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Préambule

Le projet de produire un Etat de situation des soins palliatifs sur I'ensemble du territoire québécois était une
premiére en son genre au Québec et au Canada.

Ce projet a suscité l'intérét par son originalité, son cadre théorique organisationnel rigoureux et son enver-
gure.

Le ministére de la Santé et des Services sociaux a mandaté I'Association québécoise de soins palliatifs avec
l'intention de se servir de I'Etat de situation dans le cadre de ses travaux d'élaboration d'orientations ministé-
rielles en soins palliatifs pour le Québec.

Cette recherche est devenue réalité grace aux contributions financiéres suivantes:
Le ministére de la Santé et des Services sociaux (60,7 %),
La Fondation GlaxoWellcome, division québécoise et canadienne (30,3 %),
La Fondation québécoise du cancer (9 %).
Les résultats de la recherche constituent un ensemble de rapports:
- rapport exécutif,
- rapport principal,
- dix-sept rapports sur les profils régionaux,

- un rapport d'enquéte.

Ces rapports se veulent un instrument de réflexion et de soutien a la prise de décision incontournable pour
le Québec.

Ces rapports sont disponibles:
- dans les régies régionales du territoire québécaois,
- sur le site Web de I'Association québécoise de soins palliatifs, www.agsp.org
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Lettre du président

Chacun d’entre nous, un jour ou l'autre, sera confronté a la maladie terminale qui frappera un étre cher, un
parent, un conjoint, un enfant, un ami. Saurons-nous assurer a I'étre cher le soutien émotif et spirituel né-
cessaire pendant cette période de crise ? Pourrons-nous compter sur une équipe de professionnels et de bé-
névoles compétents et empreints de compassion qui soulageront la douleur et les autres symptémes, assure-
ront les soins nécessaires a la maison, en centre d’accueil, en maison d’hébergement ou encore a I'hdpital ?
Serons-nous soutenus pendant cette période difficile gu’est la maladie et pendant la période de notre deuil ?
Pour la plupart d’entre nous, il s’agit d'une réalité bien distante; pour plusieurs Québécoises et Québécaois, il
s'agit toutefois d’une réalité vécue au quotidien.

Voila bient6t trente ans qu’au Québec, comme partout ailleurs a I'échelle de la planéte, un ensemble de
pionniers ont développé une approche et une philosophie de soins en réponse aux besoins des personnes en
fin de vie et de leurs proches, il s’agit degns palliatifs Grace aux efforts de ces pionniers qui ont affirmé

gu’il y avait toujours quelque chose qui pouvait étre fait pour améliorer la vie jusqu’au dernier souffle, nous
savons désormais mieux soulager la douleur et les autres symptdmes, mieux soutenir et accompagner la
personne et ses proches, mieux soigner.

Le Québec a été I'un des terrains les plus fertiles du développement des soins palliatifs, et nous pouvons
nous enorgueillir de I'existence de plusieurs milieux de soins qui, grace au soutien de bénévoles et de la
communauté, peuvent assurer des soins de fin de vie de la plus haute qualité possible aux personnes malades
et & leurs proches qui les consultent.

Toutefois, le développement des soins palliatifs au Québec a connu des heures tres difficiles au cours de la
derniére décennie: coupures budgétaires, compétition entre le curatif et le palliatif pour I'allocation de res-
sources de plus en plus restreintes, désorganisation, manque de formation des professionnels, trop long si-
lence de I'Etat sur ce que nous devrions pouvoir assurer & nos concitoyens et concitoyennes confrontés a la
fin de leur vie. Il en résulte un acces trés limité, par ceux qui en ont besoin, a des soins palliatifs de qualité,
de la douleur et de la souffrance inutile.

Le présent est toutefois porteur d’espoir. Le soutien de madame Marois, ministre de la Santé et des Services
sociaux du Québec, a I'établissement par I'’Association québécoise de soins palliatifs d’un Etat de situation
des soins palliatifs au Québec, représente un premier pas bien concret vers le développement d’une véritable
réflexion, que nous devrons entreprendre en tant que société, sur la mort, le mourir et la dignité de chacun
lors de cette derniére étape de la vie.

Plus qu’un état de situation décrivant les ressources disponibles et les difficultés rencontrées par les équipes
oeuvrant présentement en soins palliatifs, le présent document se veut une contribution tangible a cet effort

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

13






Etat de situation des soins palliatifs au Québec

de réflexion qui nous apparait incontournable pour la société québécoise, animée par les idéaux de compas-
sion, de solidarité sociale et de justice qui la caractérisent.

Le projet que nous avons développé pour réaliser I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec a été plus
d’'une fois qualifié d’audacieux et d’ambitieux. Ces réactions et le vécu des acteurs du terrain, les témoigna-
ges des membres des familles rencontrés sont a I'origine d’une tension soutenue et créatrice. Cette tension
créatrice fut soutenue par la vision et le courage des deux co-chercheures qui sont les auteures du présent
rapport, mesdames Pierrette Lambert et Micheline Lecomte. Ces deux femmes remarquables ont su mettre
au service de ce projet leurs expertises complémentaires en santé et en psychologie, en communication et en
gestion. A la lecture de ce rapport, vous entendrez leur voix, leur questionnement et leurs espoirs qu'elles
nous font partager au terme de plus d’'une année qui les a menées dans chacune des régions du Québec, ou
elles ont pu rencontrer des centaines de nos concitoyens et concitoyennes. Le conseil d’administration de
I’AQSP endosse totalement leurs conclusions et tient a les remercier chaleureusement de leur profond enga-
gement et de leur vision qui nous poussent a sortir des sentiers battus et a envisager des solutions courageu-
ses et novatrices.

Le présent projet n'aurait pu se dérouler sans le soutien financier du MSSS, de la Fondation Glaxo-
Wellcome et de la Fondation québécoise du cancer. Nous leur en sommes profondément reconnaissants.

Il ne me reste qu’a souhaiter que la lecture de ce rapport puisse susciter chez chacun le désir de contribuer
activement a un effort de réflexion et d’action qui permettront, & I'avenir, que 'ensemble des Québécois et
des Québécoises puissent avoir accés a des soins de fin de vie compétents et empreints de compassion, et
gu’aucun de nos concitoyens n’en vienne a considérer I'euthanasie ou l'aide au suicide comme la seule fa-
con d’exercer un minimum de contrdle sur une vie marquée par la douleur, la souffrance, I'isolement et le
sentiment d’étre un fardeau pour ses proches et la société.

Bernard J. Lapointe, M.D
Président de I'Association québécoise de soins palliatifs
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Lettre de remerciements
le mot de la fin au début

J'étais la il y a pres de trente ans maintenant. J'ai cru a la mission des soins palliatifs,
au respect qu’elle porte a une vie qui prend fin et a la vie qui se poursuit pour des étres
aimés et chagrinés.

Les pionniers de la premiére heure m'ont enseigné I'art et la connaissance de ces soins. Merci au docteur Balfour Mount. Vous ave

J'ai etfe témoin _de la grandeur et de la noblesse de ce travail, de ses succés sobres, vi- ouvert et montré le chemin au Québec, al

brant a I'essentiel. Canada et a I'étranger. Merci & mes collégle
de I'époque. Vous avez marqué mon chemi

Prées de trente ans plus tard, aprés une année consacrée a la présente recherche, j'y crois| nement personnel et professionnel.

encore et plus fort. D'autres attendent, espérent et croient que cette fois-ci sera la bonne

pour la suite des choses.

Le moment est venu d'exprimer ma reconnaissance a chacun d'entre vous. Ce moment

tres agréable est également profondément émouvant. Il marque la fin d'une expérience

relationnelle unique. Passé un certain niveau, les mots traduisent difficilement les em- / \
MSSS

preintes laissées par les personnes et les événements a travers lesquels les choses arri-

vent et font toute la différence. Mesdames
Mireille Filion

L'apport du ministére de la Santé et des Services sociaux a été significatif dans la réalisation de la prése ,J\ﬁ?glre"”eeaﬁtlﬁ]?;r

recherche. La reconnaissance du bien-fondé du projet, la contribution substantielle, I'intérét, I'écoute, l'ail | guise Montreuil
concréte ont été déterminants et présents jusqu'a la fin. Soulignons le r6le de madame Mireille Filion, so{ Patricia Caris
ministre adjointe, Direction générale de la planification et de I'évaluation, celui de madame Jeannine Augg Louise Turgeon

la chef du service de la santé physique et santé mentale, et de madame Nicole Gauthier, agente de reche . Tan':;f:;'e“rs
Direction de la santé physique, Direction générale des services a la population, notre précieuse collaborat|  jjes Savard

du début a la fin. Merci aux personnes-ressources de la Direction des communications et de la Direction| Gilles Pelletier

la gestion de l'information. Pierre Gingras
Marc André St-Pierre
Merci & madame Andrée Gravel, directrice des services des affaires externes (division du Québec) dek J

Fondation GlaxoWellcome. Merci pour cette reconnaissance provenant de la division du Québec et du Cana-
da et pour leskecons de viesbjet d'une promotion pancanadienne des soins palliatifs.

Merci & monsieur Audet Lapointe, médecin, président de la Fondation québécoise du cancer, et & monsieur
Daniel Cauchon, directeur général de la Fondation, pour l'intérét porté a la recherche et a la cause des soins
palliatifs.
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Merci a I'Association québécoise de soins palliatifs, dont la mission fait en sorte que nos efforts ont porté su%
Le nom de chacun d'entre

les intéréts supérieurs des personnes et des proches aux prises avec la maladie terminale, la mort et le deu
Merci a monsieur Bernard Lapointe, médecin, président, et aux membres du conseil d'administration dé
I'Association, de la confiance et du respect manifestés a notre égard et a notre autonomie de chercheures.

Merci a nos représentants des régies régionales de la santé et des services sociaux qui ont assuré la réus
de la tournée des régions, de lI'enquéte et des suites a donner au dossier. L'accueil, la confiance témoigné¢
ressentie lors de notre passage et des exercices de validation des profils régionaux ont été une stimulation
un encouragement d'une région a l'autre, un voyage dans le voyage. Merci aux membres de I'Associatig
guébécoise de soins palliatifs qui ont collaboré a ce succes avec les représentants régionaux.

Merci & nos «acteurs» de I'Etat de situation des soins palliatifs, régionaux, nationaux et internationaux
Merci & chacun d'avoir généreusement et courageusement partagé votre savoir, vos inquiétudes, vos pré
cupations et vos espoirs. Vos propos ont été une source de perpétuelles réflexions, d'analyses, de recherc
et d'échanges pour la suite des choses. Vos opinions d'acteurs et vos noms sont dorénavant inscrits au ¢
méme de I'histoire et du devenir des soins palliatifs au Québec.

L'équipe, «la petite équipe»

Le voyage était audacieux, périlleux a certains égards. Le risque était présent, l'invisible et l'intangible de I
partie. Il y avait aussi le désir, la volonté et I'espoir d'étre utiles entremélés du courage que nous, intervg
nants, attendons des personnes et des proches traversant I'expérience, I'épreuve la plus difficile d'une vie
s'acheve et d'un deuil qui sonne a la porte.

Nous avons réussi le voyage non sans labeur, sans sueur, sans doute et sans joie. Nous avons le sentin
d'avoir tout investi: k'inspiration et le labeur. Le beau... est le fruit d'une inspiration persévérante qui
n'est qu'une suite de labeurs opiniatre&umgéne DelacropOeuvres littéraire)

Nous avons appris a insuffler a chacun notre tour l'ingrédient juste pour que le bateau garde le cap et arrive
bon port. A chacun de vous, un merci tout spécial d'avoir tant donné... de votre expertise, de votre personn
de votre temps et des heures incalculables de travail bénévole. Merci aux bénévoles venus plus d'une fois
la rescousse de cette ceuvre collective: les conjoints, les parents et amis. Merci a tous nos proches qui g
accepté et supporté notre travail et nos absences prolongées. Merci aux bons samaritains le long du voyag

Merci a madame Francgoise Gagnon, octogénaire bénévole, qui a assumé le rble de lectrice principale et pd
un regard vif, lumineux et critiqusur les fautes a ne pas laisssurle chemin de la vie, de la mort et du
deuil... Merci également a toutes les bénévoles qui ont secondé madame Gagnon dans cette tache délic
requérant une attention vigilante et soutenue.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

19

\_

vous est inscrit au rapport
principal ou au rapport de
votre profil régional. Vos
opinions sont au coeur
méme de ['histoire et du
devenir des soins palliatifs
au Québec.

Merci aux: répondants
régionaux, aux participants
des entrevues, des «focus
groupes», du colloque de
I'Estérel, de I'enquéte et a
ceux rencontrés lors des

visites. /

Un merci tout spécial a:

Denise Boucher
Nicole Goupil
Régent Lachapelle
Micheline Lecomte

Pour votre implication
ponctuelle:
Louise Auger
Martin Claveau

J'ai tant recu de chacun
de vous, de nos bénévo-
les et des bons samari-
tains...

On n'est jamais plus fort
gue son équipe.

Pierretty
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A toi Micheline Lecomte, cogestionnaire du projet, qui m'a accompagnée tout au long de ce voyage...
sur ce chemin de ma vie, école jamais finie.

Merci d'avoir offert si généreusement toutes tes expertises. Merci d'avoir approché l'univers de la /'r'ezz eenizﬂt';‘ijzgﬂfenj re;ir}sg
santé et I,e do'main.e des soi_ns palligtifs avec la vigilance, _Ie doigté, la perspicacité, la profondeur, la ne sont pas conscients de leur
sensibilité et l'intelligence qui transpirent a travers chaque ligne de cette recherche. vertu;

lls donnent comme dans la
Merci a toi Micheline, au nom de nous tous du domaine de la santé. vallée la-bas le myrte exhale

son parfum dans l'espace.

. s s . . L. , e Par les mains de tels étres,
Ce fut pour moi un vrai privilege de travailler avec «la petite équipe» et d'assumer la responsabilité d'une | pieu parle, et a travers leur

recherche de cette envergure et de cette complekitpesant d'omprécieux a mes yeux: regard Il sourit & la terre.
par la confiance et les attentes réveillées sur notre passage, Khalil Gibran. L he
par I'objet méme de la recherche, alll Gibran, Le prophete,

e - Parlez-nous du Don.
par les finalités espérées. k /

A l'occasion de cette recherche, nous avons rencontré des «leaders» potentiels, et d'autres en attente... J'es-
pére que les résultats de cette recherche leur donnera le goQt, le courage nécessaires pour faire un pas en
avant.

A ce moment-ci de I'histoire des soins palliatifs, le Québec a besoin plus que jamais d'individus préts a y~ . .
ter le flambeau, le relais de I'action, & asumer des responsabilités afin que Et vous qui recevez... Elevez-vous
J - ’ , N P . . aq plutét avec celui qui donne, pre-
«le citoyen, une personne du début a la fin de sa vie» nant ses dons comme si c'étaient
soit accueilli et accompagné a son heure des ailes;..

derniére et a I'occasion de la perte d'étres chers et aimés. o .
Khalil Gibran, Le prophéte,

\Parlez— nous du Don.

Une responsabilité qui porte sa valeur, son immanence et sa gratuité

Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M.
Consultante AQSP
Responsable, Etat de situation des soins palliatifs au Québec
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Lettre des cogestionnaires du projet
Offrir un instrument de réflexion et de support a la décision

A lorigine de cet exercice d'envergure, se retrouve notre souci d'offrir & la population, aux intervenants et aux élus,
un instrument de réflexion et de support a la décision en ce qui a trait a la maniére de mourir et de traverser le deuil
au Québec.

La pertinence et I'utilité d'un tel instrument nous apparaissent cruciales compte tenu du résultat de I'état de situation
actuelle des soins palliatifs. D'autre part, il est impératif a notre avis de se préparer a faire face a la situation démo-
graphique historique qui prévaudra au Québec pour les vingt prochaines années. En effet, la justesse et les consé-
guences de nos choix sociétaux actuels constituent et constitueront un défi de taille pour I'équilibre de l'individu, de

la famille, du milieu de travail et de notre tissu social. La présentation de mesdames
Lambert et Lecomte se

trouve en annexe |.

Les individus, les proches et les intervenants que nous avons rencontrés ont tenu a s'exprimer et a participer a l'ar
lioration des choses. Cette vaste mobilisation a créé un momentum exceptionnel sur I'ensemble du territoire.

La qualité des rencontres et la richesse de I'expérience que nous avons eu le privilege de vivre demeurent une source
de grande fierté a I'égard de nos concitoyens, et particulierement ceux qui ceuvrent en soins palliatifs. En effet, &
travers les 16 régions du Québec, s'expriment le besoin et le désir d'affirmer que le citoyen demeure une personne du
début a la fin de sa vie.

Dans le contexte de la mondialisation des échanges sociaux et économiques, la présente réponse des Québécois aux
besoins des sociétés vieillissantes et aux suites a assurer pour les jeunes qui prendront le relais de I'histoire, nous
apparait originale, créative et porteuse de sens.

En plus de colliger un important volume d'informations, de points de vue et de démarches réalisées dans le champ
des soins palliatifs, le mérite du présent ouvrage est aussi de proposer une vision organisationnelle moderne de la
desserte de services ainsi qu’'une stratégie d’intervention adaptée a la culture québécoise. Nous sommes convaincues
que I'Etat québécois saura profiter de cette opportunité pour insuffler un mouvement collectif & cette synergie.

Nous vous souhaitons une bonne lecture, une belle réflexion et un processus de décision éclairé.

Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. Micheline Lecomte, M.B.A, E.c.c.
Consultante AQSP Consultante AQSP
Gestionnaire du projet Cogestionnaire du projet
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Premiére partie
La méthodologie
L’'Etat de situation des soins palliatifs sur le territoire québécois
Les soins palliatifs a I'heure du déclin démographique

Le contexte
Les succés attribuables a I'évolution constante de la technologie et de la médecine sont reconnus et louangés

par la population et les intervenants. lls contribuent souvent a prolonger ou a sauver des vies. Par ailleurs, ils
nourrissent ainsi le vieux réve d'immortalité de 'Homme et de son pouvoir sur la vie et sur la mort.

Malgré tout, jour apres jour, la maladie continuera de conduire des jeunes, des adultes et des personnes Taux de décés par
agées vers I'étape finale de la vie et de plonger leurs proches dans le travail du deuil. Jour aprés jour, les 100 000 personnes
intervenants continueront a étre sollicités par les questions rattachées a la vie, & la mort, aux traitements &
offrir, aux douleurs et aux souffrances a soulager. 800

600 —
Pourquoi des soins palliatifs s001— —{
Au Québec, les soins palliatifs ont émergé danaeges 1970 pour répondre a ces besoins multidimen- 200 B
tionnels. Depuis, de concert avec difféerents pays, les chercheurs et les pionniers ont amélioré les connais- * 2000 2005 2010 2015 2020

sances: médicales, psychologiques, sociales, spirituelles et culturelles face au vécu, aux besoins et aux ser- . -
vices & rendre aux individus confrontés & la mort et au deuil. Ils ont ouvert la voie & des moyens appropriés gﬂifgc et de la statistique du
d’améliorer la qualité de vie de ces individus et ils ont cont@bdéfinir la philosophie, les objectifs et les

principes de base de ces soins.

Evolution de la conception des soins palliatifs

Plusieurs définitions ont vu le jour depuis les années 1970, marquant les courants de pensée et I'évolution du
concept des soins palliatifs & travers le temps. Plusieurs établissements ou organismes inspirés par l'une ou
l'autre en ont fait deformules maison.

Dans le cadre de ses travaux démarrés en 1995 et visant a établir un cmeensuws normalisation de la
pratigue en soins palliatifd'Association canadienne des soins palliatifs fait référence a quatre principales
définitions:

- Madame Cicely Saunders, années 1960-1970

- The Palliative Care Foundation, 1981

- Santé et Bien-étre social Canada, 1989

- I'Organisation mondiale de la santé, 1990.
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Suite a I'analyse de ces définitions, I’Association canadienne des soins palliatifs propose une définition pro-
visoire qui situe l'intervention des soins palliatifs, & tout moment, dans le continuum de services.

En 1999, I'Association québécoise de soins palliatifs a adapté cette définition a la réalité québécoise en vue
d'une consultation et d'une adoption par ses membres.

En octobre 1997, dans le Programme québécois de lutte contre le cancer, le Comité consultatif a jugé bon
de distinguer traitements palliatifs et soins palliatifs pour cette pathologie:

... En effet les traitements palliatifs restent assez distincts
selon le site de la tumeur. lls peuvent, dans certains cas, per-
mettre une prolongation importante de la durée de la vie, les
périodes de rémission pouvant s'étendre sur plusieurs an-
nées... Les soins palliatifs par contre, sont principalement
destinés aux personnes pour lesquelles les traitements visant
a guérir ou a prolonger la vie ne sont plus d’aucune utilité...

Dans sa revue de novembre 1999, I'Association des CLSC et des CHSLD du Québec distingue les soins
palliatifs et les services d'accompagnement en fin de vie de la maniére suivante:

... la notion de soins palliatifs fait davantage référence a un
plateau technigue de soins médicaux, tandis que les services
de confort et d'accompagnement englobent, non seulement les
soins médicaux mais aussi les services d'accompagnement
aux proches et le suivi psychologique.

Afin de capter toutes les dimensions de la mission des soins palliatifs, deux définitions seront utilisées, celle
gue s'appréte a adopter I'AQSP et la définition de I'OMS utilisée dans le cadre de I'enquéte du présent projet.

Les définitions de soins palliatifs

Définition de I'AQSP (en processus de consultation auprés de ses membres):
Ensemble des interventions nécessairds personneatteinte d'une maladie dont I'évolution com-
promet la survie, ainsi qu'a ses proches, afin d'améliorer leur qualité de vie en considérant les be-
soins de toutes dimensions.
Les soins palliatifs reconnaissent:
— lavaleur intrinseque de chaque personne comme individu unique;
- latrés grande valeur de la vie et le caractére naturel de la mort;
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- la qualité de la vie telle que définie par la personne concernée comme I'élément moteur des
soins;

- la dignité de chaque personne et son droit d'étre soulagée, d'étre respectée dans son identité,
son intégrité, son intimité et son autonomie;

- la maladie et le mourir comme une étape de vie ou le potentiel de réalisation de chacun doit étre
soutenu et valorisé;

— le droit pour tout patient d'étre informé selon ses besoins et ses désirs sur tout ce qui le
concerne;

— lautorité du patient en regard de la divulgation a des tiers de toute information le concernant;

— la compassion des intervenants comme attitude essentielle & la présence, a I'écoute et a I'action
en communion & la souffrance d'un patient ou d'un proche;

— la solidarité devant la souffrance comme élément rassembleur d'une communauté.

Définition de 'OMS:
Les soins palliatifs sont I'ensemble des soins actifs et globaux disgenspatientsatteints d’'une
maladie avec pronostic réservé. L'atténuation de la douleur, des autres symptémes et de tout pro-
bléeme psychologique, social et spirituel devient essentielle au cours de cette période de vie.

L'objectif des soins palliatifs est d’obtenir pour les patients et leurs proches, la meilleure qualité de
vie possible. Les soins palliatifs sont organisés et dispensés grace aux efforts de collaboration d’'une
équipe multidisciplinaire incluant le patient et ses proches. La plupart des aspects des soins pallia-
tifs devraient également étre offerts plus tét au cours de la maladie, parallélement aux traitements
actifs.

Les soins palliatifs:

— Soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus nhormal, ne hatent, ni ne retardent
la mort,

- Atténuent la douleur et les autres symptémes,

- Intégrent les aspects psychologiques et spirituels des soins,

— Offrent un systeme de soutien pour permettre aux patients de vivre aussi activement que possible
jusqu’a la mort.

Des enjeux majeurs

Généralement, il y a dans le milieu des soins de santé une reconnaissance et une convergence d'opinions
guant aux concepts de base des soins palliatifs, notamment en ce qui a tjaialadade la vie a laré-

ponse aux besoins physiques, psychologiques, sociaux, spirituels des personnes en cours de maladie
terminale, a I'accompagnement en processus de deuil et a l'intervention interdisciplinaire requise
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La divergence d’opinions parmi les acteurs se situe principalement autour de deux kenjtace des

soins palliatifs dans le continuum des services de sant& reconnaissance de ces soins comme une spé-
cialité. Le milieu des soins palliatifs tente de mieux circonscrire son champ d'activité. Il fait valoir ses
champs d’expertise et insiste sur lI'importance d'intervenir plus tét au cours d'une maladie a pronostic réser-
vé. Cet avis n'est pas partagé par I'ensemble des partenaires du continuum de soins. Or, nous avons été a
méme de constater a quel point ces divergences d'opinions ont des conséquences majeures pour les indivi-
dus, les proches et les intervenants. Nous en traitons abondamment & l'intérieur de notre rapport.

Les soins palliatifs auront bient6t trente ans

A I'heure de l'autoroute informatique et a 'aube de I'an deux mille, la réalité démographique et la refonte
en profondeur du systeme de santé québécois nous interpellent d’'une maniére encore inégalée comme so-
Ciété, intervenants et gestionnaires de la santé.

Depuis I'avénement des soins palliatifs en 1970, la science et la technologie médicale ont évolué de maniere
imprévisible. Plus que jamais, elles nous permettent rapidement et de maniére trés pointue d’investiguer, de
diagnostiquer et de traiter les différents problémes de santé.

Ces découvertes ne cessent de nous surprendre, de nous dépasser parfois et nous sommes possiblement d
vant la pointe d'un iceberg. Le vieux réve d'immortalité de 'Homme et de son pouvoir sur la vie et sur la
mort se porte de mieux en mieux, d'ailleurs. Paradoxalement, plus nous progressons dans cette voie, plus
nous décelons de personnes a traiter et plus les codts du systéeme augmentent. De nouvelles pratiques
s'imposent, les lieux d'intervention et les missions d’établissements se resserrent.

Des questions éthiques se posent, les choix s'imposent. Quels services prioriser: les services préventifs ?
curatifs ? de réadaptation ? palliatifs ? Quels individus prioriser ? Qui doit porter le poids de ces choix ?
Pourquoi et quand prioriser ?

Depuis 1970, les soins palliatifs se sont développés, bon an mal an, au gré de la volonté de gestionnaires et
d’intervenants sensibles aux besoins des individus mourants et des proches. Des unités de soins spécifiques

activités de formation ont été mis en place.

Jusqu’a maintenant, les soins palliatifs au Québec ont réussi a survivre, a maintenir leur crédibilité sur la
scene nationale et internationale et & augmenter le nombre d’adhérents a cette cause. Plus de 660 interve-
nants ont participé au @olloque de I'’Association des soins palliatifs en juin 1998, et plus de 1100 ont as-
sisté récemment au I@lloque international organisé par le CHU McGill.
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ont vu le jour, des équipes de consultation se sont formées et le réseau communautaire s'est mobilisé et a été
proactif également face aux personnes atteintes du sida et en processus de deuil. Des programmes et des

/Les priorités d’actions \

sont établies et les budgets
sont octroyés dans un
contexte de changements
relativement radicaux et
dans une situation socio-
économique pcaire.

Faut-il craindre pour les
soins palliatifs ?

La médecine connait
actuellement des succes
éblouissants.

Le succes des soins pal-
liatifs est plutdt modeste.
La proximité de la mort et
du deuil inciterait-elle
plutét a intervenir sobre-
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Malgré tout, nous sommes toujours incapables de nous prononcer adéquatement sur la qualité, la pratique et
I'étendue des besoins en soins palliatifs. Plus souvent qu’a leur tour, ces services ont été remis en question et
menaceés de disparaitre. De nombreux intervenants se disent isolés, non reconnus et incapables de répondre a

la question: ou allons-nous en matiére de soins palliatifs ?
Pour la premiere fois en 1998 on brise le silence
autour des soins palliatifs, on les rend visibles en
les intégrant & un continuum de services, celui du
Programme de lutte contre le cancer.
En I'an 2000, comme société et systéme de soins québécois, sommes-nous en mesure d’affirmer:

- Que nous procurons aux individus une fin de vie digne, confortable, sans les douleurs et les

souffrances que nous pouvons atténuer et soulager, que leurs proches sont rassurés a cet égard

et qu’ils peuvent en témoigner ?

- Que nous offrons aux proches l'aide et le réconfort dont ils ont besoin afin de diminuer les ris-
ques d'écueils consécutifs au travail du deuil qui s’enclenche pour eux ?

Dans cette optique, il est Iégitime de se demander si I'existence et la croissance des soins palliatifs a trave
le Québec représentent une valeur slre de notre systéme de santé actuel.

Les soins palliatifs survivront-ils a la transformation du réseau ? Pourront-ils se développer ? Quelle place
auront- ils ? Le Québec peut-il se priver des soins palliatifs et de I'expertise qui lui est reconnue ? Qui peu
et doit intervenir ? Comment intervenir ?

L'’AQSP s’implique et interpelle le MSSS

A l'automne 1998, I'Association québécoise de soins palliatifs propose au MSSS, a l'intérieur de ses manda
et de ses responsabilités, d'entreprendre des travaux afin de reconnaitre et d’assurer I'existence et le dé
loppement de ces services. A cet égard, nous identifions quatre champs d’actions complémentaires:

- connaitre I'état des ressources en soins palliatifs.

Un momentum inégalé dans Ihl\s
toire des soins palliatifs:

- connaitre I'écart entre les besoins et les ressources afin de prévoir un développement adéquat.
- disposer d’'un modéle d'organisation de services adaptés aux diverses régions du Québec.
- développer et implanter une politique propre aux soins palliatifs.
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

En décembre 1998, suite a cette proposition, le MSSS répondait rapidement a I'offre de collaboration de
I'AQSP et décidait de supporter substantiellement notre projet.

Cette premiéere au Québec et méme au Canada survenait & un moment particulier, inégalé dans l'histoire des
soins palliatifs.

Ce début s’inscrivait aussi dans une suite naturelle des choses !
Les impacts de I'Agenda de recherche en soins palliatifs

En effet, nous les deux cogestionnaires de la présente recherche, étions depuis peu co-chercheures dans
I'élaboration d'un agenda de recherche en soins palliatifs menée par I'Association canadienne de soins pal-
liatifs pour Santé Canada. Nous étions également responsables d'établir les priorités de recherche pour le
Québec, par la tenue de «focus groupes».

Notre fagon d’écouter, d'apprendre, de comprendre, de rendre compte des besoins a été parmi les éléments
déterminants de la conception du Plan d’action de I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec.

Cette expérience a été tres révélatrice de la capacité des personnes de partager avec simplicité, courage et
honnéteté leurs expériences en vue de participer a I'amélioration des choses. Elles étaient invitées a s'expri-
mer sur les éléments suivants:

- Ce quivous a aidé le plus ou ce qui vous aide le plus.

- Ce qui a été le plus difficile ou ce qui est le plus difficile.
- Ce qui pourrait et devrait étre corrigé.

- Ce qui pourrait faciliter ce passage, cette expérience.

Des témoignages percutants et touchants ont été émis par les intervenants, les personnes a l'approche de la
phase terminale et & différentes étapes du processus de deuil. En voici quelques exemples:

- Il est possible d'obtenir un bon contrdle de la douleur et des symptdmes, et ce, tant & domicile qu'a
I'h6pital. Cela exige par ailleurs que les médecins connaissent, appliquent et modulent adéquate-
ment la médication.

- Les participants ont insisté sur le fait que la douleur et les symptdmes non soulagés chez un proche
provoquent des images qui s'incrustent. Celles-ci deviennent des souvenirs traumatisants dont les
impacts teintent longtemps I'expérience du deuil et influencent leurs perceptions quant a leur propre
finalité.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

30



Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Les personnes qui ont pu bénéficier d'un processus de communication adéquat ont exprimé a quel
point cela avait facilité leur expérience. Une référence aux soins palliatifs faite au bon moment, une
information adéquate sur la phase en cours et sur les étapes subséquentes, une cohésion dans les
échanges avec les intervenants; voila autant de dimensions qui permettent de vivre I'expérience po-
sitivement. A l'inverse, le manque de communication transforme I'expérience en véritable drame.
L'ensemble des participants conviennent de I'importance de briser le complot du silence entre les
patients, les proches et les intervenants.

