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Lexique

Bénévole « Personne qui, dans ses temps libres, apporte volontairement son concours a une oesuvre
commune, sans engagement formalisé et sans étre rémunérée » (Office québécois de la langue
frangaise, 2020). Un bénévole doit compléter un processus d’embauche. Ne sont pas considérés
comme bénévoles : stagiaires, personnes proches aidantes, personnes réalisant des heures de
travail communautaire.

Continuum de soins  « Articulation de services offerts par des organismes du domaine sociosanitaire ceuvrant a

et services différents niveaux en un réseau intégré qui permet d'assurer une prise en charge continue, sans
rupture ou incohérence, des personnes (patients ou usagers) qui ont besoin de ces services. »
(Gouvernement du Québec, 2023b)

Directive médicale « Ecrit par lequel une personne majeure et apte & consentir & des soins indique & l'avance les
anticipée (DMA) soins médicaux qu’elle accepte ou qu’elle refuse de recevoir dans le cas ou elle deviendrait inapte
a consentir a des soins dans des situations cliniques précises » (Gouvernement du Québec, 2019)

Fin de vie « Période finale (heures, jours, semaines, mois) de la vie d’'une personne, au cours de laquelle
nous observons une évidence médicale de I'imminence du déces » (Gouvernement du Canada,
2018)

Fragilité « Se définit par une réduction généralisée des réserves homéostatiques de plusieurs systemes

physiologiques conduisant a un état de vulnérabilité accrue qui rend plus difficile I'adaptation de la
personne agée aux événements stressants de la vie, mémes mineurs (maladies, accidents, etc.),
et qui augmente le risque de perte d’autonomie » (INSPQ, 2018)

Groupe Le Groupe interdisciplinaire de soutien (GIS) apporte, sur demande, un soutien et un
interdisciplinaire de  accompagnement clinique, administratif et éthique de proximité aux professionnel-les de la santé
soutien (GIS) ou des services sociaux qui participent a I'offre de soins de fin de vie, notamment I'aide médicale

a mourir (AMM) et la sédation palliative continue (SPC). Tout e intervenant-e, médecin, équipe ou
gestionnaire peut faire appel au GIS. Le GIS pourra conseiller, assister ou encore s’assurer que
toutes les informations pertinentes sont consignées et les documents acheminés aux instances
prévues par la loi.

Intervenant-e « Celui ou celle qui, dans le cadre de son réle ou de ses fonctions, doit planifier, coordonner, faire
intervenir ou dispenser des soins ou des services de santé et sociaux auprés de l'usager (incluant
les soins et services médicaux). Ce terme inclut, le professionnel, le clinicien, le médecin, le
résident (médecine/pharmacie) et le stagiaire » (MSSS, 2018).

Intervenant-e Désigne un-e intervenant-e qui exerce essentiellement aupres des personnes recevant des soins
dédié-e SPFV palliatifs et de fin de vie (SPFV). Il ou elle possede des connaissances et des compétences
développées en SPFV.

Intervenant-e Désigne un-e intervenant-e qui exerce majoritairement auprés des personnes recevant des SPFV.
désigné-e SPFV Il ou elle pourrait aussi exercer auprés d’une clientéle générale.

Maison de soins « Organisme communautaire titulaire d’'un agrément délivré par le ministre en vertu du deuxiéme
palliatifs (MSP) alinéa de l'article 457 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux et ayant conclu

une entente en vertu de I'article 108.3 de cette loi avec un établissement en vue d’obtenir tout ou
partie des soins requis par les personnes en fin de vie qui utilisent ses services » (Loi concernant
les soins de fin de vie, 2015)

Partenaires Désigne les organismes privés, publics, communautaires ou autres qui proposent des services
dans le réseau territorial de services, coordonnés par un établissement avec lequel des ententes
de services ou de collaboration ont été conclues.

Personne Dans le présent document, le terme personne est employé pour mentionner une personne qui
recoit des soins ou services de I'établissement (ici des SPFV) ou par un prestataire de soins et
services lié a un contrat pour le compte de I'établissement. Ce terme permet d’englober les
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appellations utilisées dans les différents milieux de soins et services tels que patient-e, usager-ére,
personne hébergée, etc.

Personne proche « Toute personne qui apporte un soutien a un ou a plusieurs membres de son entourage qui

aidante (PPA) présentent une incapacité temporaire ou permanente de nature physique, psychologique,
psychosociale ou autre, peu importe leur age ou leur milieu de vie, avec qui elle partage un lien
affectif, familial ou non. » (Gouvernement du Québec, 2021)

Plan d’intervention Dans le présent document, tout comme dans le Réglement sur les modalités d’élaboration et de
(PI) révision des plans d’intervention des usagers, « le terme Pl englobe I'ensemble des appellations
suivantes : PID, PT, PII, PSI, PTI et note médicale. » (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2019)

Proche Personne significative pour la personne recevant des SPFV (membre de la famille ou ami-e).

Pronostic réservé « Pronostic peu favorable lié a I'’évolution d’'une maladie ou a la gravité de lésions, selon lequel les
chances de survie du patient a plus ou moins long terme sont compromises » (Office québécois
de la langue frangaise, 2021)

Qualité de vie « Perception qu’a un individu de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systéeme
de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
[émotions] [...]. C’est un concept trés large qui peut étre influencé de maniére complexe par la
santé physique de la personne, son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses
relations sociales et sa relation aux éléments essentiels de son environnement » (Organisation
mondiale de la santé (OMS), Whogol Group, 1994)
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Avant-propos

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

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

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

La Direction des services de soutien & domicile et de la gériatrie (DSSADG) regroupe un ensemble de
programmes et de services visant a assurer une accessibilité a des soins et des services sécuritaires et de qualité
aux personnes en perte d’autonomie permanente ou temporaire.

L'un des mandats de la DSSADG est d’offrir les services et 'accompagnement requis auprés des personnes
recevant des soins palliatifs et de fin de vie (SPFV), peu importe leur age et leur milieu de vie ; en collaboration
avec les autres directions concernées, soient :

e La direction des services d’hébergement pour les ainés et les personnes en perte d’autonomie
(DSHAPPA),
La direction des soins infirmiers et de I'enseignement universitaire (DSIEU),
La direction des services professionnels et de 'enseignement médical (DSPEM),
La direction des programmes de soins critiques et spécialisés (DPSCS),
La direction des services multidisciplinaires, de la recherche et de I'enseignement universitaire
(DSMREU),
La direction des projets majeurs d’infrastructure (DPMI),
La direction des activités hospitaliéres — Hdpital Anna-Laberge (DAH-HAL),
La direction des activités hospitalieres — Hopital du Suroit et Hopital Barrie Memorial (DAH-HDS-HBM).

L’élaboration du présent programme est le fruit de travaux transversaux ayant pour but d’assurer un accés
équitable au continuum de SPFV au CISSS de la Montérégie-Ouest, incluant toutes les parties prenantes
(internes et externes) et basé sur les meilleures pratiques.

L’établissement met en place toutes les conditions nécessaires afin d’offrir un accompagnement et des SPFV
équitables, intégrés, complémentaires et de qualité, qui répondent aux besoins des personnes, tout au long de
leur parcours jusqu’a la fin de leur vie.

En prenant en considération I'histoire de vie, les souhaits et les objectifs de la personne et de ses proches,
I'établissement veut permettre a la personne de maitriser son parcours de soins et de services a travers une
multitude de possibilités répondant a ses besoins.

Le continuum de SPFV tend vers une fluidité entre les différents services afin de faciliter les transitions pour la
personne et ses proches, et de favoriser la collaboration interdisciplinaire et le partage d’expertise entre les
intervenant-es et partenaires s’impliquant auprés de ces personnes.

A qui s’adresse ce document ?

Ce document descriptif du programme s’adresse a tous les intervenant-es, gestionnaires, médecins et bénévoles
ceuvrant auprés des personnes recevant des SPFV et leurs proches.

Quels sont les services offerts dans le cadre du programme de SPFV ?

Le programme SPFV comprend tous les soins et services offerts aux personnes, dés le diagnostic d'une maladie
incurable grave jusqu’a la fin de la vie, et ce, selon un continuum incluant les milieux et ressources suivantes :
e Le domicile incluant les résidences privées pour ainés (RPA), les ressources intermédiaires (RI) et les
ressources de type familial (RTF),
e Les centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) incluant les maisons des ainés et
maisons alternatives (MDA MA),
e Les milieux hospitaliers,
Les ressources palliatives (lits dédiés, maisons de soins palliatifs (MSP)),
Les ressources communautaires.

Il comprend aussi les services d’accompagnement, de répit et de soutien aux proches et aux personnes proches
aidantes (PPA).
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Le programme de SPFV s’inscrit dans les orientations de la Loi concernant les soins de fin de vie qui prévoit, entre
autres :

e Les directives médicales anticipées (DMA) ;

e La sédation palliative continue (SPC);

e L’aide médicale a mourir (AMM).

Il est en cohérence avec les valeurs fondamentales guidant la prestation des SPFV (MSSS, 2010, p. 7) :

« La valeur intrinséque de chaque personne comme individu unique, la valeur de la vie et le caractére
inéluctable de la mort. »

« Le droit a des services empreints de compassion de la part du personnel soignant, donnés dans le respect de
ce qui confere du sens a l'existence de la personne, soit : ses valeurs, sa culture, ses croyances et ses

pratiques religieuses ainsi que celles de ses proches. »

« La participation nécessaire de I'usager a la prise de décision, aidé en cela par la régle du consentement
libre et éclairé, ce qui suppose que l'usager soit informé selon sa volonté sur tout ce qui le concerne, y
compris sur son état véritable, et que I'on respecte ses choix. »

« Le devoir de confidentialité des intervenants qui empéche la divulgation de tout renseignement personnel
a des tiers, a moins que l'usager ne les y autorise. »

Il repose également sur les principes directeurs suivants (MSSS, 2010, p. 37) :

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

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
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 le plan physique que moral pendant I'évolution de la maladie,
s’avére incontournable puisqu’il constitue un élément fondamental de I'approche préconisée.

Un résumé du Programme SPFV se trouve a ’Annexe A.

Un schéma présentant le continuum ainsi qu’une bréve description se trouve a la section 4.1. Continuum SPFV.

Enfin, plusieurs documents pertinents sont disponibles sur la page Intranet des SPFV du CISSS de la Montérégie-
Ouest.
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https://intranet.cisssmo.rtss.qc.ca/fr/page/nos-directions/direction-du-programme-soutien-autonomie-des-personnes-agees/les-soins-palliatifs-et-de-fin-de-vie-spfv

1. Définition de la problématique et clientéle cible

1.1.

Soins palliatifs

Définitions des soins palliatifs et des soins de fin de vie

Il existe plusieurs définitions des soins palliatifs, mais la prévention et le soulagement des
souffrances physiques et psychologiques sont au coeur de ces soins qui visent a améliorer la qualité
de vie, sans hater ni retarder la mort.

La définition retenue dans ce programme est celle de I'Organisation mondiale de la santé (OMS) qui
définit les soins palliatifs comme :

« Une approche pour améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille,
confrontés aux problemes liés a des maladies potentiellement mortelles. lls préviennent et soulagent
les souffrances grace a la reconnaissance précoce, I'évaluation [...] et le traitement de la douleur et

des autres problémes, qu'ils soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel. » (OMS, 2020)

Les soins palliatifs se distinguent des traitements curatifs (visant a guérir la maladie) et doivent étre
prodigués t6t dans la trajectoire de la maladie, dés I'annonce du diagnostic. Le type et l'intensité de
ces soins peuvent évoluer selon la progression de la maladie et les besoins de la personne (Société
canadienne du cancer, 2016).

Soins de fin de vie

Quant aux soins de fin de vie, ils sont offerts lors des derniéres semaines ou des derniers jours de
vie et incluent les options thérapeutiques encadrées par la Loi concernant les soins de fin de vie, a
savoir la sédation palliative continue (SPC) et I'aide médicale a mourir (AMM) :

e La SPC consiste « en 'administration de médicaments ou de substances a une personne en
fin de vie dans le but de soulager ses souffrances en la rendant inconsciente, de fagon
continue, jusqu’a son déceés » (Loi concernant les soins de fin de vie, 2015). Contrairement a
I’AMM, la SPC ne provoque pas le déces.

e L’AMM « consiste en I'administration de médicaments par un médecin a une personne, a sa
demande, dans le but de soulager ses souffrances en entrainant son décés » (Gouvernement
du Québec, 2022). Elle représente une option thérapeutique pour une personne qui en fait la
demande et qui répond a des criteres précis, évalués par un professionnel compétent?
(médecin ou IPS) et validés par un second.

