor mortis :

La température du corps descend environ 1°C par heure, jusqu’a
ce qu’il atteigne la température ambiante. Comme le corps se
refroidit, la peau perd de son élasticité naturelle. Si une forte fievre
était présente au moment du déces, les changements dans la
température corporelle seront plus prononcés et la personne peut
sembler transpirer. L'infirmiere peut préparer les proches a la
froideur et & la moiteur du corps en expliquant les changements qui
se produisent apres la mort.

» Liver mortis (décomposition post-mortem) :

La décoloration du corps et I'affaissement du corps sont dus en
grande partie par la dispersion des globules rouges et la libération
de I'hémoglobine. Cette coloration apparait comme une marbrure
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et/ ou ecchymoses a certains endroits. Le reste du corps a une
teinte grise.

11.2.1. Don d’un corps a la science

Certains usagers ou leurs proches peuvent déja avoir pris entente avec
une institution qui a accepté de recevoir le corps suite au décés. Dans
ces cas particuliers, I'usager ou les proches en avisent généralement
I'équipe du CLSC dés le début du suivi afin que les informations soient
inscrites au dossier de l'usager.

» Vérifier dans le dossier de l'usager s’il y a des indications
concernant le don du corps :

o Valider si'usager a signé sa carte de donneur selon les régles
et si les proches ont été avisés;

o Téléphoner pour aviser du décés d’une personne afin d’obtenir
les consignes quant a la disposition du corps :

— Téléphone : 418 781-7620 ou Télécopieur : 418 266-8748,
— Prendre note qu’une maison d’enseignement peut refuser
un corps;

o Faire signer le formulaire d’autorisation « Don du corps par la
famille pour fins d’enseignement ou de recherche » si un
membre de la famille est présent. Si la famille n’est pas
présente, il existe une version du document d’autorisation par
téléphone. Les documents n’étant pas disponibles
présentement, ils vous seront envoyés suite a votre appel.

11.2.2. Dons d’organes et de tissus

Le don d'organes n’est pas accepté de la part d'une personne décédée
a domicile. Pour donner ses organes aprées le décés, la personne (de
tout age) doit étre atteinte de lésions neurologiques graves et
irréversibles nécessitant une ventilation mécanique.

Comme il est impossible qu'un usager soit intubé et ventilé
artificiellement a domicile, aucun usager suivi a domicile ne peut
donner ses organes.

Les dons d’organes relévent de I'organisme Transplant-Québec.

Par contre, il peut étre possible de faire don de tissus.
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Devant la mort récente d’'un donneur potentiel de tissus humains, le
personnel soignant devra le signifier a Héma-Québec. Héma-Québec
a établi des critéres d’identification sur lesquels les professionnels de
la santé doivent s’appuyer pour identifier un donneur potentiel de
tissus. Avant de référer un donneur potentiel de tissus a Héma-
Québec, veuillez vérifier que 'usager n’est pas (criteres d’exclusions) :

Agé de plus de 85 ans;
Porteur d’'une infection sévere (VIH, VHB, VHC);

Atteint d’une infection systémique active et non-traité (septicémie);
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Atteint d’'un cancer sanguin (leucémie, lymphome, maladie
Hodgkin);

» Atteint d’Alzheimer, de Parkinson ou d’'une démence d'étiologie
inconnue.

Aprés identification d’'un donneur potentiel, contactez Héma-Québec
au:
1-888-366-7388, option 2.
Une vérification de I'admissibilité du donneur sera réalisée.

Que la carte de don d’organes et de tissus soit signée ou non par
'usager, la référence doit tout de méme étre faite a Héma-Québec, car
il y a différentes facons de signifier son consentement pour le don
d’organes et de tissus, notamment :

Héma-Québec fera la vérification de la présence d’'un consentement
aux registres des consentements au don d’organes et de tissus de la
Chambre des notaires du Québec (CNQ) ou de la Régie de I'assurance
maladie du Québec (RAMQ).

Effectivement, méme si la carte n’est pas signée (ou absence de
consentement dans les registres), Hema-Québec offre I'option du don
de tissus a la famille et, s’il y a consentement de la famille, les tissus
peuvent étre prélevés.

Il est nécessaire de transmettre les informations suivantes a
Héma-Québec :

Nom / Date de naissance / Numéro d’assurance maladie.

Il sera nécessaire de fournir les documents relatifs au dossier du
patient au coordonnateur de garde a Héma-Québec (par fax)
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Exemples :

SP-3;
notes des infirmiéres des 72 derniéres heures;
notes des médecins des 72 derniéres heures;

FADM (48 derniéres heures).
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12. Suite au déces, le suivi de deuil

Dans leur accompagnement, les proches aidants sont témoin des pertes constantes
de la personne en fin de vie ce qui peut engendrer un deuil anticipé. Durant cette
période, certains proches vivront beaucoup d’ambivalence face au déclin constant de
la personne aimée. Ce processus permet une approche au travail de deuil avant le
déces. Le proche vit les pertes avec la personne aimée au quotidien et voit ses projets
et ses réves changés avec I'évolution de la maladie. Malgré ce contexte de préparation
au déces, les proches vivent un grand changement nécessitant un soutien dans leur
période de deuil.

L’accompagnement des intervenants auprés des proches durant la phase
terminale vise a favoriser les liens familiaux et sociaux entre la personne en fin
de vie et ses proches jusqu’au déces. Le soutien psychosocial offert par les
intervenants des soins a domicile favorise une amorce positive au processus
de deuil. Aussi, ajoutons que les ressources et les groupes communautaires
sont d’'une grande aide au niveau du suivi de deuil. Lorsqu’une situation
annonce un risque de deuil pathologique ou complexe, les intervenants
psychosociaux vont assurer un suivi de deuil aux proches qui le désir. Pour
détecter les proches a risque de deuil pathologique, certains outils existent
dont celui de Van Pevenage et ses collegues (2014).

Depuis I'entrée en vigueur de la Loi 2 en soins de fin vie, la période de
détérioration pourrait étre abrégée avec une demande d'aide médicale a
mourir. Ainsi, dans leur accompagnement en soins palliatifs, les proches sont
confrontés a une durée variable lors de soins terminaux et & des échéances
qui peuvent étre abruptes. Dans cette nouvelle réalité qu’est I'aide médicale a
mourir, I'usager ainsi que les proches aidants sont confrontés a de nouveaux
choix sociaux face a la fin de vie.

Dans tous les cas de soins de fin de vie a domicile, les intervenants impliqués
dans le plan d’intervention doivent étre a laffut des risques de deuil
pathologique et offrir le suivi thérapeutique nécessaire. L’équipe
interdisciplinaire peut décider quel intervenant sera responsable de faire
I'évaluation de risque pathologique.
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Etapes

Professionnels visés

1. Annonce de la mort par un intervenant :

Cet intervenant informe les autres
membres de I'équipe du déces;

Les intervenants peuvent appeler les
proches pour offrir leurs condoléances
dans les jours suivants le déces;

Les intervenants impliqués dans le dossier
peuvent signer une carte de condoléances
et la postent et une trousse de deuil
pourrait étre remise aux proches (offrir
ressources communautaires).

Tous les intervenants
impliqués

2. Discussion d’équipe suite au déces :

Discussion interdisciplinaire suite au
déces;

Certaines équipes nomment les usagers
décédés a chaque réunion et discutent
des situations qui nécessitent un suivi de
deuil;

Si I'équipe évalue que le processus de
deuil est normal et que les proches ont un
réseau de soutien, il ferme le dossier au
SAPA.

A déterminer dans
'équipe

3. Evaluation du proche aidant :

Détermine avec les proches de la modalité
de l'intervention (suivi en individuel ou de
groupe);

Si lintervenant évalue que le proche
aidant nécessite plus d'une visite a
domicile, il y aura une demande
d’ouverture de dossier au SAPA ou aux
services généraux si le proche est
ambulant;

En présence de famille avec jeunes
enfants, un suivi particulier pourra étre
déterminé.

Un travailleur social ou
un psychologue

4. Ressources communautaires disponibles :

Les références peuvent étre faites vers les

ressources suivantes :

- Suivi psychosocial en Jeune-Enfant-
Famille,

- Suivi psychosocial aux services
généraux ou au GMF,

- Référence a un groupe pour
endeuillés dans la communauté
(Maison Monbourquette, maisons
funéraires, Hope, Maison Victor-
Gadbois etc.),

- Référence vers un intervenant
pouvant offrir de la psychothérapie
en cabinet privé (remettre les
coordonnées de [I'OPQ et de
I'OTSTCFQ).

Pour les intervenants
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Afin de soutenir les proches aidants dans leur processus d’accompagnement,
trois dépliants leur sont proposés :

= « Ces derniers moments de vie » est un dépliant d’'ordre général qui
permet une réflexion sur I'importance des derniers moments et sur I'espoir
qui peut demeurer jusqu’a la fin. Il sert de guide dans 'accompagnement
et offre les réponses sur la plupart des questions fréquemment posées aux
intervenants;

=  «Trousse d’information a l'intention des familles endeuillées», fournit une
liste des ressources pour les personnes endeuillées, un guide pour les
parents, des informations sur démarches immédiates : que faire en cas de
déceés, un livret sur le deuil, une carte de sympathie, une bibliographie,
dons d’organes et de tissus, etc.;

= « Le guide des proches aidants de '’ACSP » : Ce guide est complet pour
décrire tous les étapes et les gestes associés a 'accompagnement d’une
personne en phase terminale.

1 0.0 000088 6 ¢
Chaque service de soins a domicile a a sa disposition ces dépliants
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Pour les intervenants ceuvrant en soins a domicile, le contexte des soins
palliatifs apporte une gamme d’émotions : I'impuissance, la colére, la tristesse,
I'anxiété, etc. En situation de soins palliatifs, il est reconnu que les intervenants
sont régulierement confrontés a la mort. Selon le portrait clinique et I'histoire
de cas de l'usager, l'intervenant peut vivre des émotions intenses pouvant
engendrer de la souffrance. Ajoutons que tout intervenant a sa propre histoire
personnelle et le principe de la résonnance peut étre amplifié (Cyrulnik, 2012).

Selon Daniel Guimond (2011), la résonance se définit comme la répercussion
chez la personne suite a la présence d’'une situation humaine qui remet en
surface une expérience déja vécue.

Ainsi, lors d’'un accompagnement en fin de vie, un ton de voix ou un geste
d’autrui peut générer une sensation rappelant du « déja vu ». Cette résonance,
qui surgit sans avertissement, peut déstabiliser I'intervenant, induire un grand
désarroi et des décisions non objectives.

L’équipe interdisciplinaire peut agir en grand secours pour aider l'intervenant a
redéfinir ses frontieres et de demander de I'aide. L’entraide entre collégues
est un facteur de prévention reconnue dans la fatigue de compassion (Jones,
2017). La fatigue de compassion se définit comme étant une usure profonde,
douloureuse, a la détresse d’autrui amenant une hypersensibilité de I'état
émotionnel des intervenants (Brillon, 2013).
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Au niveau organisationnel, il est important de s’assurer de mettre en place des
moyens pour accompagner les intervenants de I'équipe interdisciplinaire en
terme préventif ou lorsqu’une situation complexe se vit au sein de leur service.

Par exemple : aide médicale a mourir, arréte de traitement, décés inattendu,
grand nombre de décés dans un court laps de temps, déces relié a une
situation familiale conflictuelle et famille avec jeunes enfants.

Voici quelques suggestions de stratégies efficaces pour prévenir I'épuisement
professionnel et la fatigue de compassion dans un contexte de soins palliatifs
(Brint, 2016; Jones, 2017; Tremblay, 2009) :

= Avoir recours a son réseau social : famille, amis, collegues;

= Utiliser des stratégies personnelles qui permettent de gérer le stress
(journal intime, méditation, relaxation, exercice physique, etc.);

= Demander du soutien thérapeutique au besoin, ex. : psychologue;
= Programme d’aide aux employés (PAE);
= Recourir a un soutien spirituel si adapté a ses valeurs;

= Participer a un groupe de soutien. (voir annexe XXXVII).

= Assurer 'accessibilité au Groupe Interdisciplinaire de Soutien (GIS) pour
toute complexité éthique et clinique avec I'aide médicale mouirir;

= Assurer I'accessibilité le comité d’éthique pour référence;

= Evaluer les besoins de I'équipe et offrir des rencontres de soutien (co-
développement) pour permettre aux intervenants d’exprimer leurs
émotions et retrouver leur équilibre intérieur;

= Offrir du soutien aux équipes dans les situations complexes de morts
accidentelles;

= Offrir de la formation continue;

= Organiser des rencontres avec des personnes ressources (psychologue,
conseiller en soins spirituel, intervenant social, etc.) selon les demandes
de I'équipe interdisciplinaire;

= Organiser des groupes de discussion sur un théme clinique ou
psychosocial spécifique.
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13.Problématique éthique

Les soins palliatifs et de fin de vie dans le contexte du domicile engendrent une
multitude de défis cliniques et organisationnels qui sont susceptibles de faire émerger
des préoccupations éthiques au niveau d’autonomie, de bienfaisance, de non
malfaisance et de justice/équité. Rappelons que dans le contexte de soins a domicile,
les professionnels travaillent de concert avec les proches aidants pour maintenir
'accompagnement de I'usager (Edwards et al., 2014).

Une pratique professionnelle éthique devra tenir compte des besoins des usagers et
des proches, du type de milieu de vie dans lesquels les soins sont donnés, de la
diversité des équipes de soins impliquées, de la limite des services disponibles et de
la récente loi sur les soins palliatifs et de fin de vie. A ce moment, la prévoyance, le
respect entre les parties, I'extériorisation des besoins et la détermination des
responsabilités de chacun seront des valeurs gagnantes. Plus la communication est
efficace et assure un réel dialogue entre I'usager, les proches et les soignants, moins
les enjeux éthiques risque d’étre présents (Ying et Bean, 2016).

L’éthique clinique, fait référence a des principes, des valeurs, et des régles
pour justifier et fonder I'action (Durand, 2007) :

= Les principes sont des fondements de base qui donnent les grandes
orientations a I'action (autonomie, justice...);

= Les valeurs sont plus personnelles, elles sont de I'ordre de I'Etre et du Bien
faire (ex : égalité solidarité...), elles indiquent des idéaux a poursuivre;

= Les régles déterminent l'action et encadrent la décision (ex.
consentement libre et éclairé).

13.1.1. Les principes

Beauchamp et Childress (2009) ont défini quatre principes qui régulent
les interventions en éthique médicale :

» Autonomie : Auto détermination de I'usager, en fonction de ses
valeurs, et de son droit a recevoir les informations pertinentes en
regard de sa situation. Il peut étre parfois nécessaire d’accepter
que l'usager apte prenne une « mauvaise » décision;

» Bienfaisance : L’intervenant doit rechercher le meilleur intérét pour
I'usager, guider la prise de décision et la mettre ensuite en
application;

» Non malfaisance : Ne pas nuire a 'usager du fait d’'une décision de
soin;

» Justice : La décision est-elle impartiale, applicable pour d’autres
personnes (réciprocité), équitable au regard de ce que la société
peut offrir comme soins aux personnes atteintes de la pathologie
en cause?
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A ces principes, St-Arnaud (2009, 2011) ajoute celui du Care
(Partenariat) qui s’avéere particulierement pertinent dans le contexte
des soins palliatifs a domicile :

» Répondre aux besoins dans une approche globale de soin en
considérant les aspects biopsychosociaux, spirituels et culturels de
la personne;

» Favoriser linterdisciplinarité et une relation égalitaire entre les
parties (usagers/soignants);

» Répondre aux besoins avec empathie et humanité;
Prendre le temps;

» Construire et maintenir un engagement mutuel des intervenants et
de l'usager/proches.

13.1.2. Les valeurs

Les valeurs servent a identifier les enjeux précis lors de situations
éthiqgues complexes. Ces valeurs sont présentées en Annexe
XXXVIIL.

Lors d'un questionnement éthique, l'important est d’identifier les
valeurs et les principes sous-jacents en cause pour l'usager, ses
proches et les intervenants, afin de dresser un portrait global de la
situation. Y réfléchir permet de peser les conséquences, d’analyser
les enjeux et ainsi tendre vers une décision partagée. Les intervenants
ont quotidiennement des préoccupations éthiques qu'ils résolvent
grace a leur expérience, leur connaissance et la collaboration inter
professionnelle.

Dans ce document, nous avons choisi d’'aborder que les sujets spécifiques aux
soins a domicile, du fait du contexte, qui est le domicile de l'usager.

Parler des directives médicales anticipées, de sédation palliative continue,
voire d’aide médicale a mourir peut amener des problématiques éthiques,
gu’on soit a la maison, a I'’hdpital ou en CHSLD.

A domicile, la confidentialité peut parfois étre impossible & assurer, par la
présence permanente d’un proche, d’un visiteur ou d’enfants en bas age. Les
intervenants doivent donc dépister ces situations et entrevoir d’autres

possibilités plus propices a la confidentialité (ex. : planifier une autre
rencontre).

Les enjeux culturels demandent une approche délicate empreinte de
compétences transculturelles de la part des intervenants. Les enjeux culturels
sont présents dans plusieurs situations, quelle que soit I'origine de I'usager.
Dépendamment des valeurs et des croyances des usagers/proches, certains
défis deviennent insurmontables pour I'équipe soignante et le recours au
comité d’éthique peut s’avérer nécessaire.
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Comment soutenons-nous un usager apte qui décide de rester seul a la
maison en fin de vie malgré les conséquences potentielles de sa
décision ?

Les situations de refus de soin, de refus de prendre des opioides par exemple
sont souvent rencontrées. L’autonomie de I'usager, parfois influencée par les
proches, dit demeurer 'angle de réflexion dans cette situation.

La sécurité est un enjeu significatif dans le contexte des soins palliatifs a
domicile. (Edwards et al., 2014, De Bono et Henry, 2016). Une évaluation
constante des risques cliniques ou contextuels au bénéfice des usagers, des
proches ou des intervenants doit étre faite dans des situations telles que
celles-ci :

= Famille trop épuisée pour poursuivre un maintien a domicile;
= Absence de réseau;

= Nécessité d’'une visite a domicile le soir, la nuit dans un lieu non
recommandé;

= Milieu trop encombré, insalubre;
= Présence d’animaux;
= Cigarette et la présence de bonbonne d’'oxygéne, etc.

Pour toutes ces situations, une rencontre entre 'usager, les proches, I'équipe
traitante et le gestionnaire permet une compréhension commune de la
problématique et le choix d’interventions ciblées qui prioriseront la sécurité de
chacun.

Un autre enjeu spécifique aux soins a domicile est I'accessibilité aux soins.
Cet enjeu met en lumiere les besoins de la population grandissante et les
limites des ressources. Une réflexion éthique a ce sujet peut amener une
équipe soignante a démontrer 'ampleur des besoins de la clientéle. L'impact
de la limite des ressources peut amener des équipes soignantes a vivre des
critéres d’admission de plus en plus limités (professionnels, équipements,
répit). Compte tenu de I'importance d’'un personnel formé, présent, la réflexion
éthique en soins palliatifs est extrémement importante en tout temps.

Lorsqu’on fait face a un enjeu éthique qui nous oblige a choisir le meilleur des
« moindres maux », lorsqu’on doit prendre une décision difficle comme
individu, comme professionnel, comme équipe, comme gestionnaire, Carter
(2002) nous propose de se poser les questions suivantes :

= Ai-je permis a cette personne de conserver sa dignité et son intégrité?

= Sij'étais a la place de cette personne, dans cette méme situation, cette
décision me semblerait-elle acceptable?
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= Ai-je choisi cette solution pour mon propre bénéfice ou celui de la personne
concernée ?

En d’autres termes, Georges Legault (1999) nous propose de raisonner selon
trois (3) critéres auxquels soumettre notre décision :

EXEMPLARITE : Si ma décision est raisonnable, elle pourra s’appliquer pour
tous les cas analogues; en dépersonnalisant ma décision, je la
rends plus universelle, jen fais en quelque sorte une
« jurisprudence ».

RECIPROCITE : Si je m’'imagine a la place de celui qui vit les conséquences de
la décision, est-ce que je considére toujours cette décision
comme fondée et acceptable?

IMPARTIALITE : Ma décision favorise-t-elle seulement mes intéréts sans tenir
compte de l'autre, lésé par les conséquences?

Une décision qui satisfait ces trois critéres est probablement fondée sur un
raisonnement éthiquement solide.
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14.Evaluation de la qualité des soins et des services

La qualité des soins et des services constitue une priorité pour le SAD de la
Montérégie. Cette démarche intégrée d’amélioration continue a pour but d’offrir
aux usagers les services répondant le mieux possible a leurs attentes.
L’objectif étant toujours d’offrir des soins sécuritaires, efficaces et adaptés aux
besoins de ceux-ci.

Les critéres de qualité des soins et services sont : Agrément Canada
(CCASS, 2007), Conseil québécois d’agrément (CQA, 2010)

e Efficaces (fondés sur les connaissances scientifiques);

Centrés sur l'usager (respectueux et a I'écoute de ses préférences,
besoins et valeurs dans les décisions cliniques);

Accessibles au temps opportun;

e Efficients (évitent le gaspillage des ressources financieres, matérielles
et humaines);

Sécuritaires (évitent les blessures et autres dommages);

Equitables (leur qualité ne varie pas en fonction des caractéristiques
personnelles de l'usager).

L’atteinte de la qualité passe par la mobilisation de I'ensemble des intervenants
des différents niveaux organisationnels autour d’objectifs communs et
clairement définis. Cet engagement de mobilisation favorise des actions
concrétes au quotidien. Les gestionnaires ont a assurer que ces objectifs sont
en lien avec les orientations stratégiques de I'organisation, en tenant compte
des ressources disponibles.

L’amélioration continue de la qualité implique de cibler les difficultés cliniques
et organisationnelles, de trouver des solutions réalistes et de prioriser leur mise
en application. Cette démarche repose sur différentes méthodes de travail et
d’outils associés.

Toute la démarche de travail s’appuie sur les principes suivants :

= Le soutien a 'amélioration continue des pratiques;

= L’interdisciplinarité;

= La rigueur scientifiqgue : les indicateurs doivent étre appuyés par des
données probantes;

= Une approche participative et délibérative;

=  Empowerment/autodétermination;

= Soutien et accompagnement;

= Bienveillance.
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Par exemple, des criteres de qualité des soins de fin de vie peuvent étre jugés
au moyen des indicateurs suivants :

= Le déces dans le lieu souhaité;

= Un soulagement des symptdmes optimal selon I'usager;

= La satisfaction des proches et de la famille aux soins et services regus;
= La sécurité, le confort, le respect et le soutien.

En effet, selon Sang et Jancarik (2013, p. 44), « [...] Les mesures de
performance de la qualité des soins en fin de vie considérées comme étant les
plus valides sont I’évaluation des symptémes, la qualité de vie et la satisfaction
de l'usager et des proches ». La qualité des soins repose aussi sur I'évaluation
des besoins physiques et de confort, le bon environnement, le besoin de
sécurité, le besoin d’appartenance, le besoin de considération et les besoins
spirituels et moraux. De plus, les stratégies de prévention et de gestion des
risques devraient étre mises en place pour assurer la sécurité dans les soins.

Des outils comme le modéle de roue de Deming (Deming, 2002) proposent
des stratégies de changement en quatre cycles :

1. PLANIFIER : QUE VOULONS-NOUS FAIRE?

Consiste a préparer, planifier un changement, une activité d’amélioration d’un
service ou d'un processus en fonction des informations qui font référence a la
qualité attendue ou voulue. Elle fait appel notamment a I'élaboration d’un plan
d’action.

Accent sur la population :

= Attentes et besoins de la population;
= QOrganisations ministérielles.

2. DEVELOPPER/REALISER : DE QUELLE FACON LE FAISONS-NOUS?

Englobe la mise en ceuvre des actions qui ont été prévues a I'étape de
planification.

Hiérarchisation des services :

= Accessibilité;

= Sécurité;

=  Milieu de travail;

= Services centrés sur le client;
= Continuité des services.
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3. MESURER : QUEL EST L’IMPACT DES ACTIONS PRISES?

Comprend I'étude des résultats obtenus a la suite de la mise en ceuvre des
actions. On évalue le niveau de conformité des services offerts ou actions
entreprises en regard des standards de qualité établis qui font référence a la
qualité attendue et voulue.

Choix d’indicateur :

= Efficacité;
= Efficience.

4. AJUSTER : QUE PENSE-T-ON DES ACTIONS PRISES?

Fait référence a I'ajustement, la consolidation, la correction des actions en
fonction des résultats obtenus.

Perceptions :

= Sondages;
= Autoévaluations.

Le modéle de roue de Deming est présenté en annexe XXXIX. Il est
souhaitable que les équipes de SAD en soins palliatifs aient recours a leurs
défis cliniques et événements sentinelles pour utiliser le modéle de Deming
pour assurer un suivi et des améliorations dans un temps opportun.

Tous les documents associés a I'évaluation de la qualité et au suivi des
dossiers seront utilisés pour démontrer la démarche d’évaluation lors de la
visite de 'Agrément.

14.2. Evaluation de la satisfaction de la clientéle et des intervenants

14.2.1. Satisfaction de la clientéle

L’'usager et ses proches, sont sensibles a la qualité des soins et des
services. Tous souhaitent « mourir dans la dignité » avec un
soulagement des symptémes optimal. La satisfaction de la clientéle est
un indicateur reconnu de la qualité des services et de la performance
d’'une organisation. Ce contexte de satisfaction peut aussi diminuer les
risques de deuil complexe.

14.2.2. Satisfaction des intervenants

« Le contexte professionnel dans lequel ceuvrent les intervenants
offrant des soins palliatifs a un impact important sur la satisfaction
générale des usagers et de leurs proches. En effet, une étude a
démontré que le degré de satisfaction du personnel infirmier était le
plus fort déterminant de la satisfaction de la clientele » (Wowchuck et
al., 2009).
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14.2.3. Mesures de satisfaction

L’'une des fagons d’évaluer et de mesurer le degré de satisfaction des
différents acteurs, tant des usagers, des proches que des intervenants,
est l'utilisation d’un questionnaire de satisfaction spécifique aux soins
palliatifs recus en fin de vie. Il existe un questionnaire validé
s’adressant a la personne malade et un autre a ses proches. Il s’agit
du questionnaire Canadian Health Care Evaluation Project
(CANHELP) (Heyland et al., 2010a). Cet outil se définit comme étant
un questionnaire évaluant les taux de satisfaction globale et de qualité
de vie en fin de vie. Il permet de fournir des leviers d’amélioration aux
organisations.

A la suite de I'analyse, des résultats des réponses recueillies dans le
guestionnaire, des initiatives d’amélioration de la qualité des soins sont
introduites. Des procédures et politiques destinées aux usagers vivant
une fin de vie sont apportées a la suite de cette analyse. Ces résultats
basés sur leurs expériences reflétent ce qui est le plus important pour
eux afin que les soignants puissent répondre a leurs attentes et a leurs
besoins (You et al., 2014). Les interventions psychosociales
thérapeutiques, le soutien, la planification structurée des soins, la
relation usagers/proches-médecin ainsi que des communication claires
concernant les aspects reliés a la prise de décision peuvent aider
'usager en fin de vie et ses proches a recevoir des soins de qualité
(Heyland et al., 2010b).

Deux exemples de questionnaires CANHELP validés (destiné a
l'usager et destiné aux proches) sont présentés en annexe XL et XLI.
Vous trouverez également un questionnaire se basant sur le
CANHELP utilisé en Montérégie Ouest (voir annexe XLII).

Il est de mise de planifier des séquences de sondage a la clientéle
chaque année pour s’assurer que la clientéle puisse nommer son vécu
et que les intervenants et gestionnaires puissent travailler a des pistes
de solution (Agrément Canada, 2014).
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15.Plan de formation continue

De la formation initiale et a la formation continue, I'expertise en soins palliatifs devient
prioritaire pour tous les intervenants de la santé particulierement dans un contexte de
soins palliatifs (Voyer, 2013).

Pour répondre aux exigences d’une collaboration interdisciplinaire, il importe que
chaque discipline maitrise ses compétences et normes de pratique respectives. Dans
les paragraphes suivants, nous vous présentons les sujets qui doivent faire partie
d’'une formation initiale et continue.

15.1.

15.2.

Formation initiale (lors de ’orientation d’un nouvel employé)

Idéalement, dans les premiéres semaines suivant I'embauche, une formation
initiale devrait avoir lieu afin de donner une base spécifique et un langage
commun en matiére de soins palliatifs et de fin de vie aux intervenants.

Voici une proposition de contenu :

= Cadre de référence clinique de soins palliatifs et soins de fin de vie pour
les équipes SAD;

= Philosophie de soins palliatifs;

= Concept de perte et processus de deuil;

= Gestion optimale des symptdmes et de la détresse en soins palliatifs
(symptébmes prévalents, dépistage, évaluation, interventions et traitements
spécifiques, continuité des soins);

= Approche relationnelle, soutien et accompagnement;

= Evaluation de la dynamique familiale et intervention systémique;

= Collaboration intra et interdisciplinaire et travail d’équipe;

= Ethique en soins palliatifs et de fin de vie;

= Aide médicale & mourir;

= Sédation palliative intermittente et continue;

= Planification préalable aux soins et Directives médicales anticipées;

= Aspects législatifs (Loi concernant les soins de fin de vie).

Ces sujets doivent étre connus de tous les intervenants ceuvrant en
soins palliatifs. Ceci prédispose & une collaboration et une efficacité
interprofessionnelle (OIIQ, 2017).

Formation continue spécifigue

Selon I'Association canadienne des soins palliatifs (ACSP, 2013), les soins
palliatifs sont efficaces lorsqu’ils sont prodigués par une équipe
interprofessionnelle constituée d’intervenants possédant les connaissances et
compétences liées a tous les volets de leur discipline. En ce sens, les
professionnels de la santé doivent posséder les compétences nécessaires
pour prodiguer les soins nécessaires et assurer la continuité avec un plan
d’intervention. C’est pourquoi I'administration doit évaluer les besoins de
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formation et présenter un calendrier annuel permettant de maintenir la mise a
jour des professionnels.

15.2.1. Au niveau local

Chaque réseau local de service (RLS) doit disposer d’'un plan de
développement des compétences en matiere de soins palliatifs et de
soins de fin de vie et faire connaitre les dates et les sujets aux
intervenants. La mise a jour des compétences demeure aussi la
responsabilitt de chaque intervenant. Les sujets suivants sont
importants :

» Gestion optimale des symptdmes prévalents en soins palliatifs
(incluant les outils d’évaluation);

» Repérage précoce de la clientéle pouvant nécessiter des soins
palliatifs;

Cas complexes et le dépistage précoce;

Y

Approche systémique et les dynamiques complexes en situation de
deuil;

Aide médicale a mourir;
Sédation palliative continue;

Détresse respiratoire;

YV V VYV V

Directives médicales anticipées.

Pour toutes formations, linfirmiére consultante en soins palliatifs
(ICSP) s’avere une ressource primordiale avec qui collaborer pour
analyser et structurer la formation continue. En Montérégie, les CISSS
disposent de plusieurs ICSP qui ceuvrent dans chacune des missions
(voir Infirmiere consultante en soins palliatifs a la page 65).

15.2.2. Au niveau régional

Les professionnels de la santé peuvent bénéficier, de maniére
continue, de nombreuses formations offertes gratuitement par le
Réseau de cancérologie de la Montérégie (RCM) touchant les soins
palliatifs et de fin de vie. Soulignons entre autres les formations
régionales telles que I'introduction a 'approche palliative et aux
soins palliatifs ainsi que La collaboration interdisciplinaire 101 qui
sont offertes gratuitement aux intervenants de la Montérégie. De plus,
I'approche palliative intégrée est une formation spécifique offerte aux
infirmiéres auxiliaires de la Montérégie. Des formations spécifiques a
chaque profession sont aussi offertes par les comités de pratique :

Pharmacien;
Intervenants psychosociaux;

Infirmiéres;

YV V VYV V

Infirmiéres pivots;
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> ICSP.

15.2.3. Au niveau national

Le MSSS encadre et soutien le développement des compétences de
la maniére suivante :

> Elaboration d’'un cadre de référence sur le développement des
compétences en soins palliatifs et de fin de vie en 2016. Ce cadre
de référence vise a donner des repéres aux établissements et a
soutenir ceux-ci dans le déploiement des activités de formation a
lintention de I'ensemble des intervenants et bénévoles. La
formation s’articule autour de 3 axes soit :

o Volet 1 : Formation relative aux particularités de la Loi
concernant les soins de fin de vie (Novembre 2015);

o Volet 2 : Formation générale sur l'approche palliative
(approche réflexive interdisciplinaire pour toutes les équipes
ceuvrant auprés dune clientéle atteinte d'une maladie
chronique);

o Volet 3 : Formation sur I'approche palliative et les soins de fin
de vie spécifiques par type de profils d’intervenants.

> Elaboration de profils de développement des compétences pour
les intervenants en soins palliatifs en 2008 (ex. : médecins,
pharmaciens, travailleurs sociaux, ergothérapeutes,
physiothérapeutes,  nutritionnistes, infirmiéres, infirmiéres
auxiliaires, bénévoles) (Gouvernement du Québec, 2008, 2011).

Des rencontres de soutien ou de type «co-développement» sont également
trés pertinentes. Ces réunions sont ritualisées ou mises en place de fagon
ponctuelle, selon chaque CLSC.

Le groupe de co-développement professionnel est une approche de formation
qui mise sur les interactions entre les participants pour favoriser l'atteinte de
I'objectif fondamental : améliorer sa pratigue professionnelle. Le groupe
constitue une communauté d'apprentissage qui partage les mémes buts et
utilise la méme méthode : I'étude attentive d'une situation vécue par un
participant et le partage de savoirs pratiques et de connaissances théoriques
au besoin. Le groupe de co-développement met l'accent sur le partage
d'expériences, sur la réflexion individuelle et collective et sur les interactions
structurées entre praticiens expérimentés (Aita et al., 2013). Ces rencontres
visenta:

= Elargir les capacités réflexion et d'action de chaque membre du groupe;
= Agir comme groupe de soutien lors de moments difficiles;

= Agir comme groupe de référence, groupe d'entraide, groupe d'échange de
savoirs pratiques;

Evaluation de la qualité des soins et des services 157



Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

= Elargir le réseautage en créant des liens avec d'autres personnes et
d'autres organisations (Association québécoise du co-développement
professionnel, 2015).
Dans plusieurs CLSC, ces rencontres sont de type ad hoc lorsque des
situations complexes surviennent. Si I'équipe n’a pas été exposée a un
fonctionnement de rencontre de soutien, elle a besoin d’explications et de
regles de fonctionnement pour amorcer une premiére réunion de soutien. Ces
réunions demandent aussi d’avoir un animateur détenant les connaissances et
les compétences pour bien guider le groupe. Les connaissances de base
acquises lors de la formation initiale sont alors mises a profit pour approfondir
I'approche réflexive.