Les participants ont mentionné a quel point la sensibilité de leur employeur face a leur vécu peut fa-
ciliter les choses. Tant les proches que les intervenants ont exprimé le besoin de se sentir respectés
dans leur maniére d'absorber le décés d'une personne que I'on vient d'accompagner jusque-la.

A aussi été mentionné le danger de surcharger les proches dans certaines activités de prise en charge
du patient. L'importance de poser un jugement professionnel ajusté aux réalités spécifiques et aux
individus a aussi été précisée.

C'est a l'unanimité que les participants soulignent leur souci de faciliter le passage, dans la dignité et
dans le respect des valeurs et croyances individuelles.

La complexité d'utilisation des ressources et la difficulté de fonctionner a travers des dynamiques
d'intervention multidisciplinaire, inter-établissements et communautaire.

Les participants ont convenu qu'étant donné la méconnaissance de ce que signifie réellement le
mourir, cela donne lieu a divers scénarios et perceptions.

Les participants ont affirmé que devant I'expérience de la mort (surtout pour une premiére expé-
rience) ils ont senti qu'il leur fallait inventer une maniere de faire. Ils n‘avaient aucun mode d'em-
ploi ni aucun guide qui expliqueraient ce qu'il faut faire et comment procéder. Les rouages entou-
rant les services étant méconnus, les personnes se sont retrouvées au cceur d'un tourbillon qui a dés-
tabilisé et parfois inhibé leurs actions.

Les décisions rapides, les contraintes d'espace, de temps, d'argent et de responsabilités familiales
sont autant d'éléments auxquels sont confrontés les patients, les proches et les intervenants dans leur
volonté et leur capacité de vivre une expérience satisfaisante de fin de vie.

Une gquestion centrale se trouve encore sans réponse: ou convient-il de mourir ? Selon le choix re-
tenu, que convient-il de mettre en place pour que la fin soit digne et respectueuse des personnes ?
Devant I'ambiguité de la situation, les participants disent se sentir souvent impuissants, seuls et ils
craignent I'épuisement ou ils sont épuisés. llIs s'inquiétent de la perte du sens de l'expérience de la
fin de vie.

Pour les participants, discourir sur le meilleur lieu ou mourir constitue un faux débat. L'essentiel
consiste a respecter, autant que faire se peut, le choix et les capacités des patients et des proches.

Il est satisfaisant et soulageant de pouvoir conclure que ce qui était possible d'étre fait a été effecti-
vement fait.
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- Les personnes ayant vécu un deuil aprés une expérience positive de la fin de vie observent qu'il y a
moins de risque de dépression a long terme; que I'expérience s'intégre plus facilement; que la ré-
conciliation avec la vie se trouve facilitée ainsi que le réinvestissement personnel dans d'autres rela-
tions. Enfin, les individus affirment aussi que l'expérience positive facilite une meilleure perception
de sa propre mort.

- Une expérience négative de la fin de vie laisse des empreintes traumatisantes qui demeurent long-
temps et laissent des séquelles psychologiques entrainant aussi des risques sur le plan de la santé.

Les «focus groupes» efffectués dans le cadre de I'Agenda canadien ont non seulement influencé I'approche
utilisée pour I'Etat de situation, ils ont aussi influencé tres significativement nos conclusions et notre re- / \
commandation concernant la stratégie de recherche en soins palliatifs. Agenda de recherche effectué

sous I'égide de 'AQSP pour

. p Santé Canada
Dans le rapport Section Québec, nous recommandons de conce-

voir la recherche d'une nouvelle maniére. A notre avis, il importe La Section Québec, les «focus
d'aborder la recherche selon une approche systémique, coordon- groupes» sur la recherche en bref:
née, orientée vers des axes prioritaires et menée parallélement par

diverses instances afin de développer des visions, un langage et - comprendre les besoins, |e

vécus, les finalités des soin

12

)

des champs de préoccupations partages par différents profession- palliatifs,

nels et gestionnaires. Il importe d'effectuer des recherches d'en- - objets, sujets, projets de

vergure, dimpact et des sondages en définissant des objets, des recherche,

sujets et des projets de recherche. - EEZ'X prioritaires de recher;

. . . . - une’stratégie de la recher-

Dans notre souci de partager les savoirs, une copie du rapport Section Québec est annexée au présent ra che: la recherche d'enver-
port. Il s'intitule @ssociation canadienne de soins palliatifs, recherche pancanadienne en soins pallia- gure, l'enquéte, I'étude d'im-
tifs, Section du Québec, le «Focus Groupe» sur la recherche en soins palliatiténe maniére de réflé- K pact, le sondage. /

chir en vue d'agir sur la qualité des soins dispensésars 1999, Rapport LL, Lambert-Lecomte.

Le rapport du comité aviseur national sur la recherche de I'Association canadienne des soins palliatifs
mars 1999, contient un sommaire du recensement des écrits, des «focus groupes» en anglais et en francais et
de l'analyse des sources de financement. Il est disponible & I'Association canadienne des soins palliatifs.
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L'Etat de situation des soins palliatifs au Québec,
Une recherche-action qui vise a réfléchir pour agir

Le projet de recherche a été plus d'une fois qualifié d'audacieux, d'ambitieux et a tout le moins de projet
d'envergure. Ces réactions ont vite fait jaillir une certaine tension, une tension soutenue et créatrice néces-
saire au bon déroulement de notre recherche-action.

Considérant les connaissances acquises au cours de ces trente années, considérant que la recherche s'es
principalement effectuée autour des soins et des services, considérant toutes les inconnues quant a la des-
serte de services sur le territoire québécois, notre objectif principal était de:

mettre les soins palliatifs a 'agenda social et politique
du Québec au tournant de I'an 2000

Les questions auxquelles nous souhaitions répondre:

- Comment a évolué le concept des soins palliatifs au cours de ces trente derniéres années ?

- Quelles valeurs sous-tendent la pratique des soins palliatifs ?

- Qui dispense les soins palliatifs et selon quelle expertise ?

- Dans quel type d'environnement interne sont dispensés les services ?

- Quelles sont les exigences liées a la dispensation des services ?

- Quels sont les mécanismes et les modes d'intervention qui permettent de régulariser I'offre et la de-
mande ?

- Quel type de synergie caractérise le milieu actuel des soins palliatifs au Québec ?

- Qui a accés aux soins palliatifs et quels services sont accessibles ?

- Le Québec dispose-t-il d'une desserte de services moderne en soins palliatifs ? Est-il prét a répondre
a la demande prévisible de services compte tenu de la courbe démographique et de son caractéere
spécifique au tournant de ce siécle ?

Afin d'assurer une couverture globale et une analyse systémique de la complexité de la recherche, nous
avons fagonné le projet de maniére spécifique.

Les objectifs poursuivis

L'Etat de situation étant une premiére au Québec, nous avons voulu impliquer le plus de personnes possible
dans la démarche par le biais de quatre activités:
- une consultation publique sur le site Internet de 'AQSP,
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- des entrevues,
- une enguéte dans le réseau institutionnel et communautaire,
- une tournée des régions.

A travers ces activités, nous poursuivions les objectifs suivants:

- établir la connivence, la synergie autour de la préoccupation des besoins de la popula-
tion.

- favoriser I'émergence des opinions, des points de vue documentés et des témoignages
par rapport aux connaissances et expériences.

- faciliter la convergence des savoirs, des actions et des valeurs qui ménent a l'articulation
d'une desserte de services moderne.

- recueillir 'information quantitative concernant I'organisation et la desserte des services
en soins palliatifs.

A la fin du processus, nous souhaitions avoir:

- informé, sensibilisé la population ainsi que les acteurs sociopolitiques ;

- alimenté la réflexion et la recherche;

- actualisé et démocratisé le débat et la vision des soins palliatifs d'aujourd’hui et de de-
main;

- produit un Etat de situation complet, utile & la réflexion et & la prise de décision par rap-
port aux actes a poser par les individus, par les groupes, par les institutions, par I'Etat et
par le gouvernement en vue de répondre adéquatement aux besoins.

Une approche tridimensionnelle qui tient compte de la complexité d'une desserte moderne de services:

L'approche territoriale

Nous avons opté pour une approche territoriale en premier lieu pour des raisons évidentes de respect des
nombreux et divers territoires qui composent le Québec. Dans I'optique d’établir un Etat de situation des
soins palliatifs au Québec, nous étions préoccupées de tenir compte des éléments territoriaux tels que:

- la géographie

- les ressources
- I'histoire

- les institutions
- les échanges

- l'appartenance.
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Cette approche territoriale vise I'élargissement du cadre de référence habituel de pensée lorsqu’il s’agit
d’établir des orientations et un programme de soins palliatifs pour le Québec.

Dans le contexte uniformisant que la mondialisation de la santé tend a imposer, I'approche territoriale a
permis de faire émerger des constats, des analyses et des pistes de solutions qui nous apparaissent a la fois
originales et porteuses de sens en soins palliatifs.

L'approche fondée sur la communication
C'est essentiellement a travers sa capacité de communiquer que I'humain réussit & combler ses besoins fon
damentaux et a donner un sens, une raison d'étre a sa quéte d'étre reconnu, apprécié et utile. Nous nous
sommes par conséquent préoccupées de respecter les besoins suivants chez les participants:

- étre écouté

- étre compris

- contribuer a l'avancement des choses
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L’approche organisationnelle basée sur un cadre théorique rigoureux

Le cadre théorique que nous avons bati se voulait un outil pédagogique, un outil nous permettant de mainte-
nir une approche cohérente, la plus objective possible, afin de procéder a une analyse compléete de la situa-
tion des soins palliatifs au Québec. A travers chacune des activités planifiées, les dimensions suivantes ont
été explorées, celles qu'il nous plaisait d'appeler nos huit portes.

Modéele de dynamique organisationnelle

ENVIRONNEMENT

MISSION EXTERNE

REGULATION ENVIRONNEMENT
¢ INTERNE

Groupes
d'affinités

STRUCTURE
\‘ >

TENSION CREAYRICE

<«—p PROCESSUS

CULTURE

TECHNOLOGIE

Adaptation du modéle de Savoie (1989)
par Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c.
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LA MISSION
La mission est un énoncé clair et précis de la raison d'étre des soins palliatifs, de ce qui caractérise sa clien-
téle, ses interventions et sa technologie. Elle répond essentiellement aux questions suivantes:

- quels besoins voulez-vous satisfaire ?
- qui sont les personnes ou les groupes de personnes que vous voulez satisfaire ?
- comment voulez-vous satisfaire ces besoins ?

La culture organisationnelle
Une culture organisationnelle alignée et forte repose sur un certain nombre de valeurs partagées par ses
membres. Une valeur organisationnelle est:

- ce gqu'on considére comme fondamental pour une organisation
- ce qui modeéle le comportement de la plupart des employés
- ce qui explique les orientations d'une organisation et sa culture propre.

La structure organisationnelle
La structure organisationnelle sert a répartir le travail et a coordonner les efforts. Chacun de ces aspects est
I'objet de choix qui produisent des effets.

L'environnement

L'environnement est le contexte dans lequel I'organisation doit opérer. L'environnement interne comprend
des facteurs tels que la philosophie de gestion, la structure, la culture, le climat des relations de travail et les
caractéristiques de la main-d'ceuvre. L'environnement externe est composé des environnements €conomi-
ques, politiques, sociaux, démographiques et technologiques.

La société continuera de connaitre des transformations importantessacl2l, affectant I'environnement
interne et externe des établissements ou organismes du réseau de la santé et des services sociaux.

Les processus

C'est au niveau opérationnel (les processus) que sont prises les décisions concernant I'exécution du travail et
la recherche de moyens pour améliorer la productivité. C'est a ce niveau que l'information, la consultation et
la mobilisation prennent tout leur sens, parce que c'est le niveau que contrdlent le mieux les employés.

La technologie

Par technologie, on entend généralement les techniques et les connaissances nécessaires a la production des
biens et services de I'entreprise. Les différences de technologies influent considérablement sur la nature des
emplois offerts, sur I'embauche et sur la formation des employés.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

37



Etat de situation des soins palliatifs au Québec

La régulation

Les systémes de régulation sont ceux reliés a la gestion des relations de travail tels les mouvements de per-
sonnel, incluant la gestion des départs, ceux reliés a I'évaluation du rendement, ceux reliés a la gestion des
vacances et congés, ceux reliés a I'administration des actes professionnels et ceux reliés a la gestion des
conventions collectives, incluant les mesures d'équité en emploi.

La tension créatrice

Il s'agit de la qualité du rapport entre ce qu'il est convenu d'appeler le pouvoir officiel (conféré par un titre,
un rdle) et le pouvoir réel (conféré par le pouvoir d'agir concretement, telle la compétence ou la crédibilité).
Un rapport de qualité entraine une tension créatrice de collaboration, de synergie, de créativité. Un rapport
de faible qualité entraine un manque de tension, de tonus, de capacité d'agir.

Une tension déficiente peut entrainer une implosion ou une explosion des milieux d'intervention. La tension
créatrice permet le rayonnement de la mission dans I'environnement interne et externe.
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L'évaluation de la méthode, ou comment nommer et canaliser la tension du milieu pour la rendre
créatrice de sens

Analyse des forces, faiblesses, menaces et opportunités de la méthodologie utilisée pour la réalisation
de I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Forces

Cette méthodologie propose:

1.

Des facons de penser les soins palliatifs
comme étant compris dans un ensemble de
soins (connivence, émergence, conver-
gence).

Un nouveau paradigme, fondé sur
I'émergence de nouveaux modes de pensée
et de référence en matiere de dispensation
des soins (la cadre théorique).

Une cogestion des liens susceptibles
d’engendrer des actions concrétes en matiére
de soins palliatifs.

Une expérience humaine enrichissante et
satisfaisante a l'intérieur d’un travail de
groupe.

Un outil d’analyse et de synthése d’une
grande efficacité.

Faiblesses

Cette méthodologie implique que:

1.

e

Les participants au processus de tra-
vail détiennent une réelle compétence dans
leur champ d’intervention.

Les animateurs du processus maitrisent par-
faitement le cadre théorique et connaissent
le sujet en profondeur.

Tant les participants que les animateurs
conviennent d’une ouverture d’esprit, d’une
capacité de risquer et d’un désir de créativi-
té.

Les individus existent a I'intérieur du groupe
et que le groupe puisse exister a l'intérieur
des individus.

L'espace du libre penseur soit respecté sans
arriere-pensée ni censure.
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Menaces
Cette méthodologie peut étre menacante pour:

1. Les personnes qui vivent un sentiment
d’'incompétence inapproprié ou réel.

2. Les individus qui résistent fortement au
changement.
3. Les milieux qui fonctionnent en vase clos.

4. Les individualités forcenées.

5. Ceux et celles qui sont peu enclins au travail
de réflexion, d’autocritique et de critique.

Commentaires sur la méthode

Opportunités

Cette méthodologie peut s’avérer une occasion

privilégiée:

1. De se surprendre, de se dépasser intellec-
tuellement.

2. D’exercer sa créativité.

3. De réaliser son impact personnel dans un
groupe et I'impact du groupe sur soi.

4. D’expérimenter des rencontres d’esprit fort
enrichissantes.

5. De voir apparaitre des leaders ou de les voir

déployer leur talent librement.

Nous avons, en tant que cogestionnaires de I'Etat de situation, eu un réel plaisir & vivre nos rencontres avec
les individus et les groupes a travers le Québec. Nous pensons que notre méthodologie y est pour beaucoup
car nous sentions les gens détendus, rassurés et confiants en notre capacité de faire notre travail. Les rétroac-
tions recues dans chacune des régions nous confirment que notre perception est juste (voir les énoncés a

'annexe VI).

Une synthése des méthodologies utilisées pour chacune des activités:

- Les entrevues avec des experts

- L'enquéte sur I'ensemble du territoire québécois

- Latournée des régions du Québec

- La consultation publique sur le site Internet de 'AQSP
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La méthodologie: 1. Les entrevues avec des experts

Une approche territoriale axée sur la communication et fondée sur un cadre théorigue organisationnel rigoureux.

Obijectifs: ouvrir et alimenter le débat dans le réseau de la santé et au-dela.

Au fond de nous, d'une maniéere plus ou moins camouflée ou avouée, nous savons que nous mourrons un jour. Les artetelgdascpoains noy
rameénent régulierement a ces cycles de vie et de mort. Des individus de diverses disciplines consacrent une part déelesionigefle a ces ques
tions. Les intervenants de la santé rencontrent des individus en processus de mourir et des proches sur le chemin chtetseihabesen santé

consacrent aux soins palliatifs toute leur vie professionnelle.

Le déroulement de l'activité

Les experts

Les critéres de sélection

La démarche

Le processus de validati

DN Les résultats

Entrevues avec des individug
de toutes disciplines:
accompagnant spirituel
animateur-vulgarisateur
anthropologue
bioéthicien

écrivain

médecins (5)
philosophe
psychologue
sociologue

technocrate
responsable de bénévole

sEtre:

pionniers, experts en
soins palliatifs

experts en disciplines
connexes, intéressés au
phénoméne de la mort e
du deuil

de renommée régionale,
nationale, internationale
chercheur, enseignant,

gestionnaire, technocrats

intervenant
BS

Confirmation écrite de
I'entrevue et du cadre théori-
que utilisés.

Entrevue enregistrée d'une
tdurée moyenne de deux heu
res menée par les responsal
du projet.

Analyse du matériel, syntheg
2du matériel enregistré.

Rédaction abrégée et en ass

gistrés.

ciation libre des propos enret

Présentation écrite du texte ¢
I'entrevue a I'expert.

Validation du texte et autori-
sation écrite a publier I'entre-
-tien.
nles
Curriculum abrégé et liste de
publications fournis par
d'expert.

1&@6 entrevues validées prése
tées dans le rapport.

Environ 100 participants au
Colloque de I'Estérel

Organisé par I'équipe consei
des soins palliatifs de
I'H6pital Notre-Dame; les
participants du milieu des
soins palliatifs y sont admis
sur invitation. L'événement
est bisannuel.

| Les responsables de I'Etat d
situation des soins palliatifs
ont soumis leurs constats
préliminaires et I'analyse aux
participants.

eles participants se sont pro-
noncés sur le réalisme des
constats préliminaires en
rapport avec leur expertise,
leur pratique quotidienne.

La présentation de quelques
réactions des participants se
retrouve jointe au texte qui
suit.
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Commentaires concernant les entrevues
Obijectifs: ouvrir et alimenter le débat dans le réseau de la santé et au-dela.

D'une maniére plus ou moins camouflée ou avouée, nous savons tous au fond de nous-mémes que nous
mourrons un jour et que nous perdrons des étres significatifs. Plusieurs d'entre nous avons déja traversé / , \
Pour plusieurs, la tournée

cette épreuve. Nous savons que d'autres deuils s'imposeront au cours de notre vie. des régions et la partici-
pation des acteurs en

La vie et la mort appartiennent a la condition humaine, a l'individu, et non a un systéme, a une discipline ou soins palliatifs aux «fo-

une autre. Comment nous mourrons, cependant, dépend largement de I'expertise de plusieurs intervenants CUS groupes» represen-

taient les éléments im-
portants du projet et

. . . . L L . ) N . suscitaient leur intérét
Certains disent faire des soins palliatifs et s'intéresser a la vie et non a la mort. D'autres évitent de pronon- | face aux connaissances
cer le mot mort. Certains soutiennent faire des soins palliatifs «en solo». Enfin, d’autres ne sont pas portés a | qui en découleraient et

échanger ou a recourir & des experts de diverses disciplines lors de I'étude de situations particuliéres. aux bénefices quiils en

\espéraient. J

du systéme de santé.

Or, a l'instar de la nature, les artistes et les écrivains nous rappellent régulierement le cycle de la vie et de
la mort. Des individus de diverses disciplines consacrent une part importante de leur vie professionnelle a
ces guestions.

Par ailleurs, les intervenants du réseau de la santé rencontrent inévitablement des personnes en cours de
maladie terminale et des proches sur le chemin d'un processus de deuil. D’autres intervenants en santé
consacrent leur vie professionnelle aux soins palliatifs.

Nous avions le souci de démocratiser et d'ouvrir le débat dans le milieu des soins palliatifs et au-dela. Cette
approche permettait de cibler des individus plutét que des professions et respectait notre désir de faire parti-
ciper les intervenants des équipes multidisciplinaires dans les seize «focus groupes» régionaux: infirmiéres,
médecins, travailleurs sociaux, psychologues, pharmaciens, agents de la pastorale, etc.

Il fallait beaucoup de retenue pour nous limiter a seize entrevues, sachant notamment que dans le réseau de
la santé ceuvrent des pionniers de la premiére heure et des experts en soins palliatifs provenant de toutes les
disciplines.

Nous avons été impressionnées. De la premiére a la derniére entrevue, nous avons rencontré des personnes
accueillantes, préparées, intéressées par le projet.
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Les propos intenses et diversifiés que nous avons entendus et enregistrés constituent un matériel riche et trés
dense. Ces expertises, opinions, visions, interrogations et perceptions du phénomene de la vie, de la mort Collogue de IEstérel \
des soins palliatifs, nous ont suivies a travers la province. Tantét nous utilisions ce matériel comme base de

réflexion et d'échange lors de nos déplacements d'une région a l'autre, tantot il nous servait a stimuler ou  Quelques réactions issues de

alimenter les «focus groupes». I'évaluation des participants au
colloque et recueillies par les
Commentaires concernant notre participation au Colloque de I'Estérel organisateurs du colloque:
_C_ef[te annee, le 1them('a du Colloque posait la question suivaesesoins palliatifs, dérive d’'un concept _ Excellent, merci, bravo !
initial ou projet d’avenir ? - Difficile mais nécessaire
« photo » de la réalité des
Le Colloque de I'Estérel est un événement, organisé a tous les deux ans par I'équipe-conseil de l'unité de soins palliatifs; permettra

d’aller plus loin, de se

soins palliatifs de I'H6pital Notre-Dame du CHUM. Ce colloque d'échange et de réflexion rassemble sur battre pour mieux. Merci &
invitation des intervenant,s gxpérimentés en sojns palliatifs. A notre den)a_r]de,\les responsables de I'organis vous deux et au plaisir de
sation du colloque ont généreusement accepté de consacrer toute la pléniére a notre intervention. Notre ob- croiser & nouveau vos
jectif était d'échanger avec les participants sur les constats préliminaires de I'Etat de situation des soins pal- routes. _
liatifs au Québec - Le but est atteint.

' - Jaile godit de critiquer et

. . . . , . ; , ; surtout d’étre de plus en

Cette intervention survenait, en plein cceur d'un voyage inachevé, dans l'effervescence de nos découvertes ét plus lucide et d'agir.
devant un auditoire avisé. Un temps significatif, un temps d'arrét, un moment fébrile pour nous qui s'est | -  Super réflexion sur
rapidement transformé en une source d'encouragement a poursuivre le travail. Les constats préliminaires ont «leveil »
surpris quelques participants mais rassuré la majorité. Nous avons été félicitées pour la justesse de nos prg- -  Percutant, réaliste, extré-

mement bien présenté.

- Tres, trés réaliste.

- Tres dense, jai hate de
lire le rapport.

- Tres percutant comme
information.

- Pas assez long pour four-
nir assez de jus.

- Sujet « percutant » quel
modéle d’éducation ! Trés
bonne présentation d’'une
nouvelle tendance de
I'organisation. A suivre !

- Sujet de réflexion, recher-
che sur le terrain, de la lu-
cidité, choc des idées.

- /

pos et le courage que nous avions de briser le silence afin de préserver la qualité et la mission premiére de
soins palliatifs.

[
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La méthodologie: 2. L'enquéte sur I'ensemble du territoire québécois

Une approche territoriale axée sur la communication et fondée sur un cadre théorique organisationnel rigoureux a hug.dimension

Obijectifs:

le territoire québécois.

Rejoindre par voie d'un questionnaire, tous les établissements de la santé, les organismes communautaires et lebergisoenthésceptibles d'intervenir aupres

d'individus en cours de maladie terminale et des proches en processus de deuil.

Répertorier les données qualitatives et quantitatives relatives aux soins palliatifs et au suivi de detousCaptenouvements et tous les modes d'intervention existar

L'enquéte

Les groupes ciblés

Le déroulement de l'activité

Les résultats

Mise en garde

Recherche de données qualitativ:
et quantitatives.

Deux questionnaires ont été déve
loppés. Un général et un spécifiq
au suivi de deuil.

Le questionnairgénéral comprend
8 sections et 47 questions.

A la demande du Comité de lutte
contre le cancer, une question
portant sur le support au diagnos
a été ajoutée au questionnaire
général (question 48).

Le questionnairspécifiqueau
suivi de deuil comprend 31 ques
tions et 39 sous-questions.

le questionnaire général a tous le|
établissements inscrits au répertqg
-du MSSS (avril 99).
e
Les régies régionales ont fourni 13
liste des organismes communaut
res subventionnés par le MSSS
susceptibles d'intervenir auprés d
la clientéle et des proches en del

Les organismes ont regu, selon le
icas, le questionnaire général ou
celui du suivi de deuil.

Les maisons d'hébergement, les
associations et les organismes
reconnus pour faire du suivi de
deuil ont été répertoriés par le big
des régies régionales, de la publi
cité et du bouche a oreille.

Les répondants des régies région
les ont fait la relance aupres des
établissements et des organisme
communautaires ciblés.

pEe MSSS a adressé, en notre noirl,e développement de deux applig

stions MS-Acess en vue de la sais|
ickes données.

Le développement d'un outil per-
A mettant de compiler les résultats
aselon:
le niveau provincial et région
la mission , la culture, la
structure, les processus la te
nologie, la régulation,
I'environnement
les acteurs
les types d'établissements:
CHSGS, CLSC, CHSLD, CR
les organismes communauta
res
les maisons d'hébergement

e
il.

is
La saisie des données.

La compilation des données et la
anise en forme par tableau généra
ventilé et par régions.

»]
L'analyse selon le cadre théoriqu
et une connaissance approfondie
des soins palliatifs.

La mise en perspective des résu
tats de I'enquéte et du contenu dg¢
«focus groupes».

uestionnairgénéral,nombre de
jeépondants:

235 établissements

52 organismes communautal
res

6 maisons d’hébergement

al
Questionnairespécifiqueau suivi
ctie deuil, nombre de répondants:

6 établissements

1 maison d’hébergement

31 organismes communautal
res

Questionnaire général:

rapport pour I'ensemble du
Québec

rapport ventilé pour I'ensem-
ble du Québec

rapport régional ventilé.

A

Questionnaire suivi de deuil
rapport ventilé pour I'ensem-
ble du Québec.

e

S

Les responsables de I'Etat de si
tion tiennent a émettre cet avi
tous les utilisateurs potentiels

résultats de I'enquéte:

Les résultats des questionnaires
devront étre utilisés avec beau-
coup de discernement et de par-
cimonie:

compte tenu de la confusion
identifiée au niveau de la
mission,

compte tenu de la desserte d
services éclatée en soins pal
liatifs et de son absence dan
le continuum qui contribue a
marginaliser les diverses pra
tiques.

nt sur

fua-
5 a
des
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Commentaires concernant I'enquéte
Objectifs visés:

En l'absence de politique, de budgets spécifiques et de programmes structurants, nous savions que les soins
palliatifs s'étaient développés inégalement a travers la province, qu'il y avait peu d'information sur les servi-
ces fournis aux personnes en deuil d'un étre significatif.

Dans cette perspective, 'enquéte visait a:

- Répertorier les données qualitatives et quantitatives relatives aux soins palliatifs et au suivi de deuil et
capter tous les mouvements et tous les modes d'intervention existant sur le territoire québécois.

- Rejoindre, par voie d'un questionnaire, tous les établissements, les organismes communautaires et les
maisons d'hébergement susceptibles d'intervenir auprés d'individus en cours de maladie terminale et des
proches en processus de deuil.

A cet effet, nous avons développé un questionnaire général incluant deux questions relativement au suivi de
deuil et un questionnaire spécifique au suivi de deuil. A partir de notre cadre théorique, nous cherchions a
dégager les aspects suivants:

Combien avaient positionné la mission des soins palliatifs et le support au deuil au sein de leur
organisation ?

Existait-il une culture organisationnelle ? Laquelle ?

La structure organisationnelle permettait-elle d'atteindre un rendement maximum, quels services
étaient offerts, selon quels effectifs et horaires, etc.? Total de la saisie de don-
Quel réle jouait I'environnement interne et externe dans la desserte de services ? nees: 77779

La technologie permettait-elle l'acquisition de l'expertise (connaissances, formation) ? Les inter-
venants disposaient-ils des moyens nécessaires a la prestation des services (fournitures, équipe-
ments, etc.) ?

Les processus en place assuraient-ils la continuité des services ? Les intervenants disposaient-ils
des outils utiles a la transmission d'information, au suivi, aux échanges nécessaires ?

Les mécanismes régulateurs étaient-ils adaptés a la réalité ? Sélection, liberté de choisir ou non
de travailler en soins palliatifs et remplacement du personnel ?
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Les résultats:

Vouloir ne rien échapper, vouloir constituer une premiere banque d'informations aussi fiable et aussi com-
pléte que possible supposait qu'il fallait travailler dans:

- lerisque, l'inconnu, l'intangible

- la perspective de cibler un horizon plus large qu'étroit

- la conscience que cette ouverture poserait le défi d'établir un taux de réponse juste et honnéte

Etant donné que nous ne disposons pas de moyens concrets pour gérer |'opération, I'enquéte devenait notre
point d'intérét, de tension, notre talon d'Achille. Le MSSS avait adressé, en notre nom, le questionnaire gé-
néral aux 503 établissements inscrits au répertoire, incluant les établissements a but non lucratif et a but
lucratif. Les régies régionales avaient fourni la liste des organismes communautaires susceptibles d'interve-
nir auprés des individus en phase terminale et en suivi de deuil. Nous avions répertorié quelques organismes
et maisons d'hébergement qui se dédient au personnes endeuillées. En tout, cela représentait 200 question-
naires acheminés dans le réseau communautaire.

- Comment les réseaux institutionnel et communautaire, constamment sollicités pour fournir des
informations, réagiraient-ils & notre demande ?

- Pourquoi prioriser la recherche actuelle de 'AQSP: Pourquoi oui ? Pourquoi non ?

- Comment et avec quelle rapidité circuleraient les questionnaires a travers les structures ?

- Qui serait mandaté pour y répondre ?

- Quelle base d'informations servirait & compléter les informations demandées ? Selon quelle vi-
sion et quelle conception des soins palliatifs ?

- Quel taux de réponses aurions-nous ?

Le taux de réponses:

Pour obtenir un taux de réponses fiable, nous avons di d'abord identifier et regrouper les établissements a
but lucratif et & but non lucratif et soustraire de cette liste les Centres jeunesse et les centres de réadaptation.
Nous avons par la suite déterminé le taux de réponses en utilisant le nombre de répondants a I'enquéte et le
nombre d'établissements susceptibles de desservir la clientéle des soins palliatifs.