Les SPFV sont encadrés par plusieurs lois et orientations ministérielles sur lesquelles se base le programme
de SPFV :

Considérations légales :

Loi concernant les soins de fin de vie (RLRQ chapitre S-32.0001), en vigueur depuis le
10 décembre 2015, comporte deux volets :

o Les droits, I'organisation et I'encadrement relatifs aux soins de fin de vie (SPC, AMM),

o Lareconnaissance de la primauté des volontés exprimées clairement et librement (DMA) ;
Loi relative au cadre sur les soins palliatifs au Canada (L.C. 2017, ch. 28) ;
Code criminel (L.R.C. 1985, ch. C-46, Article 241) ;
Loi visant a reconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes (chapitre R-1.1).

2 « A compter du 7 décembre 2023, la Loi permettra aux IPS d’administrer tous les soins de fin de vie, y compris 'AMM et la SPC.
Le terme « professionnel compétent » est utilisé dans la loi pour désigner un médecin ou une IPS. » (MSSS, 2023)
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Politiques et orientations ministérielles :

e Politique en soins palliatifs de fin de vie (MSSS, 2010);

e Politique relative aux soins de fin de vie du CISSS de la Montérégie-Ouest (CISSS de la Montérégie-
QOuest, 2015);

e Politique nationale pour les personnes proches aidantes — Reconnaitre et soutenir dans le respect
des volontés et des capacités d’engagement (MSSS, 2021b) ;

e Plan de développement 2015-2020 en soins palliatifs et de fin de vie (MSSS, 2015) ;

e Modalités d’encadrement des maisons de soins palliatifs (MSSS, 2016b) ;

o Des milieux de vie qui nous ressemblent : Politique d’hébergement et de soins et services de longue
durée (MSSS, 2021a) ;

e Plan d’action 2020-2025 — Pour un acceés équitable a des soins palliatifs et de fin de vie de qualité
(MSSS, 2022).

Documents régionaux :
e Cadre de référence clinique : approche palliative et soins de fin de vie — Pour les équipes SAD des
CLSC de la Montérégie (CISSS de la Montérégie, 2018);
e Programme régional : approche palliative et soins de fin de vie — Pour les CHSLD de la Montérégie
(CISSS de la Montérégie, 2016).

1.2. Portrait de la situation

Au niveau provincial, entre 2015 et 2018, 142 622 personnes ont été déclarées en SPFV. Prés de la moitié
de ces personnes (47 %) ont recu des SPFV a domicile, 31 % en milieu hospitalier, 13 % en CHSLD et 9 %
en maison de soins palliatifs (Commission sur les soins de fin de vie, 2019).

Au CISSS de la Montérégie-Ouest, le nombre de personnes ayant regu des SPFV a augmenté au cours des
derniéres années (Tableau 1). Cette hausse se poursuivra sans contredit avec le vieilissement de la
population (Blackburn et al., 2015). En Montérégie-Ouest, une hausse continue des nouveaux cas de cancer
a aussi été observée durant les derniéres années, entrainant 36 % de I'ensemble des déces (Blackburn et
al.,, 2015). Le cancer du poumon est, a lui seul, responsable du tiers des décés attribuables au cancer
(Blackburn et al., 2015).
Tableau 1 — Nombre de personnes ayant regu des soins palliatifs et de fin de
vie, par installation, au CISSS de la Montérégie-Ouest

Période*
Site ou installation 2018-2019 | 2019-2020 | 2020-2021 | 2021-2022
Milieu hospitalier de courte durée (lits dédiés SPFV) 208 201 207 132
CHSLD (lits dédiés SPFV) 180 271 160 227
Domicile 1059 1107 1169 1225
Maison de soins palliatifs 234 203 185 213
Total 1681 1782 1721 1797

*du 1¢" avril au 31 mars

Selon le Rapport sur la situation des soins de fin de vie au Québec (Commission sur les soins de fin de vie,

2019):

- Les personnes ayant recu une SPC étaient 4gées de 65 ans en moyenne et prés de 30 % avaient
plus de 80 ans;

- Le cancer était la maladie la plus commune (73 %), suivi des maladies pulmonaires (7 %) et
cardiaques ou vasculaires (7 %) ;

- Les principaux symptdmes ayant justifi¢ I'administration d’'une SPC étaient une détresse
psychologique ou existentielle réfractaire qui compromettait gravement l'atteinte du confort, des
douleurs intraitables et intolérables et une dyspnée progressive et incontrélable.
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- La plupart des SPC ont été administrées en milieu hospitalier (58 %) et en maison de soins palliatifs

(27 %).

Concernant TAMM (Commission sur les soins de fin de vie, 2019) :

- Les personnes avaient en moyenne 72 ans ;

- Les personnes étaient majoritairement atteintes d’'un cancer (78 %) ;

- Les personnes présentaient a la fois des souffrances physiques et psychiques (89 %) ;

- La majorité des AMM ont été administrées en milieu hospitalier (67 %) et dans une moindre mesure,

a domicile (20 %).

A I'image des constats de ce rapport, le nombre de personnes ayant eu recours a la SPC et & '’AMM au
CISSS de la Montérégie-Ouest a également connu une augmentation durant les derniéres années

(Tableau 2).

Tableau 2 — Nombre d’interventions relevant de la Loi concernant les
soins de fin de vie, au CISSS de la Montérégie-Ouest

2018-2019 | 2019-2020 | 2020-2021 | 2021-2022
Nombre de sédations palliatives continues administrées 63 150 73 77
Nombre de demandes d’aide médicale a mourir formulées 52 93 140 185
Nombre d’aides médicales a mourir administrées 39 61 98 158
Total 154 304 311 420

PRG-10379

1.3. Problématique

Une augmentation des demandes en SPFV

Le Québec est 'une des sociétés ou la vitesse du vieillissement de la population est la plus rapide dans le
monde (Institut de la statistique du Québec, 2015). Selon les estimations, en 2030, une personne sur quatre
aura 65 ans et plus dans la province (Institut de la statistique du Québec, 2015). Ainsi, les besoins en SPFV
se feront de plus en plus grands avec la progression des maladies chroniques qui s’accentuera au cours des
prochaines décennies (Sleeman et al., 2019). Cela se traduira, fort probablement, par une augmentation
marquée du nombre de déceés sur le territoire de la Montérégie-Ouest.

De plus, la pandémie de COVID-19 a accentuée momentanément 'augmentation des demandes de services
en SPFV. Les demandes de soins de fin de vie ont doublé dans le secteur des services de soutien a domicile
(SAD), exigeant un développement rapide afin d’offrir a la clientéle qui manifeste le désir de mourir & domicile
tous les soins et services nécessaires.

Maladies chroniques, cancers, etc.

Au Canada, annuellement, 90 % des décés sont attribuables a une maladie chronique, dont le cancer, les
maladies cardiovasculaires, la défaillance d’'un organe, la démence ou la fragilité (Gouvernement du Canada,
2018). Comparativement aux personnes souffrant d’autres maladies, une personne atteinte d’'un cancer est
jusqu’a trois fois plus susceptible de recevoir des SPFV. De méme, les adultes de 45 a 74 ans bénéficient
davantage de ce type de soins en comparaison aux autres groupes d’age, dont notamment les 85 ans et plus
(Institut canadien d’information sur la santé ICIS, 2018). Ces disparités en fonction du type de maladie
pourraient étre attribuables au fait que les soins palliatifs ont initialement été développés pour les cas de
cancer (Palli-Science, 2021), mais aussi en raison de I'évolution davantage prévisible de cette affection
(trajectoire mieux connue et comprise) (MSSS 2019 dans MSSS, 2020). Ainsi, une plus grande place doit
étre accordée aux SPFV pour les personnes atteintes de maladies chroniques ou dégénératives et de fragilité,
mais également pour les personnes de tous les ages et de tous les niveaux socioéconomiques (MSSS, 2022).
De meilleures connaissances concernant les SPFV et l'instauration d’'une approche intégrée précoce pour
repérer les besoins, bien avant que la personne ne soit mourante, peuvent aider a diminuer les iniquités de
'acces aux SPFV (ICIS, 2018).
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Choisir le lieu ou recevoir des SPFV

La majorité des Canadien-nes ayant exprimé une préférence concernant le lieu de décés préféreraient mourir
a domicile (Association canadienne de soins palliatifs, 2013). Or, seulement 15 % avaient accés a ces
services et ont pu décéder a leur domicile en 2015 (ICIS, 2018). Au Québec, dans la méme année, 79 % des
déces ont eu lieu a I'hopital et seulement 9 % a domicile (ICIS, 2018). Bien que la proportion de décés a
domicile ait augmenté entre 2002 et 2016, elle demeurait faible dans la province (moins de 10%) (INSPQ,
2021).

Les SPFV, une responsabilité de tous

Les SPFV représentent un domaine ou les besoins des personnes peuvent s’avérer complexes. La réponse
a ces besoins fait appel a des compétences multiples qui doivent sans cesse étre renouvelées (MSSS, 2020).
Il s’avere essentiel de sensibiliser toutes les personnes concernées (médecins, professionnels de la santé,
personnes usageéres et leurs proches, etc.) au sujet de 'importance d’une référence précoce en soins palliatifs
pour permettre aux équipes dédiées en SPFV d’offrir une prise en charge de qualité.

La place des personnes proches aidantes (PPA)

L’engagement des PPA est essentiel dans la prestation des SPFV, particulierement pour les personnes qui
désirent décéder a domicile. En effet, c’est grace au soutien et aux soins prodigués par leurs PPA que presque
la totalité des personnes qui bénéficient de soins a domicile peuvent y demeurer (ICIS, 2018). Le réseau de
soutien est un élément clé dans le choix du lieu de déces et la possibilité d’y décéder (Turner & Flemming,
2019). Aux soins apportés a la personne en fin de vie et aux taches effectuées pour celles-ci s’ajoutent du
stress, de I'anxiété, de la fatigue, mais également du chagrin et un deuil (Williams et al., 2014). Les PPA ont
donc besoin de soutien pour maintenir leur santé et leur bien-étre, de maniére a pouvoir exercer pleinement
leurs réles.

1.4. Clientele cible du programme

Les soins et services de ce programme s’adressent aux personnes de tous les ages (clientéles pédiatriques,
adultes et ainées), atteintes d’'une maladie évolutive limitant la durée de vie, quelle que soit la trajectoire de
soins (oncologie, maladie chronique, maladie dégénérative, fragilité, démence). Les SPFV sont adaptés aux
besoins, aux préférences et aux valeurs de la personne et de ses proches, dans le respect de leurs volontés
et de leurs croyances. La personne et ses proches ont accés aux SPFV dans leur milieu de vie, c’est-a-dire
a domicile, incluant les RPA et RI-RTF ; en centre d’hébergement, incluant les MDA-MA ; en milieu hospitalier
et en ressources palliatives (lits dédiés, MSP).

Les particularités des clientéles nécessitant des soins palliatifs et les types de trajectoires en fin de vie en lien
avec I'évolution de la maladie et le déclin associé, justifient des approches différentes ainsi que des
compétences et connaissances adaptées pour répondre a leurs divers et multiples besoins. Par exemple, les
SPFV offerts aux personnes ainées doivent tenir compte de leurs besoins particuliers et du consentement en
situation de perte cognitive (Comité national d’éthique sur le vieillissement, 2018).
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Clientele adulte

L’institut national de santé publique du Québec (INSPQ) reconnait trois types de trajectoires de soins en fin
de vie (Annexe B) pour la clientéle adulte et définit différents parcours de soins (CISSS de la Montérégie,
2018 ; INSPQ, 2006) :

e Trajectoire 1 : Courte période de déclin, maladies a évolution progressive dont la phase terminale est
relativement claire : principalement cancers incurables, trajectoire avec phase terminale relativement
prévisible.

e Trajectoire 2: Déclin graduel, épisodes de détérioration aigus et moments de récupération.
L’intensité et la fréquence des épisodes de détérioration augmentent avec I'évolution de la maladie :
maladies du systeme cardio-pulmonaire (insuffisance cardiaque, maladie pulmonaire obstructive
chronique, maladies respiratoires, diabéte, hépatites, insuffisance rénale, troubles du systéme
immunitaire, etc.).

e Trajectoire 3 : Déclin graduel et prolongé, typique des personnes agées et fragiles ou des personnes
avec démence ou maladies associées : troubles neurocognitifs (démences), maladies du systéme
nerveux (Parkinson, sclérose latérale amyotrophique), troubles mentaux et du comportement
(schizophrénie, retard mental), maladies des organes des sens.

Clientéle pédiatrique

L’INSPQ reconnait également quatre trajectoires menant au déces chez les enfants avec des conditions
chroniques complexes pouvant bénéficier de SPFV (Annexe B) (CISSS de la Montérégie, 2018 ; INSPQ,
2008):

e 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.
Réfere notamment aux néoplasies.

e 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.

e 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. Réfere aux conditions dégénératives du systéme nerveux,
notamment la dystrophie musculaire.

e 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 sévéres pouvant s’améliorer, ou non,
suite a des traitements médicaux intensifs. Référe notamment aux enfants atteints de conditions
cardiovasculaires ou respiratoires comme la fibrose kystique.