Dans une perspective d’amélioration continue de la qualité et de la sécurité de
soins et services offerts, il importe, lors d’une situation complexe, d’analyser
rapidement la situation en équipe interdisciplinaire afin d’éviter toute situation
semblable pouvant compromettre la sécurité des soins et services offerts. Sila
situation complexe devient un événement sentinelle, une rencontre de suivi
devient prioritaire pour identifier les difficultés, les interventions efficaces et les
éléments a améliorer. Dans le cadre de I'analyse de I'événement sentinelle, il
est possible que la formation s’avére une stratégie efficace pour éviter la
récurrence d’'un événement similaire.
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Conclusion

Les soins palliatifs et de fin de vie a domicile connaitront un rythme accéléré et une
croissance importante au cours des prochaines années en lien avec le vieillissement de la
population. La majorité de la population atteinte d’'une maladie a issue fatale désire mourir
a la maison, dans leur milieu de vie. A cet égard les équipes de soins & domicile sont trés
sollicitées au Québec pour offrir les soins et services palliatifs. Effectivement, ces équipes
ont développé une expertise dans ce domaine (Nordly, 2016) pour favoriser une qualité de
vie tant pour la personne gque ses proches.

Avec ce cadre de référence clinique pour les SAD, les intervenants en CLSC seront en
mesure d’offrir 'approche palliative avec des références théoriques pour tous les sujets.
La complexité des besoins et des soins nécessite une connaissance et une maitrise des
concepts de base associés aux soins palliatifs (pertes et deuil, soins interculturels,
dynamique familiale, soulagement des symptémes).

En favorisant les évaluations structurées et les interventions probantes avec des outils
validés, les équipes de soins a domicile travailleront a promouvoir I'approche palliative
intégrée a domicile dans un esprit de collaboration.

En se basant sur les principes fondamentaux des pratiques probantes, les équipes de
soins poursuivront leur mission de soutenir une clientéle en situation palliative dans la
meilleure qualité de vie possible. Un accent spécial a été porté a la description du vécu
des proches et a leurs besoins, car ce sont eux qui rendent la phase terminale possible
dans un contexte de vie familiale. Sans eux, les soins palliatifs & domicile ne pourraient
pas avoir lieu.

Le cadre de référence propose tous les outils et données probantes reconnus pour
soutenir les professionnels dans leur réle spécifique de soins palliatifs a domicile. Les
évaluations de satisfaction et de qualité demeurent importantes pour I'ensemble de la
clientéle et des intervenants pour demeurer a I'affit des besoins et assurer 'amélioration
continue des soins et services offerts. Ce cadre de référence soutiendra la pratique
probante chez tous intervenants ceuvrant en soins palliatifs a domicile incluant les
nouveaux professionnels.
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Lexique

Toute personne qui, dans le cadre de son travail, intervient directement
auprés de 'usager ou de ses proches.

Utilisation consciencieuse, explicite et judicieuse des meilleures et
récentes connaissances scientifiques lors de la prise de décision concernant les soins.

Toute personne significative pour I'usager, qu’il s’agisse d’un lien familial ou
non.

Expériences significatives et valorisantes, ainsi que la capacité de vivre
de telles expériences. Les choix et le vécu de chacun donnent lieu a une perception bien
personnelle de la qualité de vie, laquelle est en lien étroit avec I'autonomie, la capacité et
le droit de déterminer son propre avenir.

Visent a soulager 'usager au maximum de tous symptomes
incommodants tout au long de son continuum de soins.
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Signes et abréviations

Abréviations utilisées

ACOP Association canadienne d’oncologie psychosociale
ACSP Association canadienne de soins palliatifs

AMM Aide médicale a mourir

AMQ Association médicale du Québec

APSFV Approche palliative de soins de fin de vie

ASSS Auxiliaire de santé et de services sociaux

AVD Activités de vie domestique

AVQ Activités de vie quotidienne

CHSLD Centre d’hébergement et de soins de longue durée
CICM Centre intégré de cancérologie de la Montérégie

CISSS Centre intégré de santé et de services sociaux

CIUSSS Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
CLSC Centre local de services communautaires

CMDP Conseils de médecins, dentistes et pharmaciens

cMQ College des médecins du Québec

CSSS Centre de santé et de services sociaux

DMA Directives médicales anticipées

DSI Direction des soins infirmiers

GIS Groupe interdisciplinaire de soutien

ICASI Infirmiere clinicienne assistante du supérieur immédiat
INESSS Institut national d’excellence en santé et en services sociaux
INSPQ Institut national de santé publique du Québec

MSSS Ministere de la santé et des services sociaux

olQ Ordre des infirmiéres et infirmiers du Québec

OoMS Organisation mondiale de la santé

PAE Programme d’aide aux employés

PID Plan d’intervention disciplinaire
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Pl Pan d’intervention interdisciplinaire

PTI Plan thérapeutique infirmier

RAMQ Régie de I'assurance maladie du Québec

RCPI Réseau de collaboration sur les pratiques interprofessionnelles en
santé et en services sociaux

RCR Réanimation cardiorespiratoire

RLS Réseau local de services

RUIS de 'UdeM

Réseau universitaire intégré de santé de I'Université de Montréal

SAD Soutien a domicile

SCC Société canadienne du cancer
SHQ Société d’habitation du Québec
SPC Sédation palliative continue
SPFV Soins palliatifs et de fin de vie
UdeM Université de Montréal

Signes et abréviations
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ANNEXE | = QUELQUES ARTICLES DE LA LOI
CONCERNANT LES SOINS DE FIN DE VIE

Article 1

La présente loi a pour but d’assurer aux personnes en fin de vie des soins respectueux de
leur dignité et de leur autonomie. A cette fin, elle précise les droits de ces personnes de
méme que l'organisation et 'encadrement des soins de fin de vie de fagon a ce que toute
personne ait acces, tout au long du continuum de soins, a des soins de qualité adaptés a
ses besoins, notamment pour prévenir et apaiser ses souffrances. De plus, la présente loi
reconnait la primauté des volontés relatives aux soins exprimés clairement et librement
par une personne, notamment par la mise en place du régime des directives médicales
anticipées.

Article 2

Les principes suivants doivent guider la prestation de soins de fin de vie :

o Le respect de la personne en fin de vie et la reconnaissance de ses droits et libertés
doivent inspirer chacun des gestes a poser;

e La personne en fin de vie doit, en tout temps, étre traitée avec compréhension,
compassion, courtoisie et équité dans le respect de sa dignité, de son autonomie, de
ses besoins et de sa sécurité;

o Les membres de I'équipe de soins responsables d’'une personne en fin de vie doivent
établir et maintenir avec elle une communication ouverte et honnéte.

Article 4

Toute personne dont I'état de santé le requiert a le droit de recevoir des soins de fin de
vie, sous réserve des exigences particulieres prévues par la présente loi.

Ces soins lui sont offerts dans une installation maintenue par un établissement, dans les
locaux d’'une maison de soins palliatifs ou a domicile.

Les dispositions du présent article s’appliquent en tenant compte des dispositions
législatives et reglementaires relatives a l'organisation et au fonctionnement des
établissements, des orientations, des politiques et des approches des maisons de soins
palliatifs ainsi que des ressources humaines, matérielles et financieres dont ils disposent.
Elles complétent celles de la Loi sur les services de santé et les services sociaux (chapitre
S-4.2) et celles de la Loi sur les services de santé et les services sociaux pour les
autochtones cris (chapitre S-5) portant sur les droits des usagers et des bénéficiaires.

Article 7

Tout établissement offre des soins de fin de vie et veille a ce qu'ils soient fournis a la
personne qui les requiert en continuité et en complémentarité avec les autres soins qui lui
sont ou qui lui ont été dispensés.

A cette fin, il doit notamment mettre en place les mesures pour favoriser l'interdisciplinarité
entre les différents professionnels de la santé ou des services sociaux et la collaboration
des intervenants concernés qui offrent des services a des usagers.
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Article 12

Pour la période précédant de quelques jours le décés d’une personne qui regoit des soins
de fin de vie, tout établissement doit lui offrir une chambre qu’elle est seule a occuper.

Article 26

Seule une personne qui satisfait a toutes les conditions suivantes peut obtenir 'aide

médicale & mourir :

e Elle est une personne assurée au sens de la Loi sur l'assurance maladie (chapitre
A-29);

o Elle est majeure et apte a consentir aux soins;

o Elle est en fin de vie;

¢ Elle est atteinte d'une maladie grave et incurable;

e Sa situation médicale se caractérise par un déclin avancé et irréversible de ses
capacités;

e Elle éprouve des souffrances physiques ou psychiques constantes, insupportables et
qui ne peuvent étre apaisées dans des conditions qu'elle juge tolérables.

La personne doit, de maniére libre et éclairée, formuler pour elle-méme la demande d'aide
médicale a mourir au moyen du formulaire prescrit par le ministre. Ce formulaire doit étre
daté et signé par cette personne.

Le formulaire est signé en présence d'un professionnel de la santé ou des services sociaux
qui le contresigne et qui, s'il n'est pas le médecin traitant de la personne, le remet a celui-ci.

Référence :

GOUVERNEMENT DU QUEBEC. Loi concernant les soins de fin de vie, Editeur officiel du
Québec, 2014.
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ANNEXE Il — DEFINITION DE LA PHILOSOPHIE DES SOINS
PALLIATIFS

L’Association canadienne de soins palliatifs [ACSP] (2013) reprend la définition de 'OMS
sur la philosophie des soins palliatifs. Cette derniere se définit comme étant :

Une approche visant a améliorer la qualité de vie des usagers et des proches qui sont aux
prises avec des problémes associés a une maladie mettant la vie en danger, en prévenant
et en atténuant la souffrance au moyen d’'une détection rapide, d’'une évaluation rigoureuse
et du traitement efficace de la douleur et des autres probléemes de nature physique,
psychosociale et spirituelle. (p.6)

L’approche palliative vise a :

e Soulager la souffrance;

e Améliorer la qualité de vie;

e Accompagner vers le déces;

Afin que la personne et ses proches puissent :

e Faire face aux problémes de nature physique, psychosociale, spirituelle et pratique liés
a la maladie;

e [Faire face aux attentes, besoins, espoirs et craintes associés a la maladie;

e Se préparer a accomplir les taches de fin de vie, telles que définies par I'usager;

e Affronter I'étape de la mort;

e Surmonter les pertes et la peine pendant la maladie et le deuil (ACSP, 2015).

Références :

ASSOCIATION CANADIENNE DE SOINS PALLIATIFS (ACSP). Modéle de soins
palliatifs : Fondé sur les normes de pratique et principes nationaux. Ottawa,
2013.
ASSOCIATION CANADIENNE DE SOINS PALLIATIFS (ACSP). [En ligne],
2015.
[http://acsp.net/].
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ANNEXE Ill - UNE APPROCHE DE SOINS PALLIATIFS EN PREMIERE LIGNE

Traduction et adaptation du Gold Standard Framework (GSF) — Gagnon, Jolicoeur et Lacroix, 2016

ETAPE 1
IDENTIFICATION

Utilisez les questions
suivantes afin
diidentifier les patients
qui pourraient
bénéficier de soins
palliatifs:

+ La question
surprise: « Seriez-
vous surpris sl ce
patient décédait
au cours de la
prochaine annéa? »

+" Le patient présente-
t-il des indicateurs
génsrau d'um
déclin de son &tat
fonctionnel ou des
indicateurs reliés &
certaines conditions
clinigques ou
psychosociales?

+" Ce patient a-t-il
indiqué le désir de
recevoir des soins
palliatifs ou en a t-il
reconnu le besoin?

ETAPE 2
EVALUATION

+" Symptémes Evaluez les sympt&mes et les besoins du patient & tous les

niveaux. Utilisez I'2chelle dévaluation des symptémes d'Edmonton pour
dépister les symptémes/besoins du patient :

« Douleur « Fatigue « Somnolence
« Mausée « Manque dappétit « Essoufflernent
= Dépression = Anxiste = Bien-&tre

+" Etat fonctionnel Utilisez l'échelle de performance pour patients en soins

palliatifs (PPS) pour savoir quand Evaluer :

= Ladéquation entre les soins offerts au patient et ses besoins

» Le besoin des ressources dont le patient dispose & la maison

« Le niveau de charge de travail /de détresse de la personne aidante

Principales caractéristiques des scores de PPS
« [FPS 70) ne peut plus travailler normalement, mais peut s‘adonner a ses
taches quotidiennes, les activitgs domestigques ou ses passe-termps

= [PPS 60) guelgues fois par semaine a besoin d'aide pour effectuerau
mains une de ces activités: sortir du lit, marcher, se laver, aller aux toilettes
oL manger

= (PPS 50) est assis ou couché la majorité du temps; a besoin daide chaque
Jjour pour accomplir les tiches énoncées & PPS=60

= (PPS 40) est alité la majorité du temps

Compréhension Assurez-vous :
= Que le patient et sa famille (notamment son mandataire) comprennent
le caractére incurable et progressif de la maladie

= Que vous comprenez les waleurs, croyances et objectifs de soins du patient;
soyez prét a répondre & cette question: A quoi puis-je mattendre?

« De bien documenter votre discussion avec le patient et sa famille.

ETAPE 3
PLANIFICATIONET
ORGANISATION DES SOINS

+" Gestion des symptémes
= Pour bien gérer les symptémes,
utilisez les guides fournis par Palli-
science, Action Cancer Ontario
(ACO) etfou Fraser Health.
= Pensez a utiliser les ressources
communautaires et les CLSC.

+" Planification des soins - si PPS

« = 70: Planification préalable
des soins avec le patient et
son mandataire

- = 60: Réévaluer la Planification
préalable des soins et commencez la
planification des soins de fin de vie
awvec le patient et son mandataire

« < 50: Débutez de fagon urgents
I'&valuation de la compréhension
etdes attentes du patient et de sa
famille (et de son mandataire) et la
planification des soins de fin de vie.

+" Consultations et références

= 5i PPS < 60: Faire une référence au
CLSC pour des soins & domicile

- Pensez & une consultation en
soin palliatifs et 4 des ressources
psychosocdiales si vous dewvez
prendre en charge des cas avec des
symptémes complexes.

« Litilisez les ressources locales pour
tout support additionnel.

Référence :

GAGNON, Bruno, F. JOLICOEUR et C. LACROIX. Rapport d’évaluation de I'outil : Une approche de soins palliatifs en premiére ligne. Projet
INTEGRATE : Université de Laval, 2016.
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ANNEXE IV — ECHELLE DE PERFORMANCE POUR
PATIENTS EN SOINS PALLIATIFS (PPSv2)

Niveau Autonomie pour les Niveau de
perfor Mobilité Activité et intensité de la maladie . P Alimentation N
mance soins personnels conscience
Activité et travail: normaux
o s o . .
100 % Complete Aucune manifestation de maladie Autonome MNomale MNommal
Activité ett I
a0 % Complete Ceff;ﬂnzi@ravaldgor:;?:éfe Autonome MNommale Nommal
. Activité normale avec effort MNormale ou
o . . -
80 % Complete Certains signes de maladie Autonome diminuée Normal
P Incapable de travailler normalement MNomale ou
70 % Reduite Waladic dvidente Autonome diminuée MNomoal
Incapable d'accomplir passe- .
60 % Réduite temps/taches ménagéres £lde nécessalre Norma\etou Narmal ou
Maladie évidente occasionnellement diminuée confusion
50 % Surtout Incapable de faire tout travail Beaucoup d'aide MNommale ou MNormal ou
assis/couché Maladie avancée nécessaire diminuée confusion
Incapable d'accompiir fa majeure Assistance reduise la Nommals ou Mormal ou
40 % Surtout alité npartie de ses ackivités g N somnolence
i . plupart du temps diminuée .
Maladie avancée +/~ confusion
y . A Mormal ou
30 % Toujours au lit N accgﬂmlplét_ aucune‘ activite Soins complets N;mieégu somnolence
aladie avancée i confusion
y . A ) N MNormal ou
20 % Toujours au lit N acc?‘qmlplét aucune, activits Soins complets Redg\rteéises somnolence
aladie avancée gorg - confusion
s : P Soins de la Somnolence ou
10 % Toujours au lit N acc%mlpltljt aucune, activite Soins complets bouche coma
aade avancee seulement +/~ confusion
0 % Wlort - - - -

Instructions pour l'utilisation de cette échelle (voir aussi la définition des termes) ’

1.

2.

Les scores sont détemminés par une lecture horizontale de chaque niveau pour trouver ce qui correspond le misux au patient
On lui attribue alors un score exprimé en pourcentage

Commencez par la colonne de gauche et lisez de haut en bas jusqu'a ce gue le niveau de mobilité appropré soit atteint, puis
lisez horizontalement jusqu'a la prochaine colonne et de nouveau vers le bas, jusqu'a ce gue le niveau approprié de la
colonne Activitéfintensité de la maladie soit repéré. Ces etapes sont répétées jusqu'a ce que les cing colonnes soient
complétées avant de pouvoir déterminer le score exact du patient. Il est doncimportant de noter que les colonnes de gauche
{colonnes & la gauche d'une colonne spécifigue) sont des determinants plus puissants et ont généralement préséance sur les
autres.

Exemple 1: LIn patient qui passe la majorité de la journée en position assise ou couchée due a la fatigue causée par une maladie
avancée et gui a hesoin d'une aide importante pour marcher, méme sur de courtes distances, mais qui autrement est entiérement
conscient et dont I'alimentation est bonne, obtiendra un score de 50 %

Exemple 2 : Un patient paralyse et guadriplegigue nécessitant des soins complets abtiendrait un scare de 30 %. Bien que |e patient
puisse &tre en fauteuil roulant (et pourrait sermbler au départ se situer au niveau de 50 %), le score est de 30 % parce gu'il serait
totalerment alité 3 cause de la maladie ou des complications si les soignants ne pouvaient pas Ui fournir des soins complets, v
compris e soulever et le transférer. Le patient pourrait avoir un niveau normal d'alimentation et &tre entiérement conscient

Exemple 3 : Cependant, si le patient de I'exemple 2 était paraplégigue et alité mais s'il était quand méme capable d'effectuer
certaines tiches comme s'alimenter, son score serait plus éleve et correspondrait 2 40 ou 50 % puisgu'il n'aurait pas besoin de 'soins
complets'

Les scores de cette échelle sont exprimés seulement en intervalles de 10 % Parfois, il v a plusieurs colonnes comrespondant
aisément & un niveau mais une ou deux semblent mieux convenir & un niveau plus élewé ou plus faible. Il faudra alors décider
ce qui convient le mieux. Choisir une valeur intermédiaire de 45 %, par exemple, n'est pas correct. On utilisera conjointement
le jugement clinique et la « préséance parla gauche » pour déterminer sile score qui refléte le mieux I'état du patient est de

40% ou 50%

L'échelle de performance peut &tre utilisée pour différents motifs. Tout d'abord, ¢'est un excellent outil de communication
pour décrire rapidement le niveau fonclionnel actuel du patient. Deuxiémement, le score pourrait avoir valeur de critére pour
I'évaluation de la charge de travail ou d'autres mesures et comparaisons. Enfin, le score semhble avoir une valeur
pronostique

Droits d’auteur ® 2001 Victoria Hospice Society
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Définition des termes pour 'Echelle de performance — Soins palliatifs

Comme noté ci-dessous, certains des termes ont une signification semblable, les différences étant plus facilement apparentes quand
on lit horizontalement pourtrouver la réponse qui corespond le mieux en utilisant les cing colonnes.

1. Mobilité

Les catégores asurtout assisicouché » « surtout alité » et « toujours au lit » sont clairement semblables. Les différances subtiles
sont reliees aux éléments de la colonne des soins personnels. Par exemple, toujours au lit avec un score de 30 % signifie une
faiblesse profonde ou une paralysie telle que le patient non seulement ne peut pas se lever de son lit mais est également incapable
d'assurer ses soins personnels La différence entre « assis/couche » et « alité » est proportionnelle au temps que le patient peut rester
assis sans avoir besoin de se coucher

emobilité réduite » se retrouve alx scores de 70 et de 60 % En utilisant la colonne adjacente, la réduction de la mobhilité estreliée a
l'Incapacité d'effectuer son travail normal, certains passe-temps ou des activités d'entretien ménager La personne continue de
pouvoir marcher et se transférer par elle-méme mais, au score de 60 %, a besoin d'une aide occasionnelle

2. Activité et intensité de maladie

Lestermes « Certains signes », « évidente» et « avancée » référent aux preuves physigues et aux investigations précisant le
niveau de progression de la maladie. Par exemple, dans le cancer du sein, une rechute locale implique certains signes de maladie;
une ou deux métastases au poumon ou aux os indiguent une maladie évidente; des métastases multiples aux poumons, aux os, au
foie, au cerveau, une hypercalcémis ou d'autres complications majeures représentent une maladie avancée. Cette gradation peut
également faire reférence & la progression de la maladie malgré un traitement actif. Quand on utilise cette echelle dans le cadre du
sida, « certains signes » peut vouloir dire le passage du VIH au sida, « évidente » signifie la progression du déclin physique, de
nouveaux symptémes ou des symptdmes difficiles et des résultats d'analyse de laboratoire indiquant une numération faible.

« Avanceée » signifie une ou plusieurs complications graves, avec ou sans continuation d'un traitement actif par des antirétrovirausx,
antibiotiques, etc.

Le degré de maladie ci-dessus est également jugé conjointement avec la capacité de maintenir sa possibilité de travailler, de
s'adonner & des passe-temps ou autres activites. Le declin de l'activite pourrait signifier que la personne peut continuer de jouer au
golf mais se limite & neuftrous alors qu'elle était capable de jouer 18 trous ou simplement un € par 3» ou méme seulement du putting
dans son jardin. Les gens qui aiment marcher réduiront graduellement la distance parcourue bien qu'ils puissent continuer de
s'efforcer de marcher, parfois méme peu avant leur mort [comme essayer de marcher dans les couloirs)

3. Autonomie pour les soins personngls

« Aide nécessaire occasionnellement» signifie que, la plupart du temps, les patients sont capables de sortir du lit et d'y entrer, de
marcher, de se laver, d'aller aux toilettes et de manger par eux-mémes, mais gu'a l'occasion (peut-étre une fois par jour ou plusieurs
fois par semaine), ils ont besoin d'un peu d'aide

« Beaucoup d’aide nécessaire » signifie que, réguliérement, chague jour, le patient a bescin d'aide, généralement fournie par une
personne, pour faire les activités notées ci-dessus. Par exemple, la personne a besoin d'aide pour aller aux toilettes mais est alors
capable de se brosserles dents ou de se laver, au moins les mains et le visage. Il est souvent nécessaire de couper la nourmiture en
bouchées, mais le patient est alors capable de manger par lui-méme

« Assistance requise la plupart du temps » est une catégorie supérieure a la précédente. En utilisant I'exemple ci-dessus, |e patient
a maintenant besoin d'aide pour se lever, mais il a aussi besoin d'aide pour se laver le visage et se raser, mais peut généralement
manger sans beaucoup d'aide ou seul. Ceci peut varier selon le degré de fatigue pendant la journée.

« Soins complets » signifie que le patient est entiérement incapable de manger sans aide, d'aller aux toilettes ou d'assumer ses
s0ins personnels. Selon la situation clinique, le patient pourrait ou non étre capable de mastiquer et d'avaler la nouriture une fois
préparée, sion le fait manger.

4. Alimentation

Les changements surle plan de 'alimentation sont trés évidents, « I'alimentation normale» signifiant les habitudes alimentaires
habituelles de la personne en bonne santé. Alimentation réduite signifie toute réduction de ce niveau normal et est hautement variable
selon les circonstances individuelles spécifiques. « Réduite 4 des gorgées » référe a de trés petites guantités, genéralement en
purée ou liquides, qui sont bien inférieures au niveau de nutntion nécessaire

5. Niveau de conscience

« Conscience normale » signifie vigilance totale et orientation avec de bonnes capacités cognitives dans différents domaines de la
pensée, de la mémuoire, etc. « Confus » est ulilisé pour signifier la présence soit d'un délirium soit d'une démence et correspond a un
niveau réduit de conscience. Cela peut &tre 1eéger, modéré ou grave, avec des étiologies possibles multiples. « Somnolence » peut
faire référence & une fatigue, aux effets secondaires d'un médicament, & la présence d'un délirium ou & la venue prochaine de la mort;
cet état est parfois qualifié de stupeur. Le « coma » dans ce contexte, ¢’est 'absence de réactions aux stimuli verbaux ou physiques.
Certains réflexes pourraient persister ou non. La profondeur du coma peut fluctuer surune période de 24 heures.
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ANNEXE V - ECHELLE DE STATUT DE PERFORMANCE

(ECOG)
U 0. Patient entiérement actif, capable d’effectuer les mémes activités pré-morbides
sans restriction
U 1. Patient restreint dans ses activités physiques, mais ambulatoires et capables

d’effectuer des activités légeéres ou sédentaires, par ex. : travaux meénagers légers
ou taches administratives

U 2. Patient ambulatoire et capable de s'occuper de lui, mais incapable d'effectuer
des activités. Debout > 50% de la journée

U 3. Patient capable de soins limités, alité ou au fauteuil > 50% de la journée

U 4, Patient completement handicapé, ne pouvant s occuper de lui. Totalement alité
ou confiné au fauteuil

Référence :
OKEN MM, Creech RH, Tormey DC, Horton J, Carbone PP et al., (1982). « Toxicity and

response criteria of the Eastern Cooperative Oncology Group », Am J Clin Oncol,
vol. 5, n° 6, p. 649-55.
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ANNEXE VI - PROCESSUS DE DETERMINATION DES
NIVEAUX DE SOINS ET DE LA RCR EN SAD

1. Procéder a 'évaluation globale de I'usager.
2. Connaitre la trajectoire de la maladie principale et établir le pronostic.
3. Verifier 'aptitude du patient a participer a la détermination d’un niveau de soins :

a. Selon Béland et Bergeron (2002), cette discussion se fera d’abord avec
l'usager, s'’il est conscient, lucide et capable de bien comprendre sa
situation;

b. Sile patient est déja inapte & consentir aux soins, inconscient ou incapable
de se faire comprendre ou de donner son consentement, la démarche se
fait auprés d’'un représentant et en sa présence si sa condition le permet.
Dans le cas ou un proche doit prendre la décision conjointement avec la
partie médicale au sujet du niveau d’intervention médicale, il est primordial
de prendre en considération les valeurs du patient représenté, ses
croyances, ses buts afin de respecter ce dernier et d’éviter pour les
représentants de vivre, par la suite, une certaine culpabilité relativement a
la décision qui a été prise;

c. En l'absence d'un représentant, le curateur public peut consentir a un
niveau de soins sur recommandations du médecin et de I'équipe soignante;

d. En cas de doute, les cing critéres de la Nouvelle-Ecosse peuvent guider
les professionnels, en particulier le médecin, a déterminer I'aptitude a
consentir :

i. Comprend la nature de sa maladie,
ii. Comprend la nature et le but du traitement,
iii. Comprend les risques associés a ce traitement,
iv. Comprend les risques encourus si elle ne subit pas le traitement,
v. A sa capacité a consentir compromise ou non par la maladie.

4. Connaitre les souhaits antérieurs ou actuels du patient par un niveau de soins
déterminé antérieurement, un testament de vie ou une DMA. Si l'usager est
apte, les volontés antérieures permettent de reprendre et diriger la discussion.
En cas d’inaptitude, une DMA valide et pertinente a la situation actuelle de
'usager a une valeur restrictive sur le plan de soins.

5. Etablir le niveau de soins avec le patient ou son représentant & partir de cing
composantes :

a. Ladiscussion consiste en un échange entre le médecin et son patient ou
son représentant dans un langage adapté pour expliquer le diagnostic, le
pronostic et les options de soins qu'il juge les plus appropriés a sa
condition. Le cas échéant, il fait la promotion d’une philosophie de soins
adaptée aux situations de fin de vie. Le médecin y mobilise des stratégies
efficaces de communication médecin-patient adaptées a ce contexte et
introduit avec délicatesse la discussion du niveau d’intervention médicale,
son but et valider 'accord d’avoir cette discussion.

Le patient exprime son vécu généré par la maladie et son évolution, sa
perception de sa qualité de vie, ses besoins et ses attentes quant a ses
volontés et de ses souhaits concernant la fin de la vie.

La discussion comporte aussi la validation de la compréhension de
linformation de l'usager. L’infirmiére peut entamer la discussion, y
participer et valider la compréhension de I'usager en collaboration avec le
médecin;
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b. Ladétermination du niveau de soins comprend 2 volets : le niveau de soins
et le choix concernant la réanimation cardiorespiratoire. Il peut évoluer
selon I'état clinique du patient, ses perceptions ou le changement des
attentes face aux soins. Les observations de I'équipe soignante peuvent
étre mises a contribution pour assurer une cohérence entre les soins et
I'état de I'usager;

c. La documentation constitue la trace écrite de la discussion, de la
détermination du niveau de soins et de la décision concernant la
réanimation cardiorespiratoire et est consignée sur le formulaire de niveaux
de soins qui est laissé au domicile du patient et dont la copie est versée au
dossier a I'endroit prévu a cet effet selon les directives de I'établissement;

d. La transmission représente I'ensemble des moyens utilisés pour que
linformation colligée soit facilement disponible lorsqu’une décision
médicale doit étre prise comme le centre 24/7, le dossier clinique médical
et nursing informatisé;

e. L’application se fait lorsque I'état clinique du patient se détériore. Le
professionnel se réfere au formulaire de niveaux de soins et RCR pour offrir
des soins cohérents avec la volonté du patient ou de son représentant. Si
'usager est retrouvé inanimé et qu’il est précisé au formulaire que l'usager
ne désire pas de réanimation cardiorespiratoire, le professionnel
respectera sa décision et aucune manceuvre ne sera débutée;

Les criteres suivants déterminent si les soins ou traitements sont
proportionnés :

- Etat de la personne;

- Fardeau assumé (physique, psychologique, relationnel, financier,
etc.);

- Investissements personnels exigés;

- Reésultats escomptés de l'intervention.

6. S’assurer de la validité et de la mise a jour du niveau de soins (Institut
universitaire de gériatrie de Montréal, 2014) :

Un niveau de soins est considéré comme valide si le formulaire est rempli, signé
et daté par le médecin. En cas de doute, il faut confirmer auprés du patient ou
de son représentant si l'information contenue sur le formulaire est exacte.
Comme le niveau de soins est un outil d’aide a la décision et non une
prescription pour des soins, tout choix antérieur reste pertinent pour orienter la
discussion entre le médecin et l'usager ou son représentant lors d’'un
changement d’état de santé. |l n’y a pas de date de validité d’'un niveau de soins.
Par conséquent, il doit étre révisé lors d’'un changement de I'état de santé du
patient ou a sa demande ou celle de son représentant. Si la condition est stable,
la révision du niveau de soins doit étre faite annuellement.

Au niveau du formulaire, des notes datées et signées peuvent étre ajoutées
dans I'encadré prévu a cette fin lorsque I'état de santé change ou lors de la
révision lorsque I'état du patient est stable. Si le niveau de soins et/ou la décision
guant a la RCR ont changé, un nouveau formulaire doit étre rempli.
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Volet 1:

Détermination du niveau de soins

Certains outils de communication peuvent aider le patient, ses proches ainsi que
'équipe médicale dans leur réflexion au moment de déterminer le niveau de
soins. Marie Julien et Laure Dechelette (2011), orthophonistes, ont créé des
formulaires multimodaux alliant a la fois des gestes naturels et des
pictogrammes a des explications verbales concises. Un de ces outils, le
formulaire pictographique est des plus utile pour la clientéle &gée et encore plus
lorsque des troubles de la communication sont présents. D’autres outils sont
disponibles a 'adresse :
http://www.csssjeannemance.ca/fileadmin/csss_jmance/Menu/VotreCSSS/Doc

umentation/PublicationsMedicales/FormulaireMultimodal/2_FormulairePictogra
phique.pdf

Lorsque des soins maximaux sont demandés, la conciliation des deux
perspectives peut requérir de la négociation pour parvenir a une décision finale.
Selon Boiron-Lavigne (2011) un travail de conciliation, par étapes, permettra
d’arriver a un consensus ou a un compromis dans la trés grande majorité des
désaccords (Boire-Lavigne, 2011).

Le formulaire de niveaux de soins élaboré par 'INESSS (2016) distingue les
niveaux de soins en 4 objectifs : Les interventions ne visent en aucun cas le
prolongement de la vie, la maladie suivant son évolution naturelle. Un transfert
peut étre envisagé uniquement si les soins permettant d’assurer le confort de
l'usager ne sont pas disponibles sur place (ex. une fracture de hanche
présentant un inconfort important)

Objectif A : Prolonger la vie par tous les soins nécessaires :
Les soins comprennent toutes les interventions médicalement appropriées et un
transfert a 'urgence. Toute intervention invasive peut étre envisagée.

Objectif B : Prolonger la vie par des soins limités :

Les soins comprennent des interventions visant a prolonger la vie tout en préservant
la qualité de vie. Les interventions peuvent entrainer un inconfort jugé acceptable par
le patient ou son représentant.

Certains soins, tels que l'intubation a court ou a long terme, la chirurgie majeure, le
transfert ou autres interventions considérés disproportionnés ou inacceptables par le
patient ou son représentant sont exclus.

Objectif C : Assurer le confort prioritairement a prolonger la vie :

Les soins visent en priorité le confort du patient par la gestion des symptémes.

Des interventions permettant potentiellement de prolonger la vie sont tentées lorsque
jugées acceptables par le patient ou son représentant.

Un transfert peut étre envisagé seulement si les soins permettant d’assurer le confort
de l'usager ne sont pas disponibles au domicile, par exemple, une fracture de hanche
présentant un inconfort important.

Objectif D : Assurer le confort uniquement sans viser & prolonger lavie :
Les soins visent exclusivement le confort de l'usager par la gestion des symptémes
(douleur,constipation,dyspnée, anxiété, etc.).
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Volet 2 :

Choix concernant la réanimation cardiorespiratoire (RCR)

Lors de la discussion quant au choix du niveau de soins, la RCR doit aussi étre
abordée. La décision de tenter ou non une réanimation repose sur une prise de
décision partagée, ou le patient ou son représentant donnent un consentement
libre et éclairé aux soins qui leur sont proposés. Etant donné que cette décision
de soins est effective dés qu’une situation d’arrét cardiorespiratoire se produit,
elle doit étre I'objet d’'un consentement distinctif et étre colligée au dossier de
maniére specifique. Par contre, cette décision de soins devrait étre prise en
tenant compte de I'orientation générale des soins se dégageant de la discussion
du niveau d’intervention médicale. La distinction entre le niveau de soins et la
RCR est faite pour permettre une décision rapide dans le cas d’'un arrét
cardiorespiratoire. Sila RCR est souhaitée, les manceuvres sont débutées avec
les ressources disponibles sur place en attendant les services d’'urgence.