Comme il n‘existe aucune information nous permettant d'appliquer cette formule pour le réseau commu-
nautaire et les maisons d'hébergement, nous avons préféré présenter le nombre d'organismes et de maisons
d'hébergement en valeur absolue.
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Certains ont dit s’en
servir pour structurer
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Etat de situation sur le territoire québécois
Regroupement des établissements par type de mission
Taux de réponses a l'enquéte
Questionnaire général
Etablissements, répertoire MSSS avril 99 (¥) Répondants a I'enquéte
CLSC 71 52 73,2 %
CH 13 9 69,2 %
CHSLD 62 44* 71 %
CLSC-CH 1
CLSC-CHSLD 44 36 81,8 %
CLSC-CR 3 2 66,6 %
CH-CHSLD 72 55 76,4 %
CHSLD-CR 3 1 333%
CLSC-CH-CHSLD 22 14 63,6 %
CLSC-CHSLD-CR 1 1 100 %
CH-CHSLD-CR 8 6 75 %
CLSC-CH-CJ-CR 1
CLSC- CH- CHSLD-CR 1
CLSC-CH-CJ-CHSLD-CR 2
Total, établissements 304 220
% 100 % 2%
Total, organismes communautaires, valeur absolue 52
Total, maisons d'hébergement, valeur absolue 6
Questionnaire de suivi de deuil
Total, établissements, valeur absolue 6
Total, organismes communautaires, valeur absolue 31
Total, maisons d'hébergement, valeur absolue 1
(*)15 CHSLD privés a but lucratif ont été soustraits du nombre de répondants a |'emuéted'établir le taux de réponsdseurs
réponses sont incluses aux résultats de I'enquéte. Les CJ, CR, CJ-CR. ont été retirés de la liste du MSSS compte terasique leur
ne correspond pas a la clientéle visée par |'objectif de I'enquéte. T

Les commentaires généraux

Le nombre de répondants a I'enquéte est certes et au-dela du milieu un élément satisfaisant et significatif.
Notamment au niveau des établissements du réseau de la santé ou nous avons été en mesure d’établir un taux
fiable de réponses correspondant a 72 %. Ce résultat est considéré élevé puisqu’il est, semble-t-il, selon nos

sources d’information, supérieur aux opérations similaires réalisées a travers le réseau.
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Comment interpréter ces résultats

Peut-on les attribuer a I'intérét que suscitent les soins palliatifs au sein des établissements, a la relance et au
suivi effectués par les répondants des régies régionales ? Au délai qui fut prolongé jusqu’a la mi-décembre ?
Au fait que I'’Association québécoise de soins palliatifs ne soit pas corporatiste et que sa mission premiére
soit celle de promouvoir et de protéger les intéréts supérieurs des personnes et des proches ?

Quoi qu'il en soit, le nombre de répondants constitue définitivement une base solide d'information a partir Les questionnaires ont
de laquelle nous avons été en mesure de cerner I'Etat des soins palliatifs au Québec. A la lecture et a été remplis avec soin et
'analyse des questionnaires regus, il est évident que les personnes qui ont eu a fournir les réponses ont in- précision

vesti un temps considérable a la recherche des données et des personnes possédant I'information demandée.
Les gquestionnaires ont été remplis avec soin et précision. Ces éléments fort appréciables ont permis
d’identifier a des intensités variables les points de convergence et les points critiques en matiére de soins
palliatifs. A titre d’exemple...

Les points de convergence:

- l'adhésion majoritaire a la définition de I'Organisation mondiale de la santé

- une certaine volonté d'ouvrir I'acces a différents profils de clienteles (les personnes atteintes de cancer,
de sida et celles en phase terminale d’une maladie)

- l'attention & porter aux proches en cours de maladie terminale

- l'accompagnement aux personnes endeuillées

- la nécessité de répondre aux besoins physiques (contréle de la douleur et des symptdmes) aux besoins
sociaux, psychologiques et spirituels

- lareconnaissance des soins palliatifs en tant que spécialité

- Iimportance a accorder a la formation de base et a la formation spécifique et continue

- la volonté de répondre a I'augmentation des demandes prévisibles compte tenu de la courbe démogra-
phique

- la reconnaissance du fait que I'on ne dispose pas des moyens nécessaires pour répondre a la demande
anticipée étant donné le déclin démographique du Québec.

Les points critiques:

- les choix organisationnels concernant la desserte de services,

- la place des soins palliatifs dans le continuum de services,

- les effectifs investis en soins palliatifs (personnel, type de professionnels),
- le volume d’'individus traités annuellement,
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- le volume de déces,
- le nombre de références recues ou faites a des partenaires.

L’analyse des résultats obtenus concernant les points critiques a démontré la confusion qui existe au niveau
de la définition et de la mission des soins palliatifs et I'existence d’'une desserte de services de soins pallia-
tifs éclatée au Québec. Ces éléments ont conduit a formuler la mise en garde qui termine ce volet de
'enquéte.

Les résultats de I'enquéte sont présentés de la maniére suivante:

- Rapport pour I'ensemble du territoire québécois, questionnaire général

- Rapport ventilé pour I'ensemble du territoire québécois, questionnaire général

- Rapport régional, questionnaire général (16 rapports: 1 par région)

- Rapport ventilé pour I'ensemble du territoire québécois, questionnaire suivi de deuil
- La18région.
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LA MISE EN GARDE

La mise en garde s'adresse a tous les utilisateurs potentiels

de cette banque de données. Nous les incitons a utiliser

avec parcimonie les résultats de I'enquéte et a interpréter

les résultats en tenant compte:

- de la confusion identifiée au niveau de la mission des
soins palliatifs,

- de la desserte de services éclatée en soins palliatifs

- de son absence dans le continuum qui contribue a
marginaliser les diverses pratiques.

Dans ce contexte, certains éléments précis concernant les
effectifs investis, le nombre d’unités, d’équipes de consulta-
tion, le nombre d'individus traités, de lits disponibles; ne
sauraient étre divulgués ou utilisés pour décrire la réalité
des soins palliatifs sans porter préjudice a la cause des
soins palliatifs et & la population visée par ces soins.

Les résultats de I'enquéte appuyant ce positionnement se
retrouvent a 'annexe IV, section 3, «La structure organisa-
tionnelle».
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u Québec

La méthodologie:3. La tournée des régions

Une approche territoriale axée sur la communication et fondée sur un cadre théorigue organisationnel rigoureux a hugt.dimension

Objectif: Concrétiser une démarche fondée sur I'observation, I'écoute et I'échange avec la population et les acteudaimpéguefins palliatifs, et ce, dans des contextes
territoriaux et sociaux différents les uns des autres.
La tournée a été une occasion unique de prendre contact @eguilation et les acteurs des diverses instances, de dépister et explorer des modes d'intervention
points de vue originaux ou exceptionnels.

La tournée des régions

Le déroulement de l'activité

La démarche

Les processus de validation

Les résultats

Préalablement a la visite régio-
nale, les répondants des régies
régionales et de 'AQSP ont été
informés par le MSSS et les res
ponsables de I'Etat de situation
des soins palliatifs au Québec.

lls ont participé a l'organisatiof
des activités prévues dans leur
région

jour 1: tenue de «focus groy
pes»

jour 2: rencontres, visites et
entrevues médiatiques

Suite a la visite régionale, les
représentants des régies ont fait
relance aupres des groupes cibl

de I'enquéte, assuré la validation

du profil régional et accepté d'ag
comme liaison au niveau de la
distribution de la brochureecons
de vie

Les critéres suivants ont été
transmis aux répondants des
régies en vue de la tenue des
«focus groupes», des visites et
rencontres:

Les «focus groupes»
nFormation d'un groupe de 10 a 1
participants assurant:

la représentativité territorial
la multidisciplinarité, la
diversité des lieux
d’intervention

la participation de planifica-

tervenants, de membres de
conseils d'administration

la participation des secteurs
public, communautaire et
prive.

a
=S

ir

Les visites et rencontres

les individus et les groupeg
cibles

la direction et le personnel ¢
la Régie impliqués dans les
soins palliatifs

les individus ou les groupeg
dont la contribution aux
soins palliatifs est reconnue
comme originale ou excep-
tionnelle

teurs, de gestionnaires, d'inf

Les «focus groupes»

Présentation des objectifs, des
activités, de I'approche et du
cadre théorique.

Animation d’'une durée de deux
[heures.

pSynthese de la matinée:

présentation des forces, de
faiblesses, des menaces et
des opportunités et d'un pre
mier diagnostic par les res-
ponsables de I'Etat de situa
tion, séance tenante

échange et validation verba
du contenu présenté
élaboration des éléments a
pas échapper

recueil d'appréciation des
participants a la journée

le
Les visites, entrevues et ren-
contres effectuées sont inscrites
dans chacun des profils régiona

Rédaction des profils régionaux
des 16 régions visitées,

Premier processus de bonificatig
du profil régional initial par les
répondants des régies régionale
préalablement a la tournée.

Premiére validation du contenu
des «focus groupes» séance te-
nante.

Rédaction du profil régional fina
par les responsables de I'Etat d¢
5situation.

-Deuxiéme validation écrite du
profil régional par les représen-
-tants des régies régionales et d4
la majorité des régions avec la
collaboration des participants au

lefocus groupes».

ne

LX

A6 profils régionaux validés.
Information regue de la $8gion
sconciliée au profil régional

Chaque profil régional validé
contient:

La méthodologie

Un tronc commun d’information
sur la démarche régionale.

> Un tronc d’information spéci-
figue a chaque région:

des données de population
provinciales et régionales
la liste des établissements,
organismes et maisons
d’hébergement ayant ré-
pondu a I'enquéte et par-
ticipé aux «focus groupes»,

NS

x

menaces et lepportunités,
la rétroaction des partici-
pants,

les avancées régionales
I'analyse et la synthése des
responsables de 'Etat de
situation concernant la
démarche régionale.

les forces, les faiblesses, les
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La tournée des régions

Pourquoi faire une visite des régions ? Pourquoi toutes les régions ? La visite de quelques régions ne serait-

elle pas suffisante pour nous informer sur I'Etat des soins palliatifs au Québec ?
Telles sont les questions qui nous ont été adressées lorsque nous parlions du projet élaboré.
Nous étions persuadées qu'il devait en étre autrement pour les motifs suivants:

- L'Etat de situation était une premiére au Québec;

- Il importait de dégager de la mosaique québécoise les éléments de connivence, d'émergence e
convergence provinciale en soins palliatifs;

- Il fallait vérifier notre hypothése, a savoir: une desserte moderne de services en soins palliatifs do

Itinéraire de la tournée

-~

Septembre a décembre 1999

~

pour étre efficace et efficiente, s’ancrer dans I'environnement socioculturel, @conomique et géogr
phique d'une région;

L'enquéte ne permettait pas de prendre contact avec la réalité des intervenants, d'explorer les mo
d'intervention, de déceler 'émergence de points de vue originaux ou exceptionnels en matiere
soins palliatifs;

Il nous importait de stimuler, alimenter l'intérét, évaluer le degré d'avancement des soins, les mod
d'intervention et le niveau de préparation du Québec a affronter lI'accroissement des demandes
tournant de I'an 2000.

Au terme de cette expérience relationnelle unique, vécue dans le temps et I'espace de chacune des 16 ré
visitées, et dont nous pouvons témoigner, nous sommes convaincues que:

- Nous avons fait ce qui devait étre fait.

- Dans chaque région, ce fut un voyage dans le voyage.

- Le virtuel ne peut suppléer au réel.

- L'approche territoriale est incontournable pour bien servir les citoyens du Québec.

Les réalités territoriales affectent la maniére de vivre et celle de mourir. La réponse aux besoins des indi
dus mourants et de leurs proches devra prendre racine dans chaque terroir en considérant les caractéristi
des petits milieux, des milieux ruraux et des milieux urbains.

Région Date
de
(11) Gaspésie -
Tles-de-la-Madeleine 27, 28 sept.
t,(01) Bas-Saint-Laurent 30 sept.,
a- “dct.
(09) Cobte-Nord 5 oct.
(02) saguenay-
des Lac-St-Jean 7,8 oct.
e10) Nord-du-Québec 13 oct.
(08) Abitibi-
Témiscamingue 15, 18 oct.
pg07) Outaouais 20, 21 oct.
3) Québec 25, 26 oct.
a(ﬂ 26 nov.
(12) Chaudiére-
Appalaches 28 oct.
. Colloque Estérel 4,5 nov.
3'@3? Mauricie et
Centre-du-Québec 11,12 nov.
(05) Estrie 15, 16 nov.
(16) Montérégie 18, 19 nov.
(13) Laval 22 nov.
(14) Lanaudiere 23 nov.
(15) Laurentides 24, 25 nov.
(06) Montréal-Centre 29,30 nov.
1% déc.
8 000 km /
ques

Si la tournée des régions apparaissait indispensable, elle a pris tout son sens grace a la réponse des personnes

qui ont organisé les activités et qui y ont participé.
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Sauf pour la région 6, tous les répondants des R
régies régionales et, dans certaines régions, des membres de I'AQSP ont investi de leur temps et de leur
énergie avant, pendant et aprés notre passage. Ces personnes ont entre autres:

- organisé la tenue des «focus groupes» et assuré la logistique; / ) \

- planifié et organisé les rencontres, les visites et, lorsque cela était possible des rencontres avec[ 25 Sememfégg' 3 decembre
les médias;

- participé aux «focus groupes» et nous ont gracieusement accompagneées lors des visites et des Une tournée
rencontres dans leur milieu;

- effectué la relance auprés des groupes visés par l'enquéte aprés notre passage; 8000 kilometres

- accepté de jouer le role de liaison afin de rendre accessible la brbebans de vie; 16 régions

- validé dans un délai trés court le profil régional final en collaboration, pour la plupart, avec les
participants aux «focus groupes». 17 focus groupes

La motivation des intervenants a participer au «focus groupe» mérite d'étre soulignée. Plusieurs ont d(i fairek visites et rencontres /
jusqu'a deux heures et plus de route pour participer a la rencontre. Dans d'autres régions, il n'a pas été possi-
ble de restreindre le nombre de participants. Tout compte fait, nous avons eu généralement affaire a des
groupes de 12 a 15, de 30 et jusqu’a 46 participants !

Dans toutes les régions visitées, les échanges se sont avérés tres éclairants et le climat de travail empreint
d’ouverture, d’honnéteté et de courage.

Rencontres avec les régies

L régionales
A patrtir des réactions documentées au profil régional recueillies a la fin de la rencontre, nous pouvons affir- | - ladirection
mer que notre approche et notre méthode de travail ont traversé I'épreuve avec brio. Les intervenants ont ét{ - e personnel

impressionnés par la rigueur et l'efficacité de la rencontre et surpris d'avoir acces, séance tenante, a un¢ ~ > régionssurls

synthése compléte des forces, des menaces, des faiblesses et des opportunités régionales ainsi qu’'au prem
diagnostic des responsables de I'Etat de situation. A I'occasion, le «portrait de famille» projeté fut surpre-
nant. Les participants ont fait preuve de maturité, de discernement. lls ont eu la distanciation voulue pour
reconnaitre le profil comme un outil révélateur de leurs forces, de leurs faiflesses et des actions a entrepren-
dre pour participer a I'amélioration des choses. Les 16 profils ont été validés.

Les rencontres, les visites

Nous étions attendues et nous avons été accueillies chaleureusement. Rien n'a été épargné pour que ces
deux heures environ de visites ou d'échanges nous informent suffisamment sur le fonctionnement, les réus-
sites, les préoccupations particuliéres de tous, et sur le confort, le climat des lieux ou sont dispensés les
soins.
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Les personnes rencontrées étaient fieres de leurs réalisations et souhaitaient les faire connaitre. Nous repar-
tions, la plupart du temps, d'une région avec de la documentation, des feuillets, des projets, des programmes.
La liste de la documentation recue figure au profil régional.

Les éléments a ne pas échapper

Nous sommes sensibles aux attentes que notre passage a pu créer concernant les soins palliatifs d'aujourd'hui
et de demain. L'élaboration de la liste des éléments a ne pas échapper qui cléturait la session des «focus
groupes» a servi de point de repére a nos réflexions, notre positionnement, et lors de I'élaboration des re-

commandations.

La tournée nous a profondément touchées a plusieurs égards. Nous repartions d'une région en nous rappe-
lant notre engagement premier, celui de témoigner avec courage de la situation des soins palliatifs au Qué-
bec en respectant les particularités régionales.

Il a été impossible de visiter la région des Terres-Cries-de-la-Baie-James (18). L'information qui nous a été
fournie, & I'occasion de cette recherche, sera déposée au profil de cette région.
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La méthodologie:4. La consultation publique sur le site Internet de 'AQSP

Une approche territoriale axée sur la communication et fondée sur un cadre théorique organisationnel rigoureux a hug.dimension

Objectifs:

- démocratiser le débat sur les soins palliatifs et inciter le plus grand nombre possible de citoyenstir s’y inves

- expérimenter la consultation via le site Internet afin de rejoindre de multiples univers simultanément

- Créer une synergie provin

ciale

La consultation publique

Les groupes cibles

Déroulement de l'activité

Résultats obtenus

Un débat construit & partir du cadre
théorique et ses huit sources de ques
tionnements, a savoir:

Pourquoi et pour qui sont dispensé
les soins en fin de vie ?
Comment et par qui sont-ils dispe
sés ? Ou retrouve-t-on des servicg
de soins en fin de vie ?
A-t-on vraiment le choix du lieu oy
nous désirons mourir ?

En quels termes peut-on évaluer |
services et les soins dispensés ?
Dispose-t-on des moyens nécessa
pour les besoins de services et de
soins de fin de vie ?

Quels sont les dispositifs qui facili
tent la réponse aux besoins de se
ces et de soins en fin de vie ?
Comment finir sa vie dans le resp
des valeurs des individus, des nor
mes de notre société, des standar
en matiere de soins et de la cons-
cience de I'importance du passags
la vie vers la mort ainsi que de
I'expérience du deuil ?
Pouvons-nous en tant que citoyen
exprimer notre perception ou nos
désirs a propos des soins a dispe
en fin de vie pour nous et nos pro
ches ?

N
S

H

+

+

N

eS

rvi-

ds

Un débat démocratique ouvert sur de
multiples univers simultanément.

ka population cible:

les utilisateurs d’'Internet

la population

les milieux de recherche et d'ense
gnement

ires le milieu de la santé et des service
sociaux

le milieu des soins palliatifs

ct

de

ser

Une consultation publique du mois de
juin a la mi-décembre.

Une promotion, un suivi par le biais
- d'un feuillet

d’invitations écrites et verbales

d’une relance

i
d'une inscription

d'une vingtaine de moteurs
de recherche.

:S

Une animation auprés des participa
des questions adressées en fonctiof
notre cadre théorique.

Les résultats obtenus sont peu signifig
tifs.

un débat sans acteur

99 visites

51 visiteurs

13 commentaires de 6 individus.

L'expérience aura permis de se questi
ner et de réfléchir sur I'utilisation de
I'Internet pour aborder un théme comn
celui de la recherche.
nts,

nQida aura également été I'occasion de

les résultats obtenus, la période ou s'g
tenue la consultation et la formule inte
ractive utilisée.

s'interroger sur le lien de causalité entre

a_

ne

h

St
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La consultation publique tenue sur le site Internet de I’Association québécoise de soins palliatifs

Objectifs:
- démocratiser le débat sur les soins palliatifs et inciter le plus grand nombre possible de
- citoyens a s'y investir
- expérimenter la consultation via le site Internet afin de rejoindre de multiples univers
- simultanément
- créer une synergie provinciale

Réfléchir pour mieux agir

Dans le cadre de la recherche provinciale en soins palliatifs, un des objectifs était de mettre les soins pallia-
tifs & l'agenda social et politique du Québec. Pour intéresser le plus grand nombre possible d'individus a
cette réalité, il fut décidé d'exploiter plus d'une voie de communication.

Internet offrait la possibilité de contacter de multiples univers simultanément, tels que les lieux de travail, de
recherche et d'enseignement, et de rejoindre le citoyen chez lui.

Un débat sur Internet sur les soins palliatifs, la vie, la mort et le deuil était en soi inusité et audacieux. L'inté-
rét et le souci de la démocratie nous y incitaient.

Une saine curiosité nous animait. La population prendrait-elle de son temps pour partager ses opinions, ses
visions ? Qui prendrait le risque ? Y aurait-il des €léments de connivence, d'‘émergence et de convergence a
dégager de cette consultation ? Etait-il possible de créer un réseau, une synergie provinciale sur le sujet ?

La démarche

D’une part, la promotion de la consultation a été faite par des invitations et des relances écrites et verbales.
D'autre part, le forum a été inscrit dans les vingt-huit moteurs de recherche suivants:

Francite, Elica, France Telecom Web, Alta Vista, Lycos, HotBot, WebCrawler's, Infoseek,

What's new too, Excite, Excite Francais, ICQit, Google, Nothern Light, Looksmart, Magellan,
Perso-Search, Sharelook, Canada Com, Voila, WhatUSeek, Netscan, Euroferret, Pengs, Infotiger,
National Directory, Yahoo, La Toile du Québec.
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La consultation eut lieu du mois de juin a la mi-décembre

Nous avons été plus ou moins étonnées des résultats. Nous souhaitions évidemment qu'il en soit autrement.
Les résultats sont non représentatifs. Que s'est-il passé ? Comment les interpréter ? Comment les compren-
dre ? Il n'y a pas eu de réel débat; la population, les milieux institutionnels et communautaires n'étaient pas
au rendez-vous.

Au total, nous avons eu 99 visites, 51 visiteurs, 13 commentaires provenant de 6 individus différents. Les
sondages remplis par les responsables de I'Etat de situation n'ont pas été inclus dans le décompte des parti-
cipants.

Quel enseignement faut-il tirer de cette expérience ? Faut il éviter ce mode de communication ? Quels liens
peut-on faire entre les résultats, le theme, le temps, le lieu et la forme de débat ?

Le temps

La consultation s'est déroulée du mois de juin a la mi-décembre. Nous pourrions conclure que la période
estivale a eu un impact défavorable, que l'automne n'est pas propice compte tenu de la reprise des activités et
gu'en décembre, il faut déja penser a Noél ! Or, méme si les résultats ne sont pas représentatifs, nous avons
observé que les mois ou le site a été le plus fréquenté sont les mois de juillet, aolt et septembre.

La question que nous posons est la suivante. Y a-t-il un moment plus favorable qu'un autre pour aborder des
guestions aussi existentielles, pour réfléchir sur la (sa) vie, le sens de la (sa) vie, le sens de la (sa) mort, sur
les (ses) deuils ?

Dans une société qui, de l'avis de plusieurs, nie la mort et tente d'éliminer la souffrance de la vie, quel lien
pouvons-nous faire entre le rythme de la vie actuelle, le temps et le théme ? Une réflexion individuelle et
collective serait souhaitable, une réponse individuelle et collective serait salutaire...

Rien n'est plus subjectif que le temps. Celui que l'on fuit, que l'on savoure, que l'on cherche a retenir, a ou-
blier, a faire revivre, a éloigner. Le temps a soi, a l'autre, aux autres.

Le lieu

Ecrire ses opinions, laisser circuler ses croyances, ses valeurs, ses craintes et ses questions sur la vie et la
mort, risquer la répartie, tout cela demande un certain courage et un contexte favorable a l'ouverture.
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Dans un forum sur Internet, l'auditoire est inconnu et invisible. [l peut réagir ou ne pas réagir et le «temps»
de réaction est imprévisible et incontrélable. Dans ce contexte, faut-il en déduire que le moyen de communi-
cation n'est pas approprié pour un tel débat ? L'expérimentation est-elle prématurée ?

La forme

Le forum interactif aurait pu prendre diverses formes. Celle que nous avons choisie peut-elle, a elle seule,
expliquer I'écart entre le nombre de visites, de visiteurs et d'interventions ? L'animation a-t-elle influencé les
participants ? Le nombre de participants et I'absence d'interaction ont-ils interrompu I'effet d'entrainement
escompté ? La personnalisation demandée pour participer au forum a-t-elle inhibé les visiteurs ?

Autres

Au lancement du site, des difficultés techniques ont di étre résolues. Cette situation a-t-elle influencé mo-
mentanément ou définitivement les visiteurs ? Les intervenants du réseau de la santé et des services sociaux
disposent-ils des moyens technologiques nécessaires ? Ce type de communication convient-il a des prati-
gues et a des cultures axées principalement sur la relation et le contact humain concret ?

Conclusion

Notre expérience n'est pas représentative. Loin de nous la pensée qu'il faille renoncer a utiliser ce moyen de
communication. D'autres expériences semblables auraient le mérite de faire progresser nos connaissances
sur le comportement de la population face a des themes qui requiérent de l'individu, temps, réflexion, inté-
riorité et godt du partage du savoir, du savoir-étre et du faire-savoir.
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Les biens livrés

Rapport exécutif

Rapport principal

Annexes
au rapport principal

Rapport
17 profils régionaux

Rapport
Résultats de I'enquéte

- Les soins palliatifs
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démographique
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de vue des acteurs
en soins palliatifs

- Les recommanda-
tions

- Dans 20 ans: rega

sur I'impact des dét

cisions prises au-
jourd’hui.

Nt

rd

La méthodologie
Passer de I'égo a
I'éco-citoyen:

le point de vue des
experts

Mourir au Québec:
une réalité humain
peu assumée so-
cialement

Les trois grandes
peurs exprimées
dans I'ensemble de
régions

L'analyse du point
de vue des acteurs
en soins palliatifs
Conclusions princi-
pales

Concevons l'archi-
tecture québécoise
de la desserte de
services en soins
palliatifs

Les recommanda-
tions

Dans vingt ans:
regard sur l'impact
des décisions prise
aujourd'hui

Bibliographie

Présentation des
co-chercheures

Agenda de rechert

che, section Qué-
bec

Tableau des déces
dans les régions d
Québec

Les résultats de
I'enquéte
Exemple d'un profi
régional
Rétroactions des
participants aux
«focus groupes»
régionaux

Tableaux des force
et des faiblesses,
des menaces et d
opportunités par
région

Liste des publica-
tions des experts
interviewés

c

£S

Méthodologie
Profil régional
validé

Résultat de I'en-
quéte
Questionnaire
général: rapport
régional
Questionnaire suiv
de deuil: rapport
ventilé pour I'en-
semble du territoire
québécois

le profil de la 17
région a été fourni
par des partenaires

- Méthodologie
- Questionnaire
général: rapport
pour I'ensemble du
territoire québécoig
- Rapport ventilé
pour I'ensemble dul
territoire québécoig
Rapport régional
Questionnaire suiv
de deuil: rapport
ventilé pour I'en-
semble du territoire
québécois

ﬁ:hronologie des évene- \

ments

Janvier 1999
I'Agenda de recherche

I'Etat de situation

Juin 1999

- la consultation
publique

- les entrevues

Juillet 1999
- l'enquéte

Septembre 1999
- latournée des régions

Fin décembre 1999,
mi-janvier 2000

- lavalidation

- des entrevues

- des Profils régionaux

Mars 2000
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Deuxieme partie
Passer de I'égo-citoyen a I'éco-citoyen
Le point de vue des experts

Il est important de se faire une téte et de se préparer le caeur pour aborder le sujet des services et des
soins a dispenser a la personne en phase terminale de maladie et a ses proches.

Toutes les personnes atteintes d'une maladie terminale, toutes les familles, tous les bénévoles et tous les
soignants vous le diront d'une maniére ou d'une autre: apprivoiser le mystére entourant la mort c'est accepter
d'entrer dans l'univers de l'intangible, de l'incertitude et du risque.

Ces trois aspects ont I'neur d'irriter le citoyen qui s'ancrent dans une logique rationnelle implacable.

Nous comprenons que, dans ce que nous qualifions peut-étre a tort de vraie vie, nous sommes appelés a tout
faire pour réduire les risques, éliminer l'incertitude, et s'il faut vraiment s'en occuper, alors il importe de
donner une valeur a l'intangible. Notre culture sociale est de plus en plus commercante. Elle exige de plus
en plus de performance, de maitrise et de contrdle sur nos vies et nos activités. Presque tout est étiqueté et a
un prix.

Il arrive malgré tout que se pointe la menace supréme: la maladie grave, le danger d'en mourir, pour soi ou
pour un étre aimé. Voila que l'intangible, l'incertitude et le risque entrent dans notre vie et s'installent sans

demander notre avis ni notre permission. Voila que le paradigme change et avec lui le sens des mots mai-/ | '¢co-citoyen concoit la

trise, contrble, prix et valeur d'un bien, d'un service, d'une heure, d'une conversation, d'une main tendue gra-| collectivité a I'extérieur

tuitement, de la liberté de choisir... de lui et porte la commu-
nauté en lui.

Nous qui sommes habituellement portés a faire primer la raison, permettons-nous d'élargir notre cadre de

référence et d’analyse habituel. Sans tomber dans I'émotion débridée, voyons comment, a I'heure de notre
mort ou a I'heure de la mort d'un étre aimé, nous pourrions étre mieux prépareés, plus efficaces en tant qu'hu-
main aidant ou aidé, et surtout plus libres parce que plus éclairés dans I'exercice des choix que nous aurons a
faire et qui exigent tant de discernement.

Nous vous suggérons d'adopter un positionnement que nous qualifions d'éco-citoyen. En opposition a I'égo-
citoyen, I'éco-citoyen adopte une attitude humaniste qui repose sur la conscience de son appartenance a I'hu-
manité et au monde du vivant mortel et temporel. Il s'agit d'un simple geste d'humilité et de reconnaissance
du fait que nous allons tous et chacun mourir un jour.
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En vue de faciliter votre démarche, pour vous faire une téte et vous préparer le coeur afin d'aborder le sujet
des services et des soins a dispenser a la personne en phase terminale de maladie et a ses proches, nous vous
invitons maintenant a vivre un voyage bien particulier.

En effet, vous étes conviés a ouvrir votre esprit aux propos de seize personnes de diverses disciplines et
expertises et qui ont offert généreusement de partager le fruit de leur travail, de leur expérience et de leur
réflexion.
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Il y a une grande maladresse autour de la mort
Entretien avec Jacques Languirand, communicateur

Jacques Languirand est une figure trés importante pour de nombreuses personnes et un personnage signifi-
catif dans la tranche d'histoire que nous écrivons. Il occupe une fonction sociale stratégique auprés des
individus et de la collectivité. Jacques Languirand s'expose a l'univers multiple et complexe des connais-
sances. Il accepte d'étre bouleversé, renversé, transporté, initié par elles. Les formes de connaissances qui
le traversentle transforment, et il les vulgarise pour nous. C'est cette expérience qu'il offre en partage
depuis plus de cinquante ans. Il est notre compagnon de route et il nous amene, par quatre chemins, a
voyager au-dela du temps et de l'espace. |l est aussi I'un de nos meilleurs explorateurs. Un de ceux qui ont
l'audace et le courage d'avancer consciemment en frayant des sentiers a travers le risque, l'incertitude et le
caractére intangible de la vie et de ses manifestations.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu'il a confiés.

Il y a une grande maladresse autour de la mort. Lorsqu’on parle de la mort, on parle toujours de celle d'au-
trui. Les gens deviennent conscients du phénoméne lorsqu'un parent ou un proche meurt. La famille
d’aujourd'hui est dépourvue devant la mort, elle ne voit plus mourir les gens. Ce sont les bénévoles qui les
voient le plus mourir.

Le mythe chrétien constituait autrefois notre point de repére. Or, I'Eglise catholique n'assume plus comme ce
fut le cas au Québec, I'ensemble du processus entourant la mort. Depuis que ce mythe perd du terrain, nous
ne savons pas encore comment le remplacer de maniére satisfaisante. Jamais le curé ou le chaman n'ont été
remplacés dans aucune société. Les soins aux mourants sont envahis par degpooegftigues. Cela

crée de graves problémes et pour la personne en train de mourir et pour les membres de sa famille qui
éprouvent probablement le plus grand sentiment de vulnérabilité de leur existence.

La mort est devenue un débat de société complexe. Il est vraiment important d'animer ce débat au sein de
notre société, c'est une question d'ordre politique, humain et éthique.