En plus de ces quatre trajectoires pour la clientéle pédiatrique, d’autres causes menant au décés d’'une
maniére plus soudaine peuvent nécessiter des SPFV a travers une trajectoire spécifique (exemples :
traumatismes, affections périnatales, etc.) (INSPQ, 2008).
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1.4.1.

Besoins de la personne recevant des SPFV

Une personne recevant des SPFV peut avoir les besoins généraux suivants (liste non exhaustive?) :

Selon son choix, étre informée,
recevoir des réponses a ses
guestionnements et prendre les
décisions qui la concernent;

Etre respectée dans ce qu'elle
est, dans son intimité et dans les
choix gu’elle fait;

Demeurer au centre des
décisions qui la concernent;
Nommer et soutenir ses espoirs;
Exprimer ses peurs et ses
questionnements;

Etre écoutée, rassurée, consolée;
Etre accompagnée dans les
pertes et les deuils successifs.

.

- Maintenir son autonomie

fonctionnelles;

ses capacités

. Avoir accés au soulagement des symptomes et des
inconforts associés a sa maladie et a sa fin de vie.

Physiques

Psychologiques

Environnementaux

. Bénéficier d'un environnement calme;

. Bénéficier d'un environnement physique adapté a ses
capacités, a ses activités, qui répond a ses besoins et
qui respecte son intimité et celle de ses proches.

Sociaux

Spirituels

. Etre reconnue comme personne entiére
jusgu’a la fin, avec son histoire unique et
son identité propre;

Maintenir ses routines, ses habitudes
culturelles, ses loisirs;

Garder actifs ses réles sociaux le plus
possible;

Garder le contact avec ses proches; avec
son animal de compagnie;

Renforcer les relations avec ses proches;
Etre soutenue pour les démarches
financiéres.

Trouver et donner un sens a ce qu’elle vit;

Etre soutenue dans son désir de vivre et son
cheminement face a la mort;

Etre respectée dans ses espoirs malgré la fin de
vie;

Partager ses valeurs et ses croyances;

Faire le bilan de sa vie et terminer, dans la
mesure du possible, ce gu’elle estime inacheveé;
Recevoir les soins spirituels en lie navec ses
attentes, ses valeurs et ses croyances;

Avoir accés aux symboles, aux rites et aux
pratiques en lien avec ses croyances.

Figure | — Besoins généraux des personnes recevant des SPFV

3 Les figures | et Il sont le résultat des travaux du comité de travail mis en place pour la rédaction du présent document. Le comité s’est inspiré
de nombreux documents de référence et des savoirs expérientielles des différents membres du comité et des intervenant-es en SPFV

consultés.
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1.4.2. Besoins des proches

Les proches de la personne recevant des SPFV peuvent avoir les besoins généraux suivants (liste non

exhaustive?) :

. Sentir que leur présence auprés de leur proche est utile;
- Participer au maintien de I'identité de leur proche;

. Garder actifs leurs roles sociaux;

. Etre soutenus pour les démarches financiéres.

Sociaux
- Trouver et donner un sens a ce gu'ils
vivent;
- Partager leurs valeurs et leur foi; Spirituels Psychologiques
- Pouvoir &tre accompagnés sur le plan
spirituel et réaliser certains rituels.
Environnementaux

. Avoir accés a un endroit calme, intime;

« Avoir la possibilité de se reposer et de reprendre des
forces (répit, lieu de repos adapté aux proches avec
fauteuil, cafetiére, four a micro-ondes, etc.)

. Etre informés sur I'état de santé, I'évolution

.

.

B

de la maladie et des symptémes de leur
proche, ainsi que sur les soins et services
offerts;

Etre écoutés, rassurés, compris et soutenus
dans I'accompagnement de leur proche et
I'apprivoisement de leurs propres besoins et
de leur propre fragilité;

Etre conseillés et ne pas &tre seuls a porter
les décisions;

Constater que leur proche ne souffre pas et
qu'il est confortable;

. Obtenir de l'information et des réponses a

B

.

leurs questions;

Avoir accés a du rpit (bénévoles, services
communautaires, services du CLSC);
Exprimer leurs émotions et leurs sentiments;
Se sentir respectés, impliqués et utiles;

. Se préparer aux éventualités et a laisser

partir leur proche;

Avoir accés a un soutien psychologique tout
au long de la maladie de leur proche et lors
de la période de deuil.

Figure Il — Besoins généraux des proches de la personne recevant des SPFV

Plus spécifiquement, les personnes proches aidantes (PPA), de par leur role fondamental dans la dispensation

des soins, peuvent avoir des besoins comme :

e Etre accompagnées et soutenues dans les apprentissages en lien avec la maladie, les symptomes, les

soins, 'administration des médicaments, etc. ;

e Etre accompagnées dans la compréhension et la gestion de leurs propres émotions et de I'impact de ce

réle dans leur vie ;

e Etre valorisées, étre reconnues dans I'importance de leur engagement auprés de leur proche.
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2. Objectifs

2.1. Objectif général

Préserver la qualité de vie des personnes recevant des SPFV et celle de leurs proches, en visant le
soulagement des souffrances et la réponse a 'ensemble de leurs besoins.

2.2. Obijectifs spécifiques

1) Répondre aux besoins des personnes recevant des SPFV, tout en respectant leurs choix, leur dignité
et leur autonomie.

2) Accompagner et soutenir les proches et les personnes proches aidantes, en adéquation avec leur
réle, durant tout le processus de soins palliatifs, de fin de vie et de deuil.

3) Favoriser I'accés aux SPFV a travers un continuum de services fluide et coordonné.

3. Théorie

Le programme SPFV repose sur des éléments théoriques décrits dans les processus cliniques des directions
concernées tels que :

« |’autodétermination; « L’autonomisation;
» La prise de décision partagée ; « L’approche de partenariat.
« La collaboration interprofessionnelle ;

Dans un souci d’efficience, ces éléments ne seront pas redéfinis ici. Les processus cliniques doivent étre consultés
a cet effett.

3.1. Approches théoriques

L’approche palliative intégrée (API) est 'approche théorique spécifique au présent programme.

e L’API consiste a adopter « dés le diagnostic d’'une maladie pouvant avoir un pronostic fonctionnel ou
vital réservé une approche personnalisée et holistique visant a améliorer la qualité de vie de la
personne et de ses proches, par la prévention et le soulagement de la souffrance » (Boire-Lavigne et
al., 2017).

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

e La personne et ses proches doivent étre au centre des décisions et les intervenant-es doivent
considérer leurs valeurs, croyances, souhaits et préférences, dans la mesure du possible. lls doivent
« aussi tenir compte de la capacité des proches a assumer la responsabilité décisionnelle et le fardeau
associé aux diverses options thérapeutiques » (ACSP, 2015 cité dans Guay, 2017).

4 Au moment de I'écriture du présent programme, toutes les directions cliniques ne sont pas dotées d'un guide décrivant leur processus
clinique. Aprés analyse des guides Processus clinique DSSADG (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2022) et Processus clinique DSHAPPA (a
venir), il s’est avéré pertinent d’encourager tous les milieux offrant des SPFV a se baser sur les éléments théoriques mentionnés ci-haut. Il est
possible de se référer aux pages Intranet des directions cliniques pour consulter les guides décrivant leurs processus cliniques.
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e Afin de répondre aux besoins évolutifs dans I'ensemble des dimensions de la personne, les
intervenant-es doivent travailler en interdisciplinarité autour d’'une vision globale commune et dans
un contexte décisionnel partagé (ACSP, 2015 ; Guay, 2017).

e L’API doit étre reconnue et favorisée, tout au long du continuum de soins et de services, par tous les
intervenant-es engagé-es auprés de la personne et de ses proches. Elle est a privilégier précocement
auprés des personnes atteintes d’'une maladie chronique ou d’'un cancer. Les SPFV peuvent étre
amorcés t6t au début de la trajectoire de la maladie, en combinaison avec les traitements a visée
curative, afin de favoriser la transition entre les deux. L’intensité des soins peut varier dans le temps,
selon les besoins de la personne et ses proches. Les SPFV incluent également les services de suivi
du deuil. (ACSP, 2002, INSPQ, 2006, OMS, 2002 cités dans CISSS de la Montérégie, 2016, 2018).

Consulter I'Annexe C pour plus d’informations.

3.2. Données probantes en lien avec l'intervention

Les SPFV auraient des effets bénéfiques pour la majorité des personnes qui décedent (62 % a 89 %) (ICIS,
2018). De maniére générale, parmi les bienfaits des SPFV, on retrouve (Association canadienne de soins
palliatifs, 2013 ; Davis et al., 2015 ; Higginson & Evans, 2010 ; Kavalieratos et al., 2016 ; Zimmermann et al.,
2008) :

e Une réduction de la détresse psychosociale, spirituelle et existentielle pour la personne et ses
proches ;

e Une amélioration de la gestion de la douleur et des symptdomes (troubles digestifs, anxiété,
dépression) ;

e Une amélioration de la qualité de vie;

¢ Une satisfaction accrue des personnes et des proches ;

¢ Une augmentation de la probabilité de décéder a I'endroit de son choix ;

¢ Une augmentation des directives médicales anticipées (DMA) ;

e Un meilleur maintien de la qualité de vie des PPA;

e Une réduction des colts de soins.

Il y a néanmoins plusieurs éléments dont il faut tenir compte pour I'atteinte de ces effets bénéfiques :

Des soins planifiés préalablement

« La planification préalable des soins (PPS) représente une démarche de réflexion et de discussion.
Elle inclut la préparation des directives préalables concernant les préférences de la personne. Cette
démarche doit étre entreprise précocement. Elle entraine des effets positifs, dont 'amélioration de la
qualité des soins en fin de vie, la dispensation de soins qui correspondent davantage aux préférences
des personnes et un usage accru des soins communautaires, dont les soins a domicile (Société
canadienne du cancer, 2016).

« Pour les personnes et leurs proches, la préparation et un sentiment de contréle sont importants pour
la prise de décisions (West et al., 2021). Ainsi, la planification préalable des soins permet d’appuyer
la prise de décisions difficiles et de préparer la personne aux épreuves a venir.

Des SPFV au moment opportun

« Afin d’observer les bénéfices attendus, il importe de débuter les soins palliatifs t6t dans la maladie, en
concomitance avec les autres traitements et interventions médicales, et non uniquement aprés avoir
tenté toutes les options possibles.
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+ Le repérage précoce des personnes permet d’offrir un accompagnement répondant aux besoins
multiples des personnes et de leurs proches, d’adapter les soins a leurs préférences, d’optimiser la
qualité de vie, de diminuer le nombre de traitements évitables et les hospitalisations inutiles et parfois,
dans certains cas, de prolonger la vie (Agence de la santé et des services sociaux de la Montérégie,
2013 ; Commission sur les soins de fin de vie, 2019 ; Gaertner et al., 2017).

+ Lorsque les soins palliatifs sont fournis tét dans la trajectoire de la maladie, la personne est moins
susceptible de se rendre a I'urgence, d’étre hospitalisée a I'unité de soins intensifs et de recevoir des
traitements agressifs en fin de vie, particulierement durant le dernier mois de sa vie (ICIS, 2018).

Des SPFV offerts par une équipe interdisciplinaire dédiée en SPFV

< Les SPFV sont reconnus étre davantage efficaces lorsqu’ils sont offerts par une équipe
interdisciplinaire (ICIS, 2018).

< Une équipe en SPFV dédiée et stable dans les milieux favorise également 'accés aux services et la
continuité des soins (MSSS, 2019 dans MSSS, 2020).

« Tous les membres de I'équipe travaillent en étroite collaboration, de maniére interdépendante, en
mettant a profit leurs expertises variées, afin de répondre de maniére globale aux besoins complexes
et multidimensionnels des personnes et ceux de leurs proches (Fernando & Hughes, 2019).
o Cette collaboration contribue a l'uniformisation, a I'accessibilité et a la qualité des services
(Commission sur les soins de fin de vie, 2019).
o Elle favorise aussi la capacité des proches a supporter la personne et améne une meilleure
communication entre I'intervenant-e et la personne (Hui et al., 2018).

< L’équipe aide la personne et ses proches dans les processus de décision éclairée, en leur fournissant
l'information pertinente, et ce, dans le respect et I'atteinte des choix quant aux lieux de dispensation
des soins et du décés (West et al.,, 2021). L’équipe fournit les renseignements et le soutien
nécessaires aux proches, afin de leur permettre de dispenser les soins appropriés.

« Les évaluations, la communication coordonnée et les interventions multidimensionnelles sont au coeur
de ce travail d’équipe (Hui et al., 2018). Le partage de la prise de décisions, de la responsabilité, du
leadership et de la charge de travail constitue un autre des avantages de 'équipe interdisciplinaire
(Hui et al., 2018).

« Le travail interdisciplinaire est donc au cceur d’'une approche holistique, alors que la somme des
actions et des interventions de chacun permet de répondre collectivement aux besoins variés de la
personne et de ses proches (Noreika & Coyne, 2015).