Si I'objectif principal des soins est le maintien du confort, il est approprié de
valider avec la personne I'exclusion du plan thérapeutique de la tentative de
RCR en cas d’'arrét cardiorespiratoire. Dans les autres cas, la tentative de RCR
devra faire l'objet d'une discussion spécifique avec le patient ou son
représentant pour déterminer si elle est souhaitée ou jugée disproportionnée,
en offrant des informations pronostiques valides. En effet, le taux de succes de
cette intervention est largement surestimé chez les malades ou leurs proches.
De plus, lorsque la réanimation ne peut apporter les bénéfices escomptés, le
médecin évite de présenter celle-ci comme une alternative appropriée et
explique sa recommandation médicale.

« Si le médecin juge la réanimation déraisonnable, il faut compter sur la
qualité de la communication pour qu'il puisse exprimer clairement son
opinion et trouver un terrain d’entente avec le patient apte, ou le
représentant légal ou les proches du patient inapte. A cet égard, une
discussion franche, bien que parfois difficile et déchirante sur le plan
humain, devrait avoir lieu le plus tét possible dans toute situation ou la
vie du malade peut étre en danger »

En cas de désaccord persistant, une procédure de résolution de divergences et
conflits peut étre explorée tel que discuté précédemment. Il faut éviter les
mesures administratives qui seraient défavorables a [I'obtention d'un
consentement ou d’'un refus libre et éclairé.
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ANNEXE VII - PROCEDURE CLINIQUE MISE EN PLACE
POUR LA DETERMINATION DU NIVEAU DE SOINS PAR LE
CISSS MONTEREGIE-OUEST
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NN Procedure clinique

Détermination des niveaux de soins et réanimation

Direction(s) Direction des services professionnels et de Approwve | 2016-10-25

responsable(s) enseignement médical

Révise

Installations /

Sectsurs visds Toutes installations / Tous les secteurs de soins

Outils cliniques

.. Miveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire (formulaire AH-744)
asspces

Suite & une demande de I'Association médicale du Québec d'avoir une échelle unique de niveaux de soins, FINESSS
{Institut national d'excellence en santé et en services sociaux) a développé un formulaire harmoniseé sur les niveaux
de =oins et la réanimation cardiorespiratoire gui sera instauré dans tout le Québec. Le formulaire de niveaux de soinz
est un outil qui facilite la communication entre les soignants, les usagers et leurs proches guant aux objectife de soins
en contexte de maladies graves et de fin de vie, afin que des =oins gui sont médicalement appropriés puissent &tre
adaptés le misux possible aux volontés des personnes soignées. La procédure des niveaux de soins fait la promotion
de la participation des usagers dans les discussions et les décisions concernant leurs soins par I'application de normes
et de standards de pratique a Fensemble des professionnels de la santé et des établissements du réseau québécois
de la santé.

Le concept des niveaux de soins peut surprendre les usagers et leurs proches aidants au premier contact. Il peut aussi
ne pas comespondre aux valeurs de certains professionnels de la santé. Le fondement de la procédure repose sur un
equilibre avec d'une par, les valeurs, volontés et attentes des usagers ou leur représentant et, dautre part, le jugement
clinique des médecing duguel résulte une offre de =oins qui demeure appropriée a 'état clinique et qui est faite dans
le meilieur intérét de l'usager.

Cette procédure, issue du guide sur les normes et standards de qualité en matiére des niveaux de soins de FINESSS,
vise & assurer l'uniformité dans la compréhension du formulaire des niveaux de soins afin de prodiguer des soins
cohérents aux volontés de I'usager ou de son représentant.

Champ d"application / Contexte legal

Le fondement des niveaux de soins s'appuie sur le principe de partenariat avec Pusager ou son représentant et le
médecin dans la prise de décision gquant & ses soins, qui reconnait que des personnes ayant un état de santé
comparable peuvent recevair des soins différents selon leurs volontés. Les choix en lien avec les soins issus de cette
collaboration s2 font en toute transparence, sans contrainte ni jugement de valeur, & partir d’'une information accessible
@ l'usager, avec la flexibilité nécessaire pour s'adapter & un &tat de santé évolutif. L'échange entre l'usager ou son
représentant et le médecin doit &tre fait en temps opportun. Il faut précizer que les niveaux de soins ne sont, en aucun
moment, un substitut au conzentement clairé aux soins proposés et qu'a tout moment, une personne apte ou son
représentant peut révoquer ou modifier un niveau de soins.

Clientéle vizée

Les niveaux de soins visent tout usager (adulte ou pédiatrique) dont I'état de santé suggére un pronostic laissant
entrevoir & court ou & moyen terme une non-amélioration ou une détérioration durable de 'état de santé, de =a qualité
de vie ou de son autonomie. Dans un tel contexte, la démarche de niveaux de soins permet une uniformité entre le
projet de vie des usagers et la mise en ceuvre de soins medicalement indiqués par leur état de santé, quel que =oit le
lieu de prestation des soins, domicile y compris.

Determination du niveau de soins et reanimation candiorespiratoire
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Procédure clinique — Détermination du niveau de soins et réanimation cardisrespiratoire

*  Euxpliguer les étapes du processus de niveaux de soins pour clarifier le réle des intervenants quant 4 la pratique
des niveaux de soins.

* Faciliter la compréhension du formulaire de niveaux de soins pour permetire d’offrir des soins cohérents avec les
volontés de Fusager ou de son représentant;

* Harmoniser les pratiques en matiére de niveaux de soins pour offrir des soins selon les pratiques exemplaires
dans tous les établissements du CISSSMO.

*  Assurer que tous les usagers concemes ainsi que leurs proches ont un accés optimal & une information juste,
adaptée aux situations et en temps opportun pour pouvoir participer aux décisions concernant leurs soins dans le
contexte de la détermination d'un niveau de soins.

Intervenants concemeés

Les médecins et les professionnels de la santé ceuvrant au CISSS de la Montérégie Ouest

Rdles et responsabilités

Chefs de programmes, dunités et de départements cliniques
* Assurer la diffusion de la procédure, du formulaire de niveaux de soins et des modalités d'application & tous les
intervenants sous leur responsabilité.

Le tableau (Annexe 1) présente un résumé des rdles et responsabilités des professionnels et médecins et démontre
Fimportance de linterdisciplinarité en matiére de niveaux de soins.

Médecin

+ [Déterminer le diagnostic, le pronostic et les options de soins;

« \érifier Faptitude & participer & la discussion/détermination d'un niveau de soins;

+« Valider I'existence d'une DMA au dossier de l'usager;

* [iriger la dizcussion avec 'usager ou =on représentant;

+ Consigner les informations issues de la discussion ainsi, 85l v a lieu, celles provenant de 'équipe de soins sur le
formulaire de niveaux de soins;

+ [éterminer ou réviser ke niveau de soins en partenariat avec 'usager ou son représentant;
Consulter un collégue s'il est face & un conflit d'intérét ou de valeur;
\Vérifier avec Fusager ou son représentant, lorsgu’un formulaire de soing est disponible et valide, =i les indications
y sont toujours valables;

+ Révizer le niveau de soins au besoin;

* Proposer une offre de services selon les directives du formulaire et obtenir le consentement de 'usager ou de
son représentant;

+ Signer le formulaire de niveaux de soins.

Meédecin résident
* Participer a la discussion et 4 la détermination d'un niveau de soing. Le formulaire de niveaux de soins doit,
cependant éfre contresigné par le médecin responsable dans un délai de 24 heures.

Infirmiére

*  Amorcer et participer, en collaboration avec le médecin, a la discussion en lien avec les niveaux de soins;

+ Valider auprés de l'usager ou son représentant la compréhension de linformation regue en lien avec le
diagnostic, le pronostic, les options de soins et leurs conséguences;

* Participer aux échanges interdisciplinaires afin d'assurer la cohésion de l'information sur 'évolution clinigue des
usagers quant & un niveau de soins;

* |nformer le médecin de toute situation qui pourrait influencer le niveau de soins, particuliérement lorsque I'état de
[usager e=t instable ou évolue rapidement;

+«  Communiguer le niveau de soins au médecin de garde et & l'équipe soignante.

* Assurer la confinuité des soins tout au long de I'épisode de soins, notamment en informant le médecin traitant
des besoins de 'usager et le médecin de garde de I'existence d'un niveau de soins.

Deétermination du niveau de soins et réanimation cardicrespiratoire
N° de k3 procidure clinique PR-G006

Centre intégr de santé et de senvices socizux de la Montérégie-Ouest Page 3 de 10

Eléments de précision : Profil d'intervention 121 188



Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Procédure clinique — Détermination du niveau de soins et réanimation cardiorespiratoire

Riles et responsabilités (suite)

Autres professionnels

* \Jérifier l'existence et la validité de volontés antérieures ou concomitantes (niveau de soins, testament, DMA ou
autres) et en prendre connaissance;

*  Ayiser le médecin de toute demande d'information ou situation cliniqgue qui justifient une discussion quant & un
niveau de soins;

* |dentifier le représentant pour discuter des niveaux de soins en cas dinaptitude;

= (Offrir au besoin un soutien aux usagers (psychologue, travailleur social, intervenant spirituel, etc.) selon les
disponibilités;

* Signaler le besoin de révision du niveau de soins pour qu'il demeure actuel quant & I'état de santé et les volontés
de l'usager, et participer & la révision, au besaoin.

En contexte d'urgence

Avant un transfert vers I'urgence ou un autre établissement, la recherche de 'existence d'un formulaire de niveaux de
zoins est nécessaire afin d'y valider =i un transfert est dé=sird ou non par l'uzager. Le formulaire doit suivre Fusager
lors d'un transfert et étre accessible en tout temps, surtout en situation d'urgence.

Le personnel de Furgence vérnifie, dans la mesure du possible, 'existence d'un formulaire de niveaux de soins et une
ordonnance concemant la RCR, et en tient compte en fonction de la situation clinique. En lMabsence diindication et
lorsque cela sera possible, une discussion sur les niveaux de soins devrait ire engagee.

1. Etapes du processus de détermination des niveaux de soins et de la RCR
1.1. Aptitude a participer a la détermination d'un niveau de =oing

Un usager jugé apte peut demander la présence de toute autre perzonne gu'il désire & la dizcussion et & la
détermination du niveau de soins. Si Fusager est inapte 4 consentir aux soins, la démarche se fait auprés d'un
representant dans le seul intérét de l'usager et en sa presence si sa condition le permet. En Fabsence d'un
representant, le curateur public peut consentir & un niveau de soins sur recommandations du médecin et de 'équipe
soignante.

1.2. Verification de l'existence de volontés antérieures

Lorsque la guestion de I'établissement d'un niveau de soins est soulevée, il faut d'abord vérifier si l'usager avait formulé
des volontéz antérieures telles qu'un niveau de soins déterminé antérisurement, un testament de vie ou une DMA. Si
l'uzager est apte, les volontés antérieures permettent de reprendre et dinger la dizcussion.

En cas d'inapfitude, une DMA valide et pertinente a la situation actuelle de Fusager a une valeur restrictive sur le plan
de =oins. 5i Pusager inapte ne posséde pas de DMA, le représentant de ce demier participera a la détermination du
niveau de soins en se basant sur la connaissance des souhaits que I'usager, lorsqu'il etait apte, avait formulés pour
que les soins correspondent le plus possible aux volontés quiil aurait exprimées sl avait &té apte.

Un usager apte & consentir aux soins qui ne posséde pas de DMA et pour qui la démarche de détermination du niveau
de soins est enfreprise doit étre informé de 'existence de la DMA et de la pertinence d'entreprendre des démarches
pour n établir une pour lui-méme.

1.3. Cing composantes de la pratique des niveaux de soins

La pratique des niveaux de soins se divise en 5 composantes essentizlles soient la discussion, la détermination., la
documentation, la transmission et application.

1.3.1. La discussion consiste en un échange entre le médecin qui, avec un langage adapte, expligue le diagnostic,
le pronostic et les options de soins & 'usager ou son représentant et ce demier, qui exprime ses besoins, ses atientes
quant & ses volontés. La discussion comporte aussi la validation de la compréhension de linformation de l'usager.
L'infirmiére peut entamer la discussion, y participer et valider la compréhension de 'usager en collaboration avec le
meédecin.
Determination du niveau de soins et réanimation cardiorespiratoire
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Procédure clinique — Détermination du niveau de soins et réanimation cardicrespiratoire

Procédure (suite)

1.3.2 La détermination du niveau de soins est sous la responsabilité du médecin et est décidée suite 4 une évaluation
individualizée de la condition médicale, du pronostic et des répercussions sur la qualité de vie et lautonomie de
Fusager concemé. Elle comprend 2 volets - [2 niveau de soins et le choix concernant la réanimation cardiorespiratoire.

La détermination du niveau de soins &volue selon I'état clinigue de I'usager et si ses perceptions ou ses attentes quant
a ses soins changent. Les observations de I'éguipe soignante peuvent étre mises & contribution pour assurer une
cohérence entre les soins et ['état de 'usager.

1.3.3. La documentation constitue la trace écrite de la discussion, de la détermination du niveau de soins et de la
décision concemant la réanimation cardiorespiratoire et est consignée sur le formulaire de niveaux de soins qui est
verse au dossier & l'endroit prévu & cet effet selon les directives de Iétablissement.

1.3.4. La transmission représente lensemble des moyens utilisés pour rendre linformation contenue dans le
formulaire disponible lorsgu'une décision médicale doit ére prise, tel gue dans le dossier clinique informatisé,
SICHELD, le kardex, le plan de soins, etc.

1.3.5. L'application se fait lorsque I'état clinique de Fusager nécessite que e professionnel se référe au formulaire de
niveaux de soins et RCR pour offrir des soins cohérents avec la volonté de F'usager ou de son représentant. Par
exemple, =i létat de l'usager en centre d'hébergement nécessite un transfert & l'urgence pour obtenir des soins
appropries, mais quil est précizé sur le formulaire gqu'aucun transfert n'est deésiré, Fusager ne sera pas transfére. Si
Fusager est retrouvé inanimé et guil est précisé au formulaire que l'usager ne désire pas de réanimation
cardiorespiratoire, le professionnel respectera la décision de Fusager et aucune manceuvre ne sera débutée. Dans
tous les cas, le consentement est recherché selon les modalités habituelles.

1.4, Validité et mise a jour d'un niveau de soins

Un niveau de soins est considéré comme valide si le formulaire de niveaux de soins est rempli, signé et daté par le
médecin. En cas de doute, il faut confirmer auprés de I'usager ou de son représentant si linformation contenue sur le
formulaire est exacte. Comme |le niveau de soins est un outil d'aide & la décision et non une prescription pour des
soins, tout choix antérieur reste pertinent pour orienter la discussion entre le medecin et l'usager ou son représentant
lors d’'un changement d'état de santé. Il n'y a pas de date de validité d'un niveau de soins. Par conséquent, il doit étre
révisé lors d’'un changement de I'état de santé de I'usager, ou a la demande de l'usager ou de son représentant. Sila
condition est stable, la révision du niveau de soins doit étre faite annuellement.

Au niveau du formulaire, des notes datées et signées peuvent étre ajoutées dans Fencadré prévu & cette fin lorsque
'état de santé de I'usager change ou lors de la révision lorsque 'état de I'usager est stable seulement si le niveau de
soins et la décision en matiére de RCR n'ont pas changé. Sile niveau de soins etfou la décision guant & la RCR ont
changé, un nouveau formulaire doit &tre rempli.

2. Utilisation du formulaire harmonise « Niveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire »
Le formulaire de niveaux de soins élaboré par [INESSS distingue les niveaux de soins en 4 objectifs -
Objectif A : Prolonger la vie par tous les soins nécessaires :

Les soins comprennent toutes les interventions médicalement appropriées et un transfert si lintervention n'est pas
possible sur place.

Toute intervention invasive peut étre envisagee.

Determination du niveau de soins et reanimation cardicrespiratore
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Procédure (suite)

Objectif B : Prolonger la vie par des soins limités :

Les soins comprennent des interventions visant de prolonger la vie qui offrent une possibilité de corriger la situation
tout en préservant la qualité de vie.

Les interventions peuvent entrainer un inconfort jugeé acceptable par 'usager ou son représentant dans le seul intérét
de l'usager, en fonction des circonstances et résultats attendus.

Certains soins, tels gue lintubation & court ou & long terme, la chirurgie majeure, le transfert ou autre intervention,
considérés comme disproportionnés ou inacceptables par Fusager ou son représentant compte tenu du potentiel de
récupération et des conséquences indésirables, sont exclus.

Objectif C : Assurer le confort prioritairement a prolonger la vie
Les soins visent en priorité le confort de I'usager par la gestion des symptdmes.

Des interventions permettant potentiellement de prolonger la vie sont tentées lorsque jugées acceptables par l'usager
ou son représentant dans le seul intérét de I'usager (antibiothérapie orale ou intraveineuse pour traiter une pneumonie)

Un transfert peut étre envisagé seulement si les soins permettant d'assurer le confort de 'usager ne sont pas
disponibles sur place (ex. une fracture de hanche présentant un inconfort important).

Objectif D : Assurer le confort uniquement sans viser a prolonger la vie

Les soins visent exclusivement le confort de l'usager par la gestion des symptémes {douleur, consfipation, dyspnée,
anxigte, ete.).

Les interventions ne visent en aucun cas le prolongement de la vie; la maladie est laissée a son cours naturel.

Un transfert peut étre envisageé uniguement =i les scins permettant d'assurer le confort de Fusager ne sont pas
disponibles sur place (ex. une fracture de hanche présentant un inconfort important).

Réanimation cardiorespiratoire (RCR)

Lors de la discussion gquant au choix du niveau de soins, la RCR doit aussi étre abordée. La distinction enfre le niveau
de soins et la RCR est faite pour permettre une décision rapide dans le cas d'un arrét cardiorespiratoire. Si la RCR
est souhaitée, les manceuvres sont débutées avec les ressources disponibles sur place en attendant les services
d'urgence.

2.1 Documentation du formulaire « Niveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire »

* Les niveaux de soins et la RCR se discutent simultanément, des décisions distinctes doivent étre prises pour
chacun des éléments et documentés aux endroits appropries sur le formulaire.

* Pour les objectifs de soins B et C, le médecin peut inclure dans la discussion lintubation d'urgence et
l'assistance ventilatoire de I'usager inconscient et indiquer sur le formulaire =i ces interventions ne sont pas
souhaitées. Si aucune indication n'est précisée, ces inferventions seront réalizées si elles sont pertinentes,
selon le cas.

* Dans I'encadré prévu pour les notes, il est nécessaire de préciser -

— le nom des personnes présentes et qui ont participé & la discussion ainsi que leur lien avec 'usager;

— la présence d'un conflit entre Fusager ou son représentant, les proches! la famille ou I'équipe soignante;

— la description du contexte et les termes utilisés par l'usager ou son représentant pendant la discussion;

— toute précision utile concermant des interventions ou technologies médicalement appropriées et 'accord de
Fusager ou de son représentant (hémodialyse, transfusion sanguine, soutien nutriionnel, etc.)

— toute précision pour guider les soins en cas durgence, notamment pour les techniciens ambulanciers
paramédics lors de demandes de services d'urgence hors établissement;

- des précisions en rapport avec les pathologies multiples d'un usager (ex. traitement de la maladie
pulmonaire obstructive chronique chez Pusager atteint d’'un cancer avance, etc.)

* Le meédecin gui signe et date le formulaire doit préciser ses coordonnées a des fins de vérification, au besoin;

* |l peut armiver exceptionnellement que le médecin détermine le niveau de soins sans discussion avec lusager
ou son représentant.

Détermination du niveau de soins et réanimation cardiorespiratoire
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Procédure (suite)
3.2 Coordination avec les services pré hospitaliers

L'application par les techniciens ambulanciers paramédics (TAP) des niveaux de soins et des décisions des usagers
ou de leur représentant concermnant la réanimation cardiorespiratoire se fait selon les directives énoncées dans la
section « Directives de non-initiation de la réanimation » du Protocole gquébécois dintervention clinique & l'usage des
techniciens ambulanciers paramédics (MS55, 2012). Les TAP doivent sinformer de lexistence d'une ordonnance
écrite de non réanimation et si elle est signée par un médecin et l'usager ou son représentant. Le formulaire de niveaux
de soins prévoit gu'une copie signée par l'usager ou son représentant puisse étre apportée a domicile pour étre
rapidement accessible pour les TAP |l faut toutefois quils valident, gu'une ordonnance existe ou non, auprés de
Fusager ou du représentant =i des manceuvres de réanimation doivent &tre enfreprises pour obtenir un consentement
verbal.

3.3 Coordination avec les ressources privées d’hébergements

Les résidences privées pour ainés (RPA) ne sont pas considérées comme des établissements selon la LSS5, Un
résident d'une RPA peut remetire un document concemant ses volontés quant & la RCR au personnel de la RPA pour
faire respecter sa décision. Cependant, le réglement en vigueur dans les RPA concemnant les soins d'urgence, exige
a l'exploitant de prodiguer les premiers soing en cas de danger pour la vie d'un résident.

3.4 Coordination avec le don d'organes et le don de tissus

Pour assurer la réalisation du don d'organes, des interventions invasives temporaires sont nécessaires pour permettre
le maintien des fonctions des organes de l'usager jusqu’au don pour respecter ses volontés ou celles de ses proches.
Elles ne sont pas en contradiction avec le niveau de =oins ou la RCR puisque ce n'eat pas le maintien des fonctions
vitales qui est en cause, mais bien le maintien des organes aprés gue le décés neurologigue ou cardiocirculatoire ait
&té déclars.

Le formulaire « Miveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire » est versé au dossier de I'usager lorsqu'il est
diment rempli et signé. |l doit &tre rapidement accessible pour les professionnels et TAP pour valider I'information sur
le niveau de soins et la RCR, surtout en situation durgence.

Annexes

Annexe 1 : llustration de linterdisciplinarité dans la pratigue des niveaux de soins
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Procédure clinique — Détemination du niveau de soins et réanimation candiorespirataine
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Commentaires

Annulation d'outils cliniques existants
En date d'entrée en vigueur mentionnée, cette procédure clinigue vient annuler les outils clinigues suivants :

Installation|s) Annulation

CS585 du Haut-Saint-Laurent Miveaux d'interventions medicales

Réanimation cardiorespiratoire

CS585 de Vaudreuil-Soulanges Niveaux de soins —Réanimation cardicrespiratoire
Level of care — cardic-pulmonany resuscitation

CS585 Jardins-Roussillen UTRF Manoir Parent Niveau dintervention médicale et Réanimation
Cardiorespirataire

CS585 Jardins-Roussillen Attestation de non-réanimation

CMR Miveau dintervention médicale (MIM) Réanimation
cardiorespiratoire (RCR)

C555 du Suroit Centre d’hébergement Cécile-Godin Miveau dintervention medicale

CS55 du Suroit Codes indicatifs des niveaux d'intervention

Réanimation cardio-respiratoire

MNE Cette liste n"est pas exhaustive, la présente procédure clinique remplace tout ancien document des anciennes
composantes portant sur le sujet.

Determination du niveau de soins et réanimation cardicrespiratoire
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ANNEXE VIIl - ELEMENTS DE PRECISION : PROFIL
D’INTERVENTION 121

Agence de la santé
et des services sociaux
de la Montérégie

Québec

ELEMENTS DE PRECISION CONCERNANT LA CODIFICATION
DU PROFIL D’'INTERVENTION 121 SERVICES EN SOINS PALLIATIFS
(programme Santé physique)

Version révisée — 23 octobre 2013

SOINS PALLIATIFS

Les soins palliatifs sont destinés a une clientéle de tous ages et de toutes conditions sociales aux prises avec des
maladies incurables ou liées au processus de vieilissement. lls ne se limitent plus, comme c'était le cas au début
de leur implantation, aux personnes atteintes de cancer. Les traitements et les soins appropries et personnalisés
ne visent pas a guérir les usagers, mais a atténuer les signes et symptémes tant physiques que psychologiques
qui contribuent a la souffrance globale en fin de vie. Les soins palliatifs visent a accompagner la personne en
maladie avancée afin de lui permettre de s'adapter a cette étape de sa vie.

PROFIL D’INTERVENTION 121

La codification du profil d'intervention, selon le cadre normatif du systéme d'information sur la clientéle et les
services des CLSC (I-CLSC), est basée sur le service rendu a 'usager, plutt que sur le seul diagnostic ou sur le
pronostic vital. En voici I'extrait ;

121 Services en soins palliatifs (programme Santé physique)

« Services offerfs aux personnes dont le traitement en vue de récupérer la santé ou de guérir a été
interrompu et dont le pronostic de vie est limité. Ces services ne sont pas exclusifs aux usagers en phase
terminale de cancer. Ces soins visent a apaiser la souffrance par le soulagement des symptémes et par
des soins de base dispensés avec assiduité et & accompagner le mourant dans un cheminement vers la
mort. Incluant . les soins de post chirurgie (palliatifs et traitements); excluant . services psychosociaux
généraux (420) et services liés au sida (131) ».

CODIFICATION DANS |-CLSC

En lien avec ce qui précéde, le jugement clinique du professionnel va guider la décision de codifier l'intervention
au profil 121 Services en soins palliatifs ou non. Les questions suivantes peuvent soutenir la prise de décision en
lien avec le code de profil d'intervention a retenir :

1. Les traitements a visée exclusivement curative ont-ils été cessés?

2. Les services offerts visent-ils a atténuer les signes et symptémes d’'un patient en phase avancée de
maladie incurable ou en fin de vie?

3. Seriez-vous surpris si ce patient devait décéder dans les prochains 6 a 12 mois?

Une réponse affirmative aux deux premiéres questions ET une réponse négative a la troisieme question
pourraient indiquer la codification d’un profil 121 Services en soins palliatifs.
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Il faut noter qu'il n'est pas nécessaire qu'un médecin ait indiqué un temps précis dans son pronostic vital ou que
la référence, s'il y a lieu, comporte une mention explicite indiquant que des soins palliatifs sont requis pour
lusager. Il n'est pas non plus necessaire que le patient se considére lui-méme comme étant en soins palliatifs.

Dans le cas ou un doute subsiste quant au choix du profil d'intervention a utiliser, la nature des services déployés
afin de répondre aux besoins de I'usager peut guider la décision.

Un usager recevant des services en soins palliatifs ne devrait pas se voir attribuer d'autres profils
d'intervention. Idéalement, il y aura une concertation entre les intervenants impliqués auprés de I'usager
afin d’éviter une codification différente d'un intervenant a l'autre, qu'il y ait ou non une équipe dédiée aux
soins palliatifs dans I'organisation.

La codification du profil 121 n'est pas exclusive aux équipes dédiées en soins palliatifs.

EXEMPLES DE SITUATIONS DE CODIFICATION AU PROFIL D'INTERVENTION 121

1. Madame X, 45 ans, est nouvellement diagnostiquée avec un mélanome métastatique. Elle est référée au
CLSC par son infirmiére pivot en oncologie et le plan d'intervention (Pl) spécifie que des services a domicile
d'aide aux AVQ et AVD et un suivi psychosocial sont requis, de méme qu'un suivi de symptomes plus
rigoureux en soins infirmiers, car Madame se plaint de plusieurs inconforts, tels que nausée, fatigue ef de
céphalées. Selon son oncologue, elle a un pronostic de vie d'environ un an.

2. Monsieur Y est un homme daffaires de 49 ans, diagnostiqué depuis un an avec une forme agressive de SLA.
Le neurologue a expliquée a Monsieur Y qu'aucun traitement n'est disponible pour guérir sa maladie et il lui a
annoncé un pronostic de vie limité. Monsieur utilise un fauteuil motorisé pour se déplacer, mais il est de plus
en plus faible. Plus réecemment, il a commencé a avoir de la difficulte & avaler et se plaint de douleurs aux
membres infénieurs. Monsieur refuse qu'une préadmission soit considérée en maison de soins palliatifs. Le Pl
prévoit un suivi infirmier pour une meilleure gestion des symptémes, de méme que les services de
l'ergothérapeute et de la nutritionniste pour la mobilité et 'alimentation.

3. Monsieur Z est un homme de 77 ans diagnostiqué avec une insuffisance cardiaque depuis huit ans. Depuis
quelques semaines, son état se détériore . il est extrémement fatigué et devient essouffié juste en s'assoyant.
Il ne dort que deux ou trois heures a la fois, 4 cause de la douleur ou de la dyspnée. Sa douleur est
exacerbée par les mouvements de ses jambes, qui présentent un cedéme marqué. Selon la note du médecin,
peu d'amélioration des symptémes a été notée a la suite des quatre derniéres hospitalisations, les options de
traitement ont toutes été explorées et le pronostic est réservé. Quand la travailleuse sociale du CLSC leur
rend visite, le couple lui fait part du fardeau exiréme que les soins de Monsieur représentent. Le Pl a éte
révisé afin d'intensifier le suivi des symptémes en soins infirmiers, offrir de l'aide & domicile, de méme qu'une
consultation médicale par le médecin des soins a domicile.
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ANNEXE IX — DOCUMENTS OBLIGATOIRES A
TRANSMETTRE LORS D’UN TRANSFERT

Liste des documents obligatoires a transmettre :

e Feuille sommaire des diagnostics;

o Notes d'évolution médicale, infirmiéres ou professionnelles des 24 a 48 derniéres
heures;

e Bilan comparatif des médicaments si disponible, sinon ordonnances de départ;
o feuille d'administration des médicaments (FADM) des 24 a 48 derniéres heures;
e Résumé de dossier si disponible;

¢ Niveau de soins;

e Siprésence de plaie(s), le plan de traitement de chaque plaie;

e Plan thérapeutique infirmier (PTI) et plan d’intervention interdisciplinaire (PII);

e Résultats d'analyses sanguines, d'examens pertinents;

e Collecte de données initiale (par exemple : I'infirmiére pivot en oncologie).

Autres documents qu'il est possible de joindre, selon les besoins :

e Demande de consultation non réalisée ou billet de rendez-vous en clinique externe
indiquant : la date, I'heure et le lieu;

e Outil d'évaluation multi clientéle (OEMC);

¢ Plan de soins ou kardex;

e Inscription a une ressource de soins palliatifs;

e Echelle de risque de plaie de pression (Braden);

e Formulaire de risque de chutes;

¢ Rapports de consultation professionnelle pertinents;

e Tout autre document pertinent & la continuité des soins.
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ANNEXE X — EVALUATION INITIALE INCLUANT TOUS LES
CONCEPTS QUI DOIVENT ETRE ABORDES POUR UNE
CONNAISSANCE GLOBALE DE L’USAGER/PROCHES

Centre intigré
e sanié et de
i VIR
a n E'lE'- enl E’ l’
Québec eaes
Installation :

Collecte de données en soins palliatifs — Profil de soins

Date d'admission :
Collecte de données faite avec : [ L'usager [ Un membre de la famille, préciser -

HISTOIRE DE SANTE PERSONNELLE

[ Bracelet d'identification installé Religion/culture
Raison de 'admission (médicale) :
Diagnostic actuel
Echelle de performance pour usagers &n soins palliatifs (PPev2) - %
Antecédents médicaux

[] Profil pharmacalogique & jour regu [] réception des médicaments personnels
[ Produits naturels cu homéopathigques Specifier :
Chimiothérapie : [JIv [po.

MNom du Tx: Date du demnier Tx : Nombre de cycle regu :
Immunothérapie : [] 1V

Mom du Tx: Date du premier Tx : Diate du demier Tx -
Radiothérapie (site) Date du demier Tx : Hombre de cycle regu :

Autre traitement :

Partenaires [ professionnels collaborateurs

Nom Provenance Teléphone
Infirmiére pivot -
Infirmiére CLSC :
Travailleur social

CSLC :
Médecin de famille :
Pharmacie :
MAMNDATAIRE ET PERSONNES A CONTACTER EN CAS D'URGEMNCE
1° Mam : Tel 1°: Tal. 27 : Lien :
2° Mom : Tl 1°: Tal. 2°: Lien
Mandataire Tel 1°: Tel. 2= : Lien -
[ Mandat homologué see== [ Tutelle publigue ] Tutelle privés [ curatelle publique  [J Curatelle privée
Responsable Tel. :

SANTE PSYCHIQUE

Fonctions cognitives

[ alerte [] semi-conscient [ inconscient
Meémoire : O Memale [ Qublie des faits récents [ Oublie tout
Orientation : [ orienté [ Déscrients [ Temps [ E=pace [ Personnes
Compréhension : [ Mormale [ Partielle [ Absents
Jugement : [ Mormal [ Aneéré
Santé mentale
[ Aucune difficulté [ Difficultés d&ja rencontrées (ayant déjs fait 'objet d'une consultation médicale)
[ Anxigte :  Miveau 14 10: Relige a:

[ Etat dépressif :  Dwepuis quand :
[ idées suicidaires (GOQ) : Depuis quand :
[ Autre difficutts :

Compaortement : [ Mormal [ Agita [ Agressif
[ Hallucinations :  [] Auditives [ visualles Fréguence :
MC-54 20M747) Collects de données en aoing palllatits — Profil de solns Page1surs
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Mom et prénom de 'usager W° de dossler:

FONCTIONS SENSORIELLES

Deéficit auditif: [] Oui ] Non [ Prothése(s) auditive(s) : [] Droite [ Gauche
Déficit visuel : [JOui  [] Mon [Jiumettes [ Lentilles

SANTE PHYSIQUE

Fonctions digestives

Appétit : Oeon [ moyen [ Faible

Hydratation - [ Mormale [ Faible

Diéte : [ Mormale [ piabétique [ Hyposodiqus [ Autre -

Consistance [ Mormale [ Malle [ Purée [ Liquide épaissi [ Liquide
Diéglutition - [ Mormale [ oysphagie [ Hoquet

Salimenterseul:  [Jowi  [OMon [ aide partielle [ aide totale

Dryspepsie : Oowi OHon

Reflux gastriqgue: [ JOuwi [ Mon Fréquence :

Mausées : Oowi [ MNon Fréquence

Vomissements Oowi OHon Fréquence :

Gastrostomie ; Ooui [OMon

Cavité buccale {langue, mugueuses ef gencives)

[ zaine O ulcére  Site: O Douleur  Site -

[] Plagues blanchitres  Site: [ crdtes  Site -

[ Dépdts Site : [ Lévre(s) craquelée(s) : O Inférieure [] Supérieurs
Salive : [ Suffisante  [] Xérostomie [ Hypersalivation

Halgine : [ Mormale [ Fatide [ Fruitée

[ Dents naturelles : [ Inféricures  [] Supéricures [ Prothése(s) dentaire(s) : [] Inféricure [] Supéricure
Fonctions intestinales.