La mort demeure un sujet tabou qui repose sur des convictions personnelles et des croyances dont il faut
penser et peser la propagation. Dans les faits, au Québec, on meurt comme on peut. Certains véhiculent des
convictions sur la mort et l'immortalité de I'ame. D'autres préchent la réincarnation. Certains n'y croient pas.
D'autres, enfin, avancent des notions de spiritualité laique, espérant ainsi libérer le spirituel du carcan des
institutions.
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Ce qui demeure toutefois trés intéressant et aussi trés significatif c'est que I'hnumain, quelles que soient ses
croyances, éprouve le besoin de ritualiser sa mort. Il a besoin de signes extérieurs qui soient porteurs de
sens.

Quant aux soignants ou aux accompagnateurs, ce ne doit pas étre n'importe quel individu. Ainsi, par exem-
ple, 'dge des gens est un facteur important. Il faut avoir vécu un peu pour approcher un mourant, pour le
bien de l'un et de l'autre.

Dans notre contexte culturel, les médecins ne peuvent pas véritablement accompagner. Leur formation leur
fait voir la mort comme un échec et on leur apprend a lire la réalité a partir de faits rationnels. Or la mort
d'une personne ne se vit pas comme étant I'échec de sa vie, et I'expérience de mourir n'est pas rationnelle
dans son essence.

Les psychologues peuvent peut-étre mieux accompagner, ils connaissent I'empathie et leur formation les
ameéne a savoir écouter et a dire les choses pour que la personne comprenne ce qui lui arrive autant avec sa
téte qu'avec son ceceur.

Ce qui me semble essentiel c'est que les personnes qui soignent et accompagnent le mourant et sa famille
doivent étre formées correctement. Dans notre société moderne, lI'approche professionnelle doit étre pluri-
culturelle et non ethnigque. L'acte professionnel et I'accés aux soins palliatifs doivent étre ouverts et non
ségrégatifs a I'endroit des personnes atteintes de cancer, de sida ou de toute autre maladie entrainant la mort.

Ces réalités sont difficiles a traiter pour I'Etat qui est davantage familier avec l'investissement dans le béton.
Il'y a une grande tristesse a constater que nous en sommes rendus, comme société, a la bataille des lits et des
ressources, comme réponse a nos besoins en matiére de santé. Comme si c'était tout ce qui nous reste,
comme si l'essentiel nous échappait.

L'Etat a la responsabilité de veiller.

Finalement, convenons qu'il n'y a pas ce qu'on appelle de bonne mort, c'est-a-dire de mort qui ne dérange
pas socialement. Il y a uniguement des personnes qui meurent. Pour ceux qui leur survivent, ce mystére
occupe désormais une place dans leur vie.

Pour nous tous qui constituons la société, il reste a développer notre compassion pour les personnes en deuil.
Il nous advient aussi de participer a I'animation - le mot le dit: mettre de I'ame - du débat sur la mort afin de
faire tout en notre pouvoir pour éclaircir une situation devenue obscure.
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Nous avons un travail de recomposition de notre cohésion sociale a faire. Il y a urgence si on pense aux
formes multiples et confuses que prend la mort. Pensons a la maladie grave, au suicide, au meurtre, a la
guerre...

L'état de situation provincial que vous faites représente, a mon avis, un effort courageux qu'il faut souligner.
Vous travaillez dans nos confusions, nos incohérences et notre chaos social. Il s'agit d'un travail essentiel
actuellement pour le Québec.

J'en suis tellement convaincu que je suis disposé a soutenir votre démarche a travers le site Internet que mon
groupe et moi animons. Je suggére aussi que soit explorée I'hypothése d'utiliser divers médias pour valoriser
les véritables soins palliatifs. Pensons aussi a une forme d'équipe d'animation qui ferait le tour du Québec

pour informer et éduquer la population.

Je suis curieux et trés intéressé a prendre connaissance des résultats de vos travaux. Je vous remercie de
faire ce travail pour chacun de nous et pour nous tous.
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La prise en charge des soins palliatifs
est une question de choix de société et
d’engagement professionnel

Entretien avec André Brizard, médecin

André Brizard fait partie de I'équipe des ouvriers de la premiére heure en soins palliatifs au Québec. Sa
sensibilité face a I’humanisation des soins a dispenser a la personne en phase palliative et terminale, son
souci face au soutien a fournir aux proches et ses préoccupations constantes face a I'évaluation, au traite-
ment et a la gestion globale des douleurs constituent ses motivations professionnelles les plus profondes. Sa
conscience des exigences qu'imposent des services de qualité pour les aidants naturels, les bénévoles et les
intervenants est trés aiguisée. André Brizard a répertorié, questionné et exploré le milieu québécois des
soins palliatifs, dans le cadre d’'une tournée provinciale qu'il a réalisée au début des années 90. Le sujet des
soins palliatifs lui est familier de méme que certains des indicateurs essentiels a I'implantation d'une des-
serte de soins modernes pour le Québec. André Brizard détient le savoir et la connaissance qui sont le fruit
d’'un travail solitaire acharné et d’'une expérience mdrie au gré d’années de pratique médicale. Au regard
de I'évaluation, du traitement et de la gestion des douleurs, il a donné de multiples conférences a la gran-
deur du Québec afin de contribuer a standardiser les connaissances portant sur I'évaluation des douleurs,
le traitement avec les opiacés et les coanalgésiques et la gestion des douleurs comprises dans sa globalité.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu'il nous a confiés.

Depuis leur origine, il y a prés de trente ans, les soins palliatifs au Québec sont portés par des individus qui
sont sensibles aux besoins des personnes en phase palliative et terminale et qui prennent sur elles d’articuler
des moyens et des maniéres d’'y répondre adéquatement.

Cette situation explique en bonne partie pourquoi les soins palliatifs varient d’un lieu et d'un établissement a
un autre. Elle expliqgue aussi probablement pourquoi les soins palliatifs ne sont que si peu supportés par le
réseau de la santé. Nous, des soins palliatifs, n'avons donc pas encore systématisé ces soins palliatifs dans
un cadre de fonctionnement qui ferait consensus dans le milieu de la santé québécois. Et il sera difficile de le
faire encore pour longtemps en raison des nombreuses différences entre les différents milieux ou ils sont
offerts.

Il ne convient pas, a mon avis, de préner un modéle idéal ou unique de soins palliatifs a la grandeur de notre
territoire. Il m'apparait toutefois important de se doter d'un certain tronc commun de formation et de moda-

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

67



Etat de situation des soins palliatifs au Québec

lités de fonctionnement pour assurer des services de qualité. La connaissance et I'acceptation de certaines
régles de base touchant la multidisciplinarité et l'interdisciplinarité devraient avoir pour effet de favoriser la
communication interprofessionnelle et la concertation & la fois a I'intérieur des divers milieux et entre ceux-

ci. Ces principes de base étant enfin reconnus, les conséquences en seraient immédiates tant pour le malade
gue pour ses proches et les intervenants qui gravitent autour de lui. La tache des intervenants professionnels
se trouverait alors immensément facilitée, la productivité de chacun atteindrait des niveaux optimaux et c’est
'ensemble du réseau des soins qui y trouverait son compte.

Il est observable que les pionniers des soins palliatifs vieillissent et la reléve ne se bouscule pas aux portes
particulierement dans les milieux de formation. Il reste beaucoup a faire pour développer les soins palliatifs
comme modéle et comme service auprés de la population et malheureusement, un certain nombre de soi-
gnants, jeunes et moins jeunes, du réseau des soins palliatifs commencent & montrer des signes
d’essoufflement. Il me semble que nous sommes placés devant une certaine urgence d’agir.

D’abord au niveau de la précision des concepts relatifs & la compréhension des soins palliatifs. Il nous faut
nous entendre sur les grands concepts appartenant a la définition méme des soins palliatifs (les “ comment ”,

BN

les * a partir de quand ", les “ pour qui ".

Ensuite, il nous faut agir au plan de la formation. Il est important de réaliser qu’aucun intervenant, encore
aujourd’hui, et cela peu importe la discipline dans laquelle il/elle ceuvre, n’a eu, dans sa formation premiere,
de cours portant sur les soins palliatifs. Tout n'est encore qu'affaire de “post-formation” professionnelle.
Les soins palliatifs ont pourtant besoin que de la formation de base soit élaborée et offerte. Bien slr que les
soignants ont aussi besoin de formation continue. Et que dire de I'importance des contacts avec d'autres
soignants provenant d’autres milieux et d’échanges avec des experts; heureusement cette dimension existe
déja grace aux gens qui ont su la forger.

Le milieu de la santé s'imposera par ailleurs un important défi au plan organisationnel dans les deux grandes
parties du réseau de la santé (réseau intra et extra-hospitalier) s'il décide d’intégrer entierement et véritable-
ment les soins palliatifs dans son giron. En effet, ces derniers nécessitent des processus de communication
souples. Des soins palliatifs de qualité reposent aussi sur la proximité, la collégialité et la coopération entre
diverses disciplines professionnelles. Les gestionnaires ont beaucoup a faire a ce chapitre pour que le patient
demeure au centre des préoccupations et des actions médicales et humaines, sinon les soins palliatifs seront
condamnés a continuer d'étre portés par des individus souvent “oubliés” par la structure institutionnelle. En
fait, il est malheureux de constater qu'il arrive parfois que des soins palliatifs soient offerts parce gu'ils
s’imposent dans un milieu et non pas parce que les gestionnaires et les décideurs du milieu les ont souhaités
OU supporteés.
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Un certain isolement frappe encore les intervenants en soins palliatifs. Avec les changements amenés par la
transformation du réseau de la santé, il ne semble pas que les soins palliatifs en soient sortis trés nettement
améliorés, ils demeurent loin d’avoir été mieux intégrés et ils sont a peine un peu plus accessibles, et cela,
pour une bonne part en raison de la pression sur le réseau ambulatoire. Il apparait plutoét que les soins pallia-
tifs continuent de reposer, encore et toujours, sur la volonté et la conscience professionnelle des individus.

La reconnaissance des besoins des malades en phase palliative et terminale et de leurs proches ainsi que la
reconnaissance des bienfaits qu'apportent les soins palliatifs sont de I'ordre du sens commun. Partout sur le
territoire du Québec, au sein de la population et dans les établissements on retrouve des témoignages per-
sonnels, provenant de famille et de professionnels qui confirment la pertinence humaine et sociale des soins
palliatifs dans une société moderne.

Et pourtant, notre systéeme de santé tarde et continue de tarder a prendre le relais, a légitimer, a supporter et a
organiser veéritablement la desserte des soins palliatifs.

Le moment ne serait-il pas venu maintenant d’en faire un véritable choix de société et de prendre les dispo-
sitions qui conviennent pour que les besoins des personnes en phase palliative et terminale et de leurs pro-
ches soient mieux identifiés, pour que I'expertise professionnelle s’élargisse aux quatre coins de notre pro-
vince, pour gu’une meilleure articulation entre les composantes du réseau intra et extra-hospitalier devienne
enfin réalité pour le plus grand bien “du patient” qui, lui, demeure le méme peu importe dans quelle partie
du réseau il se trouve, pour qu'une meilleure communication et un plus grand respect s’établissent entre les
professionnels du domaine physique et les professionnels de “I'autre sphére”?

Le défi qui se pose a I'égard de ce momentum est double. D’abord nous avons a nous adapter aux particula-
rités des différentes régions du Québec. Nous ne pouvons avoir un modele unigue en soins palliatifs pour
I'ensemble du territoire. Les petits milieux, les régions rurales, les milieux urbains, le réseau ambulatoire et

le réseau hospitalier ne pensent pas et ne vivent pas de la méme maniere, c’est bien connu, chacun se devant
de développer des moyens différents de répondre aux besoins de leur clientéle en lien avec les ressources
dont ils disposent et leur mode de vie.

Notre deuxieme défi revét un caractére bien particulier: c’est celui de méler connaissance et humanisme. En
effet, les soins palliatifs portent I'exigence de I'humanisation des soins a des niveaux des plus élevés. La
phase palliative et la phase terminale sont les ultimes étapes de vie pour chacun de nous, qui que nous
SOyons ou gque nous ayons été. Prendre soin d’'une personne dans de tels contextes exige un humanisme et
des connaissances adaptés a cette situation bien spéciale. Une dimension ne saurait souffrir 'absence de
l'autre, c’est I'équilibre qui doit dominer sinon on ne peut parler de soins palliatifs.
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Dispenser des soins palliatifs m’apparait étre devenu une nécessité absolue. Le faire dans les régles de l'art
est exigeant. Etre confronté au quotidien a la douleur et a la souffrance impose des déchirements troublants
chez les intervenants. Décider en tant que société de fournir des soins de qualité aux personnes en phase
palliative et terminale et a leurs proches devrait étre un des meilleurs indices de I'état d’avancement d’'une
sociéte, la nétre en 'occurrence.

Notre société reconnait la valeur d’'un individu, les Chartes, les Constitutions et les lois sont la pour en té-
moigner. Les soignants qui ont implanté et assumeé les soins palliatifs au Québec a ce jour ont, & mon avis,
déja affirmé par leurs états de service que la valeur de la vie d'un individu, méme quand il n'existe plus
aucune modalité de guérison, demeure aussi sacrée que dans ses années de vie “active”. Cette méme société
doit maintenant faire en sorte que cette valeur reconnue a l'individu soit respectée jusqu’a sa derniere minute
de vie. Les soins palliatifs ne doivent pas n’étre gu’'un concept de société bien-pensante. lls doivent devenir
un mode de soin a la disposition et au service de chaque individu de cette méme société. Alors et seulement
alors “ douleur ” et “ souffrance ” pourront étre soulagées dans leur pleine intégralité. Pas avant.
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La mort est beaucoup ce gu'en pense la société

Entretien avec Luce Des Aulniers, anthropologue

Luce Des Aulniers est I'un des principaux développeurs de la réflexion, de la formation, de l'information et

de I'expertise en soins palliatifs au Québec. Elle privilégie la pensée profonde, elle s'alimente aux relations
humaines qu'elle entretient vigoureusement et a un contact permanent avec la nature. Luce Des Aulniers est
une véritable intellectuelle, dans le sens le plus noble du terme. Elle considére son rdle professionnel et
social avec respect. |l s'agit aussi d'une humaniste, préoccupée de I'état de I'humain et de I'humanité. Son
travail acharné et assidu sur plus de vingt-cing années fait de cette personne un véritable phare pour le
Québec des années 2000. Son sens pratique, sa capacité a expliquer les concepts les plus complexes et a
nous les rendre accessibles ainsi que I'humilité dont elle fait preuve sont des atouts qu'une société comme la
nétre a tout avantage a mettre a contribution.

Voici, présentés brievement et en interprétation libre, les propos qu'elle nous a confiés.

L'institution, c'est-a-dire I'HOpital, le Centre d’hébergement, le CLSC, le Ministére, le Gouvernement, l'insti-
tution donc, n'a pas encore poseé la question si plurielle de la mort. Peut-étre en premier lieu parce que l'ins-
titution estime qu'elle ne mourra jamais. En tout cas, elle I'a cru jusqu'a ce que les coupures budgétaires
viennent ébranler cette certitude. L'histoire nous apprend que les institutions ont beaucoup de difficulté a
étre autocritiques et critiques et que cette difficulté est inscrite dans leur structure méme, si bien qu’'elles
peuvent a I'occasion créer des morts symboliques, par nivellement des singularités.

Or, la place que l'on fait & la mort et le statut qu'on lui confére sont des réalités mouvantes selon I'époque et
la société. Ainsi, au Québec, a travers les grands changements que nous avons traversés, le monde religieux
et le monde politique sont les instances qui ont toujours pris en charge les enjeux liés a la mort. Pourtant, ni
'un ni 'autre n'ont réconcilié une vision claire de ce qui entoure la mort. Ces changements trouvent aussi
écho dans maints milieux artistiques, ce dont témoignent plusieurs ceuvres modernes.

Il est fréquent de constater que les personnes qui ont trace la voie des soins destinés aux mourants et a leurs
proches ont été étiquetées en tant que missionnaires. Cela s'explique en partie par le fait qu'avant l'arrivée
des soins palliatifs, c'était 'Eglise qui avait charge des mourants, des morts et des endeuillés. Progressive-
ment, les rituels religieux se sont laicisés. Cette situation a aussi favorisé le prosélytisme dans les milieux de
soins palliatifs. On entend de plus en plus les gens dire qu'ils ne veulent pas étre soumis aux discours d'indi-
vidus qui transportent diverses croyances, auxquelles ils tentent de convertir des personnes qui vivent un
grand état de vulnérabilité.
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Pour des raisons liées aux multiples paradoxes inhibant nos représentations et nos pratiques dans nos rapports
vie/mort, il y a des choix a faire et ceux-ci ont de graves conséquences pour les individus et la société. Ces
choix sont a envisager dans tous les milieux, éducatifs, sanitaires, administratifs.

D'abord admettre que chaque individu va mourir un jour, y compris soi-méme. Ensuite se demander qui doit
s'occuper du mourant et de sa famille. Ou la mort peut-elle se vivre humainement et dans quelles conditions?
A quelles conditions peut-on dire que la mort est humaine ?

La conscience d'une certaine mort est étalée partout: catastrophe, destruction, suicide, sida, cancer, guerre,
etc. En méme temps, l'idée d'une mort joyeuse et rapide est en progression. Les héros a la mode soit renais-
sent de leurs cendres, soit sont indestructibles ou encore se réincarnent sous diverses formes. Le principe de
I'irréalité fictionnelle prend le dessus sur la réalité. Le déni de la mort se renforce ainsi en se ramifiant.

Nous pourrions élargir le spectre des soins palliatifs. Souvenons-nous qu'ils ont émergé avec le mouvement
d'humanisation des soins de santé, avec l'avenement du féminisme et avec la sophistication bio-
technologique & la fois dans sa mouvance et en réaction a ses abus. A partir de 13, la réalité liée a l'avant-
mort, a la mort et au deuil a changé radicalement. Les institutions sont lentes a reconnaitre et a intégrer des
changements sociaux aussi profonds.

Dans les établissements de la santé, nous assistons a de véritables guerres corporatistes entre administrateurs,
médecins, infirmieres, etc. La mort dans les murs des établissements vient questionner le role des profes-
sionnels, l'organisation du travail et la place des familles. En fait la mort, dans les institutions, vient refor-
muler nos choix sociaux: Veut-on vraiment humaniser les soins ? En dépit du discours, qu’entend-on ?
Sommes-nous préts a refaire nos devoirs professionnels ? Sommes-nous préts a y investir le temps et les
ressources nécessaires ?

On peut se demander quel est I'impact de l'organisation des soins sur les rapports d’intégration ou
d’opposition de la vie et de la mort. Quelles sont les conséquences de ces rapports pour I'ensemble de la
société ?

Demandons-nous, par exemple, si la tendance a envoyer les gens mourir a domicile est un choix réel ou un
effet pervers des coupures budgétaires. Demandons-nous s'il est sain pour une communauté de cacher ou
d'isoler les personnes mourantes dans des unités de soins ou dans des maisons d'hébergement retirées de la
société. Demandons-nous s'il est possible de demeurer parmi les vivants jusqu'a notre fin.

Il n'existe pas de formule a appliquer en bloc. |l est aussi incontournable que I'Etat intervienne dans le
champ de la mort et des soins palliatifs. |l s'agit d'une sphére éminemment politique puisque c'est de l'orga-
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nisation de notre maniére de vivre ensemble qu'il s'agit. Il est important de dégager decgramad&sns

qui tiennent compte de la circulation et du réseautage publics, entre autres. Nous sommes, au Québec, en
plein bouillonnement dans les relations que nous construisons entre la vie et la mort, et ce, tout ou long de
I'existence. L'Etat doit se mettre & jour et agir pour le bien commun.

Ainsi nous assistons a une «redécouverte» de la mort au Québec. Les groupes communautaires, entre autres,
travaillent a redéfinir leur contribution. Les accompagnants sont en train de modifier les postulats dans le
phénomeéne de l'aide. Nous sommes en voie de remplacer le discours prosélytique par un discours pluriel et
ouvert. Des artistes créent des oceuvres fortes, troublantes, stimulantes.

Parallelement, nous assistons a l'aseptisation du langage concernant la mort. On entend des expressions
comme: «ici on décede, on ne meurt pas»;, ou encore: «je ne soigne pas des mourants, ce sont des vivants
jusqu'a l'apparition du cadavre...»

Tout cela est subtil. On en est venu a parler de spécialiste de la mort ou de spécialisation des soins palliatifs,
surtout a cause de la difficulté a faire reconnaitre ces soins dans les institutions. Peu de gens pensent en
termes politiques ou organisationnels et cela peut s'expliquer par le réflexe égocentrique Iégitimement défen-
sif de l'individu dans ce qu'il pergoit comme une jungle qui le dépasse ou par l'influence de la formation qu'il
aregue.

Il N'en reste pas moins qu’'a rebours, les soins aux mourants ont influencé la conception de la personne de
tout patient. A écouter ce qu’expriment les malades sur 'organisation de la vie, tout systéme peut apprendre
énormément. Reconnaitre cet apprentissage et le faire rayonner est le role de I'Etat, tant & I'égard des mou-
rants, des proches, des équipes, que pour favoriser une meilleure santé mentale collective.

Dés lors, les programmes de formation continue que réclament a grands cris les intervenants, les bénévoles
et les groupes communautaires iront de soi. La recherche également, mais qui ne porte pas que sur la période
de la mort, mais sur la formation des sensibilités collectives.

Dans la perspective des réalités démographiques du Québec du début des années 2000, de la hausse de la
mortalité par vieillissement de la population, par maladie grave, par suicide, par violence, etc., il serait heu-
reux et souhaitable que I'Etat prenne conscience de l'urgence d'agir et mette en place les actions facilitantes p
our la population du Québec. Celle qui massivement mourra et aura besoin de soins et d'assistance, celle qui
soignera et aura besoin de soutien et de moyens, et enfin, celle qui assumera le deuil et la continuité de la vie
au Québec.
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La mort est une condition humaine a intégrer a la vie:
si on aime on perd; si on aime beaucoup, on perd beaucoup.
Intégrer la mort a notre vie c’est accepter la perte

Entretien avec Margaret C. Kiely, professeure titulaire, Université de Montréal

Margaret C. Kiely est reconnue autant par les nombreux psychologues a qui elle a enseigné la psychologie
du mourir et du deuil, que par ses pairs, qui l'ont d'ailleurs honorée a travers I'Ordre des psychologues du
Québec. Enseignante, chercheure, tuteure, c'est une personne-ressource tant dans sa sphére de travail que
sur le plan social et dans son cercle personnel. Un questionnement se pose: Margaret C. Kiely est interpel-
Iée. La profondeur de sa réflexion est connue. La générosité de sa disponibilité est appréciée. La sagesse
de son discernement est éclairante et sollicitée. Margaret C. Kiely appréhende I'humain avec une approche
fondée sur le respect de la personne, sur I'écoute de ses besoins, de son mode d'expression, de ses motiva-
tions et de ses objectifs. Elle s'intéresse a I'exploration des causes profondes qui animent les choix de l'indi-
vidu, & ses zones d'ombre et de lumiére et a ses dimensions de permissions et d'interdits. Margaret C. Kiely
croit essentiellement dans le potentiel humain. Son apport a I'établissement d'une société québécoise plus
humaine et plus juste est notable. L'humanité a besoin de tels étres. Ils symbolisent notre valeur humaine
profonde et portent notre foi dans I'amélioration de notre monde, dans la protection de la vie et le plaisir
d'étre.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu'elle nous a confiés.

Tout commence avec la nécessité de clarifier les choses. D'abord en écoutant le malade qui fait le deuil de
sa vie. Il est important de demander a cette personne comment on peut l'aider, et ce, sur tous les plans: phy-
sigue, psychologique, social ou spirituel. L'évaluation des besoins du malade est trés importante et il est
essentiel qu'elle soit axée sur les perceptions de la personne mourante.

Cette nécessité de se centrer sur les besoins du malade questionne la motivation des soignants naturels ou
professionnels. Les connaissances sont une chose, leur intégration en est une autre. Un cheminement per-
sonnel face a notre peur de mourir et une formation sérieuse s'imposent lorsqu'on aborde une personne mou-
rante et sa famille. Cette formation se doit d'étre dispensée par des maisons d'enseignement reconnues qui
assument la qualité des cours et un soutien individualisé aux individus qui font ces apprentissages person-
nels et professionnels.

Pour assurer des programmes de formation adéquats, il faut arriver & un certain nombre de consensus dans le
milieu des soins palliatifs. Nous avons a relever le défi du déni de la mort, a travailler a résoudre notre peur
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de la mort et apprendre a accepter que la perte est au centre de notre condition humaine.

Au cceur de ce sentiment de perte, il y a le pouvoir. Nous sommes trés peu évolués face a notre capacité
d'assumer le pouvoir et a notre peur de perdre du pouvoir. Toute évolution dans ce sens permettrait de ré-
soudre nos petites luttes entre professions. Ces lutteurs de pouvoir nuisent énormément a I'avancement des
connaissances et empéchent que la compassion occupe l'espace dont I'humain a besoin pour faire face a la
mort et au deuil.

Les équipes multidisciplinaires, la complémentarité professionnelle et la référence a des spécialistes sont
parmi les avancements qui peuvent étre tres riches et tres utiles pour le malade. Les individus, les groupes et
la société en général gagneront a étre moins défensifs. Le but ultime n'est-il pas de répondre réellement aux
besoins d'un des nbtres qui quitte cette vie et de soutenir ses proches qui ont a vivre cette perte ? Notre pro-
chain pas exige de I'humilité et un certain encadrement disciplinaire.

Dans cette optique, I'Etat doit envoyer des messages clairs a la population. Par exemple affirmer qu'il ne
souhaite pas que notre réseau de la santé abandonne le malade et sa famille. Qu'il ne veut pas que le systeme
de santé exclue des gens et encore moins qu'il mette fin a la vie des personnes en abrégeant leurs jours sous
prétexte de mettre fin a leurs souffrances.

L'Etat a aussi a assumer une perte lorsqu'un citoyen meurt. L'épisode de la fin de la vie est le moment déci-
sif oul I'Etat affiche la valeur d'une vie de citoyen. Il s'agit également du moment critique ou le citoyen peut
constater s'il a été uniquement un instrument de production pour la société ou s'il est une personne a part
entiere dont on prendra soin et qu'on respectera jusqu'a la fin, justement a cause de cela.

Cette attitude de I'Etat servira d'exemple pour équiper la société et la préparer & assumer ses responsabilités.
Les familles sont dans lignorance du processus entourant la mort. Elles sont paniquées et dépourvues.
Elles font un apprentissage sur le tas et en catastrophe lorsqu'un des leurs affronte une maladie mortelle.
Une société moderne a la responsabilité d'éduquer sa population et de l'aider a se préparer a la mort et au
deuil.

Nous savons que le deuil dépend largement de la maniére dont la mort d'un proche a été vécue. Le suivi de
deuil demeure un choix personnel. Dans la plupart des cas les personnes endeuillées trouvent les ressources
pour bien s'en sortir. Il en est différemment pour les personnes qui vivent des deuils multiples, des deuils
par suicide ou par homicide.

Dans le Québec des prochaines années, le taux de mortalité va faire un bond. Plusieurs personnes mourantes
auront besoin de soins et d'assistance. Les personnes qui leur survivront auront plusieurs deuils a assumer.
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Les initiatives des groupes communautaires pour répondre aux besoins concrets et réels m'apparaissent fort
intéressantes et porteuses de sens. Renforcer ces initiatives me semble important. C'est aussi reconnaitre
gue les programmes qui fonctionnent sont ceux qui émanent des personnes et de |'écoute de leurs besoins.
Par ailleurs, c'est aussi une maniere de dire que I'on a peut-étre enfin compris que les projets congus par des
technocrates et parachutés dans la communauté sont voués a de forts taux d'échec.

Une piste intéressante a explorer en matiere de soins palliatifs me semble étre la mise sur pied d'équipes
d'intervention de crise. Ces équipes pourraient développer des approches appropriées aux situations ou il y a
des suicides et des déces multiples ou successifs dans une communauté.

Mieux nous saurons soigner les personnes mourantes en comprenant comment soulager leur douleur et leur
souffrance, en les soutenant dans l'acceptation et le deuil de leur vie, plus nous améliorerons notre qualité
d'humain. Mieux nous soutiendrons les familles dans leur deuil, plus nous accepterons que vivre implique la
perte. C'est pour cela que la condition humaine est si précieuse: elle est temporelle et mortelle. C'est aussi
grace a cela que nous prenons conscience a quel point la vie est sacrée.
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La mort est inéluctable, la compassion est notre meilleure réponse

Entretien avec Maurice Falardeau, médecin

Maurice Falardeau est le symbole par excellence de la collégialité. Ses patients, ses pairs, ses étudiants,
tout comme ses amis, I'apprécient pour son amabilité, son sens de I'honneur et sa sensibilité. L'exigence
gu’il a de lui-méme I'a amené a cheminer dans sa trajectoire de médecin spécialiste jusqu’a ce gqu'il puisse
accepter sereinement la réalité qu'implique la perte d’'un patient. |l a travaillé fort a transcender l'expé-
rience de la perte, a lui donner un sens. Sa vie est au service de la vie. Quelle place peut donc occuper
I'expérience du mourir dans sa trajectoire de chirurgien ? C'est avec ce questionnement professionnel et
humain qu’il a ouvert son chemin et celui de beaucoup d’autres dans le milieu des soins palliatifs. Aux yeux
de plusieurs intervenants et de nombreuses familles, il incarne le médecin capable de compassion. Il de-
meure pour les personnes qui le cétoient une personne trés généreuse de son savoir et trés motivée a parta-
ger le dynamisme qui I'anime. Maurice Falardeau est reconnu pour sa préoccupation et son souci de pro-
mouvoir les soins palliatifs au Québec et au Canada et de les voir rayonner a travers le monde depuis 24
ans.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu’il nous a confiés.

La mort, nous le savons, est inéluctable. Lorsque cette vérité entre dans la vie de quelgu'un, on peut dire
gu’il y a un avant et un apres cette minute de conscience. Pour plusieurs personnes, I'annonce de la mort est
une sorte de gros coup au cceur ou a I'estomac. Le choc est palpable. En tant que médecin, je considére que
le moment d’annoncer une chose aussi grave que la fin d’'une vie - et d'ailleurs aussi le diagnostic d’'une
maladie sérieuse - est crucial et déterminant pour la suite des choses, et cela, autant pour le patient que pour
sa famille.

Au début de ma carriére, il n’y avait évidemment pas de soins palliatifs. Alors, apres avoir informé le patient
de sa condition, je pouvais fort peu de choses pour lui. Depuis, nous savons que lorsqu’on ne peut plus rien
pour guérir une personne, tout reste a faire.

Les soins palliatifs permettent aux médecins spécialistes d’enrichir leurs taches et leurs approches. Les
connaissances entourant le contréle de la douleur et des symptémes en est une belle illustration.

La collaboration entre les professions et la collégialité ouvrent aussi des champs d’intervention jusqu'ici
insoupgonnés. La maniére de structurer un plan de soins, d’organiser I'information, d’assurer la continuité
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de I'approche ainsi que les mécanismes de communication et de rétroaction sont parmi les principaux élé-
ments qui, a mon avis, contribuent a faire évoluer les attitudes et les comportements vis-a-vis des patients et
de leur famille.

Les soins palliatifs humanisent le soignant parce qu’ils sont congus par des humains, pour des humains, dans
leurs relations médicales et non médicales, dans la pratique quotidienne face a une maladie au stade précoce
ou terminal et dans la fagon d'enseigner avec respect et dignité.

Humaniser est une chose importante en ces jours ou tout va si vite et dans un contexte ou la réalité virtuelle
prend souvent le dessus sur la complexité de la condition humaine. Mais méme si le désir d'humanisation est
important, il ne constitue pas tout.