+ Selon les besoins de la personne et de ses proches, I'équipe interdisciplinaire peut étre dirigée par
un-e médecin, un-e infirmier-ére ou un autre membre de I'équipe (Hui et al., 2018). La présence de
tous les membres de I'équipe n’est néanmoins pas toujours nécessaire : certains peuvent étre appelés
a intervenir plus souvent que d’autres ou développer une relation plus proche avec la personne (Hui
et al., 2018).

« L’équipe dédiée peut offrir un service de consultations externes, en soutien aux équipes réguliéres.
Le partenariat entre les intervenant-es dédié-es en SPFV et les intervenant-es généralistes est
essentiel. Il est influencé par les facteurs de succés suivants : une bonne communication, des
opportunités de formation, une définition claire des rbles et responsabilités, 'accés a I'équipe dédiée
et un soutien continu et coordonné (Gardiner et al., 2012).
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Des SPFV, au bon endroit, selon les préférences de la personne

« La préférence de la personne pour le lieu ou recevoir les soins palliatifs et ou décéder peut différer et
changer a mesure que la maladie progresse et que la fin de vie se rapproche (Gomes et al., 2013).

« Limportant demeure I'expérience du décés, c’est-a-dire fournir des SPFV de qualité, en priorisant le
contréle des symptomes et de la douleur et la présence des proches, peu importe I'endroit (Pollock,
2015). Pour les personnes ainées, une mort paisible et la priorisation de la qualité de vie plutot que la
durée sont des éléments importants dans les décisions en lien avec le décés a domicile (Herrera-
Tejedor, 2017).

< Pour diverses raisons, le domicile peut ne pas représenter le meilleur endroit ou décéder (Pollock,
2015). En effet, des facteurs en lien avec le type de maladie et la présence de symptdmes nécessitant
des hospitalisations fréquentes peuvent limiter la faisabilité de décéder a domicile. L’intensité des
visites a domicile, les heures de soins dispensées par des préposé-es aux services de soutien a la
personne et un score élevé de statut fonctionnel ont été identifiéss comme des facteurs facilitant
significativement le respect des préférences quant au lieu de décés (Cai et al., 2020).

«» Décéder a I'endroit souhaité améliore la satisfaction en lien avec les soins (Costa et al., 2016).

% Le fait de bénéficier de SPFV a domicile augmente les chances d’y décéder, tout en réduisant les
probabilités de recevoir des soins a I'urgence ou a l'unité de soins intensifs (ICIS, 2018).

« Au cours des derniéres années, au Québec, des Centres de jour en soins palliatifs (CJSP) se sont
développés a proximité ou au sein méme des maisons de soins palliatifs (Beaumier, 2022). Les CJSP
ont pour objectif commun de favoriser le maintien de la personne a son domicile par 'amélioration de
sa qualité de vie et par le soutien offert a ses proches (Vandaele et al., 2017 cité dans Bouchard et
al., 2022). Il est démontré que la fréquentation des CJSP (Bouchard et al., 2022, p. 5) :

o « Améliore le bien-étre physique tel que mesuré selon I'état de santé global, la sévérité des
symptémes et les performances physiques » ;

« Améliore la qualité de vie des invités [(personnes)] et de leurs proches » ;

A « un impact positif sur I'état psychologique global et le répit » ;

Contribue a la diminution des symptomes dépressifs ou anxieux ;

« Favorise les contacts sociaux en brisant I'isolement social » ;

Facilite 'acceptation et la transition vers les soins palliatifs ;

Diminue « les appréhensions envers les SPFV, lorsque le CJSP fréquenté est a proximité

d’'une maison de soins palliatifs (MSP) ».

O O O O O O

Du soutien pour les proches et les PPA, durant la maladie et aprés le décés, dans tous les milieux

+ Les PPA occupent une place importante dans I'expérience de soins de la personne. Elles sont partie
prenante a la réalisation du projet de fin de vie et demeurent primordiales dans le soutien a I'équipe
de soins, peu importe le milieu. Elles sont essentielles pour permettre a une personne de demeurer a
son domicile, en participant aux décisions en lien avec les traitements, en assurant 'observance aux
traitements et en répondant aux besoins physiques et émotionnels (ICIS, 2018). Elles doivent étre
percues a la fois comme des dispensatrices et des bénéficiaires de soins et elles ont besoin d’étre
respectées et entendues (Alam et al., 2020).

« Plusieurs études ont rapporté qu’'un des éléments bénéfiques aux PPA est d’étre entouré d’'une équipe
de soins qui a une attitude positive, est disponible, fournit de I'information claire et au bon moment a
propos de la condition de la personne et qui reconnait le réle des PPA (Morris et al., 2015).
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+ Les intervenant-es doivent également respecter I'opinion des PPA et se soucier de leur bien-étre
(Alam et al., 2020). Un-e infirmier-ére ou un-e travailleur-euse social-e peut évaluer le proche avec la
personne, mais également séparément. Plusieurs éléments méritent d’étre abordés, a savoir la
capacité et la volonté du proche a fournir les soins, sa condition physique et mentale, les ressources
sociales et financiéres disponibles et ses besoins (Alam et al., 2020).

% Etant donné que les PPA sont a risque d’épuisement, il est important de les encourager & réserver du
temps pour elles et & consulter leur médecin sur une base réguliere (Alam et al., 2020). |l importe
également de référer les proches aux ressources disponibles, a savoir les services de répit, les
organismes communautaires, les groupes de soutien et les services offerts par un-e travailleur-euse
social-e, un-e psychologue ou un-e intervenant-e en soins spirituels. Les proches consultés sont d’avis
que si linformation en lien avec les ressources disponibles était transmise dés I'annonce du
diagnostic, il y aurait une diminution des cas d’épuisement (Centre collégial d'expertise en
gérontologie, 2019).

+ L’éducation auprés du proche est essentielle pour qu’il dispose de l'information nécessaire pour
comprendre la maladie de la personne, son évolution, les médicaments pour apaiser la douleur et les
soins particuliers a dispenser (Alam et al., 2020). Quant aux ressources de soutien au deuil, elles
doivent étre accessibles pour les proches, surtout si des facteurs de risque ont été identifiés (faible
soutien social, dépression pré-deuil, manque de préparation au déceés). Ces facteurs de risque sont
associés a la dépression et a un deuil difficile et prolongé (Alam et al., 2020).

+ Une approche palliative intégrée précoce incluant des interventions spécifiques pour les proches a
montré des effets bénéfiques sur la santé mentale, a savoir une amélioration de la détresse (El-
Jawahri et al., 2017), incluant une réduction de la dépression et du stress (Dionne-Odom et al., 2015).
Les interventions doivent toutefois étre offertes précocement afin que les bénéfices soient observés
(Dionne-Odom et al., 2015). Une augmentation de la satisfaction des proches a I'égard des soins a
également été rapportée (McDonald et al., 2017).

Le développement des compétences et le bien-étre des intervenant-es en SPFV

< Letravail en SPFV peut s’avérer étre tres stimulant et valorisant pour les intervenant-es (Esplen et al.,
2022);

+ Ce type de travail comporte toutefois des éléments de complexité ainsi que des risques pour la santé
psychologique des intervenant-es (Houguet, 2022). lIs ou elles font par exemple face a des dilemmes
éthiques et des exigences émotionnelles élevées d’avoir a composer avec la souffrance et la mort;;

% Le contact prolongé avec des personnes recevant des SPFV, incluant la perte et les deuils associés,
prédispose a la fatigue de compassion (Bageas et al., 2021 ; Esplen et al., 2022) ;

+ Différents facteurs d’ordre personnel et organisationnel peuvent réduire le risque de fatigue de
compassion, dont le fait d’offrir de la formation aux intervenant-es (Baqgeas et al., 2021) ou encore du
soutien entre pairs (Pessin et al., 2015) ;

« La formation générale en SPFV est nécessaire pour 'ensemble des intervenant-es (MSSS, 2016a).
Toutefois, la formation plus spécifique par discipline est aussi requise, par exemple pour les
ergothérapeutes (Talbot-Coulombe, 2019). De méme, la formation portant sur des spécificités des
différentes clientéles en SPFV constitue un besoin, notamment celle axée sur les SPFV pédiatriques
(Nadeau et al., 2020).

<+ De la formation visant a soutenir les intervenant-es afin de rehausser les connaissances et la
confiance pour composer avec la perte et le deuil peut également étre bénéfique (Esplen et al., 2022) ;
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|l est toutefois a considérer que moins de la moitié des connaissances apprises en formation seraient
appliquées aprés 6 mois (Valois, 2019); la formation utilisée comme seule modalité est donc
insuffisante pour assurer le transfert des apprentissages a la pratique. Ainsi, il importe de prévoir une
variété de modalités de développement des compétences, dont de I'encadrement clinique, pour
assurer ['utilisation des nouvelles connaissances.

3.3. Principe de hiérarchisation des soins et des services

L’application du principe de hiérarchisation des soins et des services (MSSS, 2019) permet d’organiser
les SPFV selon trois niveaux afin de répondre aux besoins des personnes selon la complexité de leur
condition.

Niveau 1 : Equipe soignante réguliére en mesure d’offrir des soins généraux selon I'approche
palliative intégrée :

e « La personne qui ne présente pas de condition clinique ou psychosociale complexe peut
étre prise en charge par son équipe soignante habituelle ou par tout professionnel, quelle que
soit sa spécialité et son lieu d’exercice. » (MSSS, 2019, p. 3);

e |l est possible pour I'équipe soignante réguliéere de demander du soutien ou de référer la
personne vers une équipe dédiée en SPFV ou un-e intervenant-e désigné-e en SPFV
(niveau 2) selon les besoins.

Niveau 2 : Equipe interdisciplinaire détenant des compétences reconnues en SPFV :

e La personne « présente une condition clinique et/ou psychosociale complexe justifiant
lintervention de I'équipe interdisciplinaire détenant des compétences reconnues en SPFV »
(MSSS, 2019, p. 4).

e Au CISSS de la Montérégie-Ouest, ces équipes ou intervenant-es sont appelé-es dédié-es
ou désigné-es en SPFV et se trouvent dans chaque milieu de soins et services.

e Les équipes dédiées ou les intervenant-es dédié-es/désigné-es en SPFV peuvent intervenir
en consultation ponctuelle ou bien en prise en charge de la clientéle en SPFV selon les
besoins.

e lIs ou elles peuvent aussi avoir un role de soutien a I'équipe soignante réguliere.

Faible

Niveau 3 : SPFV avancés - Professionnel-les détenant une expertise de pointe en SPFV :

e « La personne nécessitant des SPFV avancés est celle qui présente une condition clinique
et/ou psychosociale de haute complexité. Pour répondre aux besoins médicaux et
psychosociaux de cette clientéle, I'existence de trajectoires de soins et services impliquant
des professionnels détenant une expertise de pointe en SPFV permettra d’offrir des
interventions spécialisées en SPFV de fagon ponctuelle [...] selon les besoins. » (MSSS,
2019, p. 4).

e Au CISSS de la Montérégie-Ouest, ces expert-es sont regroupé-es au sein d’'une équipe
spécialisée en SPFV. Cette équipe multidisciplinaire offre du soutien clinique, des conseils et
des consultations ponctuelles aux équipes soignantes de tous les milieux. Elle peut aussi
s’assurer de faire des références vers d’autres professionnel-les détenant une expertise de
pointe en SPFV.

Degré de complexité des besoins

<Elevé
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3.4.

Moyens projetés pour atteindre les objectifs

Sensibilisation et partage d’une vision commune des SPFV

PRG-10379

Afin d’avoir une vision commune des SPFV, tous-tes les intervenant-es du CISSS de la Montérégie-
Ouest recoivent de I'information et la formation sur 'approche palliative intégrée (incluant le repérage
précoce).

Une sensibilisation auprés des personnes, des proches, des intervenant-es du réseau de la santé
et des services sociaux, des partenaires, mais également auprés de la population est pertinente
pour promouvoir 'importance d’'une intégration précoce des SPFV et d’'une meilleure reconnaissance
de I'API. Les campagnes de sensibilisation permettent de favoriser le repérage précoce, de
sensibiliser sur 'importance de planifier la fin de vie (planification préalable des soins), de sensibiliser
sur les réalités des SPFV, de faire connaitre les droits garantis par la Loi concernant les soins de fin
de vie et d’'informer sur les divers services offerts pour accompagner la personne et ses proches dans
cette étape. Exemples : campagnes nationales Parlons-en !, Aller de 'avant et Choisir avec soin.

Les partenaires de la communauté, les médecins et les professionnel-les en premiére ligne
(GMF-U, GMF et cliniques privées) sont mis a contribution pour sensibiliser et informer la population
de l'offre de service en SPFV sur le territoire de la Montérégie-Ouest, dans le but de planifier
préalablement les soins et services souhaités.