] continence [ Toilete [ Chaise d'aisance Demiére selle le :

[ Incontinence [ Culotte [ Coussinet, grandeur :

Constipation - Oowi [ MNon Fréquence :

Diarrhée - Oouwi [OHeon Fréquence :

Méléna : Ooui OMon

Hémorroides : Ooui OMon

[ Stomie [ Crrain

Fonctions génito-urinaires

[ Continence [ Toilette [ Chaise d'aisance [] Bassine [ Urinal

[ incontinence O culotte [ Coussinet, grandeur :

[ sonde urinaire [ Urostomie

Fonctions respiratoires

[ Aucune difficulté

Amplitude - [] Mormale [ Profonds [ superficielie

Rythme : ] Regulier [ Irégulier

Type de respiration : [ Eupnéique [0 Abdominale [ Thoraciguz  [J Cheyne-stokes

Apnée Oowi OHon Durée secondes [ ] Cyanose

Cygéne (O2) Oowi OHon [ Lunette nasale L'min  Masque (%) :

Tirage : Oowi [J#on

Dyspnée : Oowi [ MNon [ Au repos O A reffort

Toux : O cwi O Hon [ s&che [ Grasse

Expectorations : Oowi OHon Colorafion : Rales: [oui [Mon

[ Trachéostomie Canule # : [0 Fenestrée [ Mon fenestrée

[Oeirar [ cPar [ Drain

Fonctions cardio-vasculaires

[ Aucune difficulté [ Palpitations

[ Douleur rétrostemale [ Stimulateur cardiaque  [] Défibrillateur cardiaque

[ Hypotension orthostatique

[] cEdéme des membres inférieurs : [ | Droit  [] Gauche [] Bas tubulaire {grandeur : J
MC-54 201707} Codlects de données en soing palllatits — Profll de soins Page 25urs
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Mom et prénom de I'usager N° de dossler
Mobilisation
[ Autenome [ Semi-autonome [ oépendant [ Hemiplégie [ Paraplégie
[ Risque de chute frempilir le formulaire « Grille d'évaluation du risgue de chute )
Aide & la mobilisation - [ Oui [ Mon [ 1 personne [ 2 personnes
Lever seul - [ owi [ son [ 1 personne [ 2 personnes
Coucher seul : O owi [ mon [ 1 personne [ 2 personnes
Aide technigque : [ Canne [] Marchette [] Fauteuil roulant [ Levier [ Autre -
Troubles d'équilibre - [ Qi [ Mon
Spasmes : [ owi [ Mon Région :
Tremblements - O owi [ Mon Région :
Intégrité de la peau et téguments
[ intact [ s&che [ Fragile [ Pétéchies [ Prurit [ Edéme
Coloration/téguments : [ Mormale [0 rouge [ Grisatre [ Blanchatre [ cyanosée
[ Plaie =i plaie, remplir le formuiaire « Déclaration des plaies »)
|:| Echelle de Braden 3 - Date :
ACCES VEINEUX CENTRAL
Accés veineux central ;1 [] Owi [ Men Type: [ PICC Line
[ Accés vasculaire sous-cutané (Paorf-a-Cath)
[ Awutre :
EVALUATION DE LA DOULEUR
Avez-wous de k3 douleur? Ooui=s = El.ra[..e' e 3 principaux sites de douleur et MNindiguer sur le
schema a lNaide du chiffre comespondant (n® 1, n° 2 et p® 3)
* Feporter les résultats du « Personal Quesfionnaire Rapid
) Secaling Techmigque » (PFQRSTUV) dans ke tableau.
: : b . [ Men —  Passer i la section suivante
| { 1} R Signes Site n” 1
| ) I =
b i ..:ull | : " G
\ I' [} R
{ [ 5
[ 1 ¥ i T
.l- I .II .I i M
i3]t <l v
Signes | Siten” 2 Signes Site n"3
P P
G aQ
R R
5 5
T T
u u
v v

HABITUDES DE VIE

Consommation

[JTabac [ Alcool [ orogue Quantite :
Quelles sont vos attentes face  I'équipe soignante en lien aves vos habitudes de vie?

Sommeil
Sommeil : [] Reposant [ Agite [ Insamnis
Fatigue : O owi [ Mon [0 =omnolence O owi [ Men

Cauchemars : [ Qui [ Mon Depuis quand :
Particularités au coucher?

Quelles sont vos stratégies pour améliorer votre sommeil et sont-elles efficaces?

MIC-E4 201707} Codlecta de gonnéss en aoing palllatits — Profil de soins Paga 35urs
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Nom et prénom de |'usager : W° de dossker

STRUCTURE FAMILIALE

Genogramme [=i déja au dossier, spécifier 'endroif et Ia date)

Légende des symboles :

< o

Maisonnée

Cas discuté

|0

| &®(O]|

Décas
D_D M : Mariage
UF : Union de fait
|:|+(:} Séparation
DEEI\-_:I Adoption
|:| Homme
O Femme
& Avortement
\3
ﬁ_} Jumeaw'enfants
[J#{") | Diverce

Ecocarte — Evaluation des liens familiaux et du réseau social (3 infgrer au génogramme, ai perdinent)

Intensité de la relation, selon le nombre de lignes (1 = faible 3 4 = forf) -
Relation tendue : Relation conflictuelle : 555555 —

STADE DE DEVELOFPFEMENT FAMILIAL

Principal réle social de 'usager (métier, profession, rile parental, etc.)

Stade de développement :  [] 1. Jeune adulte célibataire [ 5. Famille dont les enfants ont quitté le foyer
[ 2. Couple en union libre ou marié [ &. Famille dont les conjoints sont & la retraite
[ 2. Famille avec jeunes enfants [ 7. Famille dont les parents approchent la mort

Impact ressenti dans le sysi@me familial :

[ 4. Famille avec adclescents

Fonctionnement familial

Usager Proches

Quelle est votre compréhension de la maladie actuellement?

Y a-t-il des choses concernant wos croyances spirtuelles ou votre foi qui seraient importantes pour nous de connaiire
afin de mieux vous accompagner?

@

8

&

&

(]
Quelle est votre opinion/expérience face aux médicaments pour le soulagement de la douleur ou d'autres
sympiimes {ex. - morphine)?

MC-54 (2017-07) Collscts 0a donnges an soine palllatifs — Profll de aoins Page 4 surs
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oM &t prénom oe ['uEager : | N° de dossler ©

Usager | Proches

Quelle est votre plus grande préoccupation 3 ce moment-ci?

Comment vous étes-vous adapiés aux épreuves que vous avez vécues? Voulez-vous me donmer un exemple?

Quelles sont vos attentes face aux soins?

Quel est votre plus grand espoir & ce moment-ci?

Préoccupations et processus d'adaplation

Quelles sont les personnes les plus significatives dans votre vie en ce moment 7 Regoivent-elles le soutien dont elles
ont besein?

Soutian

Et vous dans ftout ¢a?

PLANIFICATION ET RESPONSABILITE PROFESSIONNELLE

Caonstats de I'évaluation professionnelle :

Hypothéses :

Interventions initiales (voir le PTI) :

[0 soutenir la famille dans le cheminement de leurs adieux [0 Ecoute et soutien
[ Explorer les croyances [0 valorisation des forces
[] Enseignement

Mom du professionnel Titre
Signature du professionnel Date {aaaa/mmj)
MC-54 [2017-07) Collects da données an soins palllatifs — Profl de scins Fage S surs
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ANNEXE XI — ORDONNANCES PRE-ETABLIES

Corre do eants ot do sarvioes soclaus
Chasmplain—Chafes-Le Mayne

) ;)-______-‘

ORDONNANCE PREE TABLIE
Relative 4 un patient en soins palliarifs
pour les situations de détresse

Nergie:

Ainitier lorsgue le patient présente des signes de détresse respiratoire et/ou d-'agitatiun seévere et/ou

établie relative & un patient en fin de vie admis ou inscrit pour les situations de détresse”™ RS08-27.

d’hémorragie massive. Se référer a la régle de soins “Indication de I'application de 'ordonnance médicale pré

e Dose suggéree .
Médicament i ajustersebu le jugement clnigue Dose prescrite
amgsSc
Foids de YO kg et moins
ou benzodiszépine PRM ou DIE
. 10mg SC
1. Midazolam Poids de plus de 70 kg ou midazolam mg SC
benzodiazépine hid
150U 20 mg SC =i benzodiazépine
& haute dose
25 % de la dose quotidienne SC morphine_ mg8C
2. Morphine minimum morphine 5 mg fdoss
ou Doseaduelle enmyg SMCpar2dh: __ o1
Hydromorphone
(Dikaudid) 25 % de la dose quotidienne SC
minimum hydromorphons 1 moidose hydromorp hone mg SC
Dose actuelleenmyg S/C par24h .
3. Scopolamine 04 ou 0,6 mg SC scopolamine mg SC
RMISSION HOSPITALIERE :
Siéchec ou réponse partielle, répéter 1 fois aprés 15 minuies et aviser le médecin traitant.
[1 enattente du reiour d"appel du médecin, si non soulagé lors du méme épisode de déiresse, répéterune 2e
fois ap rés 15 minutes pour un total de trois protocoles.
En cas de situation problématigue, d interrogation etou de symp tomes non soulagéspar la médication
prescrite, vous devez communiyuer avec le médecin traitant immeédiatesnent en tout temp s (jour, soir, nuit).
MISSION HEBERGEMENT :
Siéchec ou réponse partielle, répéter 1fois aprés 2 minutes lors d'un meéme ép isode de détresse.
Aviger ke médecin braitant ou le médecin de gande dés la premiére ad ministration. Sile médecin n'estpas
joignahle et le patient demeure en détresse, procéderi la seconde ad ministration.

Ordonnance élaborée et révisée par: Dres J. Gareau, B. Marcil, C. Ména, J. Champagne et C.Courtemanche infirmiéres et G.
Larouche et . Munger pharmaciennes

&natu.m du médecin : Heures : Date :

-

DiEllakord Copie Wlatiche : Pharmacien  Copie jaune : Dossier OFPE 1443-1

Ordonnances pré-établies
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Cesdre de sanih of de services sodaux
Champlam—Charles-Le Moyes

B sitrngnox
PRESCRIPTION MEDICALE
ORDONNAN CE PREETAPLIE
Eslative & un nsager oo fin ds vis; gostion des symptdmss
MISSION HDSPITALIERE, CHSLLD
et Centre S5t-Lambert

Date-heure|Allergiels) :

Généralités

Cesser les dgnes vitany o les prélévemnents

Casser les médicamsnts poo.

Oxygine, 2 Limin par lunette nasals, pour condort, 511nsager IPenléve, ne pas insister

S glbe vésical on bladder scan = 500 ml; mettss sonds unaire & demers

S sécheresse oeulaire, appliquer un gel lobnfiant oculaire QID pm

Oo|o(o(o|o|a

5i napsées on vomssements:

Halopéridal 0.5 mg souscutand aux 6h pm. 81 non soulagé, aviser le médecin

i douleur on dyspnée:

O crphins O 23mg O Sme O me soms-entand q 4 hrégnlisr

en entredose (EDprn 0 1.25 mg O 25mg O mng sous-cutang g __ (ED=10% dose tataleZdh)

Siplns de 2 ED en mooing de 4 b, aviser 12 médecin

0 Hydromorphons O 05mg O lmg O mg  sous-cutand g d hrdgnlisr ot
en entredose (EDprn O 025 mg 0 05mg O : mg squs-cutang g __ (ED=10% dosse totaleZdh)
Siplusde 2 ED en mooins de 4 b, aviser 12 médecin

Si anxiéte:

O Laorazepam O o0img O lme O mg sublingual ou sous-ctang q Gh pm

ol

O Midazalam O 25mg O 5mg O g s s-cutand ou sublingua (gouttire) q 2h pro

ol

O Méathowmméprazine O 3mg O Wmg O mg squs-cutans g 4 hpm

Si agitation ou hallucingtion:

O Halopéridal 0 05mg O lmg O g soscutang g 4 hpm

ou

O Mathotmméprazine O 10mg O l“mg O mg s s-eutang q 4 hopm

51 séerétions bronchigues et psager conseient: o

O Glyeopymmolats O 0Z2mg O 0dmg O g ss-cutang g 2 hpm

Si séerétions bronchigues et psager inconscient ou si glycopyrolate inefficace:

O Seopolamins 0 04d4mg O 0fmg O mg s s-eutand g 2 hpm

Grdonnance Elaborée par : Dres 3. Masson eb CL Iéna, 3, Cuellet gt O Cloprte rancbe inf et L. Ra daly, phare

Signature du médesin : Date :
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ANNEXE XIl — ECHELLE DE KARNOFSKY

indice description
100 | Normal ; aucune plainte, aucun signe de maladie.
90 | En mesure de poursuivre une activité normale ; signes ou symptémes mineurs de maladie.
80 | Activité normale, avec un effort ; quelques signes ou symptomes de maladie.
70 | Autonome ; incapable de poursuivre une activité normale ou de fravailler de facon active.
60 | Nécessité occasionnelle d'assistance mais capacité de pourvoir & ses besoins essentiels.
50 | Necessite d'aide considérable a la personne, soins médicaux frequents.
40 | Invalide ; nécessite de soins et d'assistance spécifiques.
30 | Complétement invalide ; indication d'hospitalisation, pas de risque imminent de décés.
20 | Trés malade ; hospitalisation nécessaire, traitement actif ou de support neécessaire.
10 | Moribond ; issue fatale proche.

0 Décédé.

Référence :

KARNOFSKY DA., JH. BURCHENAL. « The Clinical Evaluation of Chemotherapeutic
Agents in Cancer », Columbia University Press, New York, 1949, page 196.
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ANNEXE XIII - STABILITE DES MEDICAMENTS EN
SERINGUE A DOMICILE EN FIN DE VIE

VOTRE EXPERIENCE AVEC...

Durée de stabilité de médicaments en seringue pour administration sous-cutanée
a des patients en fin de vie a domicile
Annie Roberge, Julie Couture, Michel Tassé, Myreille Goulet, Robert Thiffault, Manon Hanna,
Chantale Tremblay, Michéle Plante, Brigite Naud, Pierre-Richard Couture

Résumé

Objectif : Développer un outil pratique surla stabili-
té et la conservation des médicaments préparés en
seringues et destinés 4 une administration sous-cuta-
née en contexte de fin de vie & domicile.

Mise en contexte : Ladministration de médica-
ments par voie sous-cutanée est souvent requise en fin
de vie. La manipulation et la conservation des produits
injectables exigent 'usage d'une hotte stérile et le res-
pect de régles strictes d'asepsie. Toutefois, il n'est pas
toujours possible d'appliquer ces recommandations
dans un contexte de fin de vie & domicile. Les délais
d’accés i une hotte stérile, la rareté d'informations vali-
dées sur la conservation des produits, la rigueur des
techniques d'asepsie devant étre pratiquées par les
intervenants ou les aidants, le souci prioritaire du bien-
étre du patient, de méme que la variabilité de son état
de santé sont autant d'obstacles qui font en sorte que
les conditions d'utilisation des médicaments injec-
tables, au domicile des patients, peuvent confraindre a
des compromis.

Conclusion : Un outil a éé congu afin de faciliter la
prise de décision. Les informations ci-inclises sont
basées sur l'interprétation de données provenant de la
littérature médicale et sur I'expérience clinique dun
groupe de pharmaciens d'établissements de santé.

Mots clés : soins de fin de vie, médicamentsinjectables,
sous-cutané, stabilité en seringue, soins 4 domicile

Introduction

Les soins de fin de vie 4 domicile font partie du conti-
nuum de services. Ladministration de médicaments par
voie sous-cutanée y est souvent requise et nécessite une
manipulation préalable des médicaments afin de les dis-
poser en seringues. Lenvironnement domiciliaire peut
alors présenter un défi de taille pour I'équipe soignante,
puisque les ressources technologiques, scientifiques et
professionnelles ne sont pas toujours accessibles.

Ladministration sous-cutanée de médicaments devrait,
idéalement, se faire immédiatement aprés la mise en
seringue. La préparation extemporanée limite les pro-
blémes de stabilité et de contamination. Cependant, &
domicile, la préparation et 'administration de plusieurs

230 Pharmactuel Vol 4 N° 4 Aot - Septembre 2008

doses par jour par la famille ou un proche aidant n’est pas
tonjours réaliste. Ceci peut exposer l'aidant & un surcroit
de travail, ade I'épuisement et aun risque d'erreur. Lorsque
les proches ne sont pas familiers avec ces techniques, il
est rarement possible d'assurer la présence d'une infirmie-
re i domicile pour la préparation et 'administration de
chaque dose, Une préparation « enlot » de seringues prétes
a étre administrées peut alors constituer une solution.
Idéalement, celles-ci seront préparées par des pharmacies
munies de hottes stériles. Cependant, en contexte de fin
de vie, I'état de santé du patient peut évoluer soudaine-
ment et nécessiter un ajustement rapide de la pharmaco-
thérapie afin d'assurer son confort. De plus, les
pharmaciens et les infirmiéres qui veulent préparer ces
médicaments sous forme de seringues ont rarement des

Annie Roberge, B. Pharm., M.Sc., est pharmacienne au
CLSC Haute-Ville du CSSS de la Vieille-Capitale'

Julie Couture, B. Pharne., M.Se., est pharmacienne au
CLSC Sainte-Rose du CSSS de Laval

Michel Tassé, B. Pharm., M.Sc. est pharmacien au
CLSC du CSSS de Bordeaux-Cartierville-Saint-Lawrent et
a UHopital du Sacré-Coeur de Montréal®

Myreille Goulet, B. Pharm. est pharmacienne au
CS55 Memphremagog'

Robert Thiffault, B. Pharm., M.Se., est pharmacien au
CHU de Sherbrooke

Manon Hanna, B. Pharm., est pharmacienne au
CLSC-CHSLD du Ruisseau-Papineau du CSSS de Laval

Chantale Tremblay, B. Pharm., M.Sc., est
pharmacienne au CLSC du Marigot du CSSS de Laval®

Michele Plante, B. Pharm., M.Sc., est pharmaeienne au
CHUQ, UHdtel-Dieu de Québec et a la Maison Michel
Sarrazin

Brigite Naud, B. Pharm., DPH, est pharmacienne au
CSSS-IUGS:

Pierre-Richard Couture, B. Pharm., DPH, est
pharmacien aw CSS5S Domaine du Roy*

* Ces auteurs sont membres du Groupe de travail pour le
développement des sotns pharmaceutiques en CLSC.
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travail pour le développement des soins pharmaceutiques
en CLSC.
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balises claires quant a leur stabilité 4 domicile. Les guides
de référence usuels ne permettent pas toujours aux clini-
ciens de porter un jugement sur utilisation de médica-
ments parentéraux dans ce contexte. Ces guides se basent
notamment surdes données provenant d'études ot la pré-
paration et I'entreposage font I'objet de controles stricts™.

Devant I'absence d'informations scientifiques validant
la stabilité des agents préparés en seringue sans hotte sté-
rile, nous avons compilé plisieurs données en un tablean
qui, nous l'espérons, guidera le travail des cliniciens. Nous
avons ciblé les médicaments administrés par voie sous-
cutanée, ufilisés en contexte de fin de vie étant donné que,
dans cette situation, les risques associés i une stabilité
inconnue prennent une autre perspective ef pourraient
s'avérer acceptables dans plusieurs cas.

Lobjectif de cet article est de:

-Recueillir et diffuser des informations sur la stabilité
de produits fréquenument utilisés dans un contexte de
fin de vie;

- Faciliter laprise de décision des intervenants qui contri-
buent au soutien & domicile des patients quant & I'utili-
sation de produits pharmaceutiques mis en seringue
pour lesquels il existe peu de données de stabilité dans
la littérature scientifique;

- Permettre ine standardisation de l'information que les
pharmaciens offrent aux infirmiéres ceuvrant au sou-
tien a domicile;

- Favoriser ['utilisation optimale des ressources et des
médicaments.

Méthodologie

Les membres du groupe de travail sur les soins pharma-
ceutiques en CLSC ainsi que des pharmaciens expérimen-
tés en soins palliatifs ont combiné leurs efforts pour,
d'abord, élaborer une liste de médicaments donnés en
injections sous-cutanées en fin de vie 4 domicile. Par la
suite, ils ont consulté différents ouvrages'”, afin de ras-
sembler les données de stabilité existantes pour chague
médicament injectable lorsqu'il est disposé en un seul prin-
cipe actif dans une seringue de plastique.

Aprés discussion, les membres du groupe tentaient d'ob-
tenir un consensus sur lastabilité des produits au sujet des-
quels la littérature scientifique était incompléte ou absente.
Dans ces cas, lewrs décisions étaient guidées par des prin-
cipes de « bonnes pratiques », ainsi que par leur expérience
clinique, en prenant en considération le contexte oi1 I'utili-
sation d'une substance semblait souhaitable selon les
risques encourus et les bienfaits attendus en fin de vie.

Les informations qui ont fait I'objet d'un consensus ont
été incluses dans un tableau et soumises a une derniere
révision lors de discussions de groupe.

Résultats

Les données retrouvées dans la littérature pharmacolo-
gique concernent principalement la stabilité physicochi-
mique lorsque les seringues sont préparées sous hotte
stérile et conservées dans un environnement controlé.
Concernant la stabilité microbiologique, les normes USP
établissent qu'un produit a faible risque de contamination
(transfert d'au plus trois produits stériles par préparation
sous hotte) devrait ére conservé an maximum 14 jours an
réfrigérateur ou 48 heures 4 la température controlée de la
piéce Amoins qu'on puisse en vérifier le degré de stérilité’.
Ces données ont été adaptées au contexte d'injection par
voie sous-cutanée en fin de vie  domicile.

La présence d'un agent de conservation n'a pas éé prise
en considération pour I'élaboration du tableau, puisque la
présentation d'une méme substance peut différer d'un fabri-
cant a 'autre. Toutefois, si cette information était dispo-
nible, elle pourrait guider le clinicien dans son interprétation
de la stabilité d'un produit ou des risques de contamination.
Le groupe de travail reconnaissait cependant que la stérilité
des produits mis en seringue dépendait beaucoup de latech
nique de conditiornement et de la salubrité du milien dans
lequel s'effectuaient ces manipulations. La présence d'un
agent de conservation powrrait offrir un faux sentiment de
securité quant 4 la stabilité microbiologique de la prépara-
tion. On ne peut garantir la stérilité absolue du produit qui a
subi un conditionnement sans hotte stérile.

Tableau I : Eléments a prendre en considération
avant de préparer el de conserver
des seringues a domicile

1. Autres voles d'administration disponibles 7

¢ Intrarectale
¢+ Sublinguale
¢ Transmuqueuse
2. Acces aune hotte stérile ?
¢ Délai du service vs I'évolution de I'état du patient
¢ [rais supplémentaires pour le patient 7

3. Pronostic de vie vs risques d'infection ?
¢ Degré de vulnérabilité du patient
¢+ Immunocompétence
¢ Objectifs thérapeutiques tels qu'établis avec le patient
et ses proches

4. Administration extemporanée ?
¢ Patient ou aidant apte 4 préparer la seringne
¢ Personnel infirmier disponible lors des injections

5. Salubrité du domicile ?

La situation particuliére de chaque patient devra guider
la décision de préparer ounon des seringues i domicile et
d'ajuster la durée de conservation. Certaines situations
sociales, environnementales et cliniques pourraient justi-
fier 'abaissement des durées de conservation pour favori-
ser lastabilité maximale du produit et diminuer les risques.
(voir Tableau I).

Le tableau I présente les données de stabilité selon que
les médicaments sont préparés sous hotte stérile ou non.
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Tableau II : Duiée de la stabilité des médicaments en seringue pour administration sous-cutanée d
domicile a des patienis en de fin de vie

CONDITIONS D'UTILISATION DU TABLEAU :
1. La seringue de plastique ne doit contenir qu'un seul prineipe actif.

2. Privilégier la préparation des seringues sous hotte sterile,

3. Siles seringues ne peuvent étre remplies sous hotte stérile, il faudra les préparer pour la plus courte période possible.

4. Les données inscrites dans le tableau indiquent la durée MAXIMALE de conservation.

b. La personne qui remplit les seringues doit maitriser les technigues de préparation aseptigue (voir Tableau IIT).

6. Tous les médicaments doivent étre conservés a I'abri de la lumiére et i la température spécifiée dans le tableau.

¢ 5ile médicament peut éire conserve a la température ambiante et au réfrigérateur, privilégier la conservation au frigo.

Noms du médicament
Nom générique

Durée maximale de
conservation si
préparation sous
hotte stérile

Durée maximale de
conservation si
préparation a domicile

avee technique aseptigue

Commentaires

Benztropine

48 heures a 25 °C

48 heures a 25 °C

référence 1

Calcitonine

3joursad °C

Jjoursad °C

référence 4

Chlorpromazine

48 heuresa 26°C

45 heures a 25 °C

référence b

Ne pas administrer sila solution est
rosée ou décolorée.

Linjection SC peut causer une irritation
locale légére 4 infense et une nduration.
Trop irritant pour PSCC.

Daltéparine

4jours a25°Cetad "Co

Tjoursa2s"Cetad"Co

référence 1

Dexaméthasone

14jomrsa2i"Cetad"Co

Tjoursa23°Cetad"Co

référence 1

Dimenhydrinate

14joursa25"Cetad"Co

Tjoursa2h®Cetad"Co

Données obtenues pour des solutions
diluées avee NaCl09%a 25, 50 ou
100 mg/10 ml. *

Diphenhydramine

14joursa2s"Cetad"Co

Tjoursa2h"Cetad"Co

Données obtenues pour des solutions
diluées avee NaCl09%a 125,25 ou
50 mg/10 ml.*

Fentanyl

4joursa22°Cetad"Co

Tjoursa 22°Ceta 4°Co

Données obtenues pour des solutions de
20 250 meg/ml. ©
Selon l'information de Calea 05-2007

Furnsémide

14joursa25°Cetad"Co

Tjoursa 25°Ceta 4°Co

références2, 7

Données obtenues pour des solutions de
1 4 8 mg/ml diluées avec NaCl 0,9 %,
Laréfrigération peut causer la
formation de cristaux ; laisser dissoudre
ala température de la piece avant
d'injecter.

Ne pas administrer si la solution est
jaune.

Glycopyrrolate

1djoursa26°Cetad"Co

Tjoursa25°Cetad"Co

référence 1

Halopéridol

14 joursa 25°C

Tjours 425 °C

Selon l'information de Sandoz
2007-01-17

Hydromorphone

14 joursa 23°Ca4°Ceo

Tjoursa23°Cad°Co

références 1, 7

La réfrigération peut canser la
formation de cristanx; laisser dissoudre
ala température de la piéce avant
d'injecter.

Une légere coloration jaune n'est pas
associée aune perte d'efficacité.

Hydroxyzine

14 joursa 25 °C

Tjours & 25 °C

référence 5

Hyoscine

24 heures

24 heures

Selon I'information de Sabex 2005-12-07

Insuline

14 jours 44 °C

T-14 jours a4 °C

Les seringues doivent étre placées en
position oblique au réfrigérateur avec
Taignille pointée vers le haut afin
d'éviter que des eristaux n'obstruent
T'aiguille,

références 1, 8
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Tableau II : Durée de la stabilité des médicaments en seringue pour administration sous-cutanée a
domicile a des patients en de fin de vie (suile)

Noms du médicament

Durée maximale de

Durée maximale de

Commentaires

Nom générigue conservation si conservation si
préparation sous préparation a domicile
hotte stérile avee technigue aseptique
Kétamine 14 joursa 25 C Tjours a25°C référence |
Lidocaine 1djoursa23 Cetad Co Tjoursa 23°Cetad "Ceo référence |
Lorazépam 2heuresa2b Cetad Co  Z2dheuresadb“Cetad“Co  Pertede 124 14 % apres 3 jours 4 5°C et
430°C et de 25% aprés 10 jours
Ne pas administrer 'l y a présence de
précipité.
{En vial, stable jusqu'a 60 jours a 25°C) !
Méthotriméprazine 24 heuresa 25°C 24 heuresa 25 °C Selon l'information d’Aventis Pharma
2007-01-17
Ne pas administrer si la solution est
rasée ou jaune.
Métoclopramide Hjoursa2h*Cetad “Co Tjoursa25°Cetad®Ceo référence 2
Midazolam 14 joursa 25°C Tjoursa25°C référence 1
Laréfrigération diminue I'activité de
l'agent de conservation. (Sandoz Canada
2007-08-02)
Morphine Hjoursa2h*Cetad“Co Tijoursa 25°Ceta d°Ceo références 1, 7
Ne pas administrer si la solution est
jaune a brune.
Octréotide T jours 423 °C Tjoursa23°Cetad3"Ceo référence 1
14 joursa 3°Ce
Ondansétron 48 heuresa 24 °C 483 heuresa 24 °C Pour des concentrations de 0254
14 joursad"Ce Tjours 44 °C ¢ 2mg/ml'
Prochlorpé razine T jours 423 °C T jours 423 °C référence 4
Ne pas administrer sila solution est
franchement décolorée.
Ranitidine T2 heuresa 22°C T2heuresa 22 °C Données obtenues pour des sohtions
4 joursad“Ceo Tjours 44 °C & diluées a 25 4 5bmg/ml avec ean stérile.!
Selon l'information de Glaxo 1993
Selon l'information de Calea 05-2007
Scopolamine Tjours 425 °C 7 jours a25°C reférence 5
Sufentanyl Jjours a2l "C Jjours a2l "C référence 9
14 joursad"Co Tjoursad°Co
Tinzaparine 10 joursa 22°Cet 4 °C Tjours 22°C etad*C Laréfrigération augmente le risque de

cristallisation dans l'aiguille. *
Selon l'information de Calea 05-2007

PSCC = perfusion sous-cutanée continue

La deuxiéme colonne regroupe les données de stabilité
des médicaments préparés sous hotte stérile. En ce qui
concerne la stabilité microbiologique, les durées maxi-
males de conservation 4 domicile sont établies a 14 jours
lorsque la stabilité physicochimique le permet. La troisie-
me colonne présente les données de stabilité arbitraires
pour des médicaments préparés en seringue i domicile.
Ces données sont issues des resultats des discussions du
groupe d'experts. La durée de conservation suggérée est
alors limitée & un maximum de 7 jours. Labsence de
contréle de I'environnement lors des manipulations et de
'entreposage i domicile a guidé l'interprétation des don-
nées provenant de la littérature pharmacologique. Il est
essentiel que la personne qui remplit les seringues maitri-
se les techniques de préparation aseptique décrites aun
Tableau 1L

Discussion

Dans un environnement ouvert, oil les conditions sté-
riles ne peuvent étre controlées, les injections sous-
cutanées devraient idéalement étre extemporanées, c'est-
a-dire administrées au moment de la préparation.
Cependant, les soins a domicile peuvent rendre ces prin-
cipes inapplicables et surréalistes, si on considére les res-
sources limitées et le fardeau pour les proches aidants.
Les situations requérant une préparation « 4 I'avance » de
produits injectables an domicile des patients raniment
inévitablement les questions de leur stabilité en seringue.

Puisqu'il existe peu d'informations scientifiques pour
appuyer les données de stabilité des agents préparés dans
ces conditions, on doit avant tout privilégier la prépara-
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Tableau III : Technique de préparation aseplique des seringues ***

¢ S'installer dans un endroit calme, bien éclairé et 4 I'abri des courants d'air.

# Libérer la surface de travail de tout objet.

¢ Nettoyer la surface avee de 'ean et du savon puis avee de Paleool isopropyligque & 70 %,

* Enlever les bijonx et se laver les mains avee un savon liquide (antibactérien si possible) en frottant les doigts énergiquement ainsi
que les plis du creux de la main et les poignets (total 2 minutes). Bien assécher les mains avec un essuie-tout et non une serviette 4 main.

* Rassembler le matériel nécessaire : 'ampoule ou la fiole de médicament, tampons d'alcool, aignilles et seringues jetables stériles,
compresses stériles,

*» Vérifier attentivement le nom et la concentration du médicament ainsique la date d'expiration.

* Inspecter le produit pour déceler la présence de bris du matériel. Ne pas utiliser un produit dont 'apparence est changée (ex. : parti-
cules en suspension, couleur inhabituelle).

Fixation de 'aiguille a la seringue
# Peler l'emballage de 'aiguille jusqu'a la moitié de maniére 4 dégager l'embout.
# En tenant laiguille 4 la verticale, embout vers le haut, saisir le corps de laseringue de l'autre main. S'ily a liew, retirer lextrémité du
eapuchon de la seringue sans toucher au raceord.
* Fixer'aiguille & laseringue en prenant soin de ne pas contaminer les embouts. Jeter toute aiguille ou toute seringue dont le
raccord a é1é contaming par les doigis ou lorsqu’il est entré en contact avee une surface non siérile.

* Retirer I'emballage de I'aiguille et déposer la seringue.

Médicament en ampoule

* [l est recommandé d'uiiliser une aiguille filtrante pour prélever les médicaments en ampoule.

* Frapper légérement le haut de 'ampoule avec I'index pour faire descendre tout leliquide dans la partie inférienre.

¢ Nettoyer le goulot de ampoule avece un tampon d'alcool et laisser séeher,

* Sans contaminer sa surface intérieure, placer une compresse stérile autour du goulot. D'un mouvement rapide et sec du pouce,
casser I'ampoule.

* Déposer |'ampoule ouverte sur la surface de travail. Lampoule devrait étre ouverte juste avant le prélevement de la solution. La
contamination de la solution stérile ainst exposée est d'autant plus visquée que sa période d'exposition a Luir est longue.

# Déballer un tampon aleoolisé ou une gaze stérile et le déposer sur lasurface de travail en évitant d'en contaminer la face supérieure,

# Enlever le capuchon de l'aiguille et le déposer sur le tampon aleoolisé ou la gaze stérile. Lintérieur du capuchon doit demeurer
stérile puisqu'il sera remis sur Paiguille aprés le prélévement.

# Insérer laignille sans qu'elle touche 'extérienr de Mampoule. Aspirer le liquide en tirant sur Le disque du piston de laseringue.
Eviter de toucher la tige du piston. Maintenir le biseau de Faiguille dans la solution et prélever un volume légérement supérieur i
celui désivé pour compenser la perte lovs du changement d wigaille.

* Retirer I'aiguille de I'ampoule.

* Replacer le capuchon sur Iaignille.

* Tenir la seringue i la verticale, I'aiguille vers le haut et faire sortir les bulles d'air en poussant sur le piston. Chasser les bulles d'air de la
seringue en faisant circuler une grosse bulle pour capter les microbulles, puis frapper sur le corps de la seringue pour éliminer la bulle
fixée au caoutchoue du piston. Eviter de contaminer les arétes du piston.

* Placer la seringue ala verticale et tirer sur le piston pour aspirer le liquide contenu dans 'aiguille filrante.

¢ Remplacer Paiguille filtrante par une aiguille appropriée pour Uinjection.

* Pousser lentement le piston pour remplir la nouvelle aiguille de liguide.