L'autre aspect majeur a considérer est la formation. Il faut, & mon avis, investir largement dans le dévelop-
pement des personnes. Il est possible a un individu de compenser une structure déficiente, mais il n’est pas
possible & une structure de pallier la faiblesse professionnelle d’'une personne.

Bien formerest essentiellnformer I'est tout autant. Un réseau d'information c’est d’abord I'organisation
d'une base de données qualitatives et quantitatives. L'accessibilité et l'utilisation systématiques de
information constituent une assurance que lI'expertise, les connaissances et I'information pratique sont
actualisées et le plus fiables possible. Pour le soignant, il s’agit d’'un moyen et d’'un support dans un contexte
ou il doit tenir compte de nombreux éléments intangibles et incertains dans I'exercice. Pour le patient et sa
famille, il est rassurant de constater que le milieu qui s’occupe d’eux connait les personnes et leur situation,
et ce, dans les détails.

Une autre dimension a laquelle les soins palliatifs donnent acces est le bénévolat. Au cours de mes nombreu-
ses années de pratique, j'ai été a méme d’évaluer et d’apprécier I'effet de la présence et de la contribution
des personnes qui font don de leur temps et de leurs ressources aux personnes mourantes et a leurs proches.

Ces personnes m’'ont beaucoup appris sur I'empathie, la générosité et le sens de la solidarité humaine. Je
crois sincerement que les bénévoles représentent une richesse de la plus haute valeur.

La maladie grave est une menace qui fragilise le patient. C'est le point de départ d'un grand combat au seuil
duquel certains sortent guéris et d’autres malheureusement pas, mais tous sont touchés et apeurés. Le méde-
cin est la pour les patients qui confrontent les deux situations.

Je consideére, personnellement, qu'il est de notre devoir d’honneur de soutenir nos patients, d'étre capable de
leur ouvrir toutes les portes pouvant leur apporter du soulagement, de I'aide, du support et du réconfort. Le
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médecin est un acteur parmi d’autres, il demeure toutefois un des principaux déclencheurs de tout un proces-
sus d’aide qui peut et qui fait la différence pour le patient et ses proches.

Plus les médecins vont découvrir les richesses du travail en équipe, le plaisir de la collégialité interdiscipli-
naire, plus ils sortiront d'une solitude qui n'est souhaitable ni pour eux, ni pour le patient.

L’existence des unités de soins palliatifs dans le milieu hospitalier contribue significativement & changer le
traitement voué aux malades. L'avancement et la diffusion des soins palliatifs vont, j'en suis convaincu,
continuer a influencer positivement le travail des médecins.

C’est ce que je souhaite, dans l'intérét du patient, de sa famille, des bénévoles et des soignants.
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On donne un sens a la mort de la méme maniere
gu'on a donné un sens a sa vie

Entretien avec Jacques Perron, philosophe, et Josée Fabien, sociologue

Jacques Perron et Josée Fabien sont bien connus des Québécois qui s'intéressent au questionnement philo-
sophigue qui consiste essentiellement a apprendre a penser. Ces personnes se préoccupent de la maniére
gue nous avons, en tant qu'individu, d'aborder et de formuler les questions que nous nous posons. Leur
discours cherche son application dans la vie courante, sous toutes ses facettes. Le mouvement qu'ils ont mis
sur pied souléve l'intérét de nombreux individus de tous ages qui désirent explorer a travers la méthode
socratiqgue comment utiliser davantage leur jugement critique et leur discernement. Jacques Perron et Jo-
sée Fabien instrumentent et facilitent I'apprentissage de personnes motivées par le développement de leur
conscience et de leur potentiel humain. lls proposent des alternatives au citoyen qui souhaite participer
lucidement a la vie de la cité. lls offrent des opportunités de lieux communs pour penser, réfléchir et arti-
culer la pensée. lls contribuent & enrichir le champ individuel et collectif des Québécois.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu'ils nous ont confiés.

Socrate soutenait que philosopher c’était apprendre & mourir, c’est-a-dire apprendre a donner un sens a la
vie, a la souffrance et a la mort. Or, la population du Québec éprouve le besoin d'une réflexion philosophi-
gue. Les changements continus que nous vivons, le bouleversement et I'évacuation de certaines valeurs
fondamentales ainsi que les événements liés a notre condition humaine sont souvent sources de souffrance.

Au Québec, nous avons surtout interprété la souffrance a partir du cadre de la religion catholique qui lui
donnait une signification expiatoire. Ensuite, nous I'avons analysée d'un point de vue sociologique pour en
identifier les causes et apporter des correctifs a notre modéle social. Et puis, il y a eu I'approche psychologi-
gue qui visait a aider la personne souffrante a se «remettre sur les rails». Aujourd'hui, le probléme se pose
un peu differemment: nous questionnons de plus en plus «les rails» eux-mémes; nous questionnons le sens
profond des choses.

En tant qu'étres humains, nous sommes tous confrontés a des situations limites. Dans I'émergence de nos
questions sur la souffrance, la maladie ou la mort, nous sommes isolés. Notre trajectoire en société a peu
amené les personnes a penser par elles-mémes. |l est observable que de plus en plus de personnes refusent
de passer par le religieux pour questionner leur vie. Par ailleurs, en méme temps, on a vu apparaitre un
nombre important de sectes et de nouveaux mouvements religieux dans toutes les couches de la société.
Paradoxalement, aussi, on remarque que plusieurs personnes affirment ne croire en rien. Il est fréquent de
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constater, particulierement chez les jeunes générations, qu'aucune valeur marquante pour l'individu et la
société n'a été transmise par les parents.

Qu’est-ce que la vie ? Pourquoi sauver une vie ? Pourquoi interrompre une vie ? Peut-on ? Doit-on ? Ce
sont la des questions éthiques, des questions de sens. Pour y répondre, il faut pouvoir s'exprimer sur un
vécu, échanger sur les fondements de nos valeurs et de nos choix. C’est, entre autres choses, en pensant
correctement que I'humain s’assume en tant que chercheur et fabricant de sens. Il faut donc savoir penser, il
faut se donner une méthode et une pédagogie de la pensée.

La dialectique socratique consiste justement a poser des questions fondamentales sur un théme problématisé
et a échafauder des arguments a partir du vécu et des croyances de la personne interrogée. Le jeu des ques-
tions et des réponses permet aux interlocuteurs de cheminer de maniére interactive et critique vers de plus en
plus de vérité et de plus en plus de sens. Pour Socrate et Platon, 'ame est grosse de la vérité. La pensée, ici,
sert de chemin vers I'dme qui est source de Vérité.

On comprend alors que les réponses sur le sens de nos choix individuels et sociaux reposent sur notre capa-
cité et notre habileté a penser, individuellement et avec les autres. C'est & nous, en tant qu'individu et en tant
que société, qu'il revient de développer un art de vivre et un art de mourir qui présenteront du sens. Il nous
faut donc nous doter de lieux de ressourcement de la pensée et de la communication. C'est a nous de créer
des espaces pour penser le sens.

Toute réflexion fondamentale sur la mort témoigne d’'une certaine transcendance de I'humain. L'humain vit
et, dans ses moments de lucidité, sait qu'il vit. L'humain qui vit lucidement sait aussi qu’il meurt. Mais
sommes-nous vraiment aussi lucides que nous le croyons devant la vie et devant la mort ? Et si nhous exer-
cions vraiment notre «transcendance», organiserions-nous nos vies et nos sociétés comme nous le faisons
actuellement ?

Les questions d'ordre pratique et sociologique ont des impacts significatifs sur les aspects organisationnels,
psychosociaux et économiques de nos vies. Ne vaut-il pas la peine que nous les posions correctement et en
lien avec leurs racines profondes, c'est-a-dire en lien avec le sens profond des choses ?

L'étre humain est pluridimensionnel. Il dispose de ses cing sens et d'une dimension spirituelle. L'instru-
menter, lui apprendre a penser, c'est lui apprendre a vivre et a mourir. Certains voient la mort de I'humain
comme l'aboutissement et le témoignage d’une vie telle qu'elle a été vécue. On donne un sens a notre mort,
de la méme maniere qu'on a donné un sens a notre vie. Si la vie n'a pas de sens, la mort n’en aura pas da-
vantage.
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Les soins a la personne mourante, le soutien a la famille, I'accés a des services, a des moyens concrets, voila
autant de sujets sur lesquels il faut penser. Pour que les choix individuels et sociaux concordent et que la
démocratie fonctionne, il faut créer des lieux et des occasions de rencontre, d'échange et de dialogue. Il faut
venir au secours du politique et de la démocratie. Les lois sont importantes et nécessaires, mais attention, la
Vérité n'est pas nécessairement démocratique, car la loi du nombre ne garantit pas la valeur éthique de la
décision prise. La loi du nombre dit simplement que la majorité I'emporte. Voila pourquoi il est si impor-
tant de s'éduquer et d'apprendre a penser correctement. |l s’agit de démocratiser la lucidité ! Et cela, la dé-
mocratie le permet lorsqu’elle permet la critique.

La philosophie, qui est par définition «amour de la sagesse», ne sert pas d’abord a fabriquer des savoirs, mais
de la lucidité. La sagesse est un art de vivre, et donc un art de mourir, que I'on développe a partir de nos
savoirs et de nos valeurs. L'approche socratique que nous privilégions fournit, selon nous, un éclairage phi-
losophique sérieux, globalisant et empreint d'une spiritualité laique qui permet d'ouvrir sur une vision de
I'numain, de la société et de l'univers. Elle sert a mieux vivre et a mieux mourir, en permettant a l'individu de
devenir véritablement acteur de sens.
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La mort est une expérience difficile. C’est I'inconnu,
la perte de contrdle...Voila pourquoi il faut
accompagner, respecter et prendre soin

Entretien avec Andrée Gauvin, infirmiére

Andrée Gauvin constitue une véritable figure de proue au Québec et en Europe en ce qui a trait a I'expé-
rience vécue au sein d'unité de soins palliatifs et en particulier en ce qui concerne la préparation, le soutien
et la coordination du travail des bénévoles. Elle détient non seulement la connaissance et I'expertise profes-
sionnelle nécessaires pour intervenir dans ce milieu, mais aussi le savoir qu'améne l'autocritique et
l'intégration de divers niveaux de vécus personnels. Andrée Gauvin utilise le langage simple et direct de
l'intervenante qui dresse la table et discrétement accompagne l'autre dans ses choix. Elle incarne parfai-
tement le paradoxe de l'intervenant non interventionniste et les résultats sont concluants. De nombreux
bénévoles sont passés et passent encore a son école. La liste d'attente des personnes qui souhaitent joindre
son équipe illustre que bien d’autres voudraient y passer. Andrée Gauvin a réussi quelque chose de fort
délicat et complexe. Elle a congu divers moyens de faciliter I'insertion, le réseautage et le maillage des bé-
névoles, des infirmiéres, des médecins et des administrateurs dans le but d’assurer un fonctionnement hu-
main et efficace dans cette unité de soins si particuliers. Elle vous dira gu’elle n'a rien fait toute seule et
gu'il s’agit du travail d’'une équipe. Il n’en demeure pas moins que le cceur d’'une équipe bat au rythme de la
pulsion de vie et de la cohérence dont on l'imprégne. C’est ce qu’a insufflé Andrée Gauvin a son équipe et
c'est ce qu'on peut souhaiter aussi a tous les milieux de soins palliatifs du Québec: trouver cette pulsion...
la reconnaitre et en prendre soin.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos gu’elle nous a confiés.

Il faut avoir le goQt de vivre pour travailler en soins palliatifs. Ce milieu constitue par ailleurs une véritable
école de vie. Au début, lorsque se sont ouvertes ces unités, on se demandait si on survivrait a ce travail. As-
sister des personnes mourantes et les voir mourir jour apres jour c'était bourleversant. Aujourd’hui nous
savons qu'il y a des conditions essentielles a mettre en place pour y parvenir et créer le climat propice a la
fois pour le malade, la famille, les bénévoles et les soignants.

Dans cette optique, le travail d’équipe prend tout son sens. L’humain dans ce qu'il a de plus personnel et de
plus professionnel, de plus individuel et de plus social est constamment interpellé, mis a contribution. II
s’agit d'un travail qui exige de la présence. On ne peut pas fuir ni se fuir lorsqu’on accompagne une réalité
et une vérité aussi absolue que la mort d’'une personne.
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Les liens formels et informels qui s'établissent entre les membres de I'équipe sont aussi trés importants
parce gu'ils fabriquent constamment la nourriture psychologique dont nous avons besoin quotidiennement.
Grace a la qualité de ces rapports, nous allons vers le malade et sa famille avec plus de sérénité, de compé-
tence et de compassion.

La personne mourante demeure une personne avant d'étre un mourant. Elle saisit trés bien si notre compor-
tement sonne vrai, si on a peur d’entendre ce qu’elle a a dire ou encore si on tente de la leurrer en lui organi-
sant une belle mort.

Lorsque nous sommes capables d’accueillir la personne dans son expérience vécue, sans la juger ou psy-
chologiser ses propos ou ses attitudes, elle ne manque jamais de nous témoigner sa reconnaissance. Parce
gue l'accompagnement d'individus appelle cette authenticité, nous n'avons d'autres choix que de placer le
focus sur le respect des demandes de la personne mourante. Nous sommes fondamentalement des accompa-
gnateurs, pas des intervenants.

Nous sommes |a, disponibles. Nous essayons d'offrir une réponse a la demande de la personne mourante.
Nous n’anticipons pas et nous ne I'organisons pas a notre maniéere. C'est trés exigeant d’étre présent sans
nécessairement faire quelque chose. Mais c’est ¢a notre travail. Ecouter, observer et répondre lorsque le
malade le demande.

Le temps est un facteur déterminant en soins palliatifs. Si on ne saisit pas bien ce que dit, veut et vit le ma-
lade, on passe a coté et celui-ci meurt comme il peut. Le contréle de la douleur et des symptédmes, I'aide
psychologique, le soutien spirituel, tout ¢ca passe d'abord par I'écoute du malade et I'expression de ses de-
mandes. Chaque personne est unique. Certains individus souhaitent que nous agissions plus dans leur tra-
jectoire, tandis que d’autres désirent la solitude et le silence. Certains traversent leur souffrance en la nom-
mant et en s’en libérant tandis que d’autres s’y noient et veulent I'engourdir. Le vécu du mourir c’est encore
du vécu, celui de la personne qui poursuit son trajet jusqu'a sa mort.

Les professionnels de la santé ont beaucoup a apprendre des personnes mourantes. C’est pourquoi je trouve
cela si important qu'il y ait des unités de soins palliatifs au sein des hdpitaux. Les connaissances et les dé-
couvertes scientifiques émergent de besoins exprimés et de situations problématiques qui posent un défi a
'humain.

Le mourir, la mort et le deuil posent un défi colossal au milieu médical. Sortir les mourants des hépitaux
c’est en quelque sorte, pour ce milieu, refuser de relever ce triple défi et nier que la douleur, la souffrance et
les besoins de fin de vie appellent le soulagement et le réconfort. Ces préoccupations constituent deux des
trois éléments inclus dans le serment d’Hippocrate qui dit que la médecine c’est guérir parfois, soulager
souvent, réconforter toujours.
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Les soins palliatifs en milieu hospitalier permettent aussi la diffusion des connaissances dans tout I'hdpital.
Pensons seulement aux découvertes sur le contrble de la douleur et des symptdmes. Comme les hdpitaux
sont maintenant reliés aux universités, c’est toute la dimension de la recherche et des programmes de forma-
tion qui se fait influencer par la présence des soins palliatifs en hopital, par leur proximité avec I'ensemble
du corps médical et son réseau ainsi que I'impact sur 'ensemble des lieux de dispensation des services a
domicile ou en centre hospitalier de longue durée.

Pour certaines personnes et certaines familles, mourir a I'hopital représente la réponse adéquate a leur situa-
tion. En tant que société, il me semble gu'’il nous faut reconnaitre, respecter et soutenir la démarche de ces
gens comme il se doit.

Dans cette optique, je crois que I'Etat a des responsabilités & assumer. D’abord connaitre mieux les soins
palliatifs afin d’en reconnaitre I'utilité et la pertinence autant pour les individus que pour la société. Ensuite,
s’assurer de la pérennité des soins en légitimant des lieux, des personnes et des moyens pour les dispenser.

Les soins palliatifs sont la pour durer parce que les personnes mourantes et leur famille en ont et en auront
toujours besoin.
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La mort est un mystere impénétrable

Entretien avec Placide Gaboury, écrivain

Placide Gaboury incarne pour de nombreux Québécois le désir de s'initier aux champs de connaissances
universelles et d'apprivoiser le mystére. Depuis plusieurs années, il s'avance sur les chemins les moins fré-
quentés, il découvre, médite et accueille ce qui lui est donné de vivre. |l revient ensuite vers nous pour par-
tager, a travers ses enseignements, ses discours et ses écrits, les savoirs qui sont susceptibles de nous aider
a mieux vivre et a mieux mourir. Placide Gaboury est un témoin dans le sens le plus pur et le plus noble du
terme. |l n'officie pas, il n'impose pas au nom d'une quelconque autorité. Il est une offrande. Dans le
contexte contemporain que nous vivons, ou tout, ou a peu pres, devient sujet, objet ou projet de commerce, il
est bon pour notre cceur et notre ame de rencontrer un individu tel que lui. Placide Gaboury est une beauté
dans le paysage québécois.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos gu'il nous a confiés.

La mort est un mystéere impénétrable. C'est le moment du retour a la source. L'énergie individuelle se retire
et rejoint I'énergie universelle. L'essentiel n'est pas dans la téte. La téte s'oppose: elle veut contréler. La
mort est un inconnu. L'intellect ignore le champ de la mort.

Le corps humain sait tellement de choses. La connaissance du corps est incommensurable. Il sait comment
naitre et croitre. |l porte la connaissance du sommeil et de la guérison. Le corps sait 'amour, la créativité, la
sexualité et la spiritualité. Toutes ces fonctions, ces réles et ces ressentis, notre corps les vit sans le contréle
de notre intellect. On ne peut qu'étre en admiration devant la sagesse du corps humain. Ca se vit, je n'y fais
et n'y peux rien.

Je crois qu'il y a un déterminisme dans la vie. Nous sommes nés pour mourir, nés pour telle famille, etc. I
existe un destin psychologique et corporel. Il y a aussi un destin spirituel. Quelgu'un peut ne jamais ren-
contrer sa source. La mort est le triomphe du destin.

L'humain n'a pas peur de la mort. Il a peur de se connaitre. La pensée ne supporte pas facilement le mo-
ment présent. La pensée est inconsciente a 95 %. Dieu est conscience du dedans. L'immanence demeure
dedans. Ayons I'humilité de reconnaitre notre ignorance du mystére.

Au début, lorsque le corps commence a se former dans l'utérus de la mére, c'est le coeur qui arrive en pre-
mier. La connaissance de la douleur dans le corps et de la souffrance de I'émotion dans le coeur, est en
place. L'ame est un témoin.
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Plus il y a de contraintes et plus le territoire de I'ame se rétrécit. Actuellement 'humanité va vers plus de vie
de cité. Les gens apprennent a s'éloigner d'eux plutdt qu'a s'en approcher.

Personnellement, je fais le choix de laisser prédominer I'ame. Je crois que laisser le corps nous apprendre sa
sagesse et étre en accord avec soi c'est emprunter la voie de la source.

La source de tous les étres, le mystére, nous pousse a l'action et nous attire a la connaissance. Nous sommes
congus pour le désir. Le bonheur pour I'humain consiste a étre en harmonie avec soi. L'autonomie s'oppose
a l'autorité. La voie spirituelle repose dans l'immanence du dedans. Dieu est la conscience du dedans.
L'harmonie intérieure est en quelque sorte notre salut.

La mort est une aventure individuelle, c'est I'énergie qui anime un étre qui s'en va. On accompagne cet étre
jusqu'a l'agonie. On ne peut pas aider quelqu'un a mourir mais on peut l'aider a se préparer a la mort.

A mon avis, il importe d'intervenir trés peu au moment de la mort, surtout spirituellement. L'humain entre
dans la mort comme il entre dans le sommeil pour communiquer avec sa source. Il est important de respec-
ter son cheminement personnel, comme on respecte le sommeil de quelqu'un.

Il est vrai de dire qu'on ne peut vivre sans étre en contact avec d'autres étres humains. Il importe aussi de
considérer que la mort résulte de la séparation d'avec ce monde pour joindre sa source.

Il convient donc de relativiser I'expérience des lieux et des conditions liés a la mort. || m'apparait plus im-
portant et plus pertinent pour une société d'aider les gens a se préparer a la mort que de les accompagner a la
toute fin de leur vie.

L'Etat a un réle important & jouer dans le processus de préparation des individus & leur propre mort. Pour
savoir mourir, il importe d'avoir su vivre, c'est-a-dire avoir permis a I'ame de prédominer. Or, la vie dans la
cité impose un rythme, des régles et des conceptions de la vie et de I'humain qui ont des conséquences signi-
ficatives sur le territoire de I'ame. Dans l'organisation de la vie de la cité et dans les contraintes imposées
aux personnes, I'Etat a le pouvoir et le devoir de tenir compte de l'influence de ces éléments sur la trajectoire
de I'ame des individus et de la collectivité qu'il gouverne.

Au moment de la mort, le gouvernement ne peut rien faire. La mort est une expérience personnelle. Bien
sdr, une société civilisée ne laissera pas la personne dans la douleur si elle a les moyens de la soulager. Elle
ne laissera pas mourir quelqu'un sans toit et sans soins. Une société civilisée fournira I'essentiel de ce qu'il
faut a l'individu pour terminer son voyage le plus librement possible.
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Une société humanisée respectera la liberté et l'altérité de la personne. Elle interviendra peu a la toute fin,
manipulera peu et touchera peu ou pas le corps a moins que la personne ne le demande. Elle permettra et
facilitera le voyage de I'ame vers sa source.

Peut-étre, si l'individu le souhaite, utilisera-t-on la musique car celle-ci parle de l'invisible. C'est une voix de
la source.
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La mort est le noeud gordien de la médecine
Entretien avec Marcel Boisvert, médecin

Marcel Boisvert est une personne clé dans le milieu des soins palliatifs au niveau provincial, national et
international. Sa contribution a lI'amélioration de la compréhension des soins a dispenser au patient et a sa
famille ainsi qu'a la promotion de la reconnaissance des soins palliatifs dans notre société moderne est
notable. Marcel Boisvert a soigné des personnes et soutenu des familles. 1l a beaucoup écrit et publié sur le
sujet. Il a formé plusieurs des individus qui constituent la reléve en soins palliatifs. |l est reconnu comme un
lecteur avisé et un médecin soucieux de documenter sérieusement chacun de ses dossiers. Marcel Boisvert a
toujours préné que science et humanisme doivent aller de pair. |l partage trés généreusement son immense
savoir. Il s'émeut de joie devant un malade soulagé de ses douleurs et retient des larmes de désolation de-
vant un collégue qui, malgré trente ans de soins palliatifs au Québec, n'a pas encore compris l'impact relié a
I'annonce d'un pronostic négatif a un malade et a ses proches. Marcel Boisvert détient non seulement des
connaissances et un savoir fantastique, il contient aussi la force de I'expérience vécue, assumée et simplifiée.

Voici, présentés brievement et en associationn libre, les propos qu'il nous a confiés.

A travers la tradition de la médecine, qui est une des plus vieilles professions du monde, la mort est percue
comme un nceud gordien, une épreuve irrésolue que I'on n‘accepte que tres difficilement.

Une femme a bousculé la tradition. Il s'agit de Cecily Saunders. Elle a d'abord été travailleuse sociale, en-
suite infirmiere et finalement médecin. Elle créa des soins palliatifs au début des années 60 en Angleterre.
Cette femme est une grande inspiratrice pour les milieux de soins palliatifs. Son approche repose sur une
évaluation clinique minutieuse, tout imprégnée d’humanisme. Elle a bien saisi et nommé ce qu'on appelle

aujourd'hui la douleur globale. Celle qui nécessite de prendre en compte les aspects physique, psychologi-
gue, social et spirituel de la personne. L’approche palliative créée par Saunders au St-Christopher’'s Hospice
demeure le modéle & imiter et il s’est répandu dans toute I'’Angleterre.

Nous savons, grace a elle, et pour l'avoir appliqué au Québec pendant bientét trente ans, qu'il est possible de
pratiquer des soins palliatifs de qualité. Cependant, au Québec, les soins palliatifs et la médecine curative
demeurent deux mondes complétement différents. D'abord, précisons que les médecins spécialistes sont
débordés. Leur force étant dans I'établissement de diagnostics et I'administration des traitements, il est nor-
mal qu'ils s'y consacrent principalement. lls ne disposent pas du temps nécessaire pour approfondir tout ce
qui déborde le pathophysiologique tant chez le malade que chez sa famille. |l serait utopique de demander
cela aux oncologues ou aux radiothérapeutes: «qu'on se rappelle les listes d’'attente...». D'autre part, il n'y a
pas assez de médecins au Québec formés en soins palliatifs pour répondre aux besoins d’écoute et de com-
munication de la clientéle grandissante (patients et proches) confrontée aux affres du mourir.
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Il'y a vingt-cing ans, les pionniers des soins palliatifs au Québec ont souhaité et tenté I'aventure de I'humani-
sation des soins a dispenser au mourant et a ses proches. L'expérience démontre qu'il y a deux raisons pour
lesquelles les soins palliatifs ne s'imposent pas en force: la faiblesse organisationnelle dans les établisse-
ments de santé et I'absence d'orientations politiques. Les gouvernements ne voient pas bien ce qui se passe et
les technocrates gerent a partir des plus bas dénominateurs. Cela dit, on doit louer les gouvernements du
Québec pour I'ouverture manifestée a I'endroit des soins palliatifs, entre autres en facilitant la rémunération
des médecins se vouant a ces activités.

Le Québec doit positionner ses priorités en santé et reconnaitre l'importance sociale et médicale de bien
soigner et accompagner le mourant et sa famille, tant a I’'h6pital qu'au domicile.

D'autre part, si le mouvement des soins palliatifs peut convaincre que s’ouvrir a l'angoisse fait partie inté-
grante de l'intervention médicale, alors il faudra des médecins disposant d'une chaise et de trente minutes (et
souvent bien davantage) a consacrer a chaque patient.

On a beaucoup dit que le médecin est en général un mauvais communicateur. Je suis d'avis que c'est de
moins en moins vrai. Les nouvelles générations de médecins sont mieux formées a la communication inter-
personnelle, mais ils ont de moins en moins de temps.

A I'Hopital Royal Victoria, le Docteur Mount et son équipe ont réussi a implanter un modéle qui a démontré
clairement la pertinence d'intégrer une médecine palliative & sa fine pointe dans une approche sciemment
multi et interdisciplinaire. Le contrdle de la douleur et le contrdle des symptémes ont été parmi les preuves
les plus éclatantes du réle positif du médecin dans ce secteur. Le soulagement de la souffrance psychologi-
gue et 'accompagnement social et spirituel pouvaient prendre le relais puisque le patient souffrait peu ou pas,
il pouvait demeurer conscient et en contact avec son environnement.

Pour préserver cette expérience et I'étendre a toutes les clientéles, les soins palliatifs doivent étre reconnus
officiellement. Peut-étre faudrait-il en faire une spécialité (comme en Angleterre, en Australie et en Nou-
velle-Zélande) pour assurer la qualité de I'enseignement, de la recherche et de la formation continue. En
médecine, c'est bien connu, publier est trés important. Or en soins palliatifs, on a un besoin crucial d’'une
nouvelle méthodologie «bio-psycho-sociale» intégrée qui se fait toujours attendre. Je crois le temps venu de
cesser de faire des recherches pharmacologiques sur la douleur et les symptémes, d’'un coté, et sur la qualité
de vie et le rdle du spirituel, de l'autre.

La tendance actuelle semble dévier vers des médecins qui se satisfont d'étre des symptomatologues. Je crois
gue c'est bien dommage car c'est 'hnumanisation des soins qui en paie le prix.
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Lorsqu'on a cotoyé les personnes mourantes, il est évident que la souffrance et I'angoisse sont des parties du
tout que constitue I'état d'un malade. Comme un foie appartient a un malade, l'angoisse est une réalité indis-
sociable de I'étre qui la subit. C'est souvent I'ceuf ou la poule. Est-ce I'angoisse d'une personne qui la rend si
tendue que son rythme cardiaque est affecté ou est-ce le rythme cardiaque de cette personne qui la rend an-
goissée ?

Que sait-on tant que cela de I'impact de l'expérience du mourir sur le fonctionnement général du corps ? I
faut éviter de sombrer dans la naiveté de croire qu'une polypharmacie sophistiquée suffira, a elle seule, a
combler les besoins et attentes complexes de la dimension fractale de la psyché humaine.

Pour qu'un médecin apprenne et comprenne comment contrbler la douleur et les symptdmes, il lui faut ac-
cepter de passer par la relation avec le patient et ouvrir grand sa téte et son coeur pour discerner ce qu'il a a
faire. Alors seulement il comprendra ce que signifie la douleur globale. Autrement, le médecin s'‘avance
comme un symptomatologue avec, pour seul instrument médical, une pharmacie remplie de médicaments
desquels on attend la solution miracle. C'est ainsi qu'en fin de vie, on se retrouve avec des patients non sou-
lagés, souvent surmédicamentés et des familles déroutées par la souffrance de leurs proches et leur immense
sentiment d'impuissance. Est-ce ainsi que I'on souhaite mourir au Québec ?

Cette problématique s'étend aussi dans les programmes de recherche. En effet, les cqphpayaim=uti-

gues financent de plus en plus la recherche sur des médicaments précis qui soulageraient des douleurs ou des
symptdmes précis. Or, la douleur est un phénoméne global qui ne peut étre bien compris que s'il est d'abord
transmis et interprété par le patient lui-méme. Pour que le médecin comprenne bien ce patient, il doit
I'écouter, I'observer et se servir de son discernement médical et humain.

Rappelons-nous que depuis I'Antiquité, le serment solennel du médecin est empreint d’'humanisme, de com-
passion et d'humilité. On y disait que cette noble profession consistait a guérir parfois, soulager quelquefois
et réconforter toujours.
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La vérité humaine fondamentale est liée a
la souffrance et a la mort

Entretien avec David Roy, bioéthicien

David Roy constitue un univers en soi. Au Québec, au Canada et ailleurs dans le monde, sa présence est
recherchée. Il détient I'art de mettre un petit fil d’Ariane dans votre main et de vous amener loin, trés loin
dans la subtilité et la complexité des choses. Ensuite, avec la méme habileté, il vous raméne a l'origine du
guestionnement et vous vous sentez tel qu’en vous-méme et différent a la fois. David Roy est un guide dans le
monde intellectuel et dans 'univers de la condition humaine. Il se positionne a la fois sur le plan conceptuel,
pratique et éthique. Lorsqu’il communique, sa présence est intense, respectueuse et passionnée. Il est un étre
vivant, vibrant. Dans ces temps modernes, ou tout semble si souvent égal par ailleurs, nous avons la chance
au Québec de compter parmi nous un leader tel que lui: différencié et affirmé dans la pensée et dans
I'action.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu'il nous a confiés.

Lorsque nous nous interrogeons sur les soins a dispenser au mourant, il devient important de nous rappeler
gue nous ne sommes pas des dieux mais des humains et qu'il y a plusieurs facons de mourir. C’est pourquoi
il nous faudra identifier les limites des soins palliatifs trés clairement.

Le piege de la pensée unique nous guette au Québec. La trajectoire de notre systéme de santé est orientée
davantage vers un modeéle de gestion de la mort que vers une véritable analyse des causalités qui, elles, bou-
gent en méme temps et dans tous les sens. Les soins palliatifs ne doivent pas étre planifiés de fagon linéaire,
car la réalité est beaucoup plus complexe.