Des moyens de communication pertinents (événements, plates-formes Web, médias sociaux) sont
utilisés pour diffuser de I'information en continu sur les SPFV :
o Organisation de la journée mondiale (octobre) et de la semaine nationale (mai) des soins
palliatifs au CISSS de la Montérégie-Ouest ;

o Collaboration avec les partenaires communautaires (ex. association de retraités, centre
communautaire, etc.) ;

o Ultilisation de I'Intranet et de la page dédiée aux SPFV ;

o Ultilisation de 'Environnement numérique d’apprentissage (ENA);

o Ultilisation du site Web Santé Montérégie ;

o Utilisation des médias sociaux du CISSS de la Montérégie-Ouest.
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Développement et coordination du continuum SPFV sur I’ensemble du territoire

PRG-10379

Des processus et des mécanismes de référence assurent un acceés rapide et une fluidité dans les
transitions entre les milieux de soins et services. Pour cela, des moyens de communication efficaces
sont mis en place.

Les modalités d’intervention décrites a la section 6.1 sont disponibles dans tous les milieux de soins
et services.

Chaque milieu de soins et services s'assure de I'application et du respect de la Loi concernant les
soins de fin de vie.

Par exemple, les milieux hospitaliers et d'hébergement veillent a I'application de I'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 ».

La gestion du parc de lits dédiés SPFV est centralisée. Les critéres et 'accés centralisé aux lits
réservés en SPFV sont harmonisés afin de faciliter 'accés aux ressources adéquates rapidement,
selon les besoins et les souhaits de la personne et de ses proches (MSSS, 2022, p. 9).

L’accés au soutien a domicile (SAD) est facilité afin de permettre aux personnes qui le souhaitent
de demeurer le plus longtemps possible dans leur milieu de vie.

Afin de renforcer les équipes du niveau 2 selon le principe de hiérarchisation des soins et des services,
des postes dédiés ou désignés en SPFV sont attribués dans tous les milieux de soins.

Afin de rassembler et reconnaitre I’expertise en SPFV existante au CISSS de la Montérégie-Ouest,
I'accent est mis sur le développement de I'équipe spécialisée en SPFV (niveau 3).

Un travail constant en partenariat a lieu avec :
o Les autres établissements (mécanismes de collaboration, de référence, ententes pour
services spécialisés et surspécialisés, etc.) ;
o Les organismes communautaires pour la mise en place de répit, de soutien et
accompagnement avec des bénévoles ;
o Les partenaires qui souhaitent développer des centres de jour en soins palliatifs (CJSP) ;
o Les services de soins spirituels autres que ceux offerts par les communautés religieuses.

Des services ambulatoires (clinique externe de soins palliatifs) pour la gestion des symptémes sont
accessibles partout sur le territoire. De la promotion auprés des cliniques médicales et des médecins
de famille est réalisée pour favoriser le partenariat dans la gestion des symptomes.

Du soutien clinique, administratif et éthique de proximité est offert par le Groupe interdisciplinaire
de soutien (GIS) aux professionnel-les de la santé devant répondre a une demande d’AMM.
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Développement des compétences et bien-étre des intervenant-es et bénévoles en SPFV

PRG-10379

Pour maintenir I'expertise en SPFV, I'accent est mis sur le développement des connaissances et
des compétences des intervenant-es en SPFV (MSSS, 2020), ainsi que des bénévoles (MSSS,

2016a).

o

Afin d’assurer des SPFV a toute personne qui le requiére dans les milieux de soins ou de
services (ex. : sur toutes les unités hospitalieres) ou a domicile, des activités de
développement de compétences sont offertes a toutes les équipes soignantes réguliéres
(niveau 1). Ces activités sont offertes sur une base réguliére et de facon récurrente ou
accessible rapidement pour permettre la formation, au moment requis, des intervenant-es qui
ne réalisent pas des SPFV sur une base réguliére.

Afin d’assurer le maintien des connaissances et des compétences spécifiques en SPFV, des
activités de développement et de perfectionnement sont offertes aux équipes dédiées et aux
intervenant-es désigné-es (niveau 2) ainsi qu’a I'équipe spécialisée (niveau 3).

Afin d’assurer la diffusion et le maintien des meilleures pratiques en SPFV (MSSS, 2020),
du mentorat ou d’autres formes d’accompagnement sont mis en place dans chaque milieu de
soins et services (SAD, GMF, CLSC, hopitaux, CHSLD, MSP, organismes communautaires).

Afin d’outiller les bénévoles et de favoriser le maintien d’'un engagement approprié, un plan de
développement des compétences structuré et spécifique a leurs besoins est essentiel (CISSS
de la Montérégie, 2018).

Du soutien est offert aux intervenant-es et bénévoles en SPFV afin qu’ils ou elles soient en mesure
d’apporter du soutien aux personnes recevant des SPFV et aux proches.

o

Des stratégies permettant d’atténuer les risques psychosociaux sont mises en place (Austin,
2016 ; Gamache & Roman, 2021) :

- Reconnaitre les risques psychosociaux liés au travail en SPFV ;

- Miser sur le développement de la collaboration interprofessionnelle et la participation
des intervenant-es a la prise de décisions éthiques ;

- Fournir des occasions d’assimiler les situations de soins difficiles (ex. : faire des
retours sur les événements formels ou informels, créer des espaces de parole et
d’échange);

- Offrir du soutien au développement des compétences en éthique (ex. : formations,
ateliers avec discussion de cas)

- Faciliter des consultations avec les services éthiques de [I'établissement et le
développement des compétences en éthique (ex. : organiser des ateliers sur I'éthique
avec des discussions de cas et des formations en éthique).
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4. Ressources

Les sections 5.1 et 5.2 suivantes présentent le continuum de SPFV (Figure Ill) au CISSS de la Montérégie-Ouest,
la structure de gouvernance du continuum ainsi que les milieux et les différentes ressources qui le composent.

4.1. Continuum SPFV
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Figure Ill — Continuum de SPFV au CISSS de la Montérégie-Ouest
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4.2. Ressources humaines : réles et responsabilités

4.21.

Structure de gouvernance du continuum SPFV

Comité stratégique continuum SPFV :

Niveau décisionnel ;

Sous la co-gestion de la DSSADG et de la DSPEM;

S’assure de la présence d'un-e représentant-e de toutes les directions concernées par le
continuum SPFV;

Assure « une ligne de communication cohérente et efficiente entre les parties prenantes
dans une perspective d’interdisciplinarité » (MSSS, 2022, p. 6) ;

Assure « une uniformité dans I'accés et la qualité des soins dans tous les milieux » (MSSS,
2022, p. 6) ;

« Est responsable de la mise en place, sans distinction de territoires [...], du plan de
développement de SPFV [...]. Ceci implique I'harmonisation de I'acces et le déploiement
de ces soins [...] dans tous les milieux » (MSSS, 2022, p. 6) ;

S’assure de communiquer I'état d’avancement des travaux et les enjeux identifiés au
niveau opérationnel a la direction générale.

Comité de coordination programme SPFV :

Niveau opérationnel ;

S’assure d’avoir une vision transversale du continuum SPFV;

S’assure de l'application des orientations du comité stratégique continuum SPFV et des
orientations ministérielles ;

S’assure de I'harmonisation et de la fluidité des trajectoires SPFV a travers le continuum ;
S’assure du développement des équipes dédiées ou des intervenant-es désigné-es en
SPFV dans tous les milieux de soins et services ;

S’assure de la diffusion et du déploiement des offres de services en SPFV, incluant le role
de I'équipe spécialisée, a travers tout le continuum.

Chef de programme SPFV :

PRG-10379

Participe aux rencontres du comité stratégique continuum SPFV ;

Est responsable de I'organisation et de 'animation du comité de coordination programme
SPFV;

S’assure de I'opérationnalisation des orientations du comité stratégique continuum SPFV
(identification des enjeux, recherche de solutions, etc.);

S’assure de communiquer l'état d’avancement des travaux et les enjeux identifiés au
comité stratégique continuum SPFV;

S’assure de l'efficacité des processus et de la performance des SPFV (reddition de
compte);

Collabore avec la DSMREU et la DSIEU pour le développement des pratiques en SPFV ;
Assure une coordination transversale des SPFV en maintenant une communication
constante avec I'ensemble des personnes responsables des SPFV;

Partage la responsabilité de I'équipe spécialisée avec le ou la médecin responsable
SPFV;

S’assure du développement de I'équipe spécialisée et de la diffusion de son role a travers
tout le continuum ;

Participe aux rencontres ainsi qu’a la révision des documents du GIS.
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Médecin responsable SPFV :
e S’assure d’avoir une vision transversale du continuum SPFV ;
e Participe aux rencontres du comité stratégique continuum SPFV et du comité de
coordination programme SPFV;
e Partage la responsabilité de I'équipe spécialisée avec le ou la chef de programme SPFV ;
e Participe aux rencontres ainsi qu’a la révision des documents du GIS.

4.2.2. Milieux d’intervention SPFV

Domicile
Soutien a domicile (SAD)

{n} SPFV a domicile, incluant RPA, RI-RTF

Les SPFV sont offerts au domicile de la personne aussi longtemps qu’elle le désire. L’'engagement
des proches et des PPA facilite 'API.

Le SAD en SPFV est varié et peut étre offert par :

e Les équipes soignantes réguliéres (niveau 1) selon les besoins de la personne : W
services médicaux, services de soins infirmiers et d’assistance, services de
réadaptation, services d’inhalothérapie, services de nutrition clinique, services
psychosociaux, services de répit et de gardiennage, services de prét
d’équipements, etc.

e Les eéquipes dédiées SPFV ou les intervenant-es dédié-es/désigné-es
(niveau 2) (voir section 4.2.3. Equipe interdisciplinaire dédiée SPFV).

Pour plus de précisions, consulter le Guide d’intervention SPFV en SAD (a venir).

Milieux hospitaliers

SPFV en milieux hospitaliers

Les SPFV sont offerts selon I’API dans tous les hopitaux par :

e Les équipes soignantes réguliéres (niveau 1) : services médicaux, services de W
soins infirmiers et d’assistance, services de réadaptation, services
d’'inhalothérapie, services de nutrition clinique, services psychosociaux et
spirituels, services de bénévolat, etc.

e Les équipes dédiées SPFV ou les intervenant-es dédie-es/désigne-es
(niveau 2) (voir section 4.2.3. Equipe interdisciplinaire dédiée SPFV). -w

Dans certains hopitaux, il existe :

¢ Une clinique externe de soins palliatifs,

o Des lits dédiés pour la clientéle nécessitant des SPFV. Lorsque c’est le cas, les personnes a
domicile dont I'état général se détériore peuvent y avoir acces prioritairement, selon leur
volonté, afin d’étre hospitalisées en évitant un passage par les services d’'urgence.

Pour plus de précisions, consulter le Guide d’intervention SPFV en milieux hospitaliers (a venir).

Programme de soins palliatifs et de fin de vie
PRG-10379 Page 29 sur 56
Centre intégré de santé et de services sociaux de la Montérégie-Ouest



PRG-10379

Centre d'hébergement et
de s0ins de longue durée

’ SPFV en CHSLD, incluant les MDA MA
Les SPFV sont offerts en CHSLD pour la clientéle hébergée et certains CHSLD du territoire
possedent des lits dédiés SPFV pour la population adulte qui nécessite ce type de soins. Le milieu
est adapté aux besoins de la personne et de ses proches tout au long de son parcours vers la fin de
vie. Toute personne hébergée en CHSLD recoit des soins axés sur I'API. Le travail en équipe
interdisciplinaire facilite la communication, la concertation et la collaboration entre les membres de
'équipe et favorise la continuité des soins auprés des personnes hébergées.
Ainsi, I'ensemble des soins est prodigué dans le respect des valeurs, des habitudes de vie, de la
culture et des croyances de la personne. Des services et des soins empreints de compassion, de
réconfort et d’'empathie lui permettront de vivre et de mourir dans la dignité, et ce, dans son milieu
de vie. Les interventions sont concentrées sur le maintien des capacités de la personne et organisées
pour répondre a ses besoins dans le respect de ses volontés. Le soutien est mis en place pour aider
la personne hébergée et ses proches a apprivoiser cette nouvelle étape, de I'admission jusqu’au
déceés. La présence des proches et des PPA est privilégiée et leur réle d’accompagnateur est reconnu
et soutenu.
Les SPFV peuvent étre offerts par :

e Les équipes soignantes réguliéres (niveau 1) en CHSLD peuvent offrir des W
services médicaux, des services de soins infirmiers et d’assistance, des services de
réadaptation, des services de nutrition clinique, des services psychosociaux, des
services de bénévolat, etc.

» Les équipes dédiées SPFV ou d'intervenant-es dédie-es/désigne-es (niveau 2)
(voir section 4.2.3. Equipe interdisciplinaire dédiée SPFV). \_4

Pour plus de précisions, consulter le Guide d’intervention SPFV en CHSLD (a venir).

Lits dédiés SPFY

b SPFV en lits dédiés

Comme mentionné plus haut, certains établissements proposent des lits dédiés aux SPFV. Pour
obtenir la liste de ces ressources, se référer a la page Intranet des SPFV.