# Vérifier le volume et I'ajuster au besoin

# Inspecter le produit fini pour déceler la présence de particules. Vérifier lalimpidité et la couleur de la solution.

* Bien identifier la seringue (nom du médicament, concentration, dose en mg et ml et date de préparation) et l'entreposer selon les
recommandations.

Médicament liquide en fiole

+ Enlever le bouchon de la fiole pour exposer la surface en caoutchouc.

¢ Nettoyer le bouchon de eaoutchoue avee un tampon d'aleool et laisser sécher,

* Déballer un autre tampon alcoolisé ou une gaze stérile et le déposer sur la surface de travail en évitant d'en contaminer la face
Sl perienne,

* En maintenant le capuchon sur l'aiguille, tirer sur le disque dupiston de laseringue pour aspirer une quantité dair égale auvolume de
médicament a prélever.

* Enlever le capuchon de laiguille et le déposer sur le tampon aleoolisé ou la gaze stérile.

* Enfoncer aiguille 4 457 4 l'intérieur sur cercle central du bouchon de caoutchoue de la fiole. Une fois le biseau de I'ajguille inséré au
travers du bouchon, ramener rapidement la seringue 4 90° de la fiole.

+ En maintenant laignille dans la fiole, tourner celle-ci & l'envers.

* [njecter un peu d'air dans la fiole en poussant sur le piston de la seringue.

* En s'assurant que Iaiguille reste toujours dans le liquide, aspirer un peu de liguide en tirant sur le disque du piston de la seringue.
Eviter de toucher la tige du piston.

* Répéter les derniéres opérations jusqu'a ce que la totalité du volume désiré soit prélevée.

» Chasser l'air selon la technique décrite précédemment. Eviter de eontaminer les arétes du piston ou la jonetion aiguille-fiole en
chassant Pair de la seringue.,

* Ajuster précisément le volume prélevé,

* Inverser le systéme et le déposer sur la surface de travail.

* Refirer I'aiguille de la fiole.

* Replacer le capuchon sur Faiguille.

# [nspecter le produit fini pour déceler la présence de particules. Vérifier lalimpidité et la couleur de la solution

* Bien identifier la seringue (nom du médicament, concentration, dose en mg et ml et date de préparation) et lentreposer selon les
recommandations.

L'aiguille ne doit jamais toucher une surface contaminée (exemples : Uextérieur de la fiole ou de l'ampoule, Uextérieur
du capuchon de Uaiguille, la surface de travail, les mains ). Jeter toute aiguille, seringue ou solution qui risque d’avoir
été contaminée lors des manipulations ou de Uentreposage.
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tion sous hotte stérile. Lorsque cette opération s’avére
impossible, il faut alors prévoir la médication pour la plus
courte période possible. Par exemple, l'infirmiére qui se
rend 4 domicile tous les trois jours préparera les seringues
pour trois jours méme sile tablean indique une durée de
conservation maximale de sept jours. Bvidemment si le
patient n'est pas en fin de vie, la préparation sous hotte
stérile demeure une ligne de conduite 4 laquelle on ne peut
déroger. Plusieurs pharmacies d'officine possédent désor-
mais I'équipement nécessaire pour procéder aux prépara-
tions stériles”,

Dans le contexte ol I'accés 4 une hotte stérile n'est pas
possible, il faut prendre en considération plusieurs fac-
teurs : le tableau constitue un guide et les informations
qu'il contient doivent étre analysées au gré des situations
par un pharmacien expérimenté, afin que les décisions
soient évaluées pour chaque patient. Il faut notarmment
tenir compte des risques d'infection, du degré de vulnéra-
bilité du patient, de I'immunocompétence, du pronostic de
vie, de l'objectif thérapeutique tel qu'il a été établi avec le
patient et sa famille. Nous considérons ces données
comme étant acceptables pour une injection par voie sous-
cutanée, puisque cette voie est moins invasive que la voie
intraveineuse.

Le patient, la famille etles aidants doivent étre bien infor-
més des risques possibles d'infection et de contamination
liés & la manipulation ou & la conservation inadéquate des
produits pharmaceutiques. On peut leur enseigner cer-
taines données de base (Tableau IV). Ils doivent également
pouvoir compter en tout temps sur des personnes res-
sources. Ces personnes (pharmacien d'officine ou d'hépi-
tal, infirmiére du CLSC, organisme de la communauté,
Info-Santé, etc.) doivent étre rapidement accessibles en
fout temps par téléphone.

Tableau 1V : Consignes destinées au patient el
awx aidants sur Uutilisation des
médicaments a injection
sous-cutanée @ domicile

- Conserver les médicaments hors de la portée des enfants.

- Conserver les médicaments 4 I'abri de la lumiére, par exeriple
dans un sac en papier brun.

- Conserver les médicaments a la termpérature recommandée.

- 5i le médicament peut étre conservé  la tempérafure ambian-
te et an réfrigératenr, on doit privilégier la conservation au
frigo.

- Eviter alors de les conserver dansla porte du réfrigérateur.

- S'assurer que la température du frigoest de 3 a5 "C.

- 5e laver obligatoirernent les mains avant chaque manipulation
des médicaments.

- Manipuler le matériel avec asepsie sans jarmais toucher avec
les mains ou avoir un contact direct avec le matériel stérile
(aignille, embout du papillon aprés désinfection).

- Vérifier le nom du produit, le dosage et la date d'expiration.

- 5i les seringues sont conservées au réfrigérateur, les sortir
environ 15 4 30 minutes avant l'injection pour minimiser la
douleur.

- Avant linjection, inspecter visuellement la seringue pour
sassurer que la solution n'a pas changé d'apparence, de
couleur ou de consistance (présence de cristaux, particules).
Le cas échéant, ne pasinjecter le produit et disposer la
seringue dans un contenant approprié ou la rapporter ala
pharmacie.

- Injecter aux sites recommandés, en alternant les points
d'injection.

- Une fois la dose administrée, jeter la seringue dans un
contenant résistant anx perforations, sans remetire le capu-
chon. Le patient peut se procurer ce genre de contenant au
CLSC ou 2 la pharmacie.

- Se laver les mains & nouveau a la fin des manipulations.

Jonclusion

Le virage ambulatoire oblige 'administration 4 domicile
de traitements pharmacologiques complexes nécessitant
des techniques spécialisées de préparation et d'adminis-
tration. Il faut done développer et rendre disponibles des
outils pour soutenir les équipes de soins.

Une des barrieres potentielles a la préparation et 4 la
conservation adéquates des médicaments parentéraux a
domicile est I'accessibilité 4 une information validée. Les
modes de préparation et de conservation des médicaments
sont souvent méconmis.

Le présent article propose un outil de référence pour
ceux qui dispensent des services a domicile. Il est souhai-
table que les informations transmises soient uniformes afin
de produire des messages cohérents tout au long du conti-
nuum de soins et ainsi mieux soutenir ceux qui accompa-
gnent les patients en fin de vie. Dans ce contexte, les
intervenants qui offrent des soins a domicile, les patients et
leurs proches devraient pouvoir compter sur 'expertise
des pharmaciens (hopital, CLSC, officine) afin d’assurer
une utilisation sécuritaire et adéquate des médicaments.
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Abstract

Objective: To develop a working tool for the storage
and stability of drugs prepared in syringes for subcuta-
neous administration in an end-of-life context.

Context: Subcutaneous administration of drugs is
often required at the end of life. The handling and stor-
age of injectable products requires the use of a sterile
fume hood and compliance with the strict rales of asep-
tic technique. However, it is not always possible to fol-
low such recommendations at home in an end-of-life
context. Delayed access to a sterile fume hood, the
paucity of validated information on product storage,
the main concern for the patient’s well-being, and varia-
tions in his/her health status are all obstacles that may
compromise conditions of use of injectable drugs in the
patient’s home.

Conelusion: Aworking tool was developed in order
to faciliate decisionanaking. The information included
is based on the interpretation of data from the scientif-
ic literature and on the clinical experience of a group of
pharmacists working in healthcare establishments.

Key words: end-of-life care, injectable drugs, subeu-
taneous, stability in a syringe, home care
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ANNEXE XIV — OUTILS D’ENSEIGNEMENTS POUR
L’'USAGER ET SES PROCHES

ENSEIGNEMENT A LA FAMILLE D’UN USAGER

Que faire lors d’une sédation palliative continue a domicile?

Qu’est-ce que la sédation palliative continue (SPC) ?

La SPC est un soin offert a une personne en fin de vie, a sa demande ou a celle de son
proche. Elle a pour but de soulager ses souffrances, et ce, en provoquant un sommeil
profond. Elle consiste en I'administration de médicaments par voie sous-cutanée (sous
la peau) par des injections réguliéres ou a |'aide d’'une pompe qui libére continuellement
la dose nécessaire.

Le consentement écrit de la personne ou d’un proche (si la personne est inapte) est nécessaire
avant de débuter la SPC

A quoi doit-on s’attendre ?
La personne sera inconsciente de facon continue, jusqu’a son déces.
Quoi surveiller ?

La surveillance de la personne est principalement assurée par les proches, donc par
vous-méme, en collaboration étroite avec l'infirmiére du CLSC et le médecin traitant.
Vous devez donc savoir ce qui est normal et attendu de ce qui ne I'est pas. Voici les
éléments a surveiller :

Les éléments a surveiller

Souhaités / Normaux Non souhaités / Anormaux

o S’éveille lorsqu’on lui parle ou le touche
o Agitée, tire, arrache les cathéters

e Aucune réaction lorsqu’on lui parle e Visage crispé ou grimagant
ou le touche e  Gémissements
e Visage détendu e Respiration rapide
e Repose paisiblement e Forts ronflements
e Respiration calme e Spasmes / contractions musculaires

e Réapparition du symptome principal :
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Quand aviser I’équipe de soins ?

Si votre proche présente des éléments non souhaités / anormaux, contacter
l'infirmiére avec les coordonnées qui vous ont été remises.

Votre présence

Assurez-vous qu’il y ait une présence en tout temps avec votre proche.
N’hésitez pas a demander de I'aide a votre entourage si vous en ressentez le
besoin.

Ces moments sont précieux. C’est en effet le temps des derniéres paroles et
des adieux.

Informations supplémentaires

Il est important de continuer a prodiguer les soins tels que vous I’avez
fait jusqu’a maintenant et de continuer a donner la médication pour le
confort.

Vous trouverez d’autres éléments de réponses a vos questions dans le guide
« Ces derniers moments de vie ».

N’hésitez pas a poser vos questions a l'infirmiére du CLSC, elle pourra vous
guider.

Catherine Meloche, Patricia Reid, Chantal Rochefort et Carole Roy, ICSP CISSS Montérégie Ouest et
Justine Métayer, conseillére régionale, janvier 2017
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ENSEIGNEMENT A LA FAMILLE D'UN USAGER

Que faire lorsque le décés a lieu a la maison

Le choix du décés 3 la maizon

Lorsque |'on pense a la possibilite d'un decés a la maison, il est important que ce
soit le choix de toute la maisonnée et que chacun soit & I'aise de nommer ses
attentes et ses peurs. Cette decision peut étre révisee et ce, sans probleme. Ce
choix peut &tre bon aujourd’hui et se modifier éventuellement selon I'évolution
de la situation.

La présence de plusieurs aidants est une condition gagnante pour une fin de vie a
domicile. Cela facilite I'accompagnement, les soins au malade et permet a chacun
de vous un temps d'arrét afin d'étre plus disposé a assister le malade dans son

cheminement.

Visites de l'infirmiere

En fin de vie, les visites de l'infirmiére sont plus frequentes, selon les besoins
identifiés. Si vous le souhaitez, il peut y avoir des visites a tous les jours. Puisque
vous étes présent 24 heures sur 24, nous vous avons remis le numeéro du 24/7 qui
vous permet de parler avec une infirmiére a tout moment et d'avoir une visite

supplémentaire de l'infirmiére ou du medecin si cela s'avére nécessaire. En

espérant que ce service vous aidera.

Demarches prealables

Lorsque |'on se rapproche des derniers moments de vie, il est préférable d'avoir
fait quelques démarches. 5i le tout est possible, nous vous conseillons de :
%+ Connaitre les attentes, les espoirs et les rituels qui sont importants pour
chacun de vous lors du décés (ex. : avoir un temps seul pour chacun, etc.).
%+ |dentifier le salon funéraire oli sera conduit I'&tre cher suite au décés.
%+ Garder les documents importants & porter de la main (numéros de
téléphone, documents des préarrangements, le certificat de naissance ou

lieu de naissance, testament, etc.).

Québec
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Suite au deéces, |a premiére étape sera de joindre le médecin afin qu'il constate le
décés. Selon ce qui aura été convenu avec le médecin et 'infirmiére soignante,

vous devrez :
#  loindre le afin gu'on avise votre
medecin ou le medecin de garde si le déces survient entre 8h30 et 16h30 du lundi au
vendredi.

*  Sile décés survient le soir, la nuit, les fins de semaine ou les jours féries, joindre le centre
24/7 au 1800 361-7073, le medecin de garde sera avise. Pour les decés de nuit, le
medecin vous visitera tot le matin.

Ne signalez pas le 911, ceci entrainera |'arrivee d'une ambulance avec des
professionnels qui voudront réanimer votre proche. Cette ambulance sera
accompagnee d'une voiture de police. Ceci complexifie beaucoup la situation de
décés.

Si vous signalez le 911 et que I'équipe d'urgence se déplace a votre domicile :

¥ Aviser que vous avez un suivi avec le CLSC et présenter le document de non réanimation
signé par le médecin.

#  Sassurer que toutes les personnes présentes soient d'accord afin gu'aucune
réanimation ne soit tentée.

Une fois le constat de décés signé par le médecin, vous pouvez télephoner le
salon funéraire. Convenez avec eux de I'heure ol vous souhaitez qu'il se présente

au domicile.

 Prenez le temps nécessaire pour faire vos adieux. »

Il s'agit du dernier moment avec I'étre cher. Parfois, les proches trouvent du
réconfort en se rassemblant autour de la personne avant qu'elle ne quitte le

domicile.

Quels sont les soins a donner au corps ?

» Allonger la personne sur le dos, la téte
legerement suréleveée sur un oreiller.

* Fermer lesyeu.

®  Quyrir une fenétre

Comment disposer les médicaments

de facon sécuritaire?
Les médicaments doivent étre retournés ala
pharmacie afin qu'ils soient détruits de facon
sécuritaire pour 'environnement.
Ne jeter jamaisdes médicamentsa lapoubelle
oudans la toilette

Cefeuillet 3 &te produit par Meguipe designes oncologie/soins pallistifs du RLE Champlain,
CI555 de la Monteregie-Centre, inspire de celui du G555 de | Montersgie-Dusst

Centre intégré

de santé ¢f de
services sociaux de
la Montérégie-Centre

P
Québec ez
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ANNEXE XV - Partenaires communautaires en Montérégie

Mission :

L’'usager et ses proches regoivent des soins et du soutien sur le plan physique, affectif,
social et spirituel. Les soins de confort sont prodigués dans le but de soulager les
souffrances et d’offrir la meilleure qualité de vie possible.

Philosophie des soins :

Les soins sont dispensés dans un cadre qui met I'usager et ses proches au premier plan.
L’'usager est maitre de sa vie et demeure participant jusqu’a la fin de celle-ci. Il a droit a la
vérité concernant I'évolution de sa maladie, les traitements possibles ainsi que leurs
résultats probables. Il a également droit a I'information sur les ressources et les options
offertes, pour un consentement libre et éclairé.

L'usager peut décider de linformation qu’il veut partager avec ses proches et les
intervenants. En retour, ceux-ci ont le devoir de respecter ce droit a la confidentialité. Les
soins tiennent compte des valeurs, croyances et pratiques personnelles, culturelles et
religieuses de l'usager et de ses proches. Ce sont des soins individualisés et
personnalisés. lls ne visent pas la guérison de la maladie et ne tentent ni de hater ni de
retarder la fin de vie. lls permettent de vivre pleinement dans la dignité et visent le bien-
étre jusqu’a la toute fin de la vie. Les proches aidants sont des intervenants privilégiés. lls
sont soutenus et encouragés a participer aux soins et a accompagner la personne selon
leurs possibilités et leurs souhaits.

Service a la personne hébergée :

L'environnement est moderne, confortable, accueillant et parfaitement adapté pour la
clientéle nécessitant des soins de fin de vie. Les 15 chambres sont privées et possedent
une grande superficie permettant aux familles et amis d’accompagner leur proche, de jour
comme de nuit. Il y a aussi des aires communes telles que salons et cuisinette pour plus
de confort et d’intimité. Les frais d’hébergement sont de 15 $ par jour et comprennent les
repas et collations (offertes sur demande). Pour les médicaments, le fonctionnement est
le méme qu'au domicile, c'est-a-dire que les colts des médicaments sont assumés par
I'assurance privée du patient ou par la RAMQ.

Equipe multidisciplinaire :

e Soins infirmiers : Des infirmiéres, des infirmiéres auxiliaires et des préposés aux
bénéficiaires se relaient 24 heures sur 24 afin d’offrir des soins attentionnés et
continus.

e Equipe médicale : Une équipe de médecins expérimentés et spécialisés en soins
palliatifs assure un relais quotidien et offre un service de garde en soirée et la nuit pour
le bien-étre des patients.

e Equipe de bénévoles : Une équipe de bénévoles de I'organisme Groupe Le Tournant
offre soutien et accompagnement aux usagers ainsi qu’a leur famille. Leur présence
réguliere est d’'une aide précieuse.

e Service social : La travailleuse sociale offre une aide personnalisée a l'usager ainsi
gu’a ses proches. Elle est disponible pour de I'écoute et formée pour prodiguer des
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conseils appropriés. Elle peut aussi offrir des rencontres individuelles, a son bureau,
aux membres de la famille. Elle soutient également les familles dans certaines
démarches (ex. : documents a remplir).

e Soins spirituels : Un intervenant en soins spirituels est présent pour un soutien et un
accompagnement a la vie spirituelle et religieuse de fagon a offrir un service adapté
aux besoins de chacun.

e Musicothérapie : Par la musique, la musicothérapeute permet d’apprivoiser les
eémotions ressenties, ce qui a pour effet de diminuer I'anxiété et la détresse.

Critéres d’admissibilité :
e Personne agée de 18 ans et plus.

e Ayant subi une évaluation confirmant un diagnostic de cancer avancé ou une maladie
dégénérative trés sévéere dont le déces est prévisible a court terme.

e Avoir un pronostic de moins de 3 mois.

¢ Informée que tous les traitements disponibles en vue de guérir ou de modifier le cours
de la maladie ne sont plus appropriés.

e A choisi librement d’étre hébergé a la maison de soins palliatifs en accord avec la
philosophie d’intervention qui est de donner des soins visant le confort.

o Consent a ce que son dossier soit réévalué, et que I'usager peut étre réorienté a une
ressource plus adaptée si le besoin est confirmé.

e L’usager et ses proches savent et acceptent que tout est mis en ceuvre pour soulager
et améliorer le confort et la qualité de vie de celui-ci, mais sans qu’aucune mesure
extraordinaire (RCR, transfusion sanguine, soluté, transfert a I'hdpital, etc.) ne sera
entreprise.

Site internet : www.santemonteregie.gc.ca/haut-richelieu-rouville
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Mission :

La Maison de soins palliatifs Source Bleue est un organisme privé a but non lucratif titulaire
d’'un agrément délivré par le MSSS qui lui permet d’offrir des soins de fin de vie. Dans un
milieu chaleureux a dimension humaine, elle permet a 'usager de poursuivre la derniére
étape de sa vie dans la dignité, en respectant son unicité, son intégrité et son autonomie.
La Maison offre un accompagnement, également aux proches, a travers les dimensions
biopsychosociales et spirituelles dans le but de soutenir chacun dans les derniers
moments de la vie.

La Maison Source Bleue n’offre pas I'aide médicale a mourir. Si, lors du séjour, 'usager
fait une demande d’aide médicale a mouirir, le directeur général de I'établissement devra
le référer au CISSS de la région concernée.

Valeurs :

La Maison Source Bleue, de par son entité, prone les valeurs sous-jacentes a la qualité de
vie d’un usager qui est en fin de vie. |l est donc essentiel de considérer ces valeurs comme
partie intégrante de sa culture et de sa mission.

e Compassion : la compassion envers la souffrance du patient et de ses proches doit
étre omniprésente et fait partie intégrante de I'approche des soins.

e Dignité : la dignité implique que chaque patient est une personne unique et qu’il a le
droit de choisir les meilleures conditions de vie de cette étape.

e Vérité : le droit a la vérité est fondamental. |l permet au patient d’étre informé et de
faire des choix éclairés sur sa condition.

e Solidarité : la solidarité de I'équipe représente un appui indispensable a l'aide
apportée dans les derniers moments de vie du patient.

e Respect : le patient a également droit au respect. Bien qu’il vive une étape difficile, il
demeure un humain a part entiére. Il faut donc respecter ses choix, ses modes
d’expressions, ses réactions, son intériorité, son intégrité physique, morale et
spirituelle.

e Ethique : les dimensions éthiques sont omniprésentes pour I'ensemble de I'équipe
soignante, les bénévoles et les autres membres du personnel faisant partie de la
Maison de soins palliatifs.

Philosophie des soins :

En considérant la mort comme une étape dans I'évolution de la personne au méme titre
gue la naissance, l'adolescence, les ages adultes et la vieillesse, la philosophie de soins
de la Maison de soins palliatifs doit étre au coeur d’'une approche humaine et chaleureuse.

e L’usager et ses proches sont au centre de I'équipe : les soins de fin de vie prodigués
sont notre raison d’étre.

e Le milieu de soins est respectueux et accueillant : quelles que soient leur origine, leur
langue et leurs croyances, notre clientéle et leurs proches seront accueillis
chaleureusement.
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e Autant pour les professionnels que pour les bénévoles, compassion, compétence et
générosité vont sous-tendre chacun des gestes : la qualité des soins dans le respect
du malade sera une priorité absolue dans le plan d'organisation des soins et services.

e Le travail d'une équipe interdisciplinaire est requis pour favoriser I'expression et la
satisfaction des besoins multiples du malade et de ses proches et de son entourage.

e Collaborer comme partenaire dans un Réseau local de santé (RLS) par la mise en
ceuvre d’'une maison de soins palliatifs au niveau de son territoire.

Principes éthiques :

La Maison se veut un endroit rassurant et sécurisant, ou la personne évolue dans un climat
de respect et de confiance. Toutes les personnes ceuvrant a la Maison Source Bleue
adhérent & la philosophie des soins palliatifs qui honore le caractére sacré de la vie a
préserver tout en reconnaissant la fin de vie comme I'étape ultime. Selon cette approche,
les soins dispensés respectent le processus naturel de la vie, ils ne hatent ni ne retardent
la mort. Chaque usagé est traité comme une personne unique dans ses dimensions
physiques, psychologiques, morales, spirituelles, familiales et sociales.

Service a la personne hébergée :

Notre Maison, de type familial, a une capacité de 16 lits. Chaque personne est hébergée
dans une chambre privée confortable et plusieurs aires de service sont a sa disposition.
Tous les repas sont offerts gratuitement ainsi que les services d’entretien et de buanderie.

La médication est prescrite et gérée par I'équipe, mais les colts sont aux frais de la
personne comme si elle était a son domicile.

Une contribution de 50 $ est demandée a I'admission d'un usager pour le matériel de soins.

Service aux proches :

Les proches sont considérés comme faisant partie intégrante de notre équipe. Accueillis
dans un milieu de vie de style familial, leurs besoins reliés a la perte imminente d’'un étre
cher sont intégrés dans le plan de soins. Le plus possible, les soins et les services sont
organisés afin de respecter leur intimité. lls ont la possibilité de personnaliser la chambre
de I'étre aimé en plus d’y dormir, s’ils le désirent. lls sont soutenus et encouragés a
participer aux soins et a accompagner la personne selon leurs possibilités et le souhait de
cette derniére. Deux (2) chambres et salons sont mis a la disposition des familles ainsi
qu'une salle de jeux pour les enfants. A la suite du décés, un service d’accompagnement
est offert et, au besoin, ils seront orientés vers des services plus spécialisés.

Equipe multidisciplinaire :
e Soins infirmiers : Les soins sont assurés 24 heures sur 24, en tout temps.

e Service médical : L'équipe de médecins omnipraticiens, avec une expérience
spécifiqgue en soins palliatifs, assure la qualité des soins médicaux, en collaboration
avec I'équipe soignante en place.

e Bénévoles : Le travail des bénévoles est au coeur des soins et des services offerts
aux patients ainsi qu’'a leur famille et leurs proches. Notre équipe est constituée de
plus de 180 personnes.

e Travailleur social : Un service d’accompagnement psychosocial est disponible.
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e Soutien spirituel : Au niveau de la spiritualité, nous respectons les besoins de chacun.
Nous avons une équipe de bénévoles qui est dédiée a cet aspect.

Critéres d’admissibilité :

e Personne agée de 18 ans et plus.

o FEtre atteint de cancer en phase terminale ou d'une maladie chronique dont le pronostic
est inférieur a trois (3) mois.

e Etre résident de la Montérégie ou avoir un proche qui y habite.
e Etre conscient de son état de santé et de son pronostic.
e Donner son consentement volontaire et éclairé.

o Accepter l'arrét des traitements curatifs.

Une priorité d’admission sera accordée :

e Aux personnes a domicile ne bénéficiant pas des conditions optimales pour le contréle
des symptomes et leur sécurité.

e A une réadmission & la Maison aprés un retour temporaire a domicile.

Site internet : www.maisonsourcebleue.ca
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Mission :

Dans une atmosphere familiale et professionnelle, I'équipe de LMVG s'applique & offrir
gratuitement des soins palliatifs de grande qualité. Elle participe a la formation des
intervenants et accompagne les membres de la communauté pendant la période du deuil.
La Maison Victor-Gadbois est une maison qui offre depuis 24 ans des soins palliatifs a des
malades atteints de cancer en phase terminale. Son expertise est reconnue, tant pour ses
soins exceptionnels ainsi que pour sa formation. Elle produit et diffuse des outils tels le
Mini-guide Palli-Science. Son site Internet Palli-Science est reconnu comme le site
guébécois de formation en soins palliatifs et compte plus de 11 000 membres dans 75 pays
sur les 5 continents. LMVG adopte intégralement la philosophie des soins palliatifs telle
gue définie par I'OMS qui spécifie que les soins palliatifs ne retardent ni n‘accélérent la
mort. La clientéle peut ainsi y vivre aussi activement que possible jusqu'a la fin de sa vie.
L'équipe de LMVG, de son Centre de jour et de sa Clinique de gestion de symptdmes
s'applique a offrir des soins palliatifs de grande qualité. L'aide médicale a mourir n'étant
pas considéré comme un soin palliatif, elle n’est pas offerte a La Maison Victor-Gadbois.

Philosophie des soins :

Un profond respect de la personne humaine résume la philosophie de LMVG. Ce respect
permet a une personne en phase terminale de vivre une vie de qualité, dans la vérité et la
dignité, jusqu'a la fin. Chaque individu est unique et La Maison veut le considérer dans sa
globalité. Forts conscients que la personne en phase terminale chemine seule vers la mort,
plusieurs professionnels et bénévoles sont réunis pour aider chacun de ces individus, en
phase palliative, a "vivre" dans un entourage ou tous sont & I'écoute de ses besoins
physiques, psychologiques, spirituels et environnementaux. Un échange continuel s'établit
entre 'usager, ses proches et les intervenants. Cette relation d'aide permet au malade de

vivre dans la dignité ces instants si précieux.

Service a la personne hébergée :

La maison compte 12 chambres. Elle offre gratuitement, dans une atmosphére empreinte
de dignité et de sérénité, des soins palliatifs spécialisés. Le colt des médicaments, dans
la plupart des cas, est couvert par les assurances personnelles ou par la RAMQ.

Service aux proches :

Les familles peuvent accompagner leur proche 24/24 heures, si elles le désirent. Cette
présence est considérée bienvenue par les intervenants et est souvent souhaitée par la
personne en fin de vie.

Equipe multidisciplinaire :

e Soins infirmiers : 22 infirmieres assurant des soins 24 heures par jour.

e Service médical : 7 médecins disponibles pour une visite des usagers, 7 jours par
semaine et pour assurer la garde en soins palliatifs.

e Pharmaciens : Des pharmaciennes se relayant pour un service quotidien de
consultations, de prescriptions et de garde.

e Bénévoles: 115 bénévoles aidant le personnel soignant a donner au malade le confort
et l'aide dont il a besoin.
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e Psychologue : Une psychologue accompagnant le mourant dans les moments
difficiles émotionnellement. De plus elle assure un service de suivi de deuil pour la
famille et les amis.

e Soins spirituels : Un aumonier aidant le malade et la famille dans le besoin, a trouver
I'narmonie, la paix et la sérénité.

e Musicothérapeute/massothérapeute

Critéres d’admissibilité :

e Personne 4gée de 18 ans et plus.

e Atteinte de cancer en phase terminale et dont le pronostic est inférieur a trois (3) mois.
e Etre résidente de la Montérégie ou ayant un proche qui y habite.

¢ Informée de I'état avancé de sa maladie et acceptant de venir terminer ses jours a La
Maison Victor-Gadbois.

o S'il s'avérait que la condition médicale se stabilise ou s'améliore et que La Maison
Victor-Gadbois ne soit plus le milieu idéal pour le patient, une réévaluation médicale
exhaustive sera faite et un milieu plus adapté sera recherché si nécessaire.

Site internet : www.maisonvictor-gadbois.com
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L’'Unité des Soins Palliatifs du CHSLD Champlain est un lieu de fin de vie pour ceux qui
ne souhaitent pas ou ne peuvent plus demeurer a domicile ou en centre hospitalier. Elle
comprend 14 chambres privées.

Critéres d’admissibilité :

Personne agée de 18 ans et plus.

Atteinte d’'un cancer ou d’'une maladie dégénérative dont I'’évolution compromet sa
survie.

Personne ayant subi une évaluation médicale confirmant le diagnostic.

Personne ayant un pronostic de moins de 2 mois pour un diagnostic de cancer (PPSv2
de 40 % ou moins) OU un pronostic de moins d’un mois pour une maladie
dégénérative.

Personne clairement informée par le médecin référent que tous les traitements
disponibles en vue de guérir ou de modifier le cours de la maladie ne sont plus
envisageés.

Personne qui accepte et choisit librement d’étre admise a I'unité de soins palliatifs et a
signé un consentement éclairé (ou son représentant Iégal ou désigné).

Critéres de priorisation :

Usager connu et suivi a domicile par le CLSC Saint-Hubert ou le CLSC Samuel-de-
Champlain ou actuellement a I'urgence de I'Hépital Charles-Le Moyne.

Usager hospitalisé a I'Hopital Charles-Le Moyne.

Usager du territoire Champlain, hospitalisé a I'extérieur du territoire.

Frais d’hébergement :

Frais de 15,00$ par jour (environ 450,00% par mois) pour les 3 premiers mois.

Si la situation est stable aprés 3 mois, le patient pourra demeurer sur I'unité moyennant
une somme de 1 800,00$ par mois, pour un maximum de 6 mois. Transfert vers 'unité
réguliére du CHSLD apres 6 mois.
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Mission :

Sa mission consiste a offrir des soins palliatifs spécialisés a des personnes de tout age
(enfant, adolescent et adulte) atteintes d’'une maladie en phase terminale, dans le respect
et la dignité.

Philosophie des soins :

La MSPVS offre des soins de fin de vie, plus précisément, elle offre des soins palliatifs aux
usagers qui lui sont référées, tel que prévu a I'article 72 de la Loi 2. Les soins palliatifs sont
des soins actifs et globaux dispensés par une équipe interdisciplinaire, c’est-a-dire
les professionnels de la santé, le personnel de soutien et les bénévoles concernés, aux
personnes atteintes d’'une maladie avec pronostic réservé. Les soins dispensés cherchent
a soulager leurs souffrances, sans hater ni retarder la mort, de les aider a conserver la
meilleure qualité de vie possible et d’offrir & ces personnes et a leurs proches le soutien
nécessaire. Ces soins de fin de vie incluent la sédation palliative continue, mais excluent
I'aide médicale a mourir. Elle s’engage a fournir également les informations nécessaires a
I'expression des directives médicales anticipées. La MSPVS se spécialise dans les soins
de fin de vie afin de soulager la douleur et d’'accompagner les usagers et les proches.

Service a la personne hébergée :

Les proches peuvent demeurer a la Maison 24 heures par jour, 7 jours sur 7. Ceci dit, nous
demandons aux proches de respecter le code de vie de la Maison ainsi que le rythme et
les besoins de l'usager.

Equipe multidisciplinaire :

e Soins infirmiers : Le personnel des soins est disponible sur trois quarts de travail, la
directrice des soins, s’assure de la coordination des soins et de la liaison entre les
professionnels de la santé.

e Service médical : Les médecins font une visite par jour ou plus, selon les besoins, en
plus d’étre disponibles sur appel.

Y

e Bénévoles : Plus de 240 bénévoles travaillent a la Maison. lls ont tous été
soigneusement choisis et formés pour offrir 'aide nécessaire. La coordonnatrice des
bénévoles s’assure de la sélection et de la formation des bénévoles.

Critéres d’admissibilité :

e Personne atteinte d’'une maladie incurable, évolutive et en phase terminale, ayant un
pronostic de moins de trois (3) mois.

e Informée que tous les traitements disponibles en vue de guérir ou de modifier le cours
de la maladie ne sont plus envisagés ;

e Accepte et choisit librement d’étre admise et a signé un consentement éclairé (ou son
représentant Iégal ou désigné, si, en raison de la maladie, la personne n’est pas en
mesure de consentir ou de signer).
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Criteres de priorisation :
Résultat de I'échelle de performance en soins palliatifs (PPSv2)
Etat du réseau social

Gestion des symptomes

Site internet : www.mspvs.org
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Le Centre de Jour de La Maison Victor-Gadbois (LMVG) accueille gratuitement des gens
(nommés invités) atteints d’'un cancer non-guérissable. lls peuvent fréquenter le Centre de
Jour seul ou avec un proche. L’invité et son proche sont regus une journée par semaine,
selon un horaire établi entre lui et les gens du Centre (ex. : tous les lundis, ou tous les
mardis, ou tous les mercredis, etc.). Ceci permet la création d’'une communauté de support
entre les invités, les proches et les intervenants. Le long moment passé au Centre de Jour
permet aux intervenants de dépister, d’évaluer des problématiques chez l'invité et le
proche. Un travail de collaboration peut alors s’établir avec les intervenants du réseau afin
d’optimiser les services, de potentialiser le travail de chacun et d’augmenter le bien-étre
de cette clientéle. Le Centre de Jour permet aussi aux invités et aux proches de briser
l'isolement possible dans une telle situation de santé.

e Le Centre de Jour est ouvert du lundi au vendredi :
= De 9hai5h (pour les invités);
= De8h30a 16 h 30 (pour les professionnels).

e Le Centre de Jour recoit des personnes :
= Domiciliées en Montérégie;
= Agée de 18 ans et plus;
= Atteintes d’'un cancer non-guérissable.

e Les invités et les proches auront acces :
= Bain thérapeutique (invité seulement);
= Esthétique et coiffure;
= Soins infirmiers;
= Rencontre avec médecin;
= Massothérapie;
= Approches intégratives : yoga, exercices respiratoires, méditation, snoezelen;
= Accompagnement par l'art;
= Service de physiothérapie : évaluation de la mobilité, drainage lymphatique,
notions de PDSB pour les proches, etc.;

= Service social : groupe de soutien, rencontre de groupe ou individuel, ateliers,
conférences, etc.