Certains faits parlent d’eux-mémes; par exemple, les personnes pauvres meurent plus jeunes et souvent plus
seules que les gens riches. Environ quarante pour cent des Montréalais vivent seuls; les individus souffrant
de maladies chroniques sont les orphelins des soins palliatifs. Il est terrible de constater le nombre de mala-
des qui souffrent et dont les douleurs ne sont pas soulagées. Il y a aussi des tragédies qui sont vécues dans
I'expérience du mourir & domicile.

Nous avons un exercice fondamental de réflexion a faire sur I'accessibilité et la nature des soins & donner au
patient, le soutien a fournir aux familles ainsi que I'encadrement, la formation et le support & mettre en place
pour les bénévoles et les soignants.
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Les conditions de pratique en santé sont devenues précaires. Les ressources humaines s'épuisent. Certains
services gu’on avait mis des années a mettre sur pied sont soit disparus, soit menacés de réductions séveéres.
Le rayonnement des savoirs, la diffusion de la connaissance et les noyaux d’émergence de leaders sont sclé-
rosés. La bioéthique vit actuellement dans un vase clos, repliée sur elle-méme.

Les oncologues percoivent difficilement la place des soins palliatifs. Or, ils sont un des éléments centraux
dans la dynamique de développement de ces soins puisqu’un grand nombre de patients qui ont et qui auront
besoin de soins palliatifs sont ou seront sous leurs soins.

Nous en sommes a pratiquer une médecine de guerre, une médecine de triage comme elle se pratique sur un
champ de bataille. Dans cette optique, on comprend les raisons qui font que notre systeme de santé puisse en
venir a penser qu'il ne sert a rien de perdre du temps avec les mourants.

Il faut s’attaquer a ce spectre et redéfinir certains éléments éthiques dans nos choix sociaux en lien avec la
profession médicale. Les questionnements sur I'abandon de traitements, I'acharnement thérapeutique et
I'euthanasie sont étroitement reliés a la redéfinition de certains de ces éléments éthiques.

Il ne faut pas chercher a éviter le débat sur la spécialisation en soins palliatifs. Au contraire, nous considé-
rons que les soins palliatifs relevent d’'une réalité complexe, et que selon la théorie de la complexité, cette
spécialisation pourra agir comme péle d’'attraction. Ainsi, de ce pble découleront les programmes de recher-
che, les échanges interdisciplinaires et les programmes de formation professionnelle.

Il est tout & fait incongru de penser qu’il 'y a aucune complexité dans la dispensation des soins palliatifs. A

mon avis, cette perspective me semblerait relever de l'ignorance et d’un refus a considérer que la vérité hu-
maine fondamentale est liée a la souffrance et & la mort. La médecine palliative, les soins palliatifs et la

santé publique sont, dans les faits, étroitement reliés.

Il est important d’'investiguer ces liens. On pourrait découvrir des causes et des effets significatifs dans nos
maniéres de faire qui pourraient soit solutionner des probléemes de santé physique et mentale ou encore en
étre la cause. La baisse dans nos standards d’exigence et de qualité nous entrainent dans des cercles vicieux.
Dans cette optique, I'euthanasie est un bon exemple de la maniére la plus réductiteddger une ques-

tion complexe qui mérite qu'on y réfléchisse en profondeur, plutdt que de rechercher des solutions dans la
facilité.

Le mourir, la mort et le deuil font partie de la condition humaine et portent en soi I'expérience fondamentale
de la souffrance. Les soignants ont un réle important a jouer dans ces processus. Les bénévoles y occupent
aussi une place trés significative et trés centrale. L'accompagnement des mourants est trés exigeant et déli-
cat. Il faut alors identifier soigneusement et mettre en opération les conditions qui favoriseront la formation
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et le maintien des équipes qui dispensent les soins aux étres humains dans les heures les plus difficiles de
leur vie.

Plusieurs insistent de nos jours pour que I'on songe a offrir les services de soins palliatifs a la maison. Les
services de soins palliatifs a domicile ne pourront fonctionner adéquatement si on n’alloue pas les ressources
nécessaires pour former un nombre suffisant de professionnels ayant la compétence pour donner aux mala-
des et a leur famille une aide continue aux étapes cruciales de la maladie. Sans cette allocation des ressour-
ces dédiées uniquement a cet objectif, les services de soins a domicile ne se traduiront qu’en des promesses
pleines de déception. La vie continuera sans que lI'on ne s’apercoive ou ne se préoccupe des familles dans
lesquelles ces personnes mourront et, seules et oubliées, elles demeureront encore des symboles d'une autre
forme d'inhumanité de ’'homme vis-a-vis de ses semblables.
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La mort est le point d’arrivée du trajet d’'une vie

Entretien avec Christianne Drabbe, sociologue

Christianne Drabbe observe le monde comme on contemple un paysage. D’abord, d’'un regard englobant
elle embrasse le tout et ses parties. Ensuite, elle ajuste son rythme et plonge. Son efficacité tient au fait
gu’elle se positionne fortement comme un facilitateur. Elle privilégie les processus pouvant aider les per-
sonnes a mieux vivre la vie qu’elles ont choisie. La liberté de l'individu est au centre de ses préoccupations
et le respect du choix de la personne, au coeur de ses motivations. Christianne Drabbe considéere que c’est
au cceur de ses choix gu’un individu assure sa cohésion et la continuité qui donnent un sens a son existence.
Respecter le trajet d'un humain sans trop intervenir constitue donc un acte de reconnaissance de la dignité
d’'une personne. Le discernement professionnel prend ici toute son importance et son utilité individuelle et
sociale.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propo, qu’elle nous a confiés.

La vie est un trajet qui a un début et une fin. Acceptons la condition humaine. N'intervenons pas trop sur ce
trajet. L’humain a besoin de cohérence sinon il se sent perdu. Les personnes qui travaillent dans le systéme,
pris au sens large, doivent tout faire pour donner de la cohérence a leurs actions de sorte que l'individu ne
perde pas la sienne.

Que l'on soit bien nanti, un citoyen moyen ou une personne démunie, chacun a son idée et sa perception de
la mort. Il est donc important de respecter la personne dans ses choix. En fait il n’y a pas, a mon avis, de
réponse unique et de systeme unique a proposer aux gens. Il ne s’agit pas d’établir des régles basées sur les
classes sociales mais bien d’étre en mesure d’accueillir les différences.

Dans cette optique, notre société étant plurielle, nos maniéres de répondre aux besoins des personnes doivent
I'étre aussi. Les modeéles de services transportent tous des valeurs; en matiere de soins palliatifs, il en va de
méme. Ces valeurs ne sont pas toutes compatibles, c’est pourquoi le respect de la liberté individuelle est si
central. C’est pourquoi aussi il devient si important qu'il existe plusieurs modeéles afin que puisse s'exercer

la liberté de choix.

S'’il est vrai qu’'on ne peut pas tout avoir dans la vie en société, il importe d’autant plus d’établir I'éventalil
maximal des choix offerts aux individus et le niveau minimal acceptable.
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Dans cette optique, I'Etat doit établir des barémes financiers a l'intérieur desquels les groupes sociaux et
médicaux doivent pouvoir fonctionner et évoluer librement dans une perspective éthique qui permet de ré-
pondre a la demande. Il me semble illusoire de croire gu'il est possible d'offrir la méme chose a tout le
monde a la grandeur du Québec. Il y a des disparités et des particularités autant dans I'offre de services que
dans la demande exprimée. La responsabilisation des gens est liée au respect de ce gu'ils sont et de ce qu'ils
souhaitent.

Ce qui importe par-dessus tout c’est de respecter le fait que des gens décident de vivre en plein milieu ur-
bain, dans une petite ville ou dans un village. A partir de 13, il faut étre créatif et réaliste. Je crois que les
gens savent ce dont ils ont besoin et ce qu'ils veulent. Si on prend le temps d’écouter, on constate le sens
gue prennent des expressions comme «ne faites pas de programme mur a mur», ou encore «ne parachutez
pas un systéme qui ne respecte pas nos couleurs locales, notre personnalité sociale et nos particularités ter-
ritoriales».

C’est pareil pour la mort. La personne cherche sa continuité dans la cohérence de sa vie. Elle est unique et
plusieurs personnes uniques cela donne une diversité de visions. Pourquoi alors offririons-nous une réponse
et une penseée uniques ?

Un systéme, par définition, tend & étre ordonné, mais cela n'empéche pas la complémentarité dans ce sys-
teme. Dans cette optique, il est intéressant de voir autant le secteur public que le secteur privé et le milieu
communautaire s'investir dans les soins palliatifs.

L’important, & mon avis, c’est que ces acteurs s’harmonisent de sorte a offrir des services qui s'inscrivent
dans la continuité et la cohérence de la personne qui les utilisera.

Pour en arriver 13, il y a beaucoup a faire au niveau des luttes de pouvoir entre professions et entre les sec-
teurs public, privé et communautaire.

Dire que le client ou le malade est au centre de nos préoccupations est une chose. Réaliser que nous parlons
tous du méme client est une autre chose. C’est a partir de cette prise de conscience que commence a se des-
siner I'importance du réseautage et de la complémentarité.

Je crois qu'au Québec nous sommes faibles en planification, et c’est en partie a cause d'un manque de vision
commune. Ni les meilleures études et analyses de rentabilité, ni les modéles les plus avant-gardistes ne peu-
vent et ne pourront émerger avec force tant que nous n'aurons pas acquis cette souplesse d’esprit qui permet
de saisir qu’une vision commune est une chose différente d’un systéme qui repose sur une pensée unique.
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La flexibilité, la collaboration, I'ordre et la continuité sont parmi les caractéristiques les plus importantes
pour qu’un individu arrive a constituer et a maintenir sa cohérence.

A I'heure de la mort, au moment ol I'individu a tellement besoin de se ramasser, d’étre un, cohérent en lui-

méme pour bien quitter cette vie, il me semble cruel de penser qu'on peut le déménager d'un lieu a l'autre

ou qu’on lui donne des informations a la piéce sur ce qui lui reste de vie. Il m’apparait aussi dommageable

pour la famille de traverser cela et faire face a un deuil qui consistera essentiellement a recoller les morceaux
en se demandant si tout a véritablement été fait.

La société a besoin de fonctionner dans I'ordre et I'humain dans la cohérence. Ce sont les rails sur lesquels
s'effectue le trajet humain et c’est pourquoi il ne faut pas trop intervenir sur ce trajet, par crainte de le faire
dérailler avant ou a la fin de son temps.
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La mort est un phénomene naturel ou l'individu meurt
au milieu des siens

Entretien avec Louis Dionne, médecin

Louis Dionne est l'un des principaux porteurs du projet d'implantation des soins palliatifs au Québec. Bien
avant que son approche se concrétise dans la formation d'une équipe de travail et dans la Maison Michel
Sarrazin, il y a eu le temps consacré a réfléchir, explorer et définir une vision claire des soins palliatifs
adaptés au Québec. Louis Dionne a assumé ce temps de gestation et accepté de se laisser transformer en
tant que médecin pour trouver les réponses qui convenaient aux besoins de ses patients cancéreux. |l s'agit
d'un visionnaire et peut-étre davantage d'un humaniste capable d'une perspicacité sociale peu commune. Le
Québec doit beaucoup a Louis Dionne. D'abord parce qu'il a eu la force et la volonté d'assumer son réle de
batisseur. Ensuite parce qu'il a eu le courage de s'autocritiquer comme médecin et de travailler a apporter
les correctifs nécessaires a I'hnumanisation de cette profession. Enfin, parce que son travail est une ceuvre
qui vise a rétablir la mort dans la condition humaine et permettre que cette étape cruciale de la vie appar-
tienne le plus possible a l'individu et a sa famille. Louis Dionne est un modéle qui ne s'affiche pas comme
une vérité universelle. Il est la et il fait ce qu'il a a faire: c'est la définition méme du modéle. Nous gagnons
tous a le reconnaitre, non pas pour tenter de le reproduire en série, mais comme source d'inspiration, de
ténacité, d'humanisme et de professionnalisme. Le Québec a un si grand besoin de modeles comme Louis
Dionne, il faut le remercier d'étre la et de faire ce gu'il fait.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu'il nous a confiés.

Le phénomeéne de la mort interpelle les Québécois d'une maniére particuliere de nos jours. On veut de moins
en moins mourir a I'hdpital. On souhaite terminer notre vie dans un milieu familial, entouré des nétres. Sion
ne peut mourir & notre domicile, on désire un lieu qui s'en approche.

Il n'y a pas une formule unique qui préciserait la meilleure fagcon de mourir. Les réponses sont nécessaire-
ment plurielles. Deux constantes traversent pourtant toutes les formes de réponses aux besoins du mourant et
de sa famille, ce sont le désir de personnalisation et d'humanisation des services et des soins en fin de vie.

A ce chapitre, les médecins ont beaucoup &y voir. En général, les médecins, et particuliérement les spécia-
listes, sont peu exposés aux mourants. Ils connaissent peu la sphére de la douleur humaine et ce qui lui est
périphérique. Il'y a beaucoup a faire au niveau des mentalités et de la formation des médecins.
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La pratigue médicale s'est transformée avec I'avancement technologique et la mondialisation de la santé.
Dans les sphéres internationales, on discute de recherche visant a découvrir des moyens de plus en plus so-
phistiqués pour prolonger la vie. Paradoxalement, on se préoccupe peu de la qualité de cette vie prolongée
souvent de maniere bien artificielle. Ensuite, devant la douleur et la souffrance, on en vient & penser qu'il
faudrait peut-étre mieux mettre fin & la vie pour les éliminer. On jongle aussi de plus en plus avec l'idée
d'interrompre la vie ou de ne pas traiter un malade si la technologie médicale n'est pas accessible ou n'est pas
en mesure de répondre. Notre dépendance a la technologie et a la médication s'accroit d'année en année.

Parfois, le monde médical peut se comparer au monde de la fiction. Dans l'univers virtuel, la mort peut étre
tout a fait banale. C'est pourquoi exercer la médecine exige beaucoup de discernement de nos jours. Lors-
gu'une profession comme celle-la devient une affaire de commerce, nous avons des médecins qui travaillent
a leurs heures, a temps partiel, ne faisant pas de suivi de clients, etc. Dans ce cas, ce n'est pas seulement le
caractére social de la profession qui est touché mais I'éthique de la profession qui est a la dérive et son es-
sence qui est en danger.

Or, s'il est un moment qui nécessite du discernement et de I'éthique, c'est bien le temps ou la mort survient.
Les sens du médecin sont alors mis a contribution: I'observation, I'écoute, le toucher et le ressenti. Le méde-
cin devient sa propre technologie, son principal instrument de travail. Il n'est plus un technicien. Il est un
homme ou une femme de science qui cherche les moyens concrets et les mots pour soulager et réconforter. |l
est un humain qui s'incline avec respect lorsque I'heure est venue, pour son patient, pour cet étre humain de
quitter cette vie.

Cette attitude face a la mort ouvre grandes les perspectives des soins palliatifs. Il devient alors possible
d'organiser des services, des soins, de la recherche et de la formation qui font une place a la mort, a la dou-
leur et a la souffrance dans l'acte et le milieu médical. Ces dimensions sont aussi fondamentales pour penser,
évaluer et choisir de maniére éclairée les avenues que nous souhaitons emprunter comme société lorsque des
guestionnements surgissent concernant le suicide assisté et I'euthanasie.

La concrétisation de la Maison Michel Sarrazin est une démonstration claire des impacts positifs des soins
palliatifs sur les individus, les familles, les bénévoles et les soignants. La mort de la personne y est vécue
sereinement, dans un climat qui favorise le cheminement de l'individu et de sa famille. Les bénévoles, le
personnel en général et les soignants sont formés adéquatement et savent comment se comporter avec un
mourant et avec sa famille. Le contr6le de la douleur et des symptomes, 'accompagnement social, psycholo-
gique et spirituel y prennent tout leur sens.

Nous consacrons beaucoup d'efforts a l'information, a la formation et a la recherche en soins palliatifs. Nous
croyons qu'il est important et urgent pour le Québec de dispenser des soins de qualité dans tous les lieux ou
des personnes meurent.
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Nous avons beaucoup a faire pour y arriver. D'abord, bien se comprendre lorsqu'on parle de soins palliatifs.
Ensuite, bien se faire comprendre du milieu politique pour que nos intentions soient bien saisies et nos ac-
tions bien supportées. Enfin, se donner des moyens de liaison, de rayonnement et de rétroaction.

Certains disent qu'on en est rendu a gérer la mort. Peut-étre faut-il plutét se demander ce qu'il advient lors-
gu'on ne lui fait aucune place et que soudain elle survient dans notre famille, avec son lot de douleur et de
souffrance. Dans ces moments, il importe de compter sur d'autres humains aptes a soigner et a accompagner.
Il importe aussi de pouvoir compter sur des moyens dont on peut disposer et qui peuvent faciliter la vie.

Une trentaine d'années en soins palliatifs au Québec me convainquent de l'utilité et de la pertinence de bien
soigner et accompagner la personne mourante et sa famille. Non seulement pour eux mais aussi pour nous
tous comme communauté humaine. Des soins palliatifs de qualité peuvent contribuer fortement a éclairer
nos choix de société et nous prévenir des dérives éthiqgues combien dommageables pour les personnes qui
meurent et celles qui leur survivent.
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Notre mort peut étre I'expérience de la connexion entre l'origine et
la fin de notre vie, assumée dans un processus conscient

Entretien avec Balfour Mount, médecin

Balfour Mount est I'archétype par excellence du héros et de I'antihéros. Déja, jeune chirurgien en pleine
montée professionnelle, il est interpellé par des paroissiens qui l'invitent a leur livrer une conférence sur la
mort. C’est le choc. Il réalise gu’en tant que médecin il ne connait rien du mourir, de la mort et du deuil. Ce
constat 'amene en Angleterre auprés de Cecily Saunders qui a développé une approche et des soins pour
les mourants. Son cceur avait été touché par les questions de ses semblables et son intelligence par les pré-
occupations d’'une colléegue médecin qui avait trouvé un chemin pour intégrer la connaissance scientifique
au savoir humain. Balfour Mount revient a Montréal nanti de ces découvertes qui élargissent le cadre de
référence médical traditionnel. Du héros qu'il est aux yeux des personnes qui percoivent dans cette démar-
che des perspectives prometteuses pour la médecine moderne, il devient aux yeux de d’autres personnes le
symbole de la marginalité médicale. Aujourd’hui, Balfour Mount ressemble davantage a un antihéros. Il
poursuit sa route d'initié. Il continue d’explorer, d’analyser et d'observer. Il emprunte des chemins encore
tres peu fréquentés. Il avance. Certains, a sa suite, développent les soins palliatifs sur la méme voie.
D’autres ont renoncé a pousser plus loin le travail du pionnier, a relever leurs manches et a se mettre a
développer de véritables soins palliatifs. D’autres, enfin, s’inscrivent contre les positions du médecin mar-
ginal, préférant maintenir le paradigme médical actuel. Au fond, Balfour Mount, en bon connaisseur du
milieu médical et en bon appréciateur de 'avancement humain, sait que tout cela est surtout une question
de temps. Son attitude nous rappelle Malraux qui a secoué le monde intellectuel lorsqu’il a affirmé que le
prochain siécle sera spirituel ou ne sera pas. Balfour Mount est connu nationalement et mondialement. Il vit
ici au Québec discrétement. Nous I'avons, parmi nous, comme un joyau dans son écrin.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu’il nous a confiés.

Quand on scrute les données publiées en médecine palliative, on s’étonne de constater I'écart gigantesque
(plus de 500 %) des doses moyennes d'opiacés administrées dans divers services de soins palliatifs de re-
nom. A mon avis, cette situation excessive s'explique par une maniére différente de concevoir et
d’approcher I'étre humain. Ce constat est encore plus significatif lorsqu’il s’agit d’'un humain mourant.

Quelgu’'un a mal: nous nous précipitons pour extraire ou endormir son mal, au point d’entraver la vie ou la
conscience de cette personne si tel en est le prix. Or, la douleur et la souffrance sont des langages du corps et
de I'esprit. Interrompre le dialogue du corps et de I'esprit entraine de lourdes conséquences. Censurer ce
langage et imposer le silence équivalent a priver I'étre humain de sa pensée et de sa liberté.
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Il est fondamentalement humain, noble et respectueux de faire I'effort de comprendre le langage du corps et
de l'esprit et de souhaiter répondre adéquatement aux besoins qu'ils expriment. Il s’agit la de I'effort a in-
vestir pour que nos semblables demeurent conscients et libres d’assumer leurs choix jusqu’'a la fin de leur
vie.

Une personne qui éprouve de la douleur n'est pas disponible pour elle-méme. Elle ne peut assumer une ex-

périence aussi centrale et radicale que le deuil de sa vie et la préparation a son départ définitif, si elle est

livrée aux douleurs éprouvées dans son corps. De méme, une personne a qui on ne reconnait pas la condition
de personne mourante ne peut saisir ce qui lui arrive. Elle se sent incomprise et abandonnée a son inquiétude
et a sa souffrance.

Le contréle adéquat de la douleur et des symptébmes est une préoccupation qui devrait étre au centre de la
pratigue médicale. Le choix d’'une médication vient supporter une bonne compréhension et une véritable
évaluation des besoins. Pour y arriver, il importe de maitriser une connaissance adéquate de ce qu’'est une
personne dans sa complexité humaine.

Déja, il n'y a pas si longtemps, le corps était une énigme et un mystere pour la médecine. Il a fallu risquer,
s’avancer dans des zones d'incertitude et dans des spheres percues comme intangibles. L'os, le cceur, le
sang, le liquide amniotique, le cerveau: les exemples sont multiples pour démontrer qu'a l'origine de
I'avancement de la médecine du corps, il y a eu des professionnels qui ont écouté I'expression du corps. La
peur, 'angoisse, le désir, la peine, la souffrance: les exemples sont multiples pour démontrer qu’a l'origine
de l'avancement de la médecine de l'esprit, il y a eu des professionnels qui ont écouté I'expression de
I'esprit.

Notre probléme actuel réside en partie dans le fait que la majorité des individus n’ont pas intégré en eux-
mémes les langages de leur corps et de leur esprit. Lorsque la douleur ou la souffrance apparait, la personne
est affectée globalement mais ses mots ne parviennent pas a traduire facilement sa réalité vécue dans un
langage que peuvent reconnaitre les soignants.

C’est donc a nous, les soignants, de faire tout en notre possible pour comprendre la globalité de son état,
faire en sorte de poser les gestes qui liberent I'individu de la douleur et de la souffrance qui 'empéchent de
se sentir bien dans son corps et lucide dans son esprit.

Pour plusieurs soignants, il est inconcevable de penser que quelqu'un qui se meurt puisse se sentir bien.
Pourtant, cela existe et peut étre plus répandu qu’on ne le pense.

Il est fort intéressant et impressionnant de demander a une, deux et méme plusieurs personnes mourantes qui
se sentent en paix, ou elles ressentent cet état de paix dans leur corps. Invariablement, elles posent le doigt
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au milieu de la poitrine. Etrangement, lorsqu’on pose la méme question aux personnes souffrantes, elles
posent le doigt au méme endroit: au milieu de la poitrine.

Je crois que foncierement 'humain recherche la paix. Je pense que tous les humains sont reliés a travers
cette quéte. La paix est un état, I'expression de notre spiritualité. A mon avis, c’est le lieu privilégié de la
guérison, prise dans son sens large. Les personnes en paix affirment méme, quel paradoxe, gu’elles meurent
guéries.

A travers ce que les malades me disent, je me sens interpellé en tant que médecin, pour faire tout ce que je
peux pour que la personne mourante ressente le moins de douleur physique et ne souffre pas afin qu'elle
conserve sa lucidité. Un aspect et I'autre, soit le confort et la lucidité, sont & mes yeux des préoccupations

indissociables.

Ces conditions ayant été atteintes, I'individu conserve sa capacité de choisir et d’assumer sa fin comme il le
veut, avec les forces et les faiblesses de sa personnalité et la continuité de son histoire personnelle, familiale
et sociale.

Il me semble qu’ici, au Québec, nous disposons des connaissances et des moyens suffisants pour mettre en
place une desserte de services de soins palliatifs digne d’'une société moderne comme la nétre.

Le travail que nous avons a faire consiste principalement a s’imposer le devoir d’évoluer dans le sens des
besoins des malades, c’est-a-dire dans la recherche de la paix entre professionnels et de la lucidité de nos
choix.

Je pense que notre existence peut aussi étre I'expérience de la connexion entre I'origine et la fin de notre vie,
assumeée dans un processus conscient.
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Accueillir la mort comme on accueille la vie,
avec I'’numilité qui s'impose devant ce grand mystere

Entretien avec Richard Staniforth, prétre

Richard Staniforth est la présence incarnée. Il semble que bien peu de choses significatives lui échappent.
Dans ses propos et ses actes, il s'en tient a I'essentiel et se concentre sur les finalités visées. Ses croyances
religieuses alimentent son désir d'étre ce qu'il est, c’est-a-dire une créature a la fois humaine et spirituelle.
Richard Staniforth privilégie I'accueil, le contact et la rencontre avec l'autre. Il intuitionne et sait que la
personne devant lui est bien plus que ce gu’elle est et ce qu'il parait. Il marche donc a ses cétés, la suit, ou
encore il la précede, lui ouvrant une voie plus difficile d'accés. Richard Staniforth aime profondément I'étre
humain. Il ttmoigne d’'un grand respect devant le courage et I'humilité qui lui sont demandés pour traverser
la vie et la mort, en désirant s’élever dans le cceur et dans I'esprit. Richard Staniforth dit qu'il se rend dis-
ponible pour répondre a I'appel. Au cours des ans, il a répondu souvent puisqu’il a accompagné de trés
nombreuses personnes dans la derniere étape de leur vie. Il a aussi soutenu leurs proches dans leur chemi-
nement de perte et de deuil.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu’il nous a confiés.

Pour moi, la mort représente un mystére, c'est pourquoi il est si difficile a I'étre humain de I'accepter. Nous
évoluons dans un univers de plus en plus scientifique et technologique. Nous décortiquons la réalité, nous
allons a la racine des choses. Nous questionnons, analysons, prouvons des hypothéses et découvrons les
diverses lois naturelles qui nous régissent. Nous intervenons toujours davantage sur notre trajet de vie.

L’esprit rationnel domine notre maniére de concevoir et de vivre notre vie. Le désir d'immortalité ne perd
rien de sa force. A mon avis, ce désir bien |égitime est, dans notre contexte moderne, détourné de sa source
véritable.

En effet, malgré que nous misions fortement sur la rationalité, il arrive un jour une réalité qui s'appelle la
mort et qui ne s’inscrit plus dans cette logique. Pour faire face a la mort, nous devons faire appel a un autre
mode de pensée puisque la mort, en tant que phénoméne humain, constitue un mystere. Comment se situer
devant un mystére ?

Nous travaillons fort pour naitre. Dés le tout début, s'engage la lutte pour la vie. Dés la conception, nous
amorgons le trajet qui nous aménera a notre mort. La transformation de la vie est constante. Pour moi, la
mort représente une étape cruciale dans ce processus de transformation qui, cette fois, nous fait traverser
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dans un autre monde. Mourir représente une fraction de seconde, si bien que pour moi la mort n’est simple-
ment qu’un instant qui nous propulse dans le mystére.

A ce chapitre, je pense que les catholiques ont une chance inouie car notre foi contient le mystére. Malheu-
reusement, nous passons trop souvent a cété. D’abord parce que nous présentons mal les choses en matiére
de foi, de rituels et de dispositions de I'esprit. Ensuite, parce que nous manguons de fidélité au message du
Christ. Pourtant, ce message fondamental est simple: aimez-vous les uns les autres. Le sens et les finalités
de I'aventure humaine sont contenus dans cet énoncé. L'un et I'autre ont été et sont encore bien galvaudés,
déformés et manipulés au cours des ans et des sociétés.

Parmi les graves conséquences de ces états de fait, il y a sans doute les difficultés pour un individu d’établir
sa cohésion, de réaliser sa propre quéte de sens et de trouver la paix intérieure. Or, a I’heure de notre mort,
ces trois éléments deviennent souvent sources de grandes souffrances morales et spirituelles.

J'accompagne des croyants et des non-croyants dans leur processus de fin de vie. Je respecte profondément
les choix et les trajectoires des uns et des autres. Je constate cependant que la foi est un chemin facilitant et
porteur de cohésion, de sens et de paix.

A notre époque matérialiste, il est difficile pour un humain de se définir et de s’élever spirituellement. Il'y a
des blessures qui ont été faites au coeur et a I'ame, qu’il importe de soigner et de guérir pour que la mort
vienne dans la sérénité.

Le cas d'une dame qui était croyante illustre bien ces propos. Sur le point de mourir, elle me dit: «Le bon
Dieu ne peut pas me faire ¢a I» J'ai repris: «Vous faire quoi ?» Je n'ai jamais dit «venir vous chercher»
parce que je ne crois pas a cela. J'ai simplement ajouté: «lIl ne peut pas vous accueillir dans le ciel ? Il n'y a
pas de place pour vous la ?» La dame s’est apaisée. Nous avons pu échanger. Nous avons parlé de
'importance et de l'intensité d’une parcelle de bonheur. Nous avons convenu que la plus petite parcelle de
bonheur compense tout le malheur éprouvé. De méme, nous avons convenu que le plus petit geste de bonté
donné ou recu compense tout le mal donné ou recu. Se réconcilier en soi est une expérience complexe.
L’auto-jugement est sévere parce que la personne a souvent intégré les normes morales contenues dans
I'éducation recue. Il me semble bien important de revenir au message essentiel qui est de s’aimer les uns les
autres. Je sais que le mal existe, mais je sais aussi qu'il est le lot de bien peu de personnes. Malgré nos écarts
de conduite, je demeure convaincu que I'humain tend a vivre dans la bonté et la beauté. L'individu est fait
d’humanité et de spiritualité.

Je pense que la personne mourante apprécie la présence d’'une personne capable d’humanité et de spirituali-
té. Nous parlons ici d’empathie et de compassion, non pas de miévreries ou de contacts perturbants pour
I'individu qui vit son départ. Personnellement, je suis quelqu’un de contact. J'ai accueilli des derniers souf-
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fles sur ma main, dans mon cou, sur mon front. Il m’arrive souvent de prendre la personne mourante dans
mes bras. On me dit que je suis apaisant et sécurisant. Je suis mon cceur et je sais discerner lorsque mes
gestes sonnent vrais pour l'autre ou s'ils sont inopportuns.

Ce qui m'importe c’est d’accueillir la mort comme j'accueille la vie. Dans la méme joie et la méme espé-
rance que la suite sera bonne et belle pour cet individu. Pour moi qui suis croyant, accompagner mon sem-
blable au seuil du mystére et le confier & Dieu notre pére est un grand bonheur. Je suppose que lorsqu’ll
nous a confiés a nos parents humains, Il a ressenti cette joie et a témoigné de la méme confiance.