Ces unités dédiées aux SPFV accueillent les personnes en provenance du domicile et
de I'hopital. Les soins et services sont offerts par des équipes interdisciplinaires
dédiées SPFV (voir section 4.2.3. Equipe interdisciplinaire dédiée SPFV).

Pour plus de précisions, consulter le document Nos ressources en soins palliatifs et de fin de vie,
Pour mieux vous quider.

4.2.3. Equipes interdisciplinaires dédiées SPFV

Dans tous les milieux de soins et services, des équipes dédiées SPFV ou des intervenant-es
dédié-es/désigné-es (niveau 2) sont présent-es. Chaque membre de I'équipe interdisciplinaire met
a contribution son expertise via une collaboration étroite, pour supporter la personne et ses proches
et pour mieux répondre a leurs besoins complexes.

La composition de ces équipes peut varier selon les milieux, mais devrait idéalement regrouper :
e Meédecin;

e Infirmier-ére, infirmier-ére auxiliaire ;
o Préposé-e aux bénéficiaires (PAB) ou Auxiliaire aux services de santé et sociaux (ASSS) ;
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Pharmacien-ne;
Inhalothérapeute ;

Nutritionniste ;

Ergothérapeute ;
Physiothérapeute ;
Travailleur-euse social-e;
Psychologue ;

Intervenant-e en soins spirituels ;
Bénévole.

Pour plus d’information concernant les champs d’exercice des intervenant-es ceuvrant au
programme, se référer a ’Annexe D.

Réle d’une équipe dédiée ou d’'un-e intervenant-e dédié-e/désigné-e :

4.2.4.

Accompagner la personne recevant des SPFV et ses proches selon les besoins et le milieu
de soins;

Effectuer un processus clinique disciplinaire dans son champ d'exercice pour répondre aux
besoins de la personne et ses proches ;

Réaliser une évaluation globale interdisciplinaire de la personne et de ses proches, afin de
déterminer les besoins identifiés par ceux-ci, en considérant leurs valeurs, leurs souhaits et
leurs attentes. L’évaluation des besoins doit se faire dés la prise en charge et 'équipe procede
a une réévaluation tout au long du continuum de soins, jusqu’au décés. L’équipe évalue et
répond aux besoins bio-psycho-sociaux et spirituels, dans le respect de la personne et ses
proches, et réfere a des partenaires selon les besoins et les choix de ceux-ci. Ainsi, les
différent-es intervenant-es de I'équipe établissent un portrait holistique de la personne et de
ses proches et collaborent a I'élaboration du PII.

Offrir du soutien a I'équipe soignante réguliére au besoin.

Equipe spécialisée en SPFV

L’équipe spécialisée en SPFV (niveau 3) est composée de :

Médecins experts,

Infirmier-éres consultant-es en soins palliatifs (ICSP),
Travailleur-euse social-e,

Psychologue,

Pharmacien-ne. v

Le role de I'équipe spécialisée en SPFV est de soutenir les intervenant-es des équipes réguliéres et
des équipes dédiées SPFV de toutes les missions a travers le continuum SPFV. Les différents
membres de I'équipe spécialisée en SPFV offrent du soutien clinique, des conseils et des
consultations ponctuelles aux équipes soignantes®. lls ne font pas de prise en charge des personnes.
lls peuvent aussi étre amenés a offrir des formations.

Pour une description détaillée des rbles et responsabilités de I'équipe spécialisée en SPFV, consulter
le Guide de I'équipe spécialisée en SPFV (a venir).

5 A noter : le consentement de I'usager est requis lorsque le besoin de consultation aux équipes concerne un usager.
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4.25. Partenaires externes

La présence d'organismes communautaires et de services privés dans certains réseaux locaux
de services (RLS) du CISSS de la Montérégie-Ouest représente un atout précieux dans le continuum
SPFV. Afin de soutenir et d’'accompagner les personnes recevant des SPFV et les PPA, ils proposent
diverses modalités® telles que des groupes de soutien, des ateliers, du répit, etc.

4.3. Soutien et développement des compétences

4.3.1. Compétences attendues

Compétences générales

Les profils de compétences précisent les connaissances et compétences générales attendues
pour tous-tes les intervenant-es du CISSS de la Montérégie-Ouest en fonction de leur titre d’emploi.

» Pour les intervenant-es de la catégorie 1 et 2, se référer au : Référentiel de compétences
Intranet

» Pour les intervenant-es de la catégorie 4, se référer au : Cadre de référence — Profils de
compétences Catégorie 4 (Intranet)

Les différentes thématiques en lien avec les niveaux de compétences requis en SPFV sont abordées
ci-dessous pour orienter le développement de compétences des intervenant-es.

Compétences préalables

Les intervenant-es en SPFV doivent également posséder les compétences préalables attendues
qui sont spécifiées dans le processus clinique de leur direction respective. Par exemple :

Posséder des compétences préalables a la pratique SPFV

e Approche de partenariat/Prise de décision partagée avec la
personne et ses proches

Auto-détermination/MDH-PPH
’ Collaboration interprofessionnelle/interdisciplinarité
Competences Plan d'intervention (PI)
préalables Consentement libre et éclairé

Confidentialité

Projet de Loi 18

Proche aidance : reconnaissance, loi, ressources
Prévention de la maltraitance

Diversité et inclusion : Approche interculturelle, LGBTQ+

Compétences de base en SPFV

Les thématiques de compétences suivantes doivent étre maitrisées par tous-tes les intervenant-es
en SPFV.

8 |l n’existe pas, au moment de la rédaction de ce document, de centre de jour en soins palliatifs (CJSP) sur le territoire du CISSS de la
Montérégie-Ouest. Cette modalité pourrait éventuellement étre développée en maison de soins palliatifs avec le soutien du CISSS.
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Pratiquer de fagcon conforme aux lois et réglements en

vigueur pour SPFV
it e Loi 2 concernant les soins de fin de vie
, . : e Directives médicales anticipées (DMA) et niveaux de soins,
legislatif niveau d'intervention médicale (NIM)
SPFV e Aide médicale a mourir (AMM)

e Sédation palliative intermittente et continue (SPC)

Appliquer I'approche palliative intégrée (API)
¢ Philosophie de soins
e Repérage précoce
e Planification préalable des soins (PPS) et détermination de
niveaux de soins
¢ Besoins de la clientéle, signes et symptémes, trajectoires et
Approche évolution en SPFV

intégrée en e Rodles des prpfessmnnel-les et bénévoles '
e Ressources internes et externes (ex. : communautaires) en
SPFV SPFV

e Approche de soutien psychosocial ponctuel (concept de
pertes et deuil), compassion, tenir compte des besoins
spirituels

e Gestion optimale des symptomes et de la détresse

e Soutien au développement des compétences des PPA

e Soutien et accompagnement aux proches

Les deux compétences suivantes s’avérent des compétences clés a développer pour avoir une
pratique de qualité en SPFV.

Prendre soin de soi pour mieux intervenir en contexte de
SPFV

e Reconnaitre les facteurs de risques psychosociaux
spécifiques au travail en SPFV.

e Démontrer une bonne connaissance de soi, de
I'autoréflexion et de la régulation émotionnelle.

¢ Respecter ses limites professionnelles.

Prendre soin Reconnaitre les signes de souffrance chez soi-méme et ses
de soi collegues (ex. : détresse éthique, fatigue de compassion).

e Promouvoir des comportements sains pour soi et pour son
équipe (ex. : offrir et demander du soutien au besoin,
échanger entre collégues sur des situations difficiles
vécues, participer a I'amélioration des situations de travail).

e Utiliser des stratégies pour la gestion du deuil et des pertes
et pour le mieux-étre (ex. : auto-soins, entretenir son réseau
de soutien).
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Développer une pratique éthique en SPFV

S’assurer de prendre en compte les croyances et valeurs
de la personne et de ses proches dans les soins et
services.

Appliquer le code d’éthique organisationnel.

Intégrer des principes d’éthique clinique dans I'analyse
d’une situation.

Etre en mesure d’identifier la présence de préoccupations
ou de situations soulevant des questions d’ordre éthique
(ex. : conflit de valeurs, dilemme éthique).

Connaitre les ressources disponibles en éthique (ex. :
comité d'éthique clinique).

Mettre les mesures en place pour résoudre les problémes
d’ordre éthique.

Compétences spécifiques en SPFV : en fonction du titre d’emploi, du type de clientéle et du

milieu de pratique

Intervenir adéquatement en SPFV en fonction de sa
discipline

Evaluation et intervention spécifiques & sa discipline (ex. :

gestion des symptdmes, douleurs et détresse, constats de

déces, procédure AMM, sédation palliative continue,

interventions familiales, suivi de deuil suite au déceés de la

personne en fin de vie).

Intervenir adéquatement en fonction des particularités

Selon le milieu : Hopital, domicile, CHSLD, maison de
soins palliatifs
Selon la clientéele :
o Pédiatrique ou gériatrique
o Oncologique ou autres maladies ex. : troubles
neurocognitifs, troubles neurologiques, maladies
pulmonaires et cardiaques, rénales
o Diversité culturelle et de genre
o Besoins et cas complexes

Intervenir a titre d'expert-e en SPFV

Se référer au guide de I'équipe spécialisée en SPFV (a
venir) pour les compétences détaillées.

Pour visualiser en détail 'ensemble des compétences attendues pour les intervenant-es en SPFV,
se référer au cadre canadien de compétences interdisciplinaires en soins palliatifs publié en 2021.
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4.3.2. Développement des compétences

Peu importe le milieu de soins et de vie, les intervenant-es et les bénévoles doivent avoir les
compétences nécessaires pour offrir des SPFV de qualité, sécuritaires, pertinents, adaptés et centrés
sur la personne et ses proches, et ce, en cohérence avec le Cadre de référence sur le développement
des compétences en SPFV (MSSS, 2016a).

> A noter que les bénévoles font partie de I'équipe interdisciplinaire. Leur contribution dans
'accompagnement des personnes recevant des SPFV et de leurs proches est indispensable.
Au méme titre que les intervenant-es, ils doivent étre compétents en accompagnement SPFV,
en fonction de leur role respectif.

Ainsi, l'actualisation des réles et responsabilités du programme SPFV pourrait nécessiter le
développement ou le perfectionnement de compétences spécifiques des intervenant-es et bénévoles
portant sur les thématiques de compétences ciblées dans la section précédente.

Les services de formation du CISSS de la Montérégie-Ouest (DSMREU, DSIEU et DRHDOAJ)
peuvent accompagner les directions concernées dans l'analyse de besoin et I'identification des
activités de développement de compétences requises.

e Les besoins individuels ou d’équipe en développement ou perfectionnement des
compétences pourront étre répondus par I'entremise de diverses activités de développement
de compétences. Celles-ci, échelonnées dans le temps, peuvent comprendre différentes
modalités (ex. : capsules cliniques, activités d'appropriation, formations en ligne ou en
présentiel, groupes de co-développement, communautés de pratique). Le choix de ces
activités est adapté aux intervenant-es selon leurs réles, leurs besoins, ainsi que la
disponibilité des ressources humaines et financiéres de I'établissement.

e Des activités de perfectionnement sont offertes pour I’équipe spécialisée en SPFV. De
par son expertise, son mandat élargi de soutien des équipes et son rayonnement, il est
essentiel que les membres de cette équipe bénéficient d’occasions variées de
perfectionnement pour maintenir son leadership clinique pour l'utilisation des meilleures
pratiques.

De I'encadrement clinique doit étre offert aux intervenant-es par diverses instances :

e Personne-ressource en encadrement clinique (PREC) de chaque direction;

e Equipe spécialisée en SPFV contribue par son mandat & offrir du soutien aux équipes
soignantes dans le développement des compétences spécifiques au SPFV;

e Groupe interdisciplinaire de soutien (GIS) offre du soutien aux équipes soignantes, en
répondant aux questions et préoccupations des intervenant-es et médecins concernant les
procédures relatives a la prestation de TAMM. Le GIS offre un soutien autant clinique
qu’administratif dans le processus de la demande.

Les intervenant-es doivent étre bien informé-es, outillé-es et soutenu-es de fagon continue pour
étre en mesure d’apporter a leur tour du soutien aux personnes recevant des SPFV et aux proches.

Des processus d’amélioration continue et de communications réguliéres des nouveautés en lien
avec les SPFV doivent étre mis en place.
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5. Mécanisme de référence

L’accés au programme SPFV repose sur une évaluation globale des besoins de la personne et de ses proches. I
n'est pas basé sur le type de maladie ni sur une notion temporelle en lien avec I'espérance de vie (pronostic). Les
SPFV sont transversaux et s’adressent a toutes les catégories d’age et de diagnostic, et ce, dans tous les milieux
de soins et de vie, incluant le domicile. Des critéres de référence spécifiques aux milieux peuvent exister et seront
présentés dans les guides d’intervention qui feront suite a ce programme.