Ces services sont offerts par une équipe interdisciplinaire comprenant : infirmiere,
infirmiére auxiliaire, médecins, travailleur social, physiothérapeute, massothérapeute,
thérapeute par l'art ainsi que d’'une secrétaire médicale et d’'une équipe de bénévoles.

Les services sont offerts gratuitement. Le transport est la responsabilité de l'invité et de
son proche.

Pour de Tlinformation générale sur le centre de jour, communiquez avec
M™me Nathalie Savard au : 450 467-1710

Adresse courriel ; nsavard@ maisonvictor-gadbois.com

Pour référer quelqu’'un, communiquez avec la coordonnatrice du Centre de Jour au :
450 467-1710
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L’équipe de La Maison Victor-Gadbois offre également un service de consultation pour
gestion de symptbmes, de suivi conjointe et de prise en charge de la clientéle orpheline,
pour la clientele atteinte d’'un cancer non-guérissable.

Les conditions essentielles a toute consultation sont de :

1. Faire parvenir au préalable, par télécopieur au 450 467-5799, le dossier du patient
(laboratoires, imageries et tout autre résultat pertinent).

a. N.B.: Surle fax, inscrire la mention « consultation pour gestion de symptémes »

2. Prendre rendez-vous au 450 467-1710 et demander la secrétaire médicale.

Un compte rendu est envoyé au médecin traitant, au médecin de famille et a l'intervenant
clé du patient si cela est pertinent.

L’équipe médicale de la clinique de gestion de symptomes est également disponible pour
toute opinion téléphonique aux professionnels du réseau de la santé.
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La Maison Victor-Gadbois offre gratuitement un service de soutien au deuil a toute la
population de La Montérégie pour des deuils occasionnés par un déces. Notez bien que
les gens admis dans ces groupes n’ont pas a avoir fréquenté un autre service de La Maison
Victor-Gadbois. Il peut s’agir de deuil suite a un décés par maladie, accident, suicide, AMM,

etc. Les groupes de soutien sont offerts plusieurs fois par année.

e Groupe de soutien adulte :
=  Groupe fermé;
= 10 a 12 participants;
= 12 rencontres (1 rencontre aux 2 semaines);
= Rencontre préalable avec la responsable du suivi de deuil.

e Groupe de soutien enfant :
= Suivi individuel pour enfants de moins de 6 ans ou 14 ans et plus;
= Suivi de groupe pour enfant de 6 & 13 ans.
e Groupe fermé :
= 4 a6 participants;
= 11 rencontres (rencontres hebdomadaires);
= Rencontre préalable avec la responsable du suivi de deuil.

Pour infos ou référence, demandez le responsable au suivi de deuil au ; 450 467-1710
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Info-Santé 8-1-1 est un service de consultation téléphonique gratuit et confidentiel.
Composer le 8-1-1 permet de joindre rapidement une infirmiére en cas de probleme de
santé non urgent. Le service est offert 24 heures par jour, 365 jours par année. Toute
personne résidant au Québec peut appeler Info-Santé pour elle-méme ou pour un proche.

Les infirmiéres d'Info-Santé donnent des conseils et peuvent répondre aux questions
concernant la santé. Elles peuvent aussi, au besoin, vous diriger vers une ressource
appropriée dans le réseau de la santé.

Certaines régions du Québec offrent également les services téléphoniques de travailleurs
sociaux (Info-Social), dont la Montérégie.

Le Service régional Info-Santé et Info-Social (SRISIS) de la Montérégie est, a ce jour, le
deuxiéme plus important du Québec, tant en nombre d’effectifs qu’en nombre d’appels
recgus et traités.

Le SRISIS de la Montérégie offre aussi, par le volet « clientéle enregistrée » et en
collaboration avec les CLSC de la Montérégie, de l'aide pour la prise en charge de la
clientéle suivie a domicile, dont la clientéle inscrite dans une trajectoire palliative et de fin
de vie. (1-800-361-7073 soir/nuit/fériés et fin de semaine)

Pour ce faire, l'infirmiere du CLSC doit inscrire 'usager a la clientéle enregistrée et lui créer
un dossier électronique sommaire, lequel comprendra les informations concernant :

e Le diagnostic principal et les antécédents;

e Laraison du suivi a domicile;

e La médication actuelle, réguliére et au besoin;

o Des notes spécifiques a I'usager que l'infirmiére du CLSC juge pertinent que I'infirmiére

répondante a la clientéle enregistrée connaisse.

L’infirmiére répondante pour la clientéle enregistrée a acces a ce dossier électronique, ce
qui facilite son évaluation. L’infirmiére répondante peut, selon le besoin, envoyer une
infirmiére visiter 'usager a domicile afin d'effectuer des soins particuliers et ainsi, dans
plusieurs cas, éviter une visite a I'urgence.

Partenaires communautaires en Montérégie 230



Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Les personnes résidant en résidences privées ou en ressources intermédiaires désirent
également demeurer chez eux le plus longtemps possible. Il est donc important d’y
dispenser des services et des soins individualisés sécuritaires et de qualité.

Il existe certaines différences organisationnelles variant I'offre de services dans ces
établissements puisqu’il s’agit de deux structures administratives différentes.

Les ressources intermédiaires sont des résidences d’hébergement situées dans la
communauté et dont les propriétaires sont liés par contrat avec le CISSS. Elles offrent
divers services en collaboration avec le réseau de la santé. Le CISSS, par l'intermédiaire
de ses professionnels, veille a la qualité des services qui y sont offerts. Les personnes
qui y résident peuvent bénéficier des services des professionnels du réseau, qui y sont
affectés, lorsque des soins palliatifs sont nécessaires. En fonction des besoins, I'équipe
spécialisée en soins palliatifs du CLSC pourra offrir son support.

Les résidences privées pour personnes agées ne sont pas liées par contrat au systéeme
de santé. Elles offrent des services qui peuvent varier d’'une résidence a l'autre et d’'un
forfait a l'autre. On considére ces résidences comme le domicile de la personne, les
services de soins a domicile du CLSC pourront donc y étre dispensés pour compléter I'offre
de services de la résidence.

Plusieurs obstacles interférent cependant avec la possibilité d’'une fin de vie a domicile de
qualité respectant les normes Canadiennes et Québécoises dans ces établissements. Ces
éléments font en sorte que les possibilités d’'une fin de vie dans ces ressources sont
limitées ou quelquefois impossibles :

e La présence sporadique des proches auprés de la personne en fin de vie ne permet
pas une surveillance accrue lors de cette période. Il est important de noter que le
personnel et les gestionnaires de la résidence ne sont pas considérés comme un
proche;

e |’absence de professionnel (infirmiére licenciée, infirmiére auxiliaire) sur tous les
quarts de travail;

e Les contraintes de la loi 90 permettant aux non professionnels de prodiguer certains
soins uniquement pour de la clientéle médicalement stable. Conséquemment, les non
professionnels ne peuvent donc pas s’'impliquer de fagon autonome a la situation de
plus en plus complexe qu’est une fin de vie due a I'évaluation de la douleur et des
inconforts ainsi qu’a I'administration de médicaments. Les changements fréquents et
rapides de la condition de la personne en fin de vie exigent une évaluation réguliere et
continue de professionnels de la santé;

e Les contraintes des mesures particuliéres d’aide a I'évacuation lors d’une situation
urgente comme un incendie ainsi que le Code de batiment du Québec pour les RPA.

Puisqu’elles sont considérées comme leur domicile, le suivi des personnes en soins
palliatifs dans ces résidences est possible en collaboration avec I'équipe de soins palliatifs
a domicile du CLSC. Malgré cela, dans certains cas, lors d’'une détérioration clinique
importante, I'usager devra étre transféré vers une maison de soins palliatifs ou vers
I'hopital.
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ANNEXE XVI - RESUME MCEF ET MCIF

1.1 INTERNE
composition familiale (génogramme)
sexe
orientation sexuelle
rang
SOUs-systémes
frontiéres

1.2 EXTERNE (écocarte)
- famille élargie
- suprasvstemes
CONTEXTUELLE
- origine ethnique
- classe sociale
- race
- religion et spiritualité
- environnement

STRUCTURE

STADES
TACHES

LIENS DPATTACHEMENT
(diagramme des liens)

DEVELOPPEMENT

INSTRUMENTAL
- activités quotidiennes

EXPRESSIF

- communication des émotions
- communication verbale

- communication non verbale
- communication circulaire

- reésolution de problémes

- riles

- influence de pouvoir

- Croyances

- alliances 2t coalitions

Résumé du MCEF et MCIF par:

Anne Plante
anne.plantefcicm.belm.ge.ca
Collaboration Sylvie Limoges et Stéphanie Turcotte
Hiver 2010
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Etapes d une entrey ne

Engagement
Evaluation
Intervention
Conclusion

Mettre un terme a I'échange en répétant les modalités
convenues ensemble, en soulevant un point positif ou en

qualifiant les forces.

&
[
g
oy
2%
= g
£
=
——

(ot

Histoire de la maladie

Evaluation physique

Génogramme, écocarte, diagramme des liens
Perception de la maladie (crovances facilitantes,
contraignantes)

Impact de la maladie sur leur vie

Stresseurs (autres que la maladie)

Stratégies d’adaptation ufilisées antérieurement
Attentes, espoir

Interventions infirmiéres

Normaliser la situation

Offrir de I'information, ressources, enseigner

Proposer un devoir, une tiche

Nommer des forces et habiletés

Recadrer la situation

Donner I'exemple (modealing)

Se positionner adéquatement

Faire raconter le récit

3.
4.
5.
6.
7.
1.
2,
3.
4.
5.
6.
7.
5.
0.

Offrir du soutien

Proposer des rituels

Proposer un contrat

Offrir une consultation professionnelle

Symboliser (métaphore)

Promouvoir entraide familiale

Encourager les membres i s’accorder un répit

Encourager les membres a étre des soignants

Ecouter de facon active, empathique

Poser des questions systémigues

Présenter une opinion partagée

Personnifier le défi

Offrir une letire thérapeutique

Reconnaitre les compétences familiales

Reconnaitre le besoin d’espoir des membres de la

famille

Résumé MCEF et MCIF
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ANNEXE XVII - TABLEAU RESUI\/IE DES INTERVENTIONS
SYSTEMIQUES

Il s’agit la d’exemples de questions systémiques, classés selon les
trois (3) domaines et quatre (4) types possibles de questions.

4 types

3 domaines

Différence

Comportement

Hypothétique

Triadique

Le plus. le moins, le mieux.
le pire, qui ?

Comment? Que pourrait faire
votre mére 7

Comment 7 Advenant 7 Si
votre mére 7

Que répondrait-il si on lui
demandait. ..

Quelle information vous

Comment croyez-vous

Advenant que la
situation physique de

Comment votre pére

Cognitif aiderait le mieux pour votre pere se dégrade
ue vos enfants : sait-il que votre mere est
comprendrela a plus rapidement que q
o ) réagiraient a I'annonce | prévu, comment voyez- | treésinquiete face a la fin
medication qui est ] 1 ion d
de votre pronostic? vousla gestion de ces de vie?
prescrite? derniers moments de vie
ici, au CHSLD?
Comment votre conjoint
Qui de la famille a le . . Si les symptomes sont Que fait votre mari pour
) manifeste-t-il son o .
Affectif plus de difficulté face a ] ] difficiles a soulager, qui | que son état de santé
) inquiétude face a votre ) ) )
la fin de vie de votre en sera le plus affecté suscite moins d’anxiété
refus de prendre de la
meére? o ) dans vos proches? chez vos enfants?
meédication antidouleur?
Quelle attitudeadoptée | Que fait votrefille Sil'étatde santéde Comment vos fréres
par les professionnels quand votre conjointne | votremeére se reéagiraient-ils s’ils
Comportemental

vous a aidé le plus a
I’admission de votre

pére au CHSLD?

semble pas s’inquiéter
de la dégradation de

votreétat de santé?

déstabilise, croyez- vous
que son comportement

changera?

apprenaient que votre
peére ne survivrapasala

maladie?

Document concu par Anne Plante, M. Sc.inf., CSIO, CSIP, Conseillére en soins spécialisés au CICM

Tableau résumé des interventions systémiques
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ANNEXE XVIII = EXEMPLE DE PTI EN CONTEXTE DE SP-FV

PLAN THERAPEUTIQUE INFIRMIER

Cenbre de sanbé ef de services soiau

Chamglain

Charles-Le Moyne

(PTI)

Exemple et explications

CONSTATS DE L’EVALUATION

Date Heure | Fo | FProbleme on besoin prioritaire Tnifisles Resoln/ Satisfait Professionnels”
| Date | Heure | Imifiales | Services comcernes
17-0E-30 | 1100 1 E Neo pulmonaire Ox en 2015/08 1M
17-06-30 | 1100 Z : Constipation 1M
17-08-30 | 1100 | 3 . Inguietude face a Favenir de =a conjointe 1M Refererala T
1
1
1
1
1
1
1
]
1
1
1
1
1
!
: SUIVI CLINIQUE
Diate Heure | No Dhirective infirmiere Tnitiales CesseeRealivee
1 Date | Heure | Inmitiales
17-08-30 | 1100 | 1 |, Effectusr suivi des0ins infirmiers pour neo pulmonsise’suiv des In
symptimas
17-08-30 | 1100 | 2 1 Verifier la fraquence des zalles ot lonr aspact 3 chagus vizite v
Favorizer ] hydratation dans 1a maswre de 24 capacite {inappatance) g vizitz n
Encourassr 1a mobdlization sslon tolarancea g vizita v
Varifiar la comprshanzion des racommandations sur La prizs adagrate du ki TT085-30 | 1200 T
hlatamucil
erifier 1a comprehension sur les nowvesu laxatifs prescrits In
17-08-30 | 1100 | 3 | Explosersa: inguistude: face aza conjoint st leur contewta da via v

(gardisnnazs) & chagus visits

Encouraser 1a commumnication emotionnslls an zsin du coupla I

Explosar le: solutions parpues par M. pour diminwer 2o: pag face aze In

gheancas g vizite

alodizar 1o courams da bl ot 1" impostance d'owvris sur lour ealita da v
coupla aver patholosia svolutive PR

Signature de]l"mirmgere

Tnitiales | ProgrammeSenice Gignature de] mirmgere

Initiales | FrogrammeSenice

JETE S

T

Exemple de PTI en contexte de SP-FV
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ANNEXE XIX - ORDONNANCE DE DETRESSE

Centre de santé et de services socioux
Champlatn—Charies-Le Moyne

ORDONNANCE PREETABLIE
Relative & un patient en soins palliatifs
pour les situations de détresse.

Allergie:
A initier lorsque le patient présente des signes de détresse respiratoire et/ou d'agitation sévére et/ou d'hémorragic massive.
ok Dose suggérée : Quantité i servir par le
Pt i ajuster selon le jugement clinique Dose prescrite pharmacien (nbr doses)
5mgSC
Poids de 70 kg ct moins
ou benzodiazépine PRN ou DIE
A 10 mg SC
1. Mld”::‘hm Poids de plus de 70 kg ou midazolam mg SC
(Versed) benzodiazépine bid
15 0u 20 mg SC si benzodiazépine
& haute dose
25 % de la dose guotidienne SC morphine mg SC
2. Morphine minimum, morphine $ mg /dose
ou Dose actuelle en mg S/C par 24h: ou
hydromorphone
(Dilaudid) 25% de la dose quotidienne SC
minimum, hydromorphone 1 mg/dose hydromorphone mg SC
Daose actuelle en mg S/C par 24 h:
S Seopslamins 0.40u0.6 mg SC scopolamine mg SC

ADMINISTRER LES TROIS MEDICAMENTS DANS L'ORDRE CI-HAUT MENTIONNE

Mission CLSC:

Si échec ou réponse partielle, répéter 1 fois aprés 20 minutes lors d'un méme épisode de détresse.
Aviser le médecin traitant ou le médecin de garde si échec ou réponse partielle snite 4 Ia 2éme administration,

Médecin:

Signature du médecin:

#de pratique:

Date:

d élaborée et révisée par: Dre Héléne Deschénes, C. Courtemanche et C, Emard infirmiéres et G. Larouche phannacienne

Heure:

[J  Ordonnance cst remise au patient

[0 Ordonnance est télécopiée au pharmacien (remplir ci-dessous)

Certificat du prescripteur

. Cette ordonnance est une ordonnance originale
. Le pharmacien identifié est le seul destinataire
. L'original ne sera pas utilisé

Nom pharmacie:

Télécopieur:

Date:

POUR REJOINDRE LE MEDECIN

[J CLSC St-Huben
Lundi au vendredi entre 8h30 et 16h30
450-443-7400 # 7407

[ CLSC Samuel de Champlain
Lundi au vendredi entre 8h ¢1 20h

450-445-4452

En autres temps, pour les
2 sites, rejoindre le
médecin via le 24/7

1-800-361-7073

Copie blanche : Pharmacien  Copie jaune : Domicile

Copie rose : Dossier

OPE 1443-2

PQRSTUV
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ANNEXE XX - PQRSTUV

PROVOQUE : Qu’est ce qui provoque / précipite / augmente votre malaise?

PALLIE : Qu’est ce qui soulage/ diminue votre malaise?

QUALITE : Décrivez-moi votre malaise?

QUANTITE : Quelle est l'intensité de votre malaise sur une échelle de 0 a 10?

REGION : Quelle est la région ol se manifeste votre malaise?

IRRADIATION : Votre malaise s’étend-il ailleurs? Si oui, ou?

w XV O T

SIGNES : Avez-vous ressenti d’autres malaises ou sensations inhabituels en plus de ce
malaise?

SYMPTOMES : Avez-vous observé d’autres signes ou changements en plus de ce
malaise?

TEMPS ; Depuis quand votre malaise est-il présent? Est-il toujours présent?

INTERMITTENCE :  S'il est intermittent, combien de temps dure-t-il et combien de fois
I'avez-vous ressenti durant la derniére journée/ semaine/mois? A
guel moment apparait-il?

CRrOYANCE/ : De quel probleme croyez-vous qu’il s’agisse?
COMPREHENSION :  Quel est la cause selon vous?

< C

VALEUR : Quel est votre objectif relativement a ce symptéme ? Quel est votre
objectif de confort pour ce symptéme ?

(ANlO, 2013)
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ANNEXE XXI — DN4 ¢ OUTIL DE DEPISTAGE DES
DOULEURS NEUROPATHIQUES

Pour estimer la probabilité d"une douleur neuropathique, le patient doit répondre
a chaque item des 4 questions ci dessous par « oui » ou « non ».

QUESTION 1: la douleur présente-t-elle une ou plusieurs des caractéristiques suivantes ¥

Oui Non
1. Briilure (| (|
2. Sensation de froid douloursux O a
3. Décharges électriques O O

QUESTION 2 :la douleur est-elle associée dans la méme région a un ou plusieurs

des symptémes suivants ?

4, Fourmillements

5, Picotements

6. Engourdissements

o|o|o|lo @
|:||:||:||:|§

7. Démangeaisons

QUESTION 3: la douleur est-elle localisée dans un territoire olt 'examen met en évidence

Oui Non
8, Hypoesthésie au tact O O
9. Hypoesthésie a la pigfire O O

QUESTION 4 :la douleur est-elle provoquée ou augmentée par :

QOui Non
10. Le frottement O O
OUI =1 point NON =0 point Score du Patient: /10
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MODE D'EMPILOI

Lorsque le praticien suspecte une douleur neuropathique, le questionnaire DN4
estutile comme outil de diagnostic.

Ce questionnaire se répartit en 4 questions représentant 10 items a cocher

v Le praticien interroge lui-méme le patient et remplit le questionnaire
v A chaque itemn, il doit apporter une réponse « oui » ou « non »

v A la fin du questionnaire, le praticien comptabilise les réponses, 1 pour chaque

« oui » et 0 pour chaque « non ».

+  La sormme obtenue donne le Score du Patient, noté sur 10.

Si le score du patient est égal ou supérieur a 4/10, le test est positif
(sensibilite a 82,9 % ; specificité 4 89,2 %)

DYaprés Bouhassira D et gl. Pan 2004 ;108 (3) : 24857,
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ANNEXE XXII — ECHELLES NUMERIQUE ET VERBALE

Evaluation ® douleur

Evaluation @ douleur
Guide d’utilisation des échelles

Douleur = 5° signe vital

P ol B Centre hospitalier
[ @D I—IUS universitaire
- —— de Sherbrooke
ECHELLE
Verbale de Numérigue
classement

Douleur mas male b
imaginable

Douleur tré s
intense

@ Douleur intense

Carvada; Regicterad urses peaociaion of Crkaiio,

Pire douleur imaginable

— 10

—= 9

£

=4

3
Q Douleur moceree = _—

=

%

B
= —

2

]

2

— =

K- ¥ Doulaur l&ghre =

o =2

=1

g

i

#

2

z

P g
) Pasdedouew 2 —_—
2 Aucunes

FNAC, 2002, 2007

O

douleur

FNAO, 2002, 2007

1-3 : légére 4-6 - modérée = 7 sévére

Consignes d'utilisation

€ Cest le patient qui détermine sa douleur.
Chaque patient est unique.

+ |l ne faut pas interpréter (Juger, sous-aestimer)
la douleur des patients.

+ |l importe de toujours utiliser la méme &chelle
avec le méme patient.

Les échelles proposées sont -

- Simplkes a utiliser.

- Donnent rapidement un score.

- Faciles a documenter.

- Multiculiurelles et multilingues.

- Adaptées aux enfants,
personnas Agéas.

Les échelles EVA ot numéariques permettent aussi d'évaluer

I'aspect désagréable de la doulaur © « douleur aucunamsant

désagréable = {(0) a4 « doueur la plus désagreabls

imaginable = {10},

adultes et

ASPRMM, 2006

L'évaluation rapide de la douleur est basée
surle -

Temps, durée et apparition.
<« Understanding » {(compréhension et
signification).

P Provocue ou pallie .

Q Qualité, caractéristiques.

R Rsagiondirradiation.

s Saevérite (intlensité) et  sympldmes
ASSOCIES.

T

u

Gelinas, 2000 dans Jarvis, 2008

Echelle numérique
# Demander werbalement au
= patient de quantifier lintensit&
- de sa douleur sur une échelle
= entre O {(aucune douleur) et 10
s {pire douleur imaginable).
= # Souvent I'échelle la plus tacile
= a utiliser par les patients.
- RMAC, 2002, 2007

UNIVERSITE DE

FONDATION E SHERBROOKE
" ! bag ot

Encle des saienoss nfmniices

Aver vaus, por L vie — —

Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke [CHUS]. (2007). Outil d’évaluation de la douleur.
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ANNEXE XXIII = PACSLAC-F ¢ GRILLE D’OBSERVATION

GRILLE D’OBSERVATION DE LA DOULEUR

POUR LES PERSONNES AGEES AYANT DES

CAPACITES REDUITES A COMMUNIQUER
PACSLAC-F o

Expressions faciales Présent (V)

Comportement/ personnalité¢/humeur

Présent (V)

Agression physique
(ex. pousser les autres ou les objets, griffer,
frapper les autres des mains ou des pieds)

Grimace

Agression verbale

Refuse d’étre touché

Regard triste

Ne permet pas aux autres de s’ approcher

Visage renfermé

Faché / mécontent

Regard menagant

Lance des objets

Changements au niveau des yeux
(ex. plissés, vides, brillants, augmentation
du mouvement)

Augmentation de la confusion

Sourcils froncés

Anxieux

Expression de douleur

Bouleversé

Agité

Visage sans expression

Impatient / irritable

Dents serrées

Visage crispé

Frustré

Bouche ouverte

Autres *

Présent ()

Front plissé

Pileur du visage

Nez froncé

Rougeurs au visage

Activités et mouvements du corps Présent ()

Yeux larmoyants

Bouge sans arrét

Transpiration excessive

Tremblements

Serecule

MNerveux

Peau froide et moite

Hyperactif

Marche sans arrét

Errance

Changements au niveau du sommeil :
Encerclez un ou Uautre des énoncés
+  Diminution du sommeil
ou
+  Augmentation du sommeil durant le jour

Tente de fuir

Refuse de bouger

Bouscule

Diminution de 1" activité

Changements au niveau de |"appétit :
Encerclez un ou Pautre des énoncés
+ Diminution de | appétit

ou
+ Augmentation de |'appétit

Refuse la médication

Cris / hurlements

Bouge lentement

Appel a l"aide

Comportements impulsifs
(ex. mouvements répétitifs)

Pleure

Non coopératif / résistant aux soins

Son spécifique ou vocalisation lide a la douleur
(ex. aie, ouch)

Protége le site de la douleur

Gémit / se plaint

Touche ou soutien le site de la douleur

Marmonne

Claudication

Grogne

Poings serrés

Prend la position fietale

Raideur / rigidité

Les droits d’auteur du PACSLAC-F sont détenus par Sylvie
LeMay, Maryse Savoie, Shannon Fuchs-Lacelle, Thomas
Hadjistavropoulos et Michéle Aubin. Le PACSLAC-F est

reproduit ici avec leur permission.

PACSLAC-F — Grille d’'observation
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Université Laval. (2012). Version frangaise du Pain Assessment Checklist for Senior with Limited
Ability to Communicate [PACSLAC].

BUT VISE

=]

Deépister, évaluer et gerer efficacement la douleur.

QUI EVALUER

© Les ainés déments incapables d'utiliser les outils d'auto-évaluation de la douleur en raison d'une démence

avancée.

QUIL'UTILISE

=]

Les professionnels de |a santé compétents qui travaillent en établissement de longue durée :
- personnel infirmier;
- préposés aux bénéficiaires;
- médecins;
- autres professionnels (T.S., physiothérapeutes, ergothérapeutes, etc.).

QUAND
L'UTILISER

a

=]

Durant les 24 premigres heures de ladmission de chaque ainé ciblé.

> Au minimum 1 fois par semaine pour chaque ainé ciblé.

Utiliser plus fréquemment le PACSLAC-F pour les ainés ciblés avec:
- une déterioration de I'état de santé,
- undiagnostic de maladie potentiellement douloureuse,
— untraitement analgésique en cours.

COMMENT
L'UTILISER

-

-]

a

o

Compléter une grille d'chservation par quart de travail (ou période de B heures).

» Observer I'ainé en mouvement et au repos. La mobilisation facilite |a détection de la douleur.
> Durant leur quart de travail, les seignants notent tous les comportements observés lors de leurs interactions

avec |'ainé : soins d'hygiéne, repas, déplacements, soins, etc.

> Tous les comportements sont notés, méme ceux qui sont toujours présents. Un méme comportement n'est

note qu'une seule fois méme s'il est retrouvé a plusieurs reprises lors des observations.

Chaque item observé et note (méme plusieurs fois) vaut 1 point pour un score maximal de 60. Par exemple,
méme si aprés 8 heures d'observation, la case « Expression de douleur » est cochée 4 fois, cet item vaudra
au maximum 1 point dans le calcul total du PACSLAC-F

Un score PACSLAC-F est compilé a la fin de chaque quant de travail (péricde de 8 heures).

Le score obtenu est consigné dans le journal de douleur personnel de I'ainé & la fin de chaque période
d'observation.

COMMENT
L'INTERPRETER

a

-]

-

Utiliser le PACSLAC-F réguliérement et systématiquement.

* Ne pas attendre de soupgonner la présence de douleur avant d'utiliser le PACSLAC-F,
> Un score PACSLAC-F isolé n'est pas significatif de la douleur d'un ainé.

Seul le score global doit étre utilisé, car la fiabilite des scores des sous-echelles n'est pas suffisante.
Observer les fluctuations et les tendances des scores d'un ainé dans le temps.

» Toujours comparer les scores d'un ainé avec ses propres scores antérieurs.

= Surveiller les hausses importantes ou soutenues du score PACSLAC-F d'un ainé

o

a

=]

a

o

Toute hausse importante ou soutenue du score PACSLAC-F d'un ainé peut signifier la présence de douleur.

Toute hausse importante ou soutenue des scores PACSLAC-F doit entrainer un examen clinique complet
(histoire et examen physique) de cet ainé.

> Au besoin, instaurer un tratement anakyésique adapté a chague aing.

Au besoin, réviser le traitement analgésique en cours.
Poursuivre I'utilisation réguliére du PACSLAC-F pour vérifier l'efficacité du traitement,

Au besain, réévaluer, ajuster ou modifier les interventions analgésiques instaurées de fagon a obtenir un
soulagement optimal de la douleur de l'aing.
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ANNEXE XXIV — DOLOPLUS 2 ¢ EVALUATION

COMPORTEMENTALE DE LA DOULEUR

ECHELLE DOLOPLUS*

Tout changement de comportement doit faire évoquer la douleur.
Un score supérieur ou égal a 5/30 signe la douleur. Cependant,

pour les scores avoisinant ce seuil, il faut laisser le bénéfice du Prenom

doute au malade. Si le comportement observé change avec la prise
d'antalgique, la douleur sera des lors incriminée

* ANAES / Service des recommandations et références professionnelles /| Octobre 2000

RETENTISSEMENT SOMATIQUE

DATES

RETENTISSEMENT PSYCHOMOTEUR

1/ PLAINTES pas de plainte 0 0 0 0
SOMATIQUES plaintes uniquement a la sollicitation 1 1 1 1
plaintes spontanées occasionnelles 2 2 2 2
plaintes spontanées continues 3 3 3 3
2/ POSITIONS pas de position antalgique 0 0 0 0
ANTALGIQUES le sujet évite certaines positions de fagon occasionnelle 1 1 1 1
position antalgique permanente et efficace 2 2 2 2
AU REPOS position antalgique permanente inefficace 3 3 3 3
3/ PROTECTION pas de protection 0 0 0 0
DES ZONES protection a la sollicitation de zones n’empéchant pas la poursuite de I'examen ou des soins 1 1 1 1
protection a la sollicitation empéchant tout examen ou soins 2 2 2 2
DOULOUREUSES protection au repos, en I'absence de toute sollicitation 3 3 3 3
4/ MIMIQUE mimique habituelle 0 0 0 0
mimique semblant exprimer la douleur a la sollicitation 1 1 1 1
mimique semblant exprimer la douleur en I'absence de toute sollicitation 2 2 2 2
mimique inexpressive en permanence et de maniéere inhabituelle (atone, figée, regard vide) 3 3 3 3
5/ SOMMEIL sommeil habituel 0 0 0 0
difficultés d’endormissement 1 1 1 1
réveils fréquents (agitation motrice) 2 2 2 2
insomnie avec retentissement sur les phases d’éveil 3 3 3 3

RETENTISSEMENT PSYCHO-SOCIAL

6/ TOILETTE possibilités habituelles inchangées 0 0 0 ]
ET/OU possibilités habituelles peu diminuées (précautionneux mais complet) 1 1 1 1
possibilités habituelles trés diminuées, toilette et/ou habillage étant difficiles et partiels 2 2 2 2
HABILLAGE toilette et/ou habillage impossibles, le malade exprimant son opposition a toute tentative 3 3 3 3
7/ MOUVEMENTS | possibilités habituelles inchangées 0 0 0 0
possibilités habituelles actives limitées (le malade évite certains mouvements, 1 1 1 1
diminue son périmétre de marche)
possibilités habituelles actives et passives limitées (méme aidé, le malade diminue ses mouvements) 2 2 2 2
mouvement impossible, toute mobilisation entrainant une opposition 3 3 3 3

8/ COMMUNICATION inchangée 0 0 0 0
intensifiée (la personne attire 'attention de maniere inhabituelle) 1 1 1 1
iminuée (la personne s’isole) 2 2 2 2
absence ou refus de toute communication 3 3 3 3

9/ VIE SOCIALE participation habituelle aux différentes activités (repas, animations, ateliers thérapeutiques,...) 0 0 0 0
participation aux différentes activités uniquement a la sollicitation 1 1 1 1
refus partiel de participation aux différentes activités 2 2 2 2
refus de toute vie sociale S 3 3 3

10/ TROUBLES DU | comportement habituel 0 0 0 0

COMPORTEMENT troubles du comportement relatfonnel itératif 1 1 1 1
troubles du comportement relationnel permanent 2 2 2 2
troubles du comportement permanent (en dehors de toute sollicitation) 3 3 3 3

SCORE TOTAL
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Echelle Doloplus. (2015). Documents accessibles a I’adresse : http://www.doloplus.com/

Communication Protection de zones douloureuses

Verbale ou non verbale Le malade protége une ou plusieurs zones de son corps par
une attitude ou certains gestes de défense.

Mimique

Le visage semble exprimer la douleur au travers des traits Sollicitation

(%rimagants. tirés, atones) et du regard (regard fixe, vide, Toute sollicitation quelle qu’elle soit (approche d’un soign-

absent, larmes). ant, mobilisation, soins, etc.)

Mouvements Toilette / Habillage

Evaluation de la douleur transferts - marche, seul Evaluation de la douleur pendant

Plaintes somatiques Troubles du comportement

Le patient exprime sa douleur par la parole, le geste ou les Agressivité, agitation, confusion, d’euthanasie, etc.

cris - pleurs - gémissements.
Vie sociale

Positions antalgiques Repas, animations, activités,

Sosiltion corporelle inhabituelle visant a éviter ou a soulager la

ouleur.

CONSEILS D'UTILISATION

1 . L'utilisation nécessite un apprentissage

Comme pour tout nouvel outil, il est judicieux de I'expérimenter avant de le diffuser. Devant tout changement de comporte-
ment, le soignant pensera a utiliser I’échelle. Le temps de cotation diminue avec I'expérience (quelques minutes au maximum).
Lorsque c'est possible, il est utile de désigner une personne référente dans une structure de soins donnée.

2 - Coter en équipe pluridisciplinaire de préférence

Que ce soit en structure sanitaire, sociale ou a domicile, la cotation par plusieurs soignants de profession différente est préfé-
rable. La cotation systématique a I’admission du patient servira de base de référence. A domicile, on peut intégrer la famille et
les autres intervenants, en s’aidant d’un cahier de liaison, du téléphone, voire d’une réunion au lit du malade. L’échelle est a in—
tégrer dans le dossier « soins » ou le « cahier de liaison ».

3 « Ne rien coter en cas d’item inadapté

Il n"est pas toujours possible d’avoir d’emblée une réponse a chaque item, en particulier face a un patient inconnu dont on n’a
pas encore toutes les données, notamment sur le plan psychosocial. On cotera alors les items possibles, la cotation pouvant
s’enrichir cependant au fil du temps.