Enfin, je dirais qu'a I’heure de notre mort, notre cheminement spirituel est fortement tributaire des soins que
nous recevons. Si nous sommes livrés a des douleurs non soulagées, il devient trés difficile d’étre disponi-
bles aux mouvements de notre &me. De méme, si nous sommes trop ou mal médicamentés, nous ne dispo-
sons pas de la lucidité nécessaire a notre démarche et a nos choix spirituels. Les soins palliatifs sont impor-
tants pour le corps et pour I'ame.
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La mort, comme la naissance, est naturelle
et on devrait la traiter comme telle

Entretien avec Terry Kaufman, gestionnaire

Terry Kaufman est un explorateur doublé d'un développeur. Le réseau de la santé du Québec le connait et
le reconnalt pour son souci d'assurer I'accessibilité des services et pour sa préoccupation d'offrir des ré-
ponses concretes, adaptées aux besoins de la population. Sa curiosité intellectuelle le méne a faire une criti-
gue du réseau de la santé, a partir d'un point de vue social, historique et organisationnel. Son discours de
gestionnaire est d'inspiration humaniste. Par conséquent, il se préoccupe de la vision de I'Etat en matiére
de santé ainsi que de la maniére dont celle-ci est traduite dans la planification des services et des ressources
qui y sont rattachés. Terry Kaufman agit sur la scéne provinciale, nationale et internationale. Il s’intéresse
aux tendances qui émergent a travers la mondialisation de la santé et tente d’anticiper comment le Québec
peut étre affecté et comment il peut se positionner par rapport a ces tendances. Il constitue une ressource
précieuse pour le milieu de la santé et une richesse pour la population du Québec. Ses forces d’'explorateur
et de développeur en font un individu plus grand que nature puisqu’on retrouve en lui un peu de chacun de
nous.

Voici, présentés brievement et en association libre, les propos qu’il nous a confiés.

Il y a divers facteurs qui expliguent pourquoi les soins palliatifs ne sont pas a lI'ordre du jour du réseau de la
santé au Québec. Premierement, le Ministére aurait da réaliser I'importance de ces soins avant d’amorcer la
transformation du réseau, pas apres. Les soins palliatifs ne sont donc pas positionnés dans le réseau. L'im-
putabilité des soins palliatifs n'est pas claire. De plus, ces soins impliquent aussi des services psychosociaux
et le Conseil du trésor injecte peu d'argent dans ce champ d'intervention. Nous n’avons pas répondu a la
guestion suivante: si les soins palliatifs ne sont pas des soins aigus ni des soins de longue durée, que sont-
ils ?

Nous sommes en train de découvrir ce que nous ne savons pas a propos des soins palliatifs et les besoins
auxquels le réseau ne répond pas. Cette découverte est centrale pour la suite des choses, car il s'agit du début
d’'une véritable planification des soins palliatifs. Nous savons maintenant que le taux de réussite en soins
palliatifs a domicile, au Québec, est trés bas comparativement a d'autres pays semblables.

I me semble évident qu’on connait trés peu les besoins des personnes mourantes et de leur famille. Le ré-
seau est au début d'une réflexion et au début du processus d’élaboration d’'une vision articulée concernant
I'organisation d’une desserte moderne de services de soins palliatifs. Pour accélérer I'évolution du réseau
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dans ce dossier, il faut prendre les mesures qui s'imposent pour évaluer correctement les besoins des patients
et des aidants en termes bio-psycho-sociaux et spirituels. Cette vision holistique ou la dignité de I'usager est
priorisée doit étre adoptée dans lI'ensemble du réseau.

Parallelement a cela, il importe d’interpeller le réseau a plusieurs niveaux. Il faut tenir compte du réle et des
fonctions des acteurs, des liens interétablissements, des ressources impliquées, des rapports avec le milieu
communautaire et des ressources alternatives, des systemes d’information & implanter. En fait, nous parlons
de I'élaboration du plan d’intégration des soins palliatifs au continuum de services de santé.

C’est pour cette raison que je parle du retard qu’accusent les soins palliatifs. lls n'ont pas été considérés
auparavant, ni au moment des travaux de transformation du réseau. Maintenant, nous nous retrouvons dans
une situation ou tout est a faire. Le contexte actuel ne nous favorise pas. Le gouvernement dit que nous
avons peu de marge de manceuvre financiéere. Les milieux médical et politique affectionnent les réussites a la
Star Wars qui reposent sur de hautes technologies. Les soins palliatifs ne prévoient pas de guérisons specta-
culaires qu’on pourrait montrer & la télévision. lls prévoient plutdt soigner et accompagner des personnes qui
vont faire quelque chose de trés naturel: mourir.

Le défi est grand. Il va falloir que la population s’en méle et que le réseau se mette a I'écoute. Actuellement,

les personnes en phase terminale ont tendance a se sentir abandonnées par le systeme de santé. Cette ten-
dance est dangereuse parce gqu’elle envoie un message de non-confiance et aussi parce qu’elle indique une
baisse dans nos standards de qualité de services et d’acces a l'universalité des soins.

On connait bien les besoins reliés aux soins aigus et on peut dire que nous réeussissons relativement bien
dans ce secteur. Les soins palliatifs constituent le maillon le plus faible de la chaine des services du réseau
de la santé. Les hopitaux sont conditionnés a retarder I'échéance de la mort jusqu’a I'exclure de leur mode
de pensée. En plus, ils n'ont pas encore tous compris le sens du mot «réseau». Les centres de soins de lon-
gue durée sont isolés et disposent de peu de ressources. En plus de recevoir les sommes additionnelles né-
cessaires, les CLSC ont besoin de revoir leurs pratiques d’interventions, pour bien soutenir les personnes qui
veulent vivre leurs derniers jours chez elles plutét qu'a I'hopital et supporter les aidants naturels pendant
leur deuil. Les organismes communautaires sont laissés a eux-mémes; ils font de leur mieux, mais les fa-
milles ne s’y retrouvent pas et les patients meurent comme ils peuvent.

Comme résultat, les gens concernés sont épuisés, frustrés et dépassés par une situation aussi grave que la
mort d’une personne et la perte qu’ont a vivre ses proches.

La prise de conscience du nombre croissant de personnes qui vont mourir au Québec au cours des prochai-
nes années nous oblige a réagir et a s’occuper de nos affaires.
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Notre paradigme pour penser les services de santé est appelé a changer. Ce sont peut-étre les soins palliatifs
qui seront le déclencheur de ce mouvement de fond, en mettant I'individu au cceur méme des décisions
concernant la fin de vie. Apprendre a nous occuper des mourants et de leurs survivants va peut-étre nous
apprendre a nous occuper de la vie du début a la fin.
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Le droit a la mort et le droit des mourants

Cet article a été publié darke chant du cygne, mourir aujourd’huikzditions du Méridien, sous la direc-
tion de Jacques Dufresne, 1992, pages 279 a 292.

Honorable Jean-Louis Baudouin

La mort est un sujet important. Un sujet qui, dans notre société moderne, a pris encore plus d'importance en
raison des déchirements, des difficultés et des tiraillements auxquels sa gestion donne lieu.

La gestion de la mort a de tout temps préoccupé I'Homme. Pendant longtemps la mort a été acceptée cepen-
dant comme un phénoméne naturel, comme I'aboutissement fatal et inévitable de la vie. On retrouve encore
dans certaines sociétés actuelles cette idée de la mort qui est la conséquence inévitable de la vie. C'est le cas
en particulier dans les sociétés en voie de développement ou la fatalité de la mort est bien acceptée.

Problématique moderne de la mort

La problématique de la mort que nous connaissons est une problématique de sociétés développées. C'est un
peu une problématique de I'égoisme de nos sociétés. Cette gestion de la mort est devenue pour nous, au
Canada, en France, en Europe, une gestion extrémement difficile et déchirante. D'abord pour le mourant,
mais aussi pour toutes les personnes qui oeuvrent aupres de lui: médecins, infirmieéres, gestionnaires d'ho-
pitaux, travailleurs sociaux, psychologues, psychiatres, etc.

Cette exacerbation du contrdle de la gestion de la mort vient d'un certain nombre de phénoménes nouveaux.
Le premier est ce qu'on appelle les progrés de la techno-science, progres qui permettent de maintenir en vie
des personnes qui autrefois seraient décédées des suites naturelles de leur maladie. On peut presque parler
ici de morts-vivants. Technologie qui essaie d'abréger les souffrances et qui tente, avec les soins palliatifs,
de rendre le passage de la vie a la mort le moins désagréable possible. Mais par un étrange paradoxe, cette
technologie prolonge souvent ces souffrances. Elle éprouve de plus des difficultés & connaitre ses propres
limites.

Des craintes surgissent aussi devant un phénomeéne plus large, celui de I'encombrement des hopitaux. Les
hopitaux, on le sait, sont pleins, trop pleins. Pleins de malades chroniques, ou de personnes qui ne devraient
pas étre a I'hopital. Cette problématique des progrés de la science et de la technologie entraine une crainte
pour le mourant. Une crainte qui est fondamentalement celle de perdre sa propre mort, de perdre l'auto-
gestion de sa mort au profit des «autres», au profit de personnes qui n‘ont rien a voir avec lui, qui ne sont la
gue par accident.
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Nouvelles valeurs de la société

Une deuxiéme raison de cette exacerbation se trouve dans les changements de la société elle-méme. |l faut
insister la-dessus parce qu'on a tendance a blamer la médecine et la science pour ce qui est, non pas un phé-
noméne médical ou scientifigue, mais un phénoméne social.

Notre société a des attentes totalement démesurées a I'égard de la science et de la médecine. La médecine,
dit-on, est toute-puissante. Il n'y a rien a I'épreuve de la médecine. Regardez ne serait-ce que le vocabulaire
gu'on emploie: on parle des miracles de la médecine. Le médecin est devenu une espéce de grand-prétre qui
va régler ou permettre de régler tous les problémes. Nous avons a I'égard de la médecine et de la science des
attentes qui sont totalement irréalistes. La médecine et la science ont certes fait des progrés, nul ne peut le
nier. Mais ces progrés scientifigues ne sont pas nécessairement la garantie du vieux réve de l'immortalité
humaine.

Un autre phénomene important est la contradiction entre I'image moderne de la mort et les valeurs sociales
qgue nous vivons tous. La mort a I'neure actuelle, et il en a toujours été ainsi, est liée au hasard. La mort est
une loterie, une épouvantable loterie. Une loterie dans une société ou, au contraire, tout est organisé. Une
société ou on croit au déterminisme, a la planification, aux certitudes, et non pas aux simples probabilités.
La mort heurte la une valeur sociale fondamentale.

De plus, grace ou a cause de son succés dans son combat contre les maladies et dans le prolongement de la
vie, 'homme a ressuscité un peu son vieux réve d'immortalité. Ce réve trouve prise dans cette idée que
maintenant on peut guérir, on peut prolonger la vie au-dela de ce qui était possible il y a seulement une di-
zaine d'années.

Dans une société comme la nétre éprise de justice distributive, ou chacun doit avoir sa part, ou il ne doit pas
y avoir de personnes trés pauvres ou trés riches, la mort est pergue comme une injustice parce qu'elle contre-
vient a cette égalité.

Et enfin, il faut le dire, notre société est une société hédoniste, une société qui se regarde, qui se contemple.
La mort, elle, est inesthétique dans notre société. Regardez la fagon dont on dispose des morts. Regardez
tout notre rituel funéraire qui consiste a rendre le mort aussi ressemblant qu'un vivant. Regardez notre voca-
bulaire quand on va au salon funéraire voir quelqu'un qui est décédé: la phrase classique est «on dirait qu'il
dort». Pourquoi dort-il ? Parce qu'il a été maquillé, parce qu'il a été remis, au fond, dans le monde des vi-
vants. On combat l'inesthétisme de la mort. La mort n'est pas esthétique, elle heurte donc une autre de nos
valeurs sociales.
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Conflictualisation de la mort

Un autre phénoméne nouveau, qui rompt avec le passé, est qu'on a réussi aujourd’hui (malheureusement) a
conflictualiser la mort. C'est, a mon avis, une pratique particulierement détestable et néfaste. On conflic-
tualise la mort a plusieurs niveaux. Premiérement, dans le rapport médecin-malade. On connait tous
l'acharnement thérapeutique qui n'est plus, du moins au Canada, au Québec et dans certains pays européens,
ce qu'il était il y a vingt ou trente ans. On l'a conflictualisé. Le conflit est maintenant ouvert a perpétuité
entre les soins, I'acharnement thérapeutique et le respect des volontés du patient. Que fait-on alors ?

Comme toute société fait quand un conflit devient trés exacerbé, on pense au droit, a la loi, aux juristes.
C'est & mon sens une erreur. On croit, a tort, que le droit va régler le probleme, qu'il faut une Iégislation, un
réglement. Alors on fait comme les Américains ont fait: on fait le «Natural Death Act» de Californie, on
fait le testament de vie, on fait le mandat dans le Code civil. On «juridicise», on couvre d'un manteau juri-
dique quelque chose qui n'a rien a voir avec le juridique. Qui n'est juridique que parce que cette chose est
devenue pathologique et conflictuelle, alors qu'elle ne devrait pas I'étre.

Un autre conflit important surgit, et ceux et celles qui oeuvrent en milieu hospitalier le savent, entre I'équipe
médicale au complet (médecin, équipe soignante) et la famille. Comment faire passer la décision ? Com-
ment convaincre la famille d'arréter un traitement, ou au contraire d'entreprendre le traitement pour la per-
sonne malade qui n'est plus capable de donner son consentement ? Comment vivre tout ce processus qui
consiste a déculpabiliser la famille de la décision qu'elle va devoir prendre inéluctablement ? Et c'est la ou
on s'apercoit aussi que s'établit souvent un dialogue de sourds qui entraine naturellement des conflits. La
famille attend du médecin ou de I'équipe soignante un jugement éthique. Elle attend que le médecin lui dise:
oui vous avez raison de vouloir arréter les soins, oui vous avez raison de ne pas entreprendre des soins.
Alors que le médecin, souvent, ne peut pas donner un jugement éthique, mais un jugement clinique. La
famille demande au médecin DOIT-ON faire telle chose ? Et le médecin entend, lui, PEUT-ON. Le conflit
entre le médecin, I'équipe soignante et la famille devient exacerbé et transforme la mort en conflit.

Il existe aussi un conflit trés connu, sur lequel je ne m'étendrai pas, entre les membres de I'équipe soignante
elle-méme. Une derniére situation conflictuelle autour de la mort est le conflit entre le malade et la famille.

La famille est ou se croit toujours investie d'une espéce de mission sacrée qui est de respecter les derniéres
volontés du malade. Lorsque ces volontés sont claires, les problémes sont moindres. Mais lorsque ces vo-
lontés sont ambigués, ce qui est souvent le cas chez un malade en phase terminale, la réalité ne correspond
pas tout a fait au dialogue. |l faut souvent décoder ce que la personne veut dire; quand la personne dit, par
exemple: «je veux mourir», est-ce un souhait réel, ou est-ce un appel au secours ? Les risques de conflit
sont la aussi permanents.
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Notre société a donc réussi, et c'est regrettable, a conflictualiser la mort. Et quand un conflit quelconque
surgit, on appelle le juriste de service. Ce dernier arrive et on lui demande de faire un code, une loi, de don-
ner des limites, de tracer des balises ou un périmétre dans lequel on puisse fonctionner. On demande ensuite
a voir le juge, personnage indépendant, totalement désincarné de la réalité, qui vienne dire: «Vous avez
raison, vous avez tort». On aboultit ainsi a deux phénoménes.

Premierement, une JURIDICISATION, c'est-a-dire l'incorporation dans des textes formels, dans des lois
votées par I'Assemblée nationale, de régles et de reéglements qui sont des regles de comportement. Deuxié-
mement, a une JUDICIARISATION, c'est-a-dire un appel, un recours aux tribunaux. Nous ne sommes pas
encore, heureusement, arrivés au stade auquel sont arrivés, par exemple, les Etats-Unis avec des conflits
permanents devant les tribunaux. Ces conflits (affaire Quinlan, affaire Cruzan, etc.) sont des conflits d'éthi-
qgue, pas de droit.

Le mourant a droit a sa mort

Le droit n'a commencé a s'occuper des mourants que trés tard. Cet intérét s'est manifesté avec l'apparition
des crises sociales, des crises de développement technologique et des conflits évoqués plus haut. Le droit a
évolué. On dit toujours que nous, les juristes, avons au moins un métro de retard sur le reste de la sociéte.
C'est vrai dans un certain sens. Mais les juristes ne peuvent pas devancer une évolution sociale. Le droit est
souvent en réaction a I'évolution sociale, il la précéde rarement.

Le mourant a droit & sa mort. Il a droit de vivre ses derniers moments comme il I'entend. Ce droit-la est
maintenant bien reconnu sur le plan du droit formel méme s'il en est parfois autrement en pratique. Ce droit
est baseé sur le principe de lI'autonomie de la personne, principe qui est consacré par la Charte canadienne, par
la Charte québécoise, et également par le Code civil. Ce principe de l'autonomie veut créer un droit subjectif
gue j'appellerais le droit & l'autodétermination. J'ai sur mon corps, et donc sur ma vie, le droit de décider ce
gue je veux faire.

La difficulté est que le droit a l'autodétermination entre souvent en conflit avec d'autres valeurs. Conflit
avec d'abord la médecine, le médecin. Je ne parlerai pas ici de ce que beaucoup d'auteurs, surtout euro-
péens, ont appelé le «pouvoir médical», ou le «paternalisme médical». C'est une notion qui, dans notre so-
ciété, est pas mal dépassée par rapport a ce qui existe a I'heure actuelle dans les sociétés européennes.

Mais ce paternalisme est présent ici a I'état latent. |l est d'ailleurs facilement explicable. Qu'est-ce qu'un
médecin ? Un médecin c'est quelqu'un qui pendant des années a travaillé sur une chose: lutter contre la ma-
ladie et la mort. Et vous lui demandez a un moment donné d'accepter la fatalité. C'est tres dur pour un meé-
decin. Cela va a l'encontre de toute la formation qui lui est donnée. Mais il faut que le corps médical, sur
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tout encore une fois en Europe, se rende compte que ce n'est pas lui, le médecin, qui est nécessairement le
mieux placé pour savoir ce qui est dans le meilleur intérét du patient.

Les médecins répliquent souvent par un syllogisme, qui consiste a dire: la vie est le meilleur intérét du pa-
tient dans tous les cas, donc pratiquons l'acharnement thérapeutique, donc traitons. C'est évidemment faux.
Le patient d'abord, a seul le droit de décider pour lui. Deuxiemement, les solutions médicales souhaitées par
I'équipe soignante ne sont pas nécessairement les solutions personnelles que le mourant souhaite. Et troi-
siemement, lorsqu'un traitement est devenu inutile, ce n'est plus un traitement. L'acharnement thérapeutique,
au fond, c'est le traitement inutile.

Dans beaucoup de pays les juristes justifient I'acharnement thérapeutique par un concept qui est assez vieux
dans le droit, qui est le concept qu'on ne peut pas refuser de porter secours a une personne en danger. Dans
le Code criminel francais, c'est un texte qui est la depuis longtemps et qui est en fait une régle de bon sens.

Si vous voyez quelgu'un en train de se noyer, qu'il suffirait que vous lui tendiez la main pour le sortir de
l'eau, et que vous refusiez de le faire, que vous assistiez a sa noyade du bord de la rive, le droit va vous pu-
nir. C'est une regle de bon sens; c'est la charité forcée par le droit. On a souvent appliqué cette régle dans le
cas des patients inconscients, en disant: le médecin enfreindrait le Code criminel francais s'il ne portait pas
secours a la personne en la ressuscitant ou en lui donnant des soins extraordinaires. Il contreviendrait a la
loi. Et c'est souvent en France, a propos de ce texte, que I'on justifie l'interventionnisme médical.

Charte québécoise

Nous avons le méme texte, ici, dans la Charte québécoise. Il n'a jamais encore été interprété dans le
contexte médical. Je suis convaincu que les conditions socio-économiques, sociales et psychologiques étant
différentes ici, il ne serait pas interprété comme obligeant un médecin a l'acharnement thérapeutique.

Le patient doit donc récupérer une pleine autonomie décisionnelle, ce qui signifie plusieurs choses.

Premierement, que le médecin doit respecter la décision du patient d'interrompre, de cesser ou de ne
pas entreprendre un traitement méme si, dans le jugement du médecin, il n'est pas d'accord avec la décision.

Deuxiemement, que le patient qui refuse le traitement alors que le médecin insiste, et je dirais méme
dans les cas ou le médecin insiste avec raison, ne doit pas étre ostracise, ne doit pas étre marginalis€, ne doit
pas étre abandonné tout simplement parce qu'il refuse de suivre ce que lui conseille la médecine.
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Troisiemement, a partir du moment ou la personne est capable de décider, elle est le seul juge de sa
gualité de vie. On ne peut pas, on ne doit pas pouvoir lui imposer a elle une qualité de vie qui parait accep-
table & soi mais qui ne l'est pas pour elle.

Un consentement libre

Mais il faut quand méme étre prudent. Le médecin doit premierement donner tous les renseignements au
patient pour lui permettre de prendre sa décision. C'est le vieux concept juridique du consentement libre et
éclairé. Il faut que le médecin fournisse toute l'information au patient pour lui permettre de prendre sa déci-
sion, l'information positive comme l'information négative. Deuxiémement, le médecin qui se rend compte
gue son patient prend une mauvaise décision doit s'efforcer de le convaincre de revenir sur sa décision. Une
décision de se laisser mourir ou de ne pas continuer un traitement ne se prend pas en dix secondes. C'est une
solution qui doit étre mdrie. Le médecin a le devoir de faire voir l'autre c6té de la médaille et méme, dans
certains cas, d'essayer de convaincre le patient lorsqu'il est clair pour lui que cette décision est mal fondée.

Et enfin, et c'est peut-étre la ou les médecins sont le plus blamés, il faut que ces derniers, dans les situations
marginales, évaluent ce qui est extrémement difficile, la capacité du mourant de prendre une décision éclai-
rée. Tout en évitant de cataloguer comme incapables tous ceux ou toutes celles qui ne sont pas d'accord
avec eux.

Le principe de l'autonomie du patient est maintenant bien reconnu dans les lois et par la jurisprudence. Sa
contravention, quand ce principe n'est pas respecté, entraine des sanctions. Des sanctions pénales, puisque
traiter une personne sans son consentement constitue des voies de faits au sens du droit criminel. De plus,
une personne qui est traitée sans son consentement et dont les volontés ne sont pas respectées a un recours
devant les tribunaux civils. C'est ce que dit le droit formel.

Droit formel et droit vécu

Par contre, il n'y a pratiquement pas de cas au Canada en droit criminel ou un médecin a été trouvé coupable
de voies de faits pour avoir traité un patient sans son consentement. Il y a une différence entre le droit dans
les livres et le droit devant les tribunaux, entre le droit formel et le droit vécu.

Les problemes surgissent surtout dans le cas des personnes qui ne peuvent pas ou ne peuvent plus décider
pour elles-mémes: les enfants, les personnes souffrant d'un handicap ou d'une aliénation mentale, et les
personnes qui sont inconscientes. Qui peut et qui doit décider pour eux ? C'est un probleme qui, pour le
droit, est relativement simple, parce que le droit reconnait le consentement substitué dans beaucoup d'autres
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domaines. Et le droit a effectivement mis sur pied tout un systéme qu'on appelle de consentement substitué:
famille, curateur, tuteur, mandataire, etc.

C'est un systéme qui est tres harmonieux au point de vue juridique, mais qui ne correspond peut-étre pas du
tout a la réalité vécue. Il crée de sérieux problemes de conflits inter-familiaux et surtout des problemes de
critéres de décision. Quand on a a décider pour un enfant qui vient de naitre, par exemple, et qui est atteint
de spina-bifida, qui est dans un état qui ne permet pas d'espérer une qualité de vie acceptable et qui permet
d'envisager une mort a court terme, quels sont les critéres qu'on doit observer ? Qui peut juger de la qualité
de la vie de l'autre ? Et selon quels critéres ? Il n'y a pas de criteres objectifs. Chaque fois que je juge la vie
de quelgu'un, je juge subjectivement, je juge avec mes préjugés, et avec ma subjectivité. Dans certains cas,
et c'est une décision qui est dramatique a prendre pour beaucoup de gens, le meilleur intérét du patient est de
laisser la nature suivre son cours, de permettre a un processus de mortalité interrompu arbitrairement de
suivre le cours ordinaire des choses. La encore, on demande au droit des réponses. On a parlé du testament
de vie. Le testament de vie, & I'heure actuelle au Canada ou au Québec, n'a probablement pas de valeur juri-
digue formelle; il n'est pas reconnu dans les textes. Il a peut-étre la valeur symbolique pour le médecin, il a
peut-étre la valeur de l'expression d'une volonté du patient & un moment donné, mais il n'a pas encore été
reconnu par les tribunaux.

Le mourant a droit a I'absence de souffrances

Le premier droit du mourant est le droit & l'autodétermination, le droit de décider lui-méme. Il en a un
deuxieme qu'on oublie plus souvent, peut-étre parce qu'il est d'apparition plus récente, c'est le droit a I'ab-
sence de souffrances. Par la tradition judéo-chétienne on a, a mon avis, trop valorisé la souffrance. On l'a
valorisée parce qu'elle est symbolique. On n'a qu'a penser aux premiers chrétiens, dans le Colisée & Rome,
par exemple. Je ne suis pas sdr, personnellement, qu'a notre époque moderne, on doive en rester la. La per-
sonne humaine ne devrait pas étre valorisée dans la souffrance.

Je pense au contraire qu'a I'heure actuelle, avec tout ce que I'on a a notre disposition au point de vue scienti-
fique, le patient a le droit & une mort douce, a une mort sans souffrances.

Ce droit n'est pas encore développé. Il demande d'abord un travail d'équipe, un travail multidisciplinaire,
une équipe de soins palliatifs, pas seulement un médecin ou une infirmiére. Parce qu'il faut soigner non
seulement la souffrance physique, mais peut-étre surtout la souffrance morale, I'angoisse devant la mort. Et
deuxiémement, ce n'est pas une notion encore reconnue formellement par le droit. Elle commence a étre
reconnue aux Etats-Unis, ol il y a effectivement des procés qui sont intentés par les familles de personnes
qui sont décédées contre des hdpitaux et des médecins pour n‘avoir pas donné a ces personnes-la durant la
phase terminale les soins palliatifs appropriés. On a I'habitude, nous les juristes, de dire que ce qui est du
droit jurisprudentiel aux Etats-Unis, dans cing ans ou au plus tard dix ans, devient du droit jurisprudentiel au
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Canada. Et je pense qu'on assistera éventuellement, d'ici quelque temps, a des proces de personnes qui
poursuivront des hopitaux, des médecins, des équipes soignantes, pour avoir laissé un patient souffrir. 1l n'y
a aucune raison a I'neure actuelle de laisser une personne souffrir.

Il'y a, évidemment, des limites. La limite entre I'absence de souffrance et I'euthanasie active est tres difficile

a trancher. La encore, nous avons des textes dans le Code criminel qui condamnent l'euthanasie active.
Mais tout le monde sait que, dans la plupart des hépitaux aux Etats-Unis et au Canada, arrive un moment ou
on sait fort bien que les doses que I'on va donner risquent d'entrainer une détresse respiratoire. Est-ce pour
autant de l'euthanasie lorsque l'acte est posé, non pas dans le but de tuer, mais dans le but de soulager la
souffrance, méme si ce soulagement de la souffrance a pour effet de hater la mort ? Notre société est suffi-
samment évoluée pour reconnaitre ce fait. Je doute que si un médecin était accusé devant un tribunal pénal
de ce genre de délit il puisse étre condamné.

Le mourant a donc le droit de décider de sa mort, et il a le droit de mourir dans I'absence ou avec un mini-
mum de souffrances. Il a le droit de mourir dans la dignité. Le droit de décider, c'est la liberté; le droit de
ne pas avoir de souffrances, c'est le droit au respect de soi-méme.

Décriminalisation de I'aide au suicide

Nos sociétés vont progressivement entendre un discours revendicateur qui va étre le suivant: il faut mainte-
nant passer du droit des mourants au droit & la mort. Il faut Iégaliser certaines formes d'administration de la
mort. La revendication n'est pas nouvelle. Elle s'est reproduite de facon cyclique a travers les siecles. lly a
eu, en Angleterre et aux Etats-Unis afisi®cle un mouvement euthanasique extrémement puissant. Mou-
vement qui a duré jusque vers les années1930 et qui, a partir de la Deuxieme Guerre mondiale, devant la
récupération idéologique par les nazis de I'euthanasie active, est (excusez le jeu de mots) mort de sa belle
mort.

Le mouvement euthanasique est toutefois un mouvement qui est endémique dans toute société. On assiste a
deux revendications. La premiére, qui est une revendication plus modérée, est la décriminalisation de l'aide
au suicide. Jusqu'en 1973, le Code criminel pénalisait la tentative de suicide ratée. Il ajoutait I'opprobre a
linsulte: la pauvre personne qui s'était ratée devenait un criminel. La tentative de suicide ratée a heureuse-
ment été décriminalisée. Je ne pense pas que le Iégislateur canadien voulait par Ia endosser le suicide. Mais
il voulait éviter de punir quelqu'un qui avait fait un geste dans un état de désespoir total. Par contre, l'aide au
suicide (tout comme l'assistance ou le conseil au suicide) demeure pénalisée, criminalisée. Une étude ef-
fectuée il y a une dizaine d'années, alors que j'étais a la Commission de réforme du droit, a toutefois montré
gue l'article punissant I'aide au suicide n'avait jamais été invoqué au Canada.
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Vous avez aujourd'hui des groupes comme (Exit) en Angleterre, (Hemlock) aux Etats-Unis, qui revendi-
guent le droit d'aide au suicide. C'est la que le discours commence a changer un peu de perspective. On
réclame maintenant une aide médicalisée au suicide. On voudrait que cette aide soit la plus efficiente et la
moins douloureuse possible. Et quand on parle d'efficience et d'absence de douleur, on pense nécessaire-
ment a la médicalisation de la mort. Jusqu'ici, tous les |égislateurs ont strictement refusé d'entériner l'aide au
suicide. Le public en général s'interroge souvent sur ce refus. Mais le |égislateur doit voir plus loin. Il doit
penser qu'il y a des cas d'aide au suicide qui sont vraiment odieux. Par exemple, la personne qui conseille &
un adolescent déprimé de mettre fin a ses jours. Ou la personne qui, convoitant déja I'héritage d'un vieillard
un peu débilité, le dévalorise tous les jours de sa vie pour le pousser au suicide. Ces personnes-la accom-
plissent un acte qui n'est sirement pas un acte de charité ! C'est la raison fondamentale pour laquelle tous
les pays du monde, jusqu'ici, n‘ont jamais voulu décriminaliser I'aide au suicide.

L'euthanasie active

La deuxieme revendication du mouvement euthanasique, qui découle de l'aide au suicide médicalisé, est la
demande d'euthanasie active. C'est une revendication qui a toujours existé. Et encore une fois, on n'a qu'a
voir l'utilisation qu'ont faite les nazis de ce principe pour se rendre compte du danger de la glissade.

L'euthanasie est criminalisée dans tous les pays du monde, sauf en Hollande ou le gouvernement, dans le
cadre d'un projet, a clairement indiqué qu'il ne poursuivrait plus les cas d'euthanasie active faite par un mé-
decin a la demande d'une personne en phase terminale. D'aprés les renseignements trés fragmentaires que
nous avons de cette expérience, il semblerait que le nombre de demandes, considérables au début, se soit
estompé petit a petit. L'opinion publique hollandaise, qui était extrémement favorable au début, semble
avoir changé de cap.

Donc, l'euthanasie active n'a pas bonne presse. Mais la question se compligue quand on essaie de faire la
distinction entre les formes d'euthanasie passive. Le droit et la médecine ne parviennent pas toujours a s'en-
tendre la-dessus. Le gros débat a I'heure actuelle aux Etats-Unis, débat qui va sGrement venir ici, est & pro-
pos de la différence entre ce qu'on appelait autrefois les soins ordinaires et les soins extraordinaires. Cette
notion n'est pas objective parce que les soins ne sont ordinaires ou extraordinaires que par rapport a une
personne ou a une situation. On n'a qu'a penser au probléme de l'arrét de I'hydratation et du gavage chez les
personnes qui sont dans un état de coma avancé. C'est un des problémes qui vont srement prendre des
dimensions critiques dans les années a venir.