Il est nécessaire de considérer :
e La compréhension et I'acceptation de |la personne par rapport aux soins palliatifs ;
e Les besoins généraux et la symptomatologie.

Les personnes recevant des SPFV bénéficient de ces soins jusqu’au moment du déceés, tandis que des services
peuvent étre offerts a leurs proches pour les soutenir au-dela du déceés, durant la phase de deuil.

5.1. Critéres de référence aux ressources SPFV

> Se référer a la section Demande d’inscription en ressources palliatives du CISSS sur Intranet.

Un processus est mis en place pour analyser et prioriser les demandes et les réévaluer
périodiquement. L’équipe soignante de la personne est informée du cheminement de la demande.
Des travaux de centralisation sont en cours.

5.2. Critéres de référence a I'’équipe spécialisée en SPFV
Qui peut faire une demande de consultation a I’équipe spécialisée en SPFV ?

Tous-tes les professionnel-les des équipes soignantes peuvent demander une consultation a I'équipe
spécialisée en SPFV lorsqu’ils ou elles rencontrent des situations cliniques et/ou psychosociales de haute
complexité.

L’équipe spécialisée en SPFV répond a deux types de demandes de consultation :
¢ Une demande de consultation concernant un besoin de I'équipe soignante pour une personne qui
nécessite des SPFV avancés, c’est-a-dire qui présente une condition clinique et/ou psychosociale
de haute complexité.
e Une demande de consultation concernant un besoin général d’une équipe soignante ou d’un
partenaire.

Idéalement, avant de faire appel a I'expertise de I'équipe spécialisée en SPFV (niveau 3), une recherche de
solutions et des services peuvent étre offerts par une équipe interdisciplinaire dédiée en SPFV (niveau 2).
Cependant, en 'absence d’intervenant-es dédié-es en SPFV (niveau 2), il est possible pour I'équipe réguliére
(niveau 1) de faire une demande de consultation a I'équipe spécialisée en SPFV s’il y a persistance des
besoins malgré une approche interdisciplinaire.

Comment faire une demande de consultation a I’équipe spécialisée en SPFV ?

» Se référer a la page Intranet des SPFV pour obtenir les étapes a suivre pour soumettre une demande
de consultation.

Si la demande de consultation concerne une personne et ses proches, il est impératif de s’assurer d’obtenir
le consentement avant de faire la demande.
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6. Stratégies d’intervention

6.1. Modalités d’intervention

Les modalités d’intervention suivantes s’actualisent a travers le continuum de SPFV.
< Repérage précoce des personnes pouvant bénéficier des SPFV

e En cohérence avec I'approche palliative intégrée, les intervenant-es sont sensibilisé-es au repérage
précoce des personnes pouvant bénéficier de SPFV.

e Le repérage et les références précoces en SPFV peuvent étre effectués par I'ensemble des
intervenant-es (médecins de famille, médecins spécialistes, GMF, infirmier-eres, professionnel-les,
etc.).

e Les intervenant-es sont encouragé-es a utiliser l'outil Approche palliative intégrée : Quand et
comment, pour guider leurs interventions (Gagnon et al., 2016 ; MSSS, 2022).

7

+ Planification préalable des soins

e Les intervenant-es entreprennent précocement, avec la personne et ses proches, une démarche de
réflexion et de discussion concernant la planification préalable des soins et services selon les
préférences, le rythme et les souhaits de la personne et de ses proches.

e Des ressources et outils de planification préalable sont disponibles sur le site
https://www.planificationprealable.ca/

e |l importe de revoir régulierement les objectifs et les décisions qui, comme les préférences de la
personne, peuvent changer selon I'évolution de la maladie.

e Discuter et réviser, a la demande de la personne ou lors de changement de I'état clinique, le
formulaire AH-744 Niveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire.

« Directives médicales anticipées (DMA)

e Les DMA permettent a une personne d’exprimer ses volontés en prévision de I'inaptitude a consentir
a des soins. Elles découlent de la Loi concernant les soins de fin de vie.

e Les DMA « consistent en un écrit par lequel une personne majeure et apte a consentir a des soins
indique a I'avance les soins médicaux qu’elle accepte ou qu’elle refuse de recevoir dans le cas ou elle
deviendrait inapte a consentir a des soins dans des situations cliniques précises » (Gouvernement du
Québec, 2023a).

e Pour plus d’'informations, consulter https://www.quebec.ca/sante/systeme-et-services-de-sante/soins-
de-fin-de-vie/directives-medicales-anticipees

« Intervention en collaboration interprofessionnelle, incluant la présence d’un-e intervenant-e pivot

e L’interdisciplinarité est a privilégier lorsque les besoins de la personne et de ses proches sont
complexes, multiples et variés, et que les objectifs d’intervention doivent étre partagés.

e L’intervenant-e pivot assure et favorise la continuité des services ainsi que la concertation des
membres de I'équipe en regard du plan d’intervention interdisciplinaire (PIl), s'il y a lieu. Il ou elle agit
comme personne de référence et accompagne la personne tout au long du suivi.

e L’intégration de la fonction d’intervenant-e pivot au fonctionnement des équipes favorise la
coordination des interventions des différents intervenant-es ainsi que la circulation adéquate de
l'information dans les points de transition, notamment lors des transferts entre milieux.

% Evaluation globale des besoins de la personne et de ses proches

e La détermination et le suivi du plan d’intervention sont basés sur une évaluation globale et en continu
des besoins de la personne et de ses proches. Cette évaluation comprend, entre autres, la
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compréhension et l'acceptation des SPFV par la personne, les besoins généraux et la
symptomatologie, le niveau de soins choisi et la condition psychosociale.

e L’apport d’'informations de la part des PPA est primordial au processus d’évaluation et permet de
mieux comprendre la réalité de la personne, facilitant ainsi la prestation de services adéquats, au bon
moment et au bon endroit.

e Le passage des soins palliatifs vers les soins de fin de vie chez la clientéle &gée est susceptible de
se réaliser sans qu'’il ne soit possible de discerner a quel moment précisément I'étape de soins de fin
de vie débute (Voyer, 2013). Il peut donc étre difficile de reconnaitre précocement les signes d’un
passage vers une fin de vie. L'Annexe | est congue pour vous aider a distinguer les phases de fin de
vie et d’agonie et ainsi mieux repérer la transition et prodiguer des soins personnalisés.

<+ Offre de service de base

e La personne recevant des SPFV et ses proches ont accés a une offre de service de base, dispensée
selon le degré de complexité de leurs besoins, en tout temps et dans tous les milieux (voir description
a la section 4.2.2. Milieux d’intervention SPFV).

e Les principaux éléments de cette offre de service de base sont :

-« Services médicaux et soins infirmiers 24/7 pour une prise en charge et un suivi adapté aux
besoins de la personne et de ses proches aidants;

- Soins et services d’'une équipe soignante, en mesure d’offrir des soins généraux selon
'approche palliative intégrée, composée minimalement des professionnels suivants :
meédecin, infirmiére, pharmacien et travailleur social ;

- Services de soutien (disponibles pour I'équipe soignante) d’une équipe interdisciplinaire
composée de professionnels détenant des compétences reconnues en SPFV ;

- Soins d’'assistance offerts par des préposés aux bénéficiaires ou des auxiliaires aux services
de santé et sociaux, au moment opportun et en fonction des besoins de la clientéle ;

- Aides techniques disponibles a domicile, au moment opportun et en fonction des besoins de
la clientéle ;

- Soutien et accompagnement aux proches aidants et aux bénévoles » (MSSS, 2019, p. 1).

e La personne recevant des SPFV et ses proches ont également acces a :

- Un accompagnement psychosocial et spirituel ;

- Des services de répit et dépannage ;

- Des services d’'accompagnement.

« Sédation palliative continue (SPC) et aide médicale a mourir (AMM)

e L’AMM est intégrée dans les différentes trajectoires de maladie et est offerte dans tous les milieux
offrant des SPFV (MSSS, 2022).

e Les outils et les procédures en lien avec les demandes et 'administration de la SPC et de TAMM sont
disponibles dans I'Intranet des SPFV.

+ Soutien et accompagnement aux personnes proches aidantes et aux proches

e Tout comme pour les personnes recevant des SPFV, les besoins des proches sont repérés
précocement, en vue de prévenir I'épuisement (MSSS, 2022).

e Les intervenant-es s’assurent de reconnaitre I'apport considérable que les PPA ont auprés de la
personne, tout en misant sur leurs forces et en respectant leurs limites et leurs capacités.

e Les intervenant-es peuvent utiliser la grille d'inventaire du fardeau ZARIT afin d’évaluer la charge de
travail d’'une personne prenant soin d’'un-e proche malade.

e Dés l'annonce du diagnostic de leur proche, les PPA/proches recoivent des informations sur les
ressources disponibles pour les soutenir.

e Les PPA obtiennent le soutien nécessaire a la réalisation de leur role, en passant par de I'éducation
et de la formation appropriées a leurs besoins.

e Les PPA ont accés a des services de répit, de soutien psychosocial, de soutien au deuil, de soutien
par les pairs, etc.
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<+ Services ambulatoires en SPFV

e Selon ses besoins, la personne nécessitant des SPFV peut avoir accés a des services ambulatoires
(clinique externe de soins palliatifs) pour la gestion des symptémes.

6.2. Description du processus d’intervention

Toutes les équipes offrant des SPFV, dans tous les milieux de soins et services du CISSS de la Montérégie-
Ouest, interviennent selon les 5 étapes du processus clinique. Pour obtenir une description compléte des
étapes du processus clinique, se référer aux guides décrivant les processus cliniques de chaque direction
clinique, par exemple :

e Processus clinique Direction des services de soutien a domicile et de la gériatrie (CISSS de la
Montérégie-Ouest, 2022) ;

e Processus clinique Direction des services d’hébergement pour les ainés et les personnes en perte
d’autonomie (a venir).

La description du processus d’intervention des équipes réguliéres (niveau 1) et des équipes dédiées en
SPFV (niveau 2) des différents milieux de soins et services se trouve dans les guides d’intervention propres
a chaque milieu. La description du processus d’intervention de I'équipe spécialisée en SPFV (niveau 3) se
trouve dans le Guide de I'équipe spécialisée en SPFV (a venir).

Conclusion

La mise en ceuvre du programme SPFV favorise 'intégration des savoirs dans le domaine et permet de développer
une vision globale et commune du continuum SPFV au CISSS de la Montérégie-Ouest. Ce programme soutient
le développement d'une expertise clinique en SPFV afin de répondre de maniére cohérente et adaptée aux
multiples besoins de la clientéle. Il intégre les bonnes pratiques issues des données probantes et tient également
compte du savoir expérientiel et des orientations ministérielles en ce qui a trait aux services offerts dans le cadre
du continuum de SPFV. L’élaboration de ce programme est le fruit de la vision des instigateurs de ce projet et de
'apport des différentes parties prenantes qui s’y sont engagées.

Au cours des années a venir, les travaux vont se poursuivre afin d’élaborer des guides d’intervention décrivant
les différents milieux qui composent le continuum de SPFV.

La révision de ce programme sera faite périodiquement, suivant le cycle d’amélioration continue, en tenant compte

de I'évaluation du programme (voir Annexe E), des besoins des personnes recevant des SPFV et de leurs
proches, ainsi que des avancées en matiére de meilleures pratiques.

Liste des annexes

Annexe A Résumeé du programme

Annexe B Trajectoires SPFV

Annexe C Représentations schématiques de I'approche palliative intégrée
Annexe D Champs d’exercice des intervenant-es oeuvrant au programme
Annexe E Planification de I'évaluation du programme
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Clientéle cible

ANNEXE A
Résumé du programme

Programme de soins palliatifs et de fin de vie (SPFV)

Personnes de tous les ages (clienteles pédiatrique, adulte et ainée), atteintes d’'une maladie évolutive
limitant la durée de vie, quelle que soit la trajectoire de soins (oncologie, maladie chronique, maladie
dégénérative, fragilité, démence).

Les personnes recevant des SPFV et leurs proches ont accés aux soins et services dans les milieux
suivants :

e A domicile, incluant les résidences privées pour ainés (RPA), les ressources intermédiaires (RI)
et les ressources de type familial (RTF);

e Dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) incluant les maisons des
ainés et maisons alternatives (MDA MA) ;

e Dans les milieux hospitaliers ;

e Dans les ressources palliatives (lits dédiés, maisons de soins palliatifs (MSP)).