4 . Les comportements passifs
Sont moins frappants mais tout aussi parlants et importants que les comportements actifs; par exemple, les troubles du com-
portement peuvent s’exprimer sur un mode hyperactif, tel que I'agressivité inhabituelle, mais aussi sur un mode de repli.

5 - La cotation d’un item isolé
N’a pas de sens; c’est le score global qui est a considérer. Si celui-ci se concentre sur les derniers items, la douleur est peu
probable.

6 + Ne pas comparer les scores de patients différents
La douleur est une sensation et une émotion subjective et personnelle. La comparaison des scores entre patients n’a donc aucun
sens. Seule |’évolution des scores d’un patient donné nous intéresse.

7 + Etablir une cinétique des scores

La réévaluation sera quotidienne jusqu’a sédation des douleurs puis s’espacera ensuite en fonction des situations. Etablir une
cinétique des scores en la faisant apparaitre sur la feuille de soins (au méme titre que la température ou la tension artérielle)
sera un argument primordial dans la prise en compte du symptéme et dans la mise en route du traitement.

8 + En cas de doute, ne pas hésiter a faire un test thérapeutique antalgique adapté
On admet qu’un score supérieur ou égal a 5/30 signe la douleur. Pour les scores inférieurs a ce seuil, il faut laisser le bénéfice
du doute au malade; si le comportement observé change avec la prise d’antalgique, la douleur sera donc incriminée.

9 . L’échelle cote la douleur, et non la dépression, la dépendance ou les fonctions cognitives

Il existe de nombreux outils adaptés a chaque situation, et il est primordial de comprendre que I'on cherche a repérer les
changements de comportement liés a une éventuelle douleur. Ainsi, pour les items 6 et 7, on n’évalue pas la dépendance ou
I’autonomie, mais bien la douleur.

10 - Ne pas recourir systématiquement a I’échelle DOLOPLUS
Lorsque la personne dgée est communicante et coopérante, il est logique d’utiliser les outils d’auto-évaluation.
Cependant, au moindre doute, I’hétéro-évaluation évitera la sous-estimation.

DOLOPLUS 2 — Evaluation comportementale de la douleur 244


http://www.doloplus.com/

Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

ANNEXE XXV — ALGORITHME ACO ¢ NAUSEES ET
VOMISSEMENTS

Cancer Care (Intario ALGORITHM August 2010
RSN Nausea and Vomiting in Adults with Cancer: Screening and Assessment

Screen for nausea and vomiting at each wisit

Assessment using Acronym O, P, Q, R, S, T, U and V (edapt=d from Fraser Heaith)
Ouset ‘When did it begin? Fow Jong does it Iast? How afien does it ocour? Is it there all fhe time?

ProvolingPalliating | What brings it on? What makes it better? Wheat makes it worse?

Quality Wheat does it feel like? Can you describe it?
Region / Radiation | Do you have nausea with or without vomiting?
What 1= the intensity of this symptom (On a scale of 0 to 10 with 0 being none and 10 being worst
Severity possible)? Right Mow? At Best? At Worst? On Average? How bothered are you by this syrmopton?
Are there amy other synpéom(s) that sccompamy this synoptom?
What medications or treatments are you cmrrently w=mng? How efactive are these? Do you have any side effects from the

Treatment medications/treatments? What medications restmenss have you usad in the past?
Understanding / N . . o . .
Fmpact oa You ‘What do you believe is causing this symptom? Howy is this synptom afecting you and/or your family?
‘What is your goal for this symptom? What is your comfort goal or acceptable level for this symptom (On a scale of O to
Valmes 10with 0 being none and 10 being worst possible)? Are there amy

other views or feelings shout this sympiom that are importsnt fo you of your family?

* Physical Assessment: vifal signs; hmmﬁ(egdmuaimmmmd:ymmm mmscle cramps); the abdomen (inspection,
palpation, peroossion and auscultation); the oropharyme |/ mocous membranes; the rechim to assess for obstruction impactson’ constipation; other regions as
appropriate. based on informatien from the interview (e.g CN5 exam or dipftal rectal examination (DFE) as appropriate).

* Pertinent Histary nsk fctars. date of 1ast bowel movement *If vomiting present: Assess Tequency, amount, colour.

} |
Mon Urgent / Moderate Risk /

= Acrote, delayed or anficipatery = Evidence of dehydration

Blood ar coffee pround emesis

= Chemotherapy-related nausea and = Unable to eat or drink for 24 hoars = Severs abdominal pain ar headache
it »  Trearment change not effactive = Weak, dizzy, incoherent ar
= Mo evidence of dehydradon within & baours NTESPOnSive

4

Interventions for all patients, as appropriate

Consult with the infer-professional team members.
Provide education fo the patient and fansly.
Provide mstructions on how to take antiemetics, inclnding dose and schedule.
Ensure that constipation and bowel obstroction are moled ou
Consnilt with a Clinical DNetittan and have them provide dietarymritional advice
Limmit spicy, fatty and excessively salty or sweet foods, foods with sirone odowrs and foods not well tolerated.
T'se small, frequent. bland meals and snacks throushowt the day. Suggest small smomts of food every few hoors
Himger can make fealings of nauses stromger.
Sip water and other fhmds (juice, flat pop, spors dnnks, broth, herbal teas such a5 ginger tea) and suck on ice chips, popsicles or frozen fot
Peduce meal size when gasiric distension is a factor.
Ingest liquids and solids separately.
Comsume food liquids cold or st room termpersbare to decesse odours.
Sit upright or recline with head slevated for 30-60 mimees after meals.
Ifvomiting, limmt all fiood and drink wmdl vomiting stops; wait 30-60 mimmes after vommiting then initiate sips of dear fimd
When clear flwids are tolerated. add dry starchy foods (crackers, dry toast, dry cereal pretzels).
When starch is tolerated incresse diet to include protein rich foods (eges, chidken and finally dsiry produocts).
Emvironmental modiffcation (where possible)
» Eliminste strong smells and sights,
» Optimize oral hygiene, especially after episodes of vomiting. Pinse with % tsp baking soda, 4 =p salt in 2 cups of water.
= Try rinsing mouth before eating to remove thick oral omcous and belp clesn and motsten month.
= Wear loose clothing.
Complementary Therapies
= Anmchore of acapressime points. Visualization, ypoosis, distraction
PHARMACOLOGICAL
= Amy unnecessary medications that may be contribating to nases and vomiting should be discontimed.
= All medications need to be ndividually girated to the smallest effective dose or until wndesirable side effects oooar.
» Choose antiemetics based on the most likely neuriransmitter and emstogenic patways imoelwed
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Mausea and Yomiting in Adults with Cancer: Care Map

Step 1 /

HOM-PHARMACOLOGICAL

» Fluid axd alecirolyte replacement as appropriate

» Muiitiomal advice — consider making patisat NPO if obstructed or until smesis has resolved for several bours; if not obstucted, change dist as appropsiate, depsnding oo the camse of
nausea.

PHARMACOLOGICAL

» For deloyed parnic empiying or abaowing! couser

o Matoclopremida 3-20 mg podtnbent TV gfih (or 6d AC meals phos ghs): may ba nsed g+h if neaded: 40-100 mg 24 b sobent TV contimsoms infsion

o Albernatvs (if metoclopramids is not well tolerated): dompendoss 1 dmg TID to QID (Mobe: dsk of serions abnormal heart thythms or sndden dsath {cardiac amest) may be higher in.
patisat taking demperidens at doses greater than 30mg a day or in patieats who are more than 60 ysar old)

For parienty ireated with pailistne mafofergmy:

o For symptoess that occar within 24 bours of admnistaton of edictherapy: ondansetron 8 mg po'suboutTV q8 — 24h; gramisstron 1 ez po'bid or 1 mg TV cacs daily

o For anticipatory namssa or vomdting: lorezepam 1-2 mg po/sl TV subout

0 Tha abowe agunts am almh-ttpwpun’bonmrhm fior optimal effect

For oprowd. induced nmeeez:

o Metocloprmids 10-20 mg pofmbout TV gfik

o Alternatve: Haloparidal 0_3-2.5 mg poitmbent q12h

For other chemioal metabolic coes:

o Haloparidel 0.3-2 3 mg podsubont gl Zh

o Alternative: Metocloprmids 10-20 mg po'tubotTV gk

» For Brain me or for lept ingmal carcinomatosis: dexamethaons 4B mxg po'subout TV bid (0800 and 1300 h; if poor mesponse to dexemethasons then consider adding
haloparidaoll-2 my po'mbout -:_|1J1

* For versbulor couses:
o Scopolaming {ramdermal patch) ome or two 15 mg patches q72h
o Alternate: Dimanhydrinate 13- 50 mg po' subout TV gh

* If prychogenic factors play a role:

o Cxamepam 10 mg po tid or loaspam 1-2 mg pod'slsubout TV dd

o Psychological echniques (particularty for chapsotherapy-indaced nausea and vomitng)

Vi Step 2 /

HOH-PHARMACOLOGICAL

= If momsea is not controlled with a specific antemetic, add another axtismvetic from anoter group, bat do not stop the initial agemt

s Comsider combimations bt moniter sverapping toxicitias

= Treat gastromtestinal chetruction (may need to consider ixtenvemtions sach 25 nasogastic tube (NGT), wenting gastrostozyy tabs (PEC), stents, ostonsies, possible surgical msection)

PHARMACOLOGICAL
= Mstoclopramids is recompended 2 the dmg of St chodcs for chronic manssavomiting in patients with sdvanced cancer
= Titmat metoclopramids to maxinme bensfit and tolemnce. If not efective add ‘waritch to another dopaming antagomnist (5. halopenidol).
» Domperidons mory be substituied for patests who can swallow medications and who have difficnities with extrapyramidal reactions.
= Titrate antemetics to thedr foll dose, untl patisnt develops undesirble side affect:, before adding ancther dmg
& For pardstant namsea andior vomiting astiepsetics shonld be prescribed on a regalar dosing schadnle with & breakthrongh dowe availsbla.
= zive antemetics prophylactally to prevest nanssa with high doss opicids and chemotherspentic agents
# For dalaved gastic amptying or abdommal canses (sxcheding bowsl obstruction, see abowa):
o Matoclopramids 5-20 mg ]m-ru]:l:ut.'l"i.’ qiih {or 6d AC meals plus ghs); may be used g%h if meded: 40-100 mz24 b subont TV comtrrsons nfnsion
o Altemative (if matoclopramide is mot wall tolarated): demparidone 3-20 mg pe gfh (or tid AC meals plos ghs); cazses less axtrapyramidal sids effects than metoclopramida
» A combination of difurest antemetics is requined o approximataly 30% of cases. Combination therapy is onky beneficial if different neurnotransmithars are targeted. If the mspomss to
menntherapy i inadeqmte, the follewing combimations may be considared:
o Mstocloprrmide po/sobont TV + dexamsthacome po'subout TV
0 Haloparidal po'subout + dexamethasons po/sebort TV

PHARMACOLOGICAL

= Ondanzetmon, although nseful for chemotherapy induced nansea is considered as a fourth line themapy for chronic nausea in Palliative Care.

» Omdanzetron is wsefill for mdiaton therapy induced nawsea.

= Dexamethasone is recommended for nans=a and vomiting in the advanced cancer population

» If dexamethasone combined with either metoclopramide or haloperidol yields insufficient results, the following approaches may be considersd-
o Serotenin (FHT3) antagonists (ondansetron 4 - § mg po'suboot TV bid: sramisetron 1 mg po bid' Img IV once daily; or delaseoon 100 me poTV ance
daily); in principle, combme with dexamethasone 4 mg po/subcut TV once daily. Disadvaniages of the serobonin anfapomists: high costs; side effects inchade constipation.
headaches
oM using a startng dose of 5 — 10 mg po td proer §.23-12.5 mg suboat g8h pm. Increase as peeded to maxionm of 25 mg per dese.

pthfrimeprazine monothempy
o Dlanmpine monotherapy 2.5 — 5 mg po/slsubout once daily or bid
= Diphenhydmmine may be used for the meaiment of akathesias secondary to mereased doses of metoclopramide.

Follow-Up and Cngoing Monitoring
If namsea and vomiting remains unrelieved despite the approaches ontlined above, request the assistance of a palliative care consultation team.

For fall references and mers information plesss mefer to CO0's Svig = g
Mm—ﬂnhlbmuhn.mhmdmmmmhphmmmmm-_'r])uiunehnglul;)pl}umm]thgmlhmfm’

practice docamant is axpected to nse mdependsant climical jadg amd sholls in the comtext of mdhvideal clinical corcumsstancos or seek out the szpervision of a qualified specialist
dm.nmC-annDﬂ:nom:knlmmpﬂmumofm}hﬂﬂmm&wmmuumqphmlﬂdmhmtn}mhh}ﬁxﬁn:
application or s in any way.
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ANNEXE XXVI — ECHELLE DE BRISTOL

000 Dur, séparé en morceaux, comme les
Ty pet o0 ¢ noix (difficile de passer)
Type?2 - En forme de saucisse. mais grumeleuse
(difficile de passer)
Comme une saucisse, mais avec des
Ty pe 3 - fissures sur sa surface
Tvoe 4 Comme une saucisse ou un
ype serpent, mais lisse et douce
Tvoe 5 Morceaux mous aux bords bien
ype définis (passe facilement)
Morceaux déchiquetés, agglomérés en
Ty pe 6 une matiere pateuse
Fade, humide, aucun morceau solide
Type7 Entierement liqui
quide

Source : Stool form scale as a useful guide to intestinal transit time, Lewis S, Heaton KW, Scand ) Gastroenterol, 1997 Sep;32(9):920-4.

Constipation;

Digte trop faible en
fibres (ajouter des
prébiotiques) et flore
bactérienne trés pauvre
(ajouter des
probiotiques)

Optimales

Acceptables si présence
d'hémorroides, fissure anale ou
incapacite d'atteindre les selles sans
aide de laxatifs,

Diarrhee

Echelle de bristol
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ANNEXE XXVII — ECHELLE DE BORG MODIFIEE

7

Trés sévere

Borg, G. A. (1982). Psychophysical bases of perceived exertion, Medicine and Science in Sports

and Exercise, 14(5), p.377-381.

Echelle de borg modifiée
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ANNEXE XXVIII - APPROCHES NON
PHARMACOLOGIQUES DE LA DYSPNEE

Calme
Rassurante
Votre attitude et approche aura un Empathie
ATTITUDE grand impact sur la dyspnée et Visites bréves,
Fanxiété Examen somatique simplifié,
Repas fractionnés, texture
adaptée
L’air frais a un impact majeur sur la
perception de la dyspnée. Cet Ventilateur dirigé vers la joue
AIR FRAIS : A . R _
impact est souvent supérieur a celui Fenétres ouvertes peuvent aider
de 'oxygénothérapie
Calme
Ne pas isoler
Vue sur 'extérieur et sur les
proches.
Espace le moins oppressant
ENVIRONNEMENT Aura un impact positif sur la dyspnée possible pour limiter les
déplacements.
Humidité dans la piece soit 40 &
50%
Climatisation I'été
Draps frais.
Jacobson, Benson
RELAXATION (’Zet aspect dqit étre pratiqué .Iorsque Visu_alisation posit_ive_, etc _
Fusager est bien, car la maitrise est Pratiques de respiration diverses
difficile lors de la dyspnée (pour controler la panique, lévres
pincées, du diaphragme)
Une position confortable favorisera . .
le dégagement des viscéres portant Semi-assise au it
9age e °S P Usager trop faible ou comateux
PosiTioN obstacle a la mobilité d_u d|aphragme position semi-assise, dossier dLj lit
tout en évitant la toux liée en partie . ) '
au collapsus de bronches a 45_ ,}coussm sous les creux
encombrées. poplités,
Une mauvaise hygiéne buccale, Aider si désiré pour les soins
sous-hydratation, ballonnements et d’hygiéne
CORPS problémes d’élimination, peuvent Faire des soins de bouche une
étre d'importantes sources priorité
d’inconfort respiratoire et autres. Vétements amples.
paliats oot a4 a5 par con. Eviter de se fer 2 laprise de
Son indication est posée éur une Sa02 pour deter_mlner l'utilisation
L de 'O2 car peu fiable
. - base clinique de confort Fiez-vous sur 'observation
OXYGENOTHERAPIE | (indépendamment de la Sa02), fini i de 102 est
puisque 'O2 peut avoir des cinique atin de Juger si es
inconvénients, tel que limiter les eff_u_:ace etnon la Sa02
déplacements ou apporter des Utiliser les mesures
inconforts comme la sécheresse pharmacolog!ques et hon-
nasale. pharmacologiques avant '02

Ferrell, B.R. & Coyle,N. (2010). Oxford Textbook of Palliative Nursing, Oxford University Press, p.637-641.

Voyer, P. (2013). Les soins de fin de vie. Soins infirmiers aux ainés en perte d’autonomie. (pp. 642-653). Montréal,

ERPI.

Approches non pharmacologiques de la dyspnée
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ANNEXE XXIX = VICTORIA RESPIRATORY CONGESTION
SCALE

0 Congestion absent

1 Congestion audible at 12 inches (30 cm) from patient’s chest but not further
2 Congestion audible at the end of the bed but not further

3 Congestion audible at the doorway of the room

Instructions :

» The staff member stands beside the patient’s bed, bends slightly over the patient’s chest, turns
his or her head at 12 inches (30 cm) from the chest, and listens for several breaths. The staff
then moves to the end of the bed and listens again for several breaths, and similarly at the door
of the room

¢ If no congestion is heard at the chest, the score is 0/3

¢ If congestion is heard at the chest but not the foot of the bed, the score is 1/3

¢ If congestion is heart at the chest and at the foot of the bed only, the score is 2/3
¢ If congestion is heard at the doorway, the scrore is 3/3

« Distinction should be made between ‘congestion breathing’ and ‘snoring’ or ‘tachypnea’ which
are not counted as congestion

* Room noise should be reduced as possible (e.g. radio or television turned down) during
assessment bed to where an average doorway would be is used

» Whatever the room size or ambience, repeated measurements should replicate as best as
possible the same conditions in order to compare changes in the VRCS

Victoria Hospice Society. (2006).Victoria Respiratory Congestion Scale (VRCS). Medical Care of the Dying, 4th ed.;
p.384.

Victoria respiratory congestion scale 250



Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

ANNEXE XXX — CONFUSION ASSESSMENT METHODE

(CAM)

CRITERE 1

Apparition subite et fluctuation
des symptdmes

Les manifestations cognitives ou
motrices du délirium doivent étre
nouvelles et fluctuer.
Généralement, elles sont apparues
au courant des trois derniers jours.

CRITERE 2

Trouble de I'attention

L’usager affiche une capacité
diminuée a maintenir son attention
sur une tache ou a passer a une
autre demande. Il n’est pas en
mesure de suivre des directives
simples. Il ne peut nommer les mois
de I'année a 'envers.

CRITERE 3

Désorganisation de la pensée

L’usager tient des propos décousus.
Il n’'est pas en mesure d’exprimer
clairement ses idées. Il est confus.

CRITERE 4

Altération du niveau de conscience

L’usager est hyper vigilant, donc tres
sensible & son environnement. A
I'opposé, il peut étre léthargique,
stuporeux ou comateux.

Criteres 1 + 2 + (3 ou 4) = résultat positif

Laplante, J., Cole, M., McCusker, J., Singh, S. et Ouimet, M.-A. (2005). Confusion Assessment
Method : validation d’une version francaise, Perspective infirmiere, p.12-22.

Confusion assessment methode (CAM)
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ANNEXE XXXI — INTERVENTIONS PREVENTIVES DU

DELIRIUM ET DE L’AGITATION

STRATEGIES
ENVIRONNEMENTALES

PRATIQUES CLINIQUES

COMMUNICATION

GESTION DU
COMPORTEMENT

e Eclairage approprié
le jour avec
fenétre, une
lumiere tamisée la
nuit pour favoriser
I'orientation.

e Environnement
calme (stratégies
pour réduire le
bruit), chambre
privée.

e Utilisation
d’horloge ou
réveille-matin et
calendrier.

e Présence et
implication des
proches dans les
soins, si possible.

e Présence d’objets
familiers.

e Stabilité de
I'environnement
(éviter les
changements de
chambre)

Assurer la satisfaction
des besoins de base;
Hydratation,
alimentation (apport
adéquat)

Elimination vésicale et
intestinale,

e Mobilisation réguliere.

Encourager
lindépendance dans
les AVQ.

Revoir la médication.

e Promouvoir la

relaxation et un
sommeil suffisant et
encourager I'éveil
durant le jour.
Soulager I'inconfort et
la douleur.

Minimiser l'utilisation
des cathéters (IV,
vésicale,
nasogastrique,
oxygene, etc.).
Eviter I'utilisation des

contentions physiques.

Eviter l'utilisation de
médication
psychoactive.

Donner des
consignes claires,
courtes, simples et
une a la fois;
Répéter les
consignes au besoin;
Parler face a face
avec la personne;
Eviter les idées et le
langage abstrait;
Discuter de sujets
familiers ou selon les
intéréts de la
personne;

Réorienter
régulierement la
personne dans le
contexte de soins;
Rassurer la
personne;

Expliquer les
interventions poseées.
Garder les mains a la
vue de la personne;
Eviter les
mouvements rapides.
Utiliser des
interprétes ou autres
aides a la
communication
(appareil auditif,
lunettes, amplificateur
de voix).

Revoir la médication.

e Garder une attitude

calme et chaleureuse
tout en restant ferme.
Encourager
I'expression des
sentiments.

Si agitation, identifier
les éléments
déclencheurs, puis
modifier
I'environnement ou la
facon de prodiguer les
soins selon ce qui
semble déclencher
I'agitation.

Ne pas contredire ou
confronter la personne,
essayer plutét de la
distraire.

Si un comportement
doit étre corrigé,
attendre que la
personne se calme

Ferrell, B.R. & Coyle,N. (2010). Oxford Textbook of Palliative Nursing, Oxford University Press, p.637-641.

Interventions préventions du délirum et de I'agitation
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ANNEXE XXXII — REPERAGE ACTIF DU DELIRIUM ADAPTE A LA ROUTINE (R.A.D.AR.)

Québec me

Installation -

Centre intégré
e ganid & afs

BEVIOES ROTAS LN i

fa Monidrdgie Conire

R.A.D.ALR. (Repérage actif du délirivm adapté & fa routine)

Date : Date : Diate : Date : Date : Diate - Date -
I S 1 N S P 1 [ S I I
LOr!':qL_E vous lui avez administle = = = - A - A
ses medicaments, cocher owi ouw non_ | . L] A L] L L] 92 P
2| B|lo|2|B|e|2|Blm]|l2|  Blol|B| w28 | a|l3|B|=
] = - Q = — (=] = — o - - Q = - o = - Q - -
= = = = = = =
Bh
. 12h
1. L'usager etait-il somnolent? =
hs
Bh
2. L'usager avait-il de la 12 h
difficulté 3 suivre vos
consignes? 17h
hs
Bh
3. Les mouvements de l'usager | 12h
etaient-ils au ralenti? 17Th
hs
Nom Initiales Nom Initiales MNom Initiales Mom Initiales
MC-SE (Z017-11) R.AD.AR. (Repdrage schif du ceiirum adaphd 4 I routio) Page 15ur2

Repérage actif du délirium adapté a la routine (R.A.D.A.R.)
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o et prénom de Fusager N° de dozsier

Eléments de précision

ltems du RADAR. Consignes

a * Await-l tendance & s'endormir?
1. L'usager etait-il somnolent? _
¢ Ayait-il de la difficulié & demeurer &veillé?

* A-t-il pris ses medicaments lorsque vous les lui avez donnes?

»  A-t-il tendu la main?
2. L'usager avait-il de la difficulte

B e * A-t-il porté ses médicaments & sa bouche?

»  A-t-il pris le verre d'eau {ou bu Meaw) lorsgue vous lui en avez offert?

# Est-ce gue son regand suivait vos déplacements et gestes lorsque vous lui parliez (confact wizuel)?

3. Les mouwements de I'usager * Bougeaitl lentement?

étaient-ils au ralenti? * Etait-il ralenti dans sa fagon de s'asseoir, de marcher, de prendre ses médicaments?

¢ il vous est arive d'observer I'un de ces comportements depuis la distribufion de medicaments préecédents,
cochez « oui ».

¢ Dans l= doute, cochez « Oui » egalement.

Adaptation du formuiaire « RADAR. » (Repeérage achf du délrium adapté a la routing) de I'Universite ge Laval, 2014,

MC-£E 2017-11) F.AD.AR. (Repdrage schf du odiidum sdnond 3 I routios) Fage 2 sur 2

Repérage actif du délirium adapté a la routine (R.A.D.A.R.) 254
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ANNEXE XXXIIl - ECHELLE D’AGITATION DE COHEN-
MANSFIELD

Evaluation de chaque item sur les 7 jours précédents :

» Non évaluable : 0 » Jamais : 1

» Moins d’une fois par semaine : 2 » Une ou deux fois par semaine : 3
» Quelques fois au cours de la semaine : 4  » Une ou deux fois par jour : 5

» Plusieurs fois par jour : 6 » Plusieurs fois par heure : 7

1- Cherche a saisir

2- Déchire ou arrache des choses

3- Mange des produits hon-comestibles
4- Fait des avances sexuelles physiques
5- Déambule

6- Se déshabille, se rhabille

7- Attitudes répétitives

8- Essaie d’aller ailleurs

9- Manipulation non conforme d’objets
10- Agitation généralisée

11- Recherche constante d’attention
12- Cache des objets

13- Amasse des objets

14- Répéte des mots, des phrases
AGITATION VERBALE 15- Se plaint

NON AGRESSIVE 16- Emet des bruits étranges

17- Fait des avances sexuelles verbales
18- Donne des coups

19- Bouscule

20- Mord

21- Crache

22- Donne des coups de pieds

23- Egratigne

24- Se blesse, blesse les autres

25- Tombe volontairement

26- Lance les objets

AGITATION ET AGRESSIVITE 27- Jure ou agresse verbalement
28- Est opposant

VERBALES 59- Crie

AGITATION PHYSIQUE
NON AGRESSIVE

AGITATION ET AGRESSIVITE
PHYSIQUES

Micas, M., Ousset, P.J. & Vellas, B. (1997). Evaluation des troubles du comportement : Présentation
de I'échelle de Cohen Mansfield, La Revue francophone de Psychaitrie et Psychologie Médicale,
p.151-157.

Echelle d’agitation de Cohenmansfield 255
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ANNEXE XXXIV — ECHELLE DE DEPRESSION DE BECK

Echelle de Beck (BDI : Beck Depression Inventory)

Je ne me sens pas triste

Je me sens cafardeux ou triste

Je me sens tout le temps cafardeux ou triste et je n'arrive pas a en sortir
Je suis si triste et si malheureux que je ne peux pas le supporter

WO P

Je ne suis pas particulierement découragé ni pessimiste au sujet de l'avenir

J'ai un sentiment de découragement au sujet de I'avenir

Pour mon avenir, je n'ai aucun matif d'espérer

Je sens gu'il n'y a aucun espoir pour mon avenir et que la situation ne peut s'améliorer

W N = O@m

Je n'ai aucun sentiment d'échec de ma vie
J'ai l'impression que j'ai échoué dans ma vie plus que la plupart des gens
Quand je regarde ma vie passee, tout ce que j'y découvre n'est qu'échecs

W N = 0N

J'ai un sentiment d'échec complet dans toute ma vie personnelle (dans mes relations avec mes
parents, mon mari, ma femme, mes enfants)

Je ne me sens pas particuliérement insatisfait

Je ne sais pas profiter agréablement des circonstances
Je ne tire plus aucune satisfaction de quoi que ce soit
Je suis mécontent de tout

W N = 0g

Je ne me sens pas coupable

Je me sens mauvais ou indigne une bonne partie du temps

Je me sens coupable

Je me juge trés mauvais et j'ai I'impression que je ne vaux rien

W N = Om

Je ne suis pas dégu par moi-méme
Je suis dégu par moi-méme

Je me dégoiite moi-méme

Je me hais

W N = O0Om

Je ne pense pas a me faire du mal
Je pense gue la mort me libérerait
J'ai des plans précis pour me suicider
Si je le pouvais, je me tuerais

WN O

Echelle de dépression de beck 256
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H

0 Je n'ai pas perdu l'intérét pour les autres gens

1 Maintenant, je m'intéresse moins aux autres gens qu'autrefois

2 J'ai perdu tout l'intérét que je portais aux autres gens et j'ai peu de sentiments pour eux

3 J'ai perdu tout intérét pour les autres et ils m'indifferent totalement

1

0 Je suis capable de me décider aussi facilement que de coutume

1 J'essaie de ne pas avoir a prendre de décision

2 J'ai de grandes difficultés a prendre des décisions

3 Je ne suis plus capable de prendre la moindre décision

J

0 Je n'ai pas le sentiment d'étre plus laid qu'avant

1 J'ai peur de paraitre vieux ou disgracieux

2 Jai l'impression gqu'il y a un changement permanent dans mon apparence physique qui me fait
paraitre disgracieux

3 J'ai l'impression d'étre laid et repoussant

K

0 Je travaille aussi facilement qu'auparavant

1 Il me faut faire un effort supplémentaire pour commencer a faire quelque chose

2 Il faut que je fasse un trés grand effort pour faire quoi que ce soit

3 Je suis incapable de faire le moindre travail

L

0 Je ne suis pas plus fatigué que d'habitude

1 Je suis fatigué plus facilement que d'habitude

2 Faire quoi que ce soit me fatigue

3 Je suis incapable de faire le meindre travail

M

0 Mon appétit est toujours aussi bon

1 Mon appétit n'est pas aussi bon que d'habitude

2 Mon appétit est beaucoup moins bon maintenant

3 Je n'ai plus du tout d'appétit

Résultats :

Le score varie de 0 a 39.

= 0a3:pasde dépression

= 437 :dépression légere

= 8a15: dépression d'intensité moyenne a modérée
= 16 et plus : dépression sévére

Références -
Dépression et syndromes anxio-dépressifs - J.D.Guelfi et Coll, Ardix Medical.
Evaluation clinique et psychométrique des états dépressifs - J Cottraux, Collection Scientifique Survector, 1985.

Echelle de dépression de beck
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ANNEXE XXXV — FEUILLETS A REMETTRE A L’'USAGER
ET SES PROCHES DISPONIBLES DANS LA
MONTEREGIE

Documents a remettre a l'usager et ses proches :

Parlons-en : Manuel sur la planification préalable des soins;

Feuillet : Ces derniers moments de vie;

Feuillet : Que faire lors d’un déces;

Guide : Quand un parent est malade, comment expliquer une maladie grave aux enfants;
Guide : L'enfant et I’Adolescent face au cancer d’un parent;

Guide des aidants naturels : Un manuel de soins de fin de vie — Association canadienne de
soins palliatifs;

Feuille d’information sur les ressources spécifiques a chaque CLSC (intervenants, service
24/7);

Carnet de ressources (Centre de soutien entr’Aidants).

Feuillets a remettre a 'usager et ses proches disponibles dans la Montérégie 258
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ANNEXE XXXVI - ECHELLE DE ZARIT ¢ EVALUATION DU
FARDEAU DES PROCHES AIDANTS

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

Le score total qui est la somme des scores obtenus a chacun de 22 items, varie de 0 a 88. Un score inférieur ou
égal a 20 indique une charge faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indique une charge légére ; un score entre
41 et 60 indique une charge modérée ; un score supérieur a 60 indique une charge sévére.

Voici une liste d’énoncés qui reflétent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d’autres personnes.
Pour chague énonceé, indiquer a quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement, quelquefois,
assez souvent, presque toujours. Il n'y a ni bonne, ni mauvaise réponse.

Cotation :

0 = jamais

1 = rarement

2 = quelquefois

3 = assez souvent

4 = presque toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...

Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a besoin ? 01234
Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous ? 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins a votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres de |la famille

ou des amis ? 01234
Avoir peur de ce que 'avenir réserve a votre parent ? 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre implication

aupres de votre parent ? 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d’intimité que vous aimeriez

a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez soin

de votre parent ? 01234
Vous sentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ? 01234

Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous preniez soin de lui

comme si vous étiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Sentir que vous n’avez pas assez d’argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses ? 01234
Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps ? 01234
Sentir que vous avez perdu le contrdle de votre vie depuis la maladie

de votre parent ? 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un d’autre ? 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ? 01234
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ? 01234
En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins

a votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234

ECHELLE DE ZARIT — Evaluation du fardeau des proches aidants 259
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ANNEXE XXXVII - LA FATIGUE DE COMPASSION

LA FATIGUE DE COMPASSION

Les facteurs de préevention et
d’interventions possibles en wvue
d’éviter I fatigue de
compassion (suite) :

« 5e renseigner et partager nos
informations avec nos collégues
de fravail sur lo fafigue de
compassion dans le but d'assurer
une reconnaissance précoce de
cefte condifion

» Favoriser le fravall d'équipe et ze
soutenir entre collégues. BEx:
participer @ des discussions ou
des récapitulations de cas
complexes pour se donner du
soutien mutuel

e« Reconndifre les limites de notre
role et le potentiel de chagque
personne humaine dans  son
cheminement

o Faire confiance a la confinuité
des soins pour dispenser les soins
requis

* Prendre conscience de la valeur
des soins donnés avec le temps
disponible

s |dentifier le type de loisir qui fait
du bien et apporte un sentiment
de paix et de joie.

[Page 5)

LA FATIGUE DE COMPASSION

in de soi, t wailler

-étre, pour. son plaisir
e pour son bonheur.

POTDECITATIONT COM
Ressource disponible:
Programme d'aide aux employés
Références:

Perry, B., Toffner, G., Merrick, T., & Dalton,
J. (2011). Exploration du vé&cu de I'usure
de compassion chez lesinfirmiéres
ceuvrant en oncologie clinique.
Canadian Oncology Nursing
Journal{Revue canadienns de soins
infirmiers en oncologie, 21 (2], $8-105.

Sinclair, 5., Raffin-Bouchal, 3., Venturato,
L., Mijovic-Kondejewski, J., & Smith-
MaocDonald, L. (2017). Compassion
fatigue: A meta-narrafive review of the
healthcare literature. Infernafional
journal of nursing studiss.