Conclusion

Replacons la problématique dans un contexte général. |l ne faut pas oublier que nous, les pauvres person-
nes humaines, vivons a une époque donnée et pendant une période d'années réduites. Nous n‘avons pas la
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mémoire collective ni cette intelligence du monde qui nous a précédé. C'est la ou I'histoire, I'évolution des
peuples a peut-étre des choses a nous apprendre.

Dans notre civilisation judéo-chrétienne, la vie appartenait a la divinité, a Dieu. L'homme n'avait aucun
contréle sur sa vie et donc, aucun contréle sur sa mort. C'est pourquoi, a I'époque des premiéres années du
christianisme, le suicide et I'euthanasie étaient tous deux irrémédiablement condamnés. C'était d'abord un
péché contre la divinité. Et comme la société a I'époque était une société théocratique, imprégnée des va-
leurs religieuses, c'était également un délit pénal. Il n'y a que quelques siécles encore, on faisait des proces
aux cadavres des gens qui se suicidaient. C'est tres symbolique de faire un procés a un cadavre. Mais on
faisait ce procés pour bien montrer aux gens que c'était un péché et un délit.

Puis, la société s'est transformée peu a peu par un processus intéressant. On a commenceé par dire que le
suicide est un acte irrationnel. Si c'est un acte irrationnel, c'est un acte auquel on doit compatir. On a alors
permis la sépulture chrétienne a des personnes qui s'étaient suicidées. Ce changement est méme assez récent
au Québec. Petit a petit, la personne humaine s'est réappropriée un peu sa mort.

Il'y a aussi une évolution vers la compréhension de I'euthanasie passive et méme de I'euthanasie active. Une
étude a été faite pour la Commission de réforme du droit, il y a quelgques années, en droit comparé canadien
et américain, sur tous les cas recensés d'euthanasie active portés devant les tribunaux: le mari qui tue sa
femme qui souffre trop, le pére de famille qui euthanasie son enfant parce qu'il ne peut plus supporter les
souffrances de ce dernier, etc. Les jurés, qui représentent au fond la sagesse populaire, ont toujours refusé
de condamner. lIs ont trouvé tous les moyens possibles et imaginables pour refuser de condamner. Il s'est
donc établi socialement une certaine tolérance devant la mort provoquée. On est arrivé maintenant a I'étape
de la conquéte de 'Homme sur son propre destin, étape qui a entrainé la décriminalisation de la tentative de
suicide et un meilleur contrdle du droit et de la société en général sur lI'acharnement thérapeutique et les
phénomeénes semblables.

Ou va-t-on maintenant ? Sans vouloir faire le prophéte, je pense que nous allons clairement vers la revendi-
cation d'un droit a la mort. Mais il faut se rendre compte d'une chose. Si on accepte qu'il y ait un droit a la
mort, on accepte également qu'il y ait, dans un rapport d'obligations, un créancier, quelqu'un qui ait le droit a
guelque chose, et un débiteur, quelqu'un qui doive satisfaire ce droit.

Si on accepte un droit a la mort, on va accepter d'entrer dans un systéeme juridique bien connu, le systéeme de
l'obligation. Il va falloir un débiteur. Il va falloir imposer a un certain nombre de personnes dans la société,
et ca sera probablement aux médecins, I'obligation de respecter ce droit. Donc, ¢a ne sera plus le droit de
non-interférence, ¢a sera l'obligation d'intervenir. On demandera a ce moment-la au médecin directement de
provoquer la mort et on arrivera dans une société ou si le médecin refuse de pratiquer I'euthanasie, il sera un
coupable, un débiteur délinquant.
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La chose est préoccupante. Il y a un passage que des gens, gue tout un groupe de pression veut faire, mais
un passage qui ne peut pas et ne doit pas se faire. Dans une société comme la nbtre, la reconnaissance de
fagon formelle de I'euthanasie active, c'est la reconnaissance d'une faillite. C'est la reconnaissance d'une
faillite morale, sociale, juridique. Il faut y résister. Mais n'attendons pas du droit la réponse a ces problé-
mes-la. Le droit ne peut encore une fois que suivre la société. Et le droit ne fera, a un moment donné de
I'évolution de la société, que récupérer la régle qui s'en sera dégagée par consensus.
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Troisieme partie
Mourir au Québec: une réalité humaine peu assumée socialement

Nous vous soumettons maintenant un texte trés synthétisé de la situation des soins palliatifs. Les objectifs
visés sont les suivants:

Donner le pouls de I'ensemble du Québec

Cadrer la problématique générale dans le contexte actuel de notre mo-
dernité

Permettre de contexter afin de mieux comprendre les trois plus grandes
peurs exprimées dans I'ensemble des régions.

Cette vision condensée du mourir au Québec provient des diverses analyses réalisées a partir de 'ensemble
des travaux inclus dans I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec. Les propos qui suivent représentent,
par conséquent, notre opinion d’auteures.

Apparaitre et disparaitre dans le Québec des années 2000

Depuis la naissance du monde, notre condition d'humain mortel est inscrite dans notre ADN et dans notre
histoire. Certains d'entre nous ont peur de la mort. D'autres refusent d'y penser. Il y a ceux qui s'y résignent.
Ceux qui l'acceptent. Ceux qui espérent que la science offrira Iimmortalité. Ceux qui croient que la mort,
comme la naissance, est un passage.

Au moment de voir apparaitre la vie, la femme qui accouche au Québec peut se dire que depuis le début du
monde la femme est le lieu de passage et que sa souffrance de parturiente est porteuse de vie. La confréri
humaine veille, aide, soigne et accompagne I'enfant naissant et sa mere.

Au moment de voir disparaitre sa vie, l'individu peut se dire que depuis le début du monde I'humain effectue
un passage sur la terre dont il ignore la durée. Au moment de quitter ce monde, il peut concevoir sa souf-
france porteuse de sa vie et de sa condition humaine. Au Québec, lorsqu'une vie s'appréte a disparaitre, |g
confrérie humaine veille-t-elle ? Aide-t-elle ? Soigne-t-elle ? Et accompagne-t-elle cette personne mourante
et sa famille ?

@)ur moi, chaque heure de\

\Walt Whitman

lumiére et d’obscurité est un
miracle,

Chaque pouce cubique de
I'espace est un miracle.

/

/Socrate soutenait que philo-

D

”

Apparaitre et disparaitre au Québec: deux réalités qui parlent du respect que nous avons pour la vie, de lal
valeur que nous donnons a une vie et de l'estime que nous avons de nous en tant que communauté humaine.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

135

Q)ciologue.

sopher c’était apprendre a
mourir, c'est-a-dire, appren-
dre a donner un sens a la vie,
a la souffrance et a la mort.
Or, la population du Québec
éprouve le besoin d'une
réflexion philosophique. Les
changements continus que
nous vivons, le bouleverse-
ment et I'évacuation de cer-
taines valeurs fondamentales
ainsi que les événements liés
a notre condition humaine
sont souvent sources de
souffrance.

Jacques Perron,
philosophe
Josée Fabien,

/
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Disparaitre dans la modernité québécoise

Dans le Québec moderne, l'expérience vécue par la personne mourante et ses proches se présente le plus
souvent comme une dérive. Elle est parfois accompagnée par certains membres de la société qui ont des
croyances mystiques, religieuses ou qui annoncent une foi laique.

Quelquefois I'expérience vécue dans le mourir s'apparente a une chute libre ou surgit au dernier moment une
main tendue qui amortira la descente et facilitera le passage.

Il arrive, plus rarement, que I'expérience individuelle vécue a travers le mourir prenne des allures de choix et
de rythmes particuliers qui sont respectés et soutenus par une communauté civilisée, soucieuse du processus
de fin de vie d'un des siens.

Disparaitre dans un milieu ou les connaissances sont parmi les plus avanceées sur la terre

Depuis trente ans les chercheurs ont identifié des moyens et des maniéres de mieux contrbler les douleurs et
les inconforts qu'éprouvent les mourants. Ces connaissances sont disponibles mais sont peu intégrées aux
pratigues médicales courantes.

Il advient par conséquent qu'au Québec, la majorité des personnes décedent avec des douleurs, des souffran
ces et de l'inconfort. Leurs proches vivent un deuil difficile. Des images douloureuses envahissent leur mé-
moire et les font souffrir & chaque fois qu'ils se souviennent de ces moments.

Dans les milieux ou les connaissances du contrble de la douleur et des symptdomes sont appliquées, il y a des
personnes privilégiées qui bénéficient de soins de grande qualité. Lorsque le malade souffre moins ou pas du
tout, il est en mesure de réfléchir, de choisir, de communiquer, bref, d'exercer sa liberté fondamentale. Ces
malades décedent plus sereinement et leurs proches traversent plus facilement leur deuil. Les malades qui
bénéficient de cette qualité d'expérience dans le vécu du mourir sont en minorité au Québec.

Disparaitre dans une des sociétés parmi les plus développées au monde
La Déclaration universelle des droits de 'Homme, les nombreuses reconnaissances de la primauté de la vie,
I'adoption de la charte canadienne et de la charte québécoise tentent de nous prémunir contre les risques et les

menaces inhérents a notre condition humaine mortelle.

La tendance actuelle démontre que dans les faits, les citoyens du Québec meurent de maniére plus ou moins
humaine selon la cause qui les emporte, les réseaux de relations qu'ils ont et les moyens dont ils disposent.
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Une société humanisée
respectera la liberté et
l'altérité de la personne.
Elle interviendra peu a la
toute fin, manipulera peu
et touchera peu ou pas le
corps, a moins que la
personne ne le demande.
Elle permettra et facilite-
ra le voyage de I'ame vers
sa source.

Placide Gaboury,

\écrivain /
/ L'Etat a aussi a assur&

une perte lorsqu'un ci-
toyen meurt. L'épisode
de la fin de la vie est le
moment décisif ol I'Etat
affiche la valeur d'une vie
de citoyen. Il s'agit

également du moment
critique ou le citoyen

constate et comprend s'il
a été uniqguement un
instrument de production
pour la société ou s'il est
une personne a part
entiere dont on prendra
soin et qu'on respectera
jusgu'a la fin justement a
cause de cela.

Margaret C. Kiely,
Ph.D., et professeur

titulaire, Psychologie,
Université de Montréal.
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La rareté des ressources en santé exerce une pression sur les intervenants, faisant porter sur eux le poids des

choix éthiques de la collectivité relativement a I'acharnement et a I'abandon thérapeutiques, au triage des
patients a privilégier pour des traitements ou des soins, etc.

Nos volontés, nos propos et nos actions manquent de cohérence. Nos maniéeres d'assurer la concrétisation de/

notre désir de vivre et de mourir dans une société civilisée doivent étre revues et corrigées des aujourd'hui et
en considérant la hausse des décés prévisibles au cours des vingt prochaines années.

Disparaitre dans un contexte de gouvernance sophistiquée

Nous savons que dans les prochaines années, la population du Québec vieillira massivement et que nous
assisterons a une augmentation significative de décés. Or, la population du Québec n'est pas préte a traverser
cette étape de son histoire. Les établissements de santé n'arrivent pas a répondre adéquatement a la demand
actuelle et ne sont pas préparés a faire face a la plus grande vague de déces jamais connue a ce jour.

Il existe des disparités significatives dans I'accessibilité et la dispensation des soins palliatifs, selon les ré-

gions du Québec. Le degré d'occupation des territoires, la dispersion des résidants, I'appauvrissement des
populations, I'exode des jeunes et le dépeuplement de certaines localités rendent la communication, la for-
mation et la concertation en matiére de soins palliatifs tres difficiles.

La pénurie et la mobilité des ressources médicales constituent des obstacles sérieux au soulagement de la
douleur et des symptémes des malades.

Les systemes de gestion actuels ne sont pas congus en fonction de la complexité des besoins d'information,
de communication et de concertation. Ni le malade, ni la famille, ni méme les soignants ne s'y retrouvent de
maniere satisfaisante. Nos systémes de gouvernance sont sophistiqués. Les personnes initiées aux réalités
complexes arrivent mal a se repérer. Le citoyen moyen ne s’y retrouve pas.

Ces incohérences du systéme entrainent de la confusion et complexifient le travail du mourir et du deuil. Les
proches comme les intervenants tentent de comprendre; ils reconstituent sans cesse les faits de maniéere a se
convaincre que tout a vraiment été fait pour I'individu mourant.

Dans le contexte de rareté de ressources en soins palliatifs, les choix et les décisions administratives engen-

h

drent des inégalités et des iniquités dans le traitement de l'offre et de la demande de services et entrainent
I'épuisement progressif des ressources humaines investies.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

137

N

\

La personne cherche sa
continuité dans la cohérence
de sa vie. Elle est unique et
plusieurs personnes uniques
cela donne une diversité de
visions. Pourquoi alors offri-
rions-nous une réponse et u
pensée unique?

€ La vie est un trajet qui a un

début et une fin. Acceptons
la condition humaine.
N’intervenons pas trop sur ¢
trajet. L’humain a besoin de
cohérence sinon il se sent
perdu. Les personnes qui
travaillent dans le systeme,
pris au sens large, doivent
tout faire pour donner de la
cohérence & leurs actions d¢
sorte que 'individu ne perde
pas la sienne.

La société a besoin de fonc-
tionner dans I'ordre et
I’'humain dans la cohérence.
Ce sont les rails sur lesquels
s'effectue le trajet humain et
c’est pourquoi il ne faut pas
trop intervenir sur ce trajet,

par crainte de le faire déraille

avant ou a la fin de son temy

Christianne Drabbe, M.A.

ne

D

Conseillere RRSSSMC
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Disparaitre au sein d'une société démocratique

Par le passé, le Québec s'est démarqué comme pionnier des soins palliatifs dans I'ensemble du Canada. No-
tre rayonnement est international. De partout autour du globe, on est venu chercher notre expertise et notre
vision des soins a dispenser aux personnes mourantes et a leurs proches. On s'est intéressé particulierement a
notre maniére d'intégrer, en soins palliatifs, une approche globale, un travail en équipe multidisciplinaire
centré sur la personne mourante et ses proches.

Malheureusement depuis quelques années, le Québec accuse un retard significatif sur cette position d'avant-
garde. Actuellement, au Canada, plusieurs experts estiment qu’a peine 10 % des malades en phase terminale
recoivent des soins palliatifs. Au Québec, on parle plutét de 5 & 10 %.

Les citoyens du Québec sont inquiets. lls font de plus en plus de liens entre ceux qui ont des relations et des
moyens, ceux qui en ont moins et ceux qui n'en ont pas, et le type de mort qui en résultera.
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ﬁl me semble que no@

sommes placés devant
une certaine urgence
d’agir.

D’abord au niveau de la
précision des concepts
relatifs & la compréhen-
sion des soins palliatifs.
Il nous faut nous entendr
sur les grands concepts
appartenant a la défini-
tion méme des soins
palliatifs (les
“comment”, les “ a
partir de quand ", les

“ pour qui ).

Il ne convient pas, a mon
avis, de proner un model
idéal ou unique de soins
palliatifs a la grandeur de|
notre territoire. Il
m’apparait toutefois
important de se doter
d’'un certain tronc com-
mun de formation et de
modalités de fonctionne-
ment pour assurer des
services de qualité.

André Brizard

%

D

\Médecin /
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Quatrieme partie
Les trois grandes peurs exprimées dans I'ensemble des régions

La premiére peur: Etre enfermé dans un systéme de gestion de la mort

- Des ratios administratifs qui déterminent le délai considéré comme raisonnable pour
mourir & I'hdpital, dans un centre d'hébergement de longue durée ou dans une maison
d'hébergement. Une tendance a promouvoir le mourir a domicile.

- Des criteres d'accessibilité qui détermineront le contexte dans lequel mourra une per-
sonne atteinte d'un cancer, du sida, d'une maladie évolutive ou autre.

- Des quotas qui définiront I'accessibilité et l'intensité des services et des soins consa-
crés aux individus mourants et a leurs proches.

Pouvons-nous en déduire que nous sommes en voie d'établir un systéme de gestion de la mort ? Pouvons-
nous conclure que notre systéme de santé technocratise nos services et banalise le phénoméne de la mort et
du deuil dans notre société ? Sommes-nous, en tant que citoyens, professionnels de la santé, groupes com-
munautaires et €lus du peuple, en train de dire systématiquement que la vie ne vaut pas la peine d'étre vé-
cue... jusqu'a la fin ?

Parmi ceux et celles qui sont présentement confrontés a la dure réalité d'un diagnostic de maladie terminale,
plusieurs pensent que la vie mérite d’étre vécue jusqu’au bout. La littérature traitant des expériences vécues
par de grands malades témoigne de cheminements, de prises de conscience bouleversantes et de changement
radicaux que ces personnes ont opérés dans leur vision de la vie et de la mort.

Si l'on s'y attarde, il devient vite évident que notre maniére de vivre ne nous prépare pas suffisamment a faire
face a I'épreuve de la maladie et encore moins a la mort et au deuil. Nous savons que I'extréme vulnérabilité
d'une personne mourante et le bouleversement de ses proches rendent ces étres tres fragiles.

Comment réagissons-nous a cette fragilité exprimée par nos semblables ? Voyons de plus prés comment
nous faisons les choses actuellement.

( Compte tenu des cou@
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Rémi H. Lair, M.D.

L'impact de la transformation
du réseau de la santé sur la
qualité des soins et sur la
profession médicale

Droits de la personne: «Les
bio-droits/ page 448»

o

gu’on applique aux bud-
gets des établissements,
médecin pourrait étre
amené a se demander s’i
y a lieu d'amorcer une
chimiothérapie ou une ra-
diothérapie chez un pa-
tient souffrant d’'une néo-
plasie ou d’'une maladie
débilitante sans espoir de
guérison véritable.

Faut-il se questionner sur
le rdle que doit jouer la
famille du patient? Faut-il
demander a la famille s'il
y a lieu de ressusciter leu
pére ou leur mere? Cette
tache ne revient-elle pas
plutdt a I'équipe de ré-
animation? S’agit-il d’'une
décision médicale ou
d’une décision de faite
ou d’'une décision de so-
ciété?

Autant de questions que
les médecins et les ges-
tionnaires des services de
santé devront se poser.

/

7]

)
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L'annonce d'un diagnostic de maladie terminale
Vous traversez une peériode trés anxiogéne et vous apprenez que votre maladie est grave.

Vous étes sous le choc. Vous avez besoin de support pour traverser cette période critique et faire face a la
nouvelle situation. Les scénarios suivants sont les plus susceptibles de s'enclencher. Dans de nombreux cas,
les amis et les proches s'éloignent de vous. Les raisons invoquées sont diverses mais elles convergent géné-
ralement dans le sens de: la vie continue, je dois sauver ma peau et ma vie est déja si exigeante, je me sens
incapable d'étre exposé a la déchéance...

Vous pourrez, dans certains cas, vous tourner vers certains établissements et groupes communautaires qui
connaissent bien cette problématique pour trouver de l'aide. Par ailleurs, si vous avez une maladie autre que
le cancer ou le sida, généralement il y aura peu d'aide organisée de disponible. Il arrive bien entendu que des
milieux de vie puissent apporter davantage de soutien. Parmi ces derniers, on retrouve souvent des situations
d'aide qui sont prises en charge par des femmes.

On peut dire que les moments d’attente de I'annonce du diagnostic de maladie grave constituent un des
maillons les plus faibles de la chaine des services de santé. Trés peu de services sont dispensés et ceux qui
existent dépendent largement et inégalement des initiatives d'individus ou de groupes a l'intérieur du réseau
institutionnel et communautaire.

Pour l'individu, on peut pratiquement parler de chance pour obtenir de l'aide. Il lui faut avoir la «bonne»
maladie, étre dans le «bon» lieu au «bon» moment.

Mourir & I'hdpital
Votre situation a évolué vers sa phase terminale et vous étes hospitalisé. Vous vous retrouvez soit a l'ur-
gence, soit sur un étage ou a l'unité de soins palliatifs.

Ces trois possibilités sont fortement liées a votre type de maladie et au pronostic qui y est rattaché.

Si vous étes hospitalisé a I'unité de soins palliatifs, si vous avez la chance d'étre suivi par un spécialiste ou un
omnipraticien qui exerce dans un centre hospitalier ou il y a une unité de soins palliatifs, vous pourrez, sous
certaines conditions, y étre admis. Tout le monde vous dira que vous étes en Cadillac pour finir votre vie.
Les soins qui y sont dispensés sont congus en fonction des besoins des individus et de leurs proches. Les
douleurs, souffrances et inconforts pouvant étre soulagés le seront.
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/Au moment de I’annonce\

d’'un diagnostic sévere, les
proches ont tendance a
s’éloigner de la personne pa
peur, par souffrance et par
incapacité a absorber le cho
et a envisager la suite.

Une intervenante

impliquée dans le
Qutien au diagnostic.

/

/Amesure que le systémeg

soins palliatifs prendra de
I'ampleur, il faudra accroitre
la formation donnée aux
professionnels de la santé
ainsi que les ressources des
établissements d’enseigne-
ment des sciences de la san
a ce chapitre. Les profession
nels de la santé devraient
aussi avoir acces a une for-
mation continue, selon les
paramétres définis par leurs
corporations professionnelles.

o

Rapport du Comité sénatorial

@écial
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Dans ce milieu, vos choix seront respectés ainsi que vos souhaits particuliers. On pense ici aux visites, a la
nourriture, a la musique, a la présence d'un animal de compagnie, aux photos personnelles, etc. Vos proches
pourront demeurer prés de vous 24 heures sur 24 et disposeront des commodités nécessaires. On pense au lit
disponible, au petit salon privé ou I'on peut se reposer et manger.

A l'unité de soins palliatifs, vous pourrez aussi bénéficier des ressources d'accompagnement psychosocial et
spirituel. De nombreux bénévoles diment sélectionnés et formés seront aussi a votre disposition.

A l'origine, les séjours a l'unité de soins palliatifs pouvaient s'étendre sur plusieurs mois. Depuis, on assiste &
une décroissance continue de la durée de séjour. Actuellement, le séjour se situerait plutét autour de 22 jours
et moins.

Plusieurs raisons expliquent ce fait, parmi lesquelles on retrouve: la transformation du réle de I'hopital, les
avanceées technologiques qui permettent de retourner plus rapidement les personnes a domicile ainsi que la
tendance a favoriser le mourir a domicile.

Si vous étes hospitalisé sur un étage, les familles ayant vécu cette situation vous diront que l'expérience varie
de difficile a inhumaine. Plusieurs la qualifieront «d'enfer».

Sur l'étage, vous pouvez étre seul dans une chambre ou avec trois personnes. Les soins dispensés sont les
mémes que pour les autres patients. Le personnel pourra toutefois utiliser une approche plus personnalisée et
intense, sachant que vous étes une personne mourante.

Les douleurs, souffrances et inconforts pouvant étre soulagés ne le seront généralement pas ou que patrtielle-
ment.

Dans ce milieu, il sera plus difficile de voir vos choix et vos souhaits particuliers respectés. Il sera plus com-
pliqué pour vos proches de demeurer pres de vous 24 heures sur 24, car ils ne disposent pas des commodités
nécessaires. La promiscuité avec les autres patients sera une source de difficultés particulierement éprouvan-
tes pour une personne mourante et ses proches.

Sur un étage, il est souvent plus complexe d'obtenir des services d'accompagnement psychosociaux et spiri-
tuels adaptés aux besoins spécifiques des personnes mourantes et de leurs proches. Dans ce contexte, I'ex-
pertise en soins palliatifs se doit d'étre bien implantée afin que les besoins des personnes mourantes et de
leurs proches soient bien identifiés et que I'on puisse y répondre adéquatement.
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... Il faut parler aux malades
N’écoutez pas les hommes
science et de technique, les
hommes d’autorité et de
compétence, les hommes dg
savoir dont la connaissance
s'arréte aux portes des senti
ments et dont la rationalité
limite leur approche de la vie
et des étres.

N’écoutez pas ceux qui dise
que le malade, le comateux
voire le mourant, voire le
mort ! ne vous entendent
pas. Il faut parler a ceux don
on croit qu'ils ne sont plus e
état de recevoir une parole
parce que, justement, la
parole passe. Il suffit qu’elle
soit parole d’amour.

Philippe Labro,
La traversée, p. 56

/
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Des services de bénévoles pourront étre mis a votre disposition. lls sont répartis de maniere inégale dans le
réseau. La sélection des bénévoles, leur préparation et leur formation varient d'un endroit a un autre.

Si votre pronostic de déceés est de 3 & 6 mois, vous serez orienté vers un centre d'hébergement ou vers votre
domicile. S'il est établi a environ un mois, vous serez dirigé possiblement vers une maison d'hébergement ou
votre domicile.

La réduction des durées de séjour en milieu hospitalier est a l'origine de plusieurs scénarios pénibles et méme
pathétiques de fin de vie puisqu'il n'y a pas suffisamment de ressources alternatives pour répondre adéquate-
ment aux besoins des individus et de leurs proches.

Si vous avez dQ retourner & votre domicile, vos proches seront mis largement a contribution. Aux derniers
moments, vous serez probablement réhospitalisé. Encore une fois, dépendamment de la maladie dont vous
souffrez, vous serez directement admis a l'unité des soins palliatifs, sur un étage ou vous demeurerez a l'ur-
gence. Il est aussi possible que vous décédiez a l'urgence. Il peut arriver que vous subissiez une série d'exa-
mens inappropriés a votre situation avant de décéder.

La place réservée a l'accompagnement psychosocial et spirituel est fort limitée dans les salles d'urgence.
L'espace consacré aux familles y est nul, sinon autour d'une civiére. Les familles disent d'une seule voix que
mourir dans une salle d'urgence est indigne de notre société et traumatique pour les personnes endeuillées.

Mourir en centre d'hébergement de longue durée

Vous pourrez terminer votre vie et décéder dans un centre d’hébergement de longue durée, si vous y résidez
déja ou encore si votre pronostic de déces est de 3 a 6 mois et que vous avez été référé.

C'est généralement le programme de fin de vie qui a cours dans ces centres. Plusieurs d'entre eux confondent
d‘ailleurs ce programme avec une approche spécifique aux soins palliatifs.

Plusieurs individus, leurs proches et méme divers intervenants s'entendent pour dire que le milieu des centres
d'hébergement de longue durée n'est pas équipé et que le personnel n'est pas formé pour dispenser des soins
palliatifs de qualité. Dans de nombreux centres, les intervenants se disent démunis face aux personnes mou-
rantes gui souffrent de problemes cognitifs tels que la confusion, l'agressivité et la démence.

L'aménagement physique des centres d'hébergement constitue aussi un probléme de taille. Des personnes
d'ages et de profils de santé divers partagent souvent un espace restreint. Il est fréquent que les familles
déplorent le manque d'intimité pour accompagner leur proche mourant.
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/Pour les médecins, la for-\

mule du stage permet de
constater que ces soins son
exigeants non seulement
sur le plan humain, mais
également sur le plan clini-
que

«La pratique des soins
palliatifs ne consiste pas
uniguement a tenir la main
du mourant, elle exige aussi
des connaissances tres
solides dans plusieurs
domaines».

Francois Lehmann,
Actualité médicale,

t

Q) novembre 1999 /

... La clientéle en phase
terminale recoit les mémes
soins et la méme approche
que les autres clientéles.

Un intervenant de CHSLD




Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Les protocoles de soulagement de la douleur, de la souffrance et des inconforts sont plutét faibles et mécon-
nus.

En ce qui a trait a la durée de séjour, contrairement aux personnes résidantes, le pronostic de celles admises
en phase terminale devra se situer de 3 a 6 mois.

Plusieurs centres d'hébergement de longue durée disposent aussi de quelques lits de répit destinés aux indivi-
dus vivant dans la communauté.

Les témoignages relatifs au mourir en centre d'hébergement sont trés variables et polarisés. On y constate un
haut niveau d’humanisme dans certains cas et un haut niveau de déshumanisation dans d'autres.

Mourir en maison d'hébergement

Votre pronostic de déces est estimé a environ un mois. Vous n'étes pas admissible dans une unité de soins
palliatifs ou dans un centre d’hébergement de longue durée. Vous ne désirez ou ne pouvez pas décéder a
votre domicile.

Vous pouvez peut-étre étre admis dans une maison d'hébergement en soins palliatifs. |l existe environ onze
de ces maisons au Québec. Certaines ont trois lits, les plus grandes en ont une douzaine. Les critéres d'ad-
missibilité y sont variés.

N'étant pas réglementées, ces maisons offrent divers services et utilisent diverses approches. Certaines of-
frent des soins palliatifs qui respectent les regles de l'art. D'autres proposent une approche de la mort et du
deuil qui a peu a voir avec une véritable desserte de soins palliatifs.

En général, les maisons d'hébergement en soins palliatifs se proposent comme une alternative a la résidence
privée. Plusieurs sont méme des résidences familiales transformées en maisons d'hébergement.

Des infirmieres, des pharmaciens, des représentants du culte, des médecins et de nombreux bénévoles peu-
vent étre rattachés a ces maisons. Les services offerts sont fortement centrés sur la qualité de vie de l'individu
mourant. Un espace privilégié et les commodités sont prévus pour les proches.

Les individus mourants et les familles qui ont connu I'expérience d’'une maison d’hébergement de qualité
vous diront en général qu'ils ont beaucoup appreécié les services, les soins et le support recus. Ces personnes
deviennent d'ailleurs souvent les meilleures ambassadrices des maisons d'hébergement au sein de la popula-
tion. Par contre, ceux qui ont'vécu l'expérience dans une maison d’hébergement de pauvre qualité en sont
sortis bouleversés et leur deuil s’est révélé beaucoup plus problématique.
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/. .. L'institution c'est—\

\anthropologue j

a-dire I'Hopital, le
Centre d'héberge-
ment, le CLSC, le
Ministére, le Gou-
vernement, l'institu-
tion donc, n'a pas
encore posé la ques-
tion si plurielle de la
mort. Peut-étre en
premier lieu parce
que l'institution
estime qu'elle ne
mourra jamais...

Luce Des Aulniers,
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Mourir & domicile
Pour des raisons qui vous sont propres, vous choisissez de finir vos jours a domicile.

Les individus et leurs proches qui ont vécu cette expérience vous diront que si vous ne disposez pas d'un
réseau personnel de support trés fort, de ressources financiéres importantes et de I'encadrement médical assu-
ré, il ne faut pas vous lancer dans cette aventure.

Mourir & domicile peut s'avérer la maniére la plus sereine et la plus humaine de vivre sa vie jusqu'a la fin.
Plusieurs ayant eu accés aux services nécessaires en témoignent avec ferveur.

Mais mourir & domicile peut signifier aussi la douleur, la souffrance et les inconforts non soulagés. Cela peut
engendrer I'épuisement des proches, le risque d'appauvrissement, une certaine détresse et, parfois, cela peut
aller jusqu'a la demande exaspérée d'écourter la vie.

Dans la plupart des cas observés, le milieu de vie éprouve des difficultés a assumer l'intensité des besoins qui
surgissent dans les quelques jours qui précédent la mort. L'individu mourant sera alors conduit a I'hépital ou
il décédera dans des conditions variables.

Les proches affirment souvent se sentir coupables de ne pas en avoir assez fait et d'avoir finalement flanché
en amenant le mourant & I'hépital. Leur deuil s'avere plus difficile & assumer.

Les proches qui s'occupent d'un des leurs a domicile se substituent souvent aux intervenants de la santé parce
gue le réseau n'offre pas de services suffisants et adéquats pour répondre a I'ampleur et a l'intensité des be-
soins.

Le support des bénévoles constitue une ressource fort précieuse pour les individus et les proches qui choisis-
sent le domicile pour y