Objectif Préserver la qualité de vie des personnes recevant des SPFV et celle de leurs proches, en visant le
général soulagement des souffrances et la réponse a 'ensemble de leurs besoins.
1) Répondre aux besoins des personnes recevant des SPFV, tout en respectant leurs choix, leur dignité
Objectifs et leur autonomie.
g 2) Accompagner et soutenir les proches et les personnes proches aidantes, en adéquation avec leur rdle,
spécifiques - s . .
durant tout le processus de soins palliatifs, de fin de vie et de deuil.
3) Favoriser I'accés aux SPFV a travers un continuum de services fluide et coordonné.
Approche e
théorique Approche palliative intégrée (API)
Moyens e Sensibilisation et partage d’'une vision commune des SPFV

projetés pour
atteindre les

Développement et coordination du continuum SPFV sur I'ensemble du territoire

objectifs e Développement des compétences et bien-étre des intervenant-es et bénévoles en SPFV

e Repérage précoce des personnes pouvant bénéficier des SPFV

e Planification préalable des soins

e Directives médicales anticipées (DMA)

e Intervention en collaboration interprofessionnelle, incluant la présence d’un-e intervenant-e pivot
Modalités

d’intervention

Evaluation globale des besoins de la personne et de ses proches

Offre de service de base

Sédation palliative continue (SPC) et aide médicale a mourir (AMM)

Soutien et accompagnement aux personnes proches aidantes (PPA) et aux proches
Services ambulatoires en SPFV (cliniques externes)
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ANNEXE B
Trajectoires SPFV

Trajectoires de soins des adultes en fin de vie reconnues par 'INSPQ (CISSS de la Montérégie, 2018 ; INSPQ,

2006) :
Trajectoire 1 Courte période de déclin évident
Courte période de déclin, Eleve
maladies a évolution -
progressive dont la phase I Principalement des cas de cancer \
terminale est relativement - \
claire : principalement
cancers incurables, \
trajectoire avec phase e
terminale relativement S ¥
o - : - .
prévisible Début de cancer incurable S el A onaanarseni
dtalé sur quelques mois
Temps —=—
Trajectoire 2
Déclin graduel, épisodes de o
Limitations a long terme ponctuées

détérioration aigus et o ; - L
d‘épisodes intermittents severes

moments de récupération. Eleve
L’intensité et la fréquence
Principalement des cas

des épisodes de
détérioration auQmentent \\ /\\ de défaillances cardio-pulmonaires
avec I'évolution de la \— [——
maladie : maladies du \V U\\
systéme cardio-pulmonaire n\ /4 ‘\ Déces
(insuffisance cardiaque, Bas , __ : ___ i L
MPOC), maladies rarom Scmisetons cLagenos 8 HCPSS  eriis el = Sodie =
respiratoires, diabéte, Temps —=
hépatites, insuffisance
rénale, troubles du systéme
immunitaire, etc.

Fonction

Trajectoire 3 Détérioration sur une longue période
Déclin graduel et prolonge, —
typique des personnes agées
et fragiles ou des personnes
avec démence ou maladies
=

associees : troubles Principalement des personnes Agdes
neurocognitifs (démences)’ et fragiles ou des personnes avec demeances
Decas
¥

maladies du systéme

nerve*’ux (Parkmson’ S,Clerose e Le debut peut &tre un déficit Assez variable — jusqu'a 6-8 ans
latérale amyotroph|que), de |la capacité fonctionnelle,
de la parole et des capacités intellectualles T
troubles mentaux et du aMpS—s-
comportement

(schizophrénie, retard
mental), maladies des
organes des sens.

Fonclion
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Trajectoires de soins menant au décés chez les enfants avec des conditions chroniques complexes (CISSS de
la Montérégie, 2018 ; INSPQ, 2008) :

Rémission

1a)

Récidive

Trajectoire 1
P

Conditions pour lesquelles un traitement curatif est Traitement

possible au départ, mais pour lesquelles les soins
palliatifs deviennent nécessaires quand les
traitements ne sont plus efficaces. Référe notamment
aux néoplasies.

Etat de santé

N

Traiterment

Décés

Mois ou années

1b)

Trajectoire 2

~N

" . . Diagnostic
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.

Etat de santé

Deéces

Mois

Diagnostic

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 Déces

dystrophie musculaire.

Etat de santé

Années

Trajectoire 4 Diagnostic 1d)

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. Référe notamment aux enfants

atteints de conditions cardiovasculaires ou Décés
respiratoires comme la fibrose kystique.

Etat de santé

Anneées
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ANNEXE C
Représentations schématiques de I’approche palliative intégrée

Schéma extrait du document Cadre de référence clinique : approche palliative et soins de fin de vie (CISSS de
la Montérégie, 2018, p. 24)

Concept d’approche
palliative integree
{Décés ‘,Décés

Concept traditionnel

Potentiellement

- - curatif
= [ =
a (]
E Traitement Soins E
.E potentiellement curatif palliatifs -*E' Soins palliatifs =
= = physique, psychologigue,
social, spirituel
1
Temps ——— Temps —» o | .
eui

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
chaque 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.
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Schéma extrait de 'annexe 9 du document Soins palliatifs et de fin de vie, Plan de développement 2015-2020
(MSSS, 2015, p. 47)

Schérmna de I'évolution dune maladie avec pronostic réservé chez l'adulte

FPhase avancéa
de la maladie

Rechutes ou ~ =
exacerbations -

- e o

Phass de contrdle oo
de la maladie / i -
i Rechu'tes ou

S exacerba tiorns
Maladiea — ~ _ /J
pronostic = . . o 5
réservé, installée Soins a visée palliativ
et évolutive Finalité : Améliorer la qual

Cpndition
clinigue

Plan d'intervention interd sciplinaire évolutif selon la condition clinigue

« 1. Soins a visée curative : Traitements médicaux et soins axés sur le rétablissement de la santé. L’intensité des soins a
visée curative diminue avec le temps lorsque la possibilité de guérir de la maladie devient improbable.

2. Soins a visée palliative : Traitements médicaux et soins axés sur le confort et le réconfort par la gestion de la douleur et
des symptbmes, le soutien psychosocial, social et spirituel au patient et a ses proches, I'établissement du niveau
d’interventions de soins de concert avec le patient, 'amélioration de la qualité de vie par la reconnaissance de la souffrance
et de pertes associées a la diminution de ses capacités ainsi que la mise en place d’interventions associées. L'intensité des
soins a visée palliative augmente avec le temps.

3. Les soins de fin de vie sont définis dans la Loi concernant les soins de fin de vie (2014, chapitre 2). » (MSSS, 2015, p. 47)
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ANNEXE D

Champs d’exercice des intervenant-es ceuvrant au programme

Titre d’emploi

Champs d’exercice

Auxiliaire aux
services de santé

« Personne qui, dans un domicile, une résidence, un foyer de groupe ou un milieu de méme nature,
assume un ensemble de taches ayant pour but d’accompagner et de supporter I'usager et sa famille
ou de suppléer a ses incapacités dans I'accomplissement de ses activités de la vie quotidienne ou de
la vie domestique. Elle voit également a favoriser I'intégration et la socialisation de 'usager dans des
activités individuelles et communautaires. Elle voit a I'hygiéne, au bien-étre, au confort, a la
surveillance et aux besoins généraux des usagers. Elle fait I'installation de certains appareils ou donne
certains soins invasifs et non invasifs d’assistance aux activités de la vie quotidienne, pour lesquels

et sociaux en . - L g .

(ASSS) elle a été formée. Elle peut distribuer et administrer des médicaments. Elle peut préparer des repas
ou peut effectuer des travaux domestiques. Elle renseigne les responsables et les membres de
I'équipe de ses observations sur les besoins de I'usager et de sa famille. En collaboration avec les
autres intervenants, elle participe a l'identification des besoins de I'usager ainsi qu’a I'élaboration du
plan de service ou d’'intervention et a la réalisation de celui-ci. » (Comité patronal de négociation du
secteur de la santé et des services sociaux, 2022a)

Bénévole « Personne qui, dans ses temps libres, apporte volontairement son concours a une ceuvre commune,
sans engagement formalisé et sans étre rémunérée » (Office québécois de la langue francaise, 2020).

Ergothérapeute Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire
« Evaluer I'état de santé, déterminer et assurer la réalisation du plan de soins et de traitements

Infirmier-ére infirmiers, prodiguer les soins et les traitements infirmiers et médicaux dans le but de maintenir et
rétablir la santé de I'étre humain en interaction avec son environnement, prévenir la maladie ainsi que
fournir les soins palliatifs. » (Office des professions du Québec, 2021, p. 11)

Infirmier-ére Contribuer « a I'évaluation de I'état de santé et a la réalisation des plans de soins des patient(e)s » et

auxiliaire prodiguer « des soins et des traitements en collaboration avec d'autres professionnels de la santé »

(Gouvernement du Québec, 2023c).

Inhalothérapeute

Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire

Intervenant-e en
soins spirituels

Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire

Médecin

« Evaluer et diagnostiquer toute déficience de la santé, prévenir et traiter les maladies dans le but de
maintenir la santé ou de la rétablir chez I'’étre humain en interaction avec son environnement. » (Office
des professions du Québec, 2021, p. 13)

Nutritionniste

Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire

Pharmacien-ne

Evaluer « la thérapie médicamenteuse » ; assurer « I'usage approprié des médicaments afin de
détecter et de prévenir les problemes liés aux médicaments » ; préparer, conserver et remettre « des
médicaments dans le but de maintenir la santé, de la rétablir ou d’offrir le soulagement approprié des
symptdmes » (Gouvernement du Québec, 2023d).
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Titre d’emploi

Champs d’exercice

Physiothérapeute

Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire

Préposé-e aux
bénéficiaires
(PAB)

« Personne qui fait partie de I'équipe de soins et qui prodigue des soins d’assistance liés aux activités
de la vie quotidienne. Elle voit a I'hygiéne, au bien-étre et a la surveillance des usagers. Elle voit au
confort, aux besoins généraux, a 'occupation de ceux-ci, et ce, dans un environnement sécuritaire.
Elle les aide dans leurs déplacements, effectue leur transport et peut les accompagner a I'extérieur
de I'établissement. Elle donne aux usagers des soins de base et communique a I'équipe soignante
des informations relatives a I'état de santé et au comportement des usagers. Elle peut faire
l'installation d’appareils pour lesquels elle est formée. Elle s'assure de la disponibilité, de I'entretien et
du bon fonctionnement de I'équipement et du matériel. Elle effectue le transport du matériel, des
prélévements et des dossiers. » (Comité patronal de négociation du secteur de la santé et des
services sociaux, 2022b)

Psychologue

Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire

Technologue en
physiothérapie

Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire

Technicien-ne en
travail social
(TTS)

Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire

Travailleur-euse
social-e (TS)

Se référer a la page Intranet Ma pratique professionnelle : conseil multidisciplinaire
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ANNEXE E
Planification de I’évaluation du programme

Un plan d’évaluation du programme devra étre élaboré en concordance avec le plan d’implantation du programme.

Voici une liste non exhaustive des variables a évaluer et des indicateurs de suivi :

e Etat de l'implantation

Suivi avancé développement des compétences, Nombre d’employés/MD formés (Volets 1, 2, 3)
Satisfaction de la clientéle

Satisfaction des intervenant-es

Suivi implantation des moyens identifiés dans le programme dans toutes les directions
concernées

Nombre d’équipes dédiées en SPFV = indicateur structurel

Nombre de lits dédiés en SPFV = indicateur structurel

Suivi développement de I'équipe spécialisée

o Efficacité du programme

PRG-10379

Nombre de personnes susceptibles de bénéficier de SPFV ayant été repérées = indicateur
accessibilité, qualité et utilisation des ressources

Délai entre le repérage et la prestation du premier service = indicateur accessibilité, qualité et
utilisation des ressources

Nombre d’interventions SAD par personne recevant des SPFV (profil 121) = indicateur
accessibilité, qualité et utilisation des ressources

Nombre de séjours hospitaliers ou de visites a 'urgence pour les personnes recevant des SPFV
a domicile, dans une MSP, dans un CHSLD = indicateur accessibilité, qualité et utilisation des
ressources

Nombre de visites a 'urgence < 1 an ou < 6 mois, selon provenance = indicateur accessibilite,
qualité et utilisation des ressources (proportion admise vs proportion RAD)

Lieu de soins et lieu de décés (nb déces par milieu) = indicateur accessibilité, qualité et
utilisation des ressources

Proportion de personnes recevant des SPFV dont les volontés exprimées ont été respectées =
indicateur état de santé et bien-étre de la personne et de ses proches

Taux de suivi du deuil chez PPA = indicateur état de santé et bien-étre de la personne et de ses
proches

Nombre/pourcentage de personnes recevant des SPFV qui ont été exposés a au moins un acte
interventionniste (agressif et/ou curatif) dans le dernier mois de leur vie = indicateur systéme
dysfonctionnel

Nombre/pourcentage de personnes en SPFV hospitalisés > 14 jours dans un établissement de
soins durant le dernier mois de vie = indicateur systéme dysfonctionnel

Nombre d’employé-es et de médecins formé-es (Volets 1, 2, 3)

Nombre de personnes ayant bénéficié de SPFV

Nombre de personnes avec un cancer vs d’autres maladies chroniques

Délai entre réception SPFV et décés

Nombre de consultations ICSP/équipe spécialisée (hdpital et ambulatoire)

Nombre de personnes ayant regu SPC, AMM (administrées/non administrées + motifs)

Nombre de SPC, AMM formulées
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