Québecia

[Paae &)

LA FATIGUE DE
COMPASSION

« Prendre soin de soi pour
mieux intfervenir »

Qu'est-ce qu'est la fatigue de
compassion €

*» Une fatigue intense et
affigeante

*» Une tension eémotionnelle et
une récction physique & la
multiplication de I'écoute des
douleurs et des souffrances des
autres

# Le travail accompli par les
infirmieres en cncologie et le vécu
des personnes qu'elles soignent
les exposent & un haut risque de
fatigue de compassion. »

La fatigue de compassion
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LA FATIGUE DE COMPASSION

Les facteurs de risque de la fatigue
de compassion chez les
infirmiéres :

» le contexte exigeant des soins
tant au niveau organisationnel
que relafionnel

+ Lo non-connaissance des causes
et de l'impact de la fafigue de
compassion

¢+ le manque de femps pour
accomplir I'ensemble des soins
(Champ de pratique|

¢+ Culpabilite personnelle et
percepfion de ne pos en avoir
assez fait

¢+ Le szenfiment de ne pos pouvorr
répondre @ l'ensermble  des

besoins des pofients

¢+ L'exposition continuelle aux
souffrances des patfients et des
familles en oncologie

« les soing donnés durant une
longue période de tfemps
apportent  uwne  relation de
proximité  enfre  l'infirmiére, le
patfient et la famille

o les agents-iresseurs de o wvie
personnelle

LA FATIGUE DE COMPASSION

Les conséquences de la fatigue
de compassion chez les
infirmigres :

*+ Perfe de la concentration
+ Diminution de I'esfime de soi

»  Apathie

+  Angoise

» Culpabilité

¢ Tristesze et dépression
s Colere

¢ Senfiment d'impuissance

o mitabilité

+ Fofigue, insomnie et modificafion
de I'appéetit

« Comportement de refrait et de
méfiance

+ Maoux de nature somatfique
(douleur généralisée et Immunite
compromise)

» Remize en question de la
signification et du but de la vie

(Page 3)

LA FATIGUE DE COMPASSION

les facteurs de prévention et
d’'interventions possibles en we
d’éviter la fatigue de
compassion :

¢« Lo prézence de soufien et de
collaboration entre les collégues
dans le milieu de fravaill [écoute,
enfraide, partage des
responsabilités)

¢« Trouver un juste équilibre et
conndgitre sa fronfigre entre son
travail et sa vie personnelle

« Se réserver du temps pour e
ressourcer et prendre soin de sol

+ Mommer les sifuations crifiques qui
aménent du stress et dermander

de |'aide

o Rechercher le soutien de I'équipe
interdisciplinaire pour des
sifuations patfient/famille
complexes

» Idenfifier les situations

organisafionnelles complexes et
demander |'aide du gesfionnaire
* Parficiper @ un climat san et
positif a l'intérieur de |'équipe de
fravail en valonsant les efforts et la
coniribution de chacun

[Pace 4)

La fatigue de compassion
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ANNEXE XXXVIII - VALEURS PRESENTES EN ETHIQUE

domination des gens et

DOMAINE DE DEFINITION VALEURS
VALEUR GENERALE ASSOCIEES
Différentiation dans leur ¢ Pouvoir social
statut social e Autorité
Prestige ¢ Richesse
POUVOIR Influence, contréle ou e Préservation d’'une

image publique

sensuelle qui peuvent
résulter de la satisfaction

des ressources e Reconnaissance
sociale

Le succes personnel parla | ¢ Réussite

démonstration d’'un e Ambition

développement et d’'une e Capacité

utilisation des e Influence

ACCOMPLISSEMENT compétences selon les

standards sociaux

Base pour la

reconnaissance sociale et

I’admiration

Plaisir et gratification e Plaisir

Appréciation de la
vie

HEDONISME de différents besoins e Vie confortable
physiques d’un individu e Bonheur
Vie remplie d’excitation, de | ¢ Volonté
nouveauté et de défis e Bravoure
STIMULATION * Viefaite de

moments variés
Vie excitante

MAITRISE DE SA
DESTINEE

Indépendance de pensée
et d’action, création,
exploration

Découle du besoin ou du
désir gu’ont les individus
d’explorer et de
comprendre la réalité en
sentant qu’ils ont le
contrble des évenements
qui s’y produisent

Créativité
Liberté
Indépendance
Curiosité
Choix de ses
propres buts
Respect de soi

Valeurs présentes en éthique
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interpersonnelles

Compréhension, appréciation, | e Ouverture d’esprit
tolérance et protection de tous | ¢ Sagesse
les étres humains et de la e Justice sociale
nature e Egalité
UNIVERSALISME e Paix dans le monde
e Monde de beauté
e Unité avec la nature
e Protection de
I'environnement
Préservation et amélioration du | ¢  Altruisme
bien-étre des gens avec qui un | ¢ Honnéteté
individu est frequemment en e Loyauté
BIENVEILLANCE contact « Responsabilité
e Véritable amitié
e Amour mature
Respect, dévouement et e Humilité
acceptation des coutumes et Dévotion
idées que la culture e Respectde la
traditionnelle ou la religion tradition
TRADITION propose pour la « formation du | ¢  Modération
SOl » e Acceptation de notre
vie telle qu’elle est
Réduction des actions, des e Politesse
inclinations et des envies e Obédience
susceptibles de facher, de e Discipline personnelle
blesser ou de violer les e Honneur des parents
attentes et les normes et des personnes
sociales. agées
Les interactions sociales et la
CONFORMITE vie de groupe nécessitent que
l'individu restreigne ses
comportements et habitudes
gui pourraient nuire aux
intéréts d’autrui
Les « demandes » faites a
l'individu découlent d’'un
systéme moral que chaque
société se « donne »
Répond d’abord au besoin e  Sécurité familiale
physique de survivre, d’éviter e Sécurité nationale
les menaces et de protéger e Ordre social
i i son intégrité e Propreté
SECURITE Se caractérise par un désirde | o Réciprocité de
sécurité, d’harmonie et de faveurs
stabilité pour chaque individu, |, ganté
la société et les relations e Sentiment

d’appartenance

Boisvert, Y. et al. (2003). Petit manuel appliqué a la gestion publique, Montréal : Liber.

Valeurs présentes en éthique
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ANNEXE XXXIX — MODELE DE ROUE DE DEMING

Le cycle de Deming

Référence :

DEMING, Edwards W. Hors de la crise, Economica. Traduction : Jean-Marie Gogue
(ISBN 2- 7178-4393-0), 1939.

Modeéle de roue de Deming 264
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ANNEXE XL — QUESTIONNAIRE CANHELP ¢ DESTINE A
L’'USAGER

Sujet# :

ETUDE CANADIENNE SUR L’EVALUATION
DES SOINS DE SANTE

Canadian Health Care Evaluation Project

(CANHELP)

Questionnaire individualisé du patient

Lieu de I'interview: O Domicile ou maison de retraite
O Hapital
O Unité de soins palliatifs
O Centre d'hébergement et de soins
de longue durée ou maison de
soins infirmiers
O Autre

Date :

7 MMM ARAA

CAMHELP Cuestionnaire individualizé du patient (French) 11 Bow 2014
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Sujet # :

Directives :

Le guestionnaire suivant comporte des elements consideres importants en matiere de
gualite de soins des personnes atteintes de maladies graves mettant leur vie en
danger.

Fensez aux soins gue les medecing, infirmieres et autres professionnels de la santé
vous ont prodigues au cours du dernier mois. Nous vous demanderons guelle
importance vous accordez aux divers aspects des soins en termes de qualite et aussi
votre degre de satistaction face aux s0ins gue wous awvez recus.

Four chacune des guestions, choisissez unnombre de 1 a S pour indiquer l'importance
gue vous accordez a cet aspect des soins. Plus le chiffre est eleve, plus c'est important
pourwous. Par exemple, siwvous choisissez e chiffre « 1 » [Pas du tout important],
cela signifie que, face 3wvotre situation, cet aspect des soins est le moins important par
rapport a tous les soins gue vous recevez. Al contraire, siwvous choisissez 'option

« 9 » [Extrémement important], cela signifie que cet aspect des soins est essertiel
Pami Ceux gue vous aimeriez que I'onyous prodigue.

Ensuite, nous wous demanderons de choisir un chiffre pour indiquer votre degre de
satisfaction concemant cet aspect des soins gue wous avez regus au cours du demier
mois. Flus |e chiffre est éleve, plus wous etiez satisfait. 5i, par exemple, vous
choisissez le chiffre « 1 » [Pas du tout], cela signifie que cet aspect des soins gue wous
aveZ recus n'a repondu a aucune de vos attertes en matiere de soins de haute gualite.
ALl contraire, sivous choisissez le chiffre « 9 » [Entiérement], cela signifie que cet
aspect des s0ins Que vous avez regus a satisfait ou déepasse vos attentes en matiére
de saoins de gualite.

Toutes les reponses sort corfidentielles, nile medecin ni les autres professionnels de
la sante qui s'occupent de wous n'y auront acces. |l n'y a pas de bonne ou de mauvaise
reponse. Les réponses entiérem ent honnétes sont les plus utiles!

CAMHELP Questionnaire indisdduali=é du patient (Frenchy 11 Mow 2014
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Sujet# :
Pour chague énoncé, au cours du demier mois : Importance Satisfaction
=
= £ =
Quelle importance avait cet aspect des soins pour t| e =1 "Ea_ﬁ o
vOLIS? =| Ele|l_ | E|=|= =
SN =N Il = I I = O
. . ) ) = sle|la|l=|lw|lwl=|E
Quel &ait votre degré de satisfaction par rapport aux 2 E é- S| E = E = | = 2
50ihs gue Yous avez re¢us? s|lo|=lE|E|=|le2F| o
A R AR
S|l oS ||| s|ls|S|2|E
O |0 | (| W (o) () (W
1|2 |3 |46 (1|23 |4]|5
Relations avec les médecins
1. %ous connaissiez le oules médecing charges de wos
50iN5.
2. Leoulesmédecins wous partaient un interét
personnel ainsi qu'a vos problemes medicaux.
3. Le oules medecins etaiert disponibles {par telephone
Ou en personnel lorsgue wous en aviez besoin,
4. %ous faisiez confiance aux medecing gui s'occupaient
de wous.
Gestion delamaladie
8. “ous faisiez confiance aux infimmieres qui
s'DCCcUpaient de wous.
6. Lesmedecins et infirmieres gui s'occupaient de vous
connaissaient assez wos problemes de santé pour
wous Offrir les meilleurs soins possible.
7. Lesmedecins et infirmieres gui prenaient soin de
vouUs demontraient soutien et compassion.
8. Ces medecins et infirmieres vous traitaient de
maniere a preserver votre dignite.
9. Les tests et traiternents pourvos problemes medicaux
etaient faits au moment opportun.
100 vwos symptdmes physiques (p. ex. : douleurs,
difficLltés 3 respirer, nausees) etaient soulages.
11. %os problemes emotionnels tels depression et anxiete
etaient soulages.
12, Aubesoin, guelgu'un vous aidait 2 vos s0ins
personnels tels gue prendre wotre bain, faire votre
toilette, wous habiller, manger.
CAMHELP Questionnaire indisvidualizé du patient (French) 11 Mow 2014 3
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Sujet# :
Pour chaque énoncé, au cours du demier mois : Importance Satisfaction
1=
E E| .- P
Quelle importance avait cet aspect des soins pour == = {_j_ﬁ 2
vous? s Ele| _[E|l=|= =
ElelE|g|=|lf|EB|E|=]|D
vy . i ) = slela|l=s|lw|w| | E
Quel &ait votre degré de satisfaction par rapport aux 2 E % S| E 2 f =B 2
S0IiNs gue Yous avez regus? s|la|Z|E[E|s|2|(2| &
Sl el T2 l2] of =
m | o= (R s | =|2E
I I I I e N I v N o O I i U
1|2 (3 |a|s5|[1]|2]|3|a]|s5
13 “ous avez re;u de bons soins si aucun membre de
wotre famille ou ami ne pouvait etre aupres de vous.
14, Des services a domicile pourwos besoing en soins de
sante etaient disponibles.
14, Les travailleurs de la sante ont fait equipe pour wous
soigner.
16. %0Us averz réussi a gerer les colts associes a votre
maladie.
17. L'environnement et 'ambiance ol I'on vous saignait
etaient calmes et reposants.
18. Les soins et les traitements que vous receviez etaient
conformes avos souhaits.
Communication
19, Lesmedecins vous donnaient des explications
franches et honnétes au sujet de wvotre maladie.
20, Lesmedecins vous donnaient des explications
comprehensibles a propos de votre maladie.
21. Tous les medecinsg etinfimnieres qui wous soignaient
wous infommaient constamment sur votre etat de
sante.
22, Le oules medecing ecoutaient ce que vous aviez a
dire.
23, Entemps opportun, onwous communiguait les mises
a jour concemant votre etat, vos traitements, les
resultats de vos examens, etc.
Prise de décision
24, %ous avec discute avec les medecins des vos choix
de résidence (a I'hdpital, a la maison ou ailleurs) pour
gue I'on prenne soin de wous si votre etat se détériore.
CAMHELP Guestionnaire individualizé du patient (Frenchl 11 Moy 2014 4
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Sujet# :
Pour chague énoncé, au cours du demier mois : Importance Satisfaction
=
E E| - =
Quelle importance avait cet aspect des soins pour == 2 %_w -
T 2| Zle|l |E|=|= b=
ElslEls|le|®|EB|R| =2
. . i i = slc|le|ls|w|w|=|E
Quel &ait votre degré de satisfaction par rapport aux 2 E % S|E|2 E IR
S0INS gue YOUs avez regus? s|e|Z|E|lE|=|l0|l|8|
alo|Sle|lB ala|S| e
|l oS || E|(os|lx| =2 E
| I I I (e o I [ I Iy e (R
1|2 (3 |a|5|1]|2|3|4]|s
25, %ous avec discute avec les medecing de vos choix en
lien avec I'utilisation de technologies de survie (p. ex.
RCR ouréanimation cardiorespiratoire, respirateurs,
dialyse).
26, Wous en Btes wenu a comprendre 3 quoi vous attendre
au stade final devotre maladie {p. ex. : symptémes,
s0ins de confort).
27, Wous avez participe a la prise de decision surwvos

S0iNs medicac.

Rdle de la famille

28,

“oUs aviez confiance en la capacité d'un membre de
wotre famille ou d'un ami de vous aider a gerer votre
maladie.

29

W ous aver discuté avec unmembre de votre famille
de w05 souhaits concemant vos soins futurs dans e
cas ol vous seriez incapable de prendre vos propres
decisions.

30,

Wous pouiez parler confortablement de wotre
maladie, de I'agonie, de la mort avec [es gens que
wOLS airmez.

31,

Les relations aver volre famille et |es gens gue vous
FIMez s& 50Nt renforcées.

32,

WoLUs n'étiez pas un fardeau pour votre famille et les
[ENS CUE vOUS aimez.

33,

Y otre famille ou vos amis vous ont Soutenu lorsgue
WOUS wOLS SENtiEZ seul ou isolé.

Votre hien-étre

34,

W ous aviez confiance en votre propre capacite a gerer
votre maladie a la maison.

CAMHELP Questionnaire individualizé du patient (French) 11 Mo 2014
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Sujet # :

Pour chaque énonceé, au cours du demier mois :

Importance

Satisfaction

Quelle importance avait cet aspect des so0ins pour
vOous?

Quel &ait votre degré de satisfaction par rapport aux
S0INS que YOoUS avez regus?

= | Pasdu tout important

o | Extrémement Important
= [ Pas du tout satisfait

w [ Pastres satisfat

v [ Plutdt satisfait

W | Pastres important
& | Tras satisfait

e | Plytdt important
& [ Tras important

o | Entigrermnent satisfait

39. “ous avez pu contribuer aux autres de rmaniére
irmportante.

36, “ous avez fait les choses spéciales gue vous vouliez
faire pendant gue vous e pouviez (p. ex. . resoudre
des conflits, compléter des projets, participer a des
evenements familiaux speciaux, voyager).

7. Yous etiez en paix.

CAMHELP Guestionnaire individualizé du patient (Frenchl 11 Moy 2014

QUESTIONNAIRE CANHELP — Destiné a I'usager
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ANNEXE XLI — QUESTIONNAIRE CANHELP e DESTINE AUX
PROCHES

Sujet # :

ETUDE CANADIENNE SUR L’EVﬁLUATION
DES SOINS DE SANTE

Canadian Health Care Evaluation Project

(CANHELP)

Questionnaire individualisé de 'aidant

Lieu de I'interviewy : O Domicile ou maison de retraite
O Haopital
O Unité de seins palliatifs
O Centre d'hébergement et de soins
de longue durée ou maison de
soins infirmiers
O Autre

Date : - -
N MVEA AAAD

CAMHELP Questionnaire individualizé de 'aidant (Frenchi 11 Mov 2014
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Sujet # :

Directives :

Le guestionnaire suivant comparte des elements consideres importants en matiere de
gualite de soins des personnes atteintes de maladies graves mettant leur vie en
danger.

Pensez aux s0ins que les medecins, infirmiéres et autres professionnels de la santé ont
prodigues awotre parent au cours du dernier mois. Nous vous demanderons quelle
importance vous accordez aux divers aspects des soins en termes de qualite et aussi
votre degre de satisfaction face aux soins gue votre parent a regus.

Four chacune des guestions, choisissez un nombre de 1 a & pour indiguer l'importance
fquewous accordez a cet aspect des soins. Plus e chiffre est eleswe, plus c'est important
pourvous. Par exemple, sivous choisissez le chiffre « 1 » [Pas du tout important),
cela signifie que, face a la situation de wvotre parent, cet aspect des soins estle moins
important par rapport a tous les soins gu'il regoit. AU contraire, sivous choisissez
I'option « & » [EXtrémem ent important], cela signifie gue cet aspect des soins est 'un
des plus importants parmi ceux gue I'on prodigue a votre parent lorsgu'il est malade.

Ensuite, nous wous demanderons de choisir un chiffre pour indiguer wotre degre de
satisfaction concemant cet aspect des soins gue wous ou votre parent avez recus au
cours du demier mois. FPlus le chiffre est eleve, plus vous tiez satisfait. Si, par
exemple, wous choisissez e chiffre « 1 » [Pas du tout], cela signifie que cet aspect des
s0ins gue wotre parent a recus n'a repondu 3 aucune de wos attentes en matiere de
s0ins de haute gualite. Au contraire, sivous choisissez le chiffre « 5 » [Entiérement],
cela signifie que cet aspect des soins gue votre parent a regus a satisfait ou depassé
w035 attentes en matiere de soins de qualite.

Toutes les informations recueillies resteront entierement confidentielles. Seule I'&quipe
clinigue et I'assistant de recherche aura acces aux donnees recueillies. lin'y a pas de
bonne ou de mauvaise réeponse. Les réponses entiérem ent honnétes sont les plus
utiles!
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Sujet # -

Pour chaque énoncé, au cours du dernier mois :

Importance

Satisfaction

Quelle importance avait cet aspect des soins pour
wous?

Quel &tait votre deygré de satisfaction par rapport aux
s0ins que votre parent a regus?

Pas du tout satisfait

= | Pas du tout impartant

& | Pas trés important

@ [ Plutdt important

& | Trés important

o | Extrémernent [mportant

-

r [ Pastrés satisfait
@ [ Entierement satisfait

w [ Plutdt satisfait
& | Trés satisfait

Relations avec les médecins

1. %0US cONnaissiez le ou les médecins charges des soins
de votre parert.

2. Leou les medecins portaient un intérét personnel a
wotre parent.

3. Leou les medecins etaient disponibles (par teléphone
OuU en personne) lorsgue vous ou votre parent en aviez
besain.

4. “ous faisiez corfiance aux médecins gui s'occupaient
de votre parert.

Caractéristiques des médecins et infirmiéres

5. “ous faisiez confiance aux infirniéres gui s'occupaient
de viotre parert.

6. Lesmédecins etinfirniéres gui s'occupaient de votre
parent en savaient assez sur ses problémes de santé
pour Ui offrir les meilleurs soins possible.

7. Lesmédecins etinfirnigres gui prenaient soin de votre
parent lui dérnontraient soutien et compassion.

8. Lesmeédecins etinfirmigres gui prenaient soin de wotre
parent vous demontraient soutien et compassion.

9. Ces médecins et infirmiéres traitaient votre parent avec
dignite .

Gestion de la maladie

10. Les tests que I'on a faits awotre parent et les
traitermnents qu'on lui a prodigués pour ses problémes
medicaus.

11.0n a évalug et contrile adéeguatermnent les symptimes
physigues de wvotre parent {p. ex. : douleurs, difficultes a
Fespirer, Nnausees).
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Sujet # :
Pour chague énohcé, au cours du dernier mois : Importance Satisfaction
=
= i =
Quelle importance avait cet aspect des soins pour Z| = S| = £
Vous? Sl El=|_|E|E|s =
Elo|l=|SE|l=|E|lw]|xE W
oni : de caficfact = E|5|E|E|<|5|5 |5
GQuel était votre degré de satisfaction par rapport aux =|E| 2 S|le| 3= L;f‘ i z
s0iNs que votre parent a regus? S|E|E|E|E|S|E|58 8|5
13*:@'5‘513:‘:@'355
|l x|SR E|ls| =[S |2|E
O (o | | — || | |- (W
1 (2|3 |a|s5|1|2]3|a]|5
12.0n a évalué et contrilé adéquatement les problemes
emationnels de wvotre parent (p. e dépression,
anxiete).
13. L'aide gue votre parent a regue pour ses soins
pErsonnels (p. ex. ;. prendre son bain, faire sa toilette,
s'habiller, manger).shahiller, manger).
14 %otre parent a recu de bons so0ins lorsgue »ous ne
pouier pas étre aupres de lui.
14. Les services a domicile que votre parent a regus.
16. Les travailleurs de la sante ont fait equipe pour prendre
s0in de wotre parert.
17. %ous avez réussi a gererles codts associes ala
maladie de votre parent.
18. L'erwironnement et I'ambiance ol I'on soignait wvotre
parent.
19. Les soins et les traitements que wotre parent recevait
etaient conformes a ses souhaits.
Communication &t prise de décision
20. Les medecins de vofre parentwous donnaient des
explications franches et honnétes au sujet de sa
maladie.
21. Les medecins de vofre parentwous donnaient des
explications comprehensibles & propos de sa maladie.
22, Tous les medecins et infirnigres qui prenaient soin de
wotre parent vous communiguaient des informations
constantes sur son etat de sante.
23, En temps opportun, on wous communigquait 1es mises a
jour concemant I'etat de votre parent, ses traitements,
les résultats de ses examens, ete.
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Sujet # :

Pour chague énoncé, au cours <du dernier mois :

Importance Satisfaction

Quelle importance avait cet aspect des soins pour
vous?

Quel &tait votre degré de satisfaction par rapport aux
s0ins gue votre parent a regus?

= [ Pas du tout important

~ | Pas trés important

& | Plutdt important

% | Trés important

& [ Extrémement Important
= [ Pas du tout satisfait

r [ Pastrés satisfait

o [ Entigrement satisfait

w [ Plutdt satisfait
= | Trés satisfait

2. Le oules médecins ecoutaient ce que vous aviez a
dire.

25 Les discussions avec le ou les medecing de votre
parent concernant 'endroit o il serait soigné (a
I'hdpital, & la maison ou ailleurs) si sa condition
s'aggravait.

Yotre implication

26. Le degré de confiance ressenti face a votre capaciie
&'aicer volre parerf a gérer sa maladie.

27. Lesdiscussions avec le ou les médecing de I'utilisation
de technologies de surde (p. ex. . RCRE ou réanimation
cardiorespiratoire, respirateurs, dialyse).

28, %ous en ées venu a comprendre a quoi vous attendre
au stade final de la maladie de votre parent (p. ex. :
symptdmes, soins de confort).

29 votre rile dans la prise de décision au sujet des soins
médicaux de votre parent.

30. Les discussions avec votre parent sur ce gu'il souhaite
CONCErnant Ses Soins futurs dans le cas ol il serait
incapable de prendre ses propres décisions.

31. vwous powviez discuter confortablement avec votre
parent au sujet de sa maladie, de I'agonie, de la mort.

32 votre relation avec votre parert a été renforcee.

Votre bien-étre

33. Le degré de confiance ressentl face 2 Ja capacife de
vofre parent & gérer sa propre maladie.

34, VouUs avez eU a5sez de temps et o énergie pour
prendre soin de vous.
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Sujet # :

Pour chague énoncé, au cours du dernier mois : Importance Satisfaction

Quelle importance avait cet aspect des soins pour
VO LUS?

Quel était votre degré de satisfaction par rapport aux
so0ins gue votre parent a regus?

= | Pas dutout impartant
N | Pastres important

e | Plutdt important

& | Trés irmportant

= | Extrémement |mportant
= | Pas dutout satisfatt

N | Pasfras satisfait

w | Plutdt satisfait

& | Trés satisfait

o | Entigrement satisfait

35. votre famille ou vos amis vous soutenaient lorsque
VOUS voUs sentiez seul ou isolé.

36, vous pouviez aider les autres de maniére im portante.

37. %0us avez pu faire avec votre parent des choses
speciales gue vous vouliez faire (p. ex.: résoudre des
conflits, completer des projets, participer 2 des
evenements familiaux spéciaux, vayager).

35, vous etiez en paix.
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

ANNEXE XLII = EXEMPLE QUESTIONNAIRE e
SATISFACTION DES SOINS ET DES SERVICES RECUS

Centre intdgré
de sanbd
ol de fervices oK

e I's Mot .'fl.l Oarp st :: []
QUE‘bE‘C 33
T E= 1 s s aara = =R I= =l
Le

Objet: Questionnairesur votre satisfaction des soins et services recus - Soins palliatifs
et de fin de vie 3 domicile

Madame, Monsieur,

Au cours des derniers mois, un de vos proches a recu des soins et services de I'équipe
du soutien & domicile du CLSC de Salaberry-de-Valleyfield. Dans un souci
d'amélioration continue et afin de mieux cibler les besoins des familles, nous vous prions
de compléter ce gquestionnaire sur nos soins et services aux meilleurs de vos
CONnNaissances.

Veuillez e retourner parla poste ou le déposerdirectement au CLSC dans I'enveloppe
adressée 3 cet effet.

Soyez assuré gue toutes les réponses sont confidentielles.

Merci & I'avance pour votre précieuse collaboration.

Veronigue Cuerrier

Chef du service soutien & I'autonomie des équipes soins infirmiers et auxiliaires au
service de santé du CISSS de la Montérégie Cuest

450-371-0143 poste 3178
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Centre intégré

de santé

et de services sociaux
de Ja Montérégie-Ouest

Québec

Questionnaire - Satisfaction
des soins et services regus

Soins de fin de vie a domicile
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Soing de fin de vie 4 domicile

Quesllonnalre de satisfaction

Explications
Le questionnaire suivant comporte des éléments considérés importants en lien avec la qualité des soins et des
services des personnes atteintes de maladies graves qui menacent leur survie.

Toutes les réponses demeurent confidentielles. Il 'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses.

Nous vous invitons a répondre avec honnéteté, car vos commentaires nous aideront 2 ameéliorer la qualité
et I sécurité des soins et des services offerts par les médecins, infirmiéres et autres professionnels de
la santé du Service de soutien 4 domicile au cours des trois derniers mois de vie.

Comment faire ?

Pour chague question, nous vous demanderons d'indiquer voire niveau de satisfaction concemant les soins regus
pour 1a catégorie mentionnée. Le niveau de satisfaction le moins éleve : « insatisfait» indique que cet aspect

des soins que votre proche a regu n'a rencontré aucune de vos attentes de soins de qualité. Le niveau de
satisfaction le plus glevé - «trés satisfait» indique que cet aspect des soins que votre proche a regu a rencontrs
ou dépassé vos aftentes de soins de qualité. Une fois complété, veuillez poster ou venir porter | questionnaire

au GLSC de Salaberry-de-Valleyfield comme indiqué sur I'enveloppe de retour.

Ce questionnaire st une version modifiée du « CANHELP Questionnaire pour les proches aidants»_
Dians e but d"alleger le texte, be mazculin singulier est utilise.

Sondage
Les questions suivantes concement les soins et services regus par vofre proche de I'équipe du
soutien & domicile au cours de ses trois derniers mois de vie.

1. Vofre proche est décédé ;
O A domicile
O A I'hpital, durée du séjour:
O Aux lits de soins palliafifs, durée du séjour:

2. Votre proche a regu les visites de I'équipe du soutien 3 domicils pendant combien de temps ?

2 Muméro d'inscription -
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Soins de fin de vie 4 domicile

Questionnaire de satisfaction

1l

3. Avotre connaissance, le lieu de déces correspondait-il 3 son sounait ?
2 Oui 2 Mon

Si vous avez répondu non, £tes-vous en mesure d'identifier les raisons pour lesquelles le lieu de décés
Ne correspondait pas au souhait de votre proche ?

4.  Est-ce que voire proche a visité I'urgence au cours de ses trois demiers mois de vie ?
O Dui 2 Non

Connaissez-vous les raisons de ses visites  Furgence ?

Pour chaque question, veuillez 5'il vous plalt, cocher ia case correspondant  votre niveau de satistaction.
1 = insatisfait 2 = peu satisfait 3 = satisfait 4 = assez satisfait 5 = frés safisfait N/A = non applicable

5. Defagon générale, étes-vous satisfait de la qualité des soins et des services regus par votre proche
au cours de ses frois demiers mois de vie 7

21 o2 23 o4 23 2 NfA

6.  Defagon générale, Etes-vous satisfait de la maniére dont I'équipe soignante vous a accompagné
lors des trois derniers mois de vie de votre proche ?

o1 o2 D3 o4 35 2 NJA

a4 Numéro d'inscription -
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Caractéristiques de I'équipe soignante

1. Aviez-vous confiance en I'équipe soignante qui s°occupait de votre proche ?
o1 22 D3 24 235 2 N/A

8.  Croyez-vous que I'équipe Soignante qui s’occupait de votre proche connaissait suffisamment ses
problémes de santé pour lui offrir les meilleurs soins possibles ?

o1 a2 O3 24 35 O N/A

9.  FEtes-vous safisfait de la compassion et du soufien moral que I'équipe soignante a témoigné a votre proche ?
o1 22 D3 24 235 2 N/A

10. FEtes-vous safisfait de la compassion et du soutien moral que I'équipe soignante vous a apportés ?
o1 a2 D3 o4 25 2 N/A

11. Croyez-vous que I'équipe soignante a traité votre proche avec respect et dignité ?
o1 D2 D3 D4 25 2 NfA

Gestion de la maladie

12. Laquelle des options suivantes décrit le mieux I'expérience que votre proche a connue ?

O Sans douleur et sans symptome.
3 II'y avait présence de douleur ou autres symptomes, mais cela etaif bien gérs.
D La gestion de 1a douleur et des symptdmes a posé probléme.

13. Etes-vous safisfait de I'évaluation et de la gestion des symptBmes physiques ressentis par voire proche ?
o1 D2 03 D4 235 2 N/A

4 Muméro d'inscription:
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Soins de fin de vie 4 domicile

Questionnaire de satisfaction

14. FEtes-vous satisfait de I'évaluation et de la gestion des symptomes émotionnels de votre proche
(par exemple : dépression, anxeté, etc ) ?

21 D2 o3 D4 235 2 N/A

15. Etes-vous safisfait de I'aide que voire proche a regue pour ses soins personnels
(par exemple : prendre un bain, soins d’hygiéne, shabiller, manger, etc.) ?

o1 a2 O3 o4 25 O N/A

16. Etes-vous satisfait des soins requs par votre proche en votre absence ?
21 22 D23 24 25 2 N/A

17. Etes-vous satisfait du travail d'équipe qu’ont fait preuve les intervenants ?
a1 a2 D3 24 ] 2 N/A

18. Croyez-vous que votre proche a reu les soins et les traitements qui correspondaient 3 ses attentes ?
21 22 D23 24 25 2 N/A

Communication et prise de décision

19. Etes-vous satisfait des informations qui vous ont été transmises concemant la maladie et les soins ?
o1 22 D3 24 235 2 NFA

20. FEtes-vous satisfait des suivis effectués concernant la condition de votre proche, de ses traitements,
de ses résultats d'examens, eic. ?

a1 D2 o3 D4 335 2 N/A

21. Etes-vous satisfait des discussions avec I'équipe soignante 3 propos de I'endroit od voire proche
Serait soigné (4 'hpital, 2 la maison, ou ailleurs) si sa condition 5'aggravait ?

21 D22 23 D4 29 O NA

5 Muméro d'inscription -
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

Soins de fin de vie 3 domicile

l‘; Questionnaire de satisfaction

Votre implication

22. FEtes-vous satisfait des conversations Que vous avez eues avec votre proche a propos de ses préférences
par rapport & 565 soins et ses traitements dans I'éventualité qu'il serait incapable de prendre ces décisions ?

21 o2 Q3 24 Q5 2 N/A

23. Etes-vous satisfait des conversations que vous avez eues avec I'équipe soignante 2 propos des préférences
de voire proche sur ses soins et ses fraftements et de 'utilisation des interventions technologigues
(ex. - niveau de soins, réanimation cardiorespiratoire, respirateurs artificiels, dialyse, etc.) ?

21 o2 O3 o4 D90 2 N/A

24. Etes vous satisfait des discussions que vous avez eu sur la maladie et Ia mort avec voftre proche ?
o1 D2 D3 o4 235 2 N/A

25.  Etes-vous satisfait des connaissances qui vous ont été transmises par 'équipe soignante concernant
I'étape avancée de |a maladie de votre proche (ex.- en termes de symptémes et de soins de confort) ?

o1 o2 03 o4 D9 2 N/A

Votre bien-étre

26. Croyez-vous avoir eu suffisamment de temps et d’énergie pour prendre soins de vous durant
les trois derniers mois de vie de votre proche ?

o1 o2 O3 o4 D9 2 N/A

Commentaires :

i} Numéro d'inscription:
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Soins de fin de vie 4 domicile

Questionnaire de satisfaction

Merci de votre contribution pour améliorer les soins et services offerts par notre équipe.

Léquipe du soutien 2 domicile des
CLSC de Salaberry-de-Valleyfield et de Beauhamois

Complété par: O Personne
O  Administré par entrevue
O Téléphone

Date: = .

Jour Mois Année

Numéro d'inscription

|
|

Offre de service spécifique a chaque CLSC
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Cadre de référence clinique : Approche palliative et soins de fin de vie

ANNEXE XLIII - Offre de service spécifique a chaque CLSC

Ce programme a été développé pour soutenir les équipes de soins palliatifs a domicile des 17
CLSC de la Montérégie au niveau clinique. Néanmoins, chaque CLSC posséde une offre de
service et un fonctionnement spécifique. Voir annexe XLIII.

Il est de la responsabilité de chaque CLSC d’inscrire ici leurs spécificités, selon
leur territoire et leur réalité clinique et organisationnelle.

e Organigramme du CLSC

e Les points suivants sont a titre suggestif

e Responsabilités du conseil d’administration

e Responsabilités du comité de direction

e Responsabilités de la direction du programme SAPA-volet SAD

e Responsabilités des gestionnaires-chefs de programme

e Responsabilités de la commissaire locale aux plaintes et a la qualité des
services (CLPQS)

e Responsabilités des intervenants

e Comité des usagers

e Approbation du CII/CMDP/CM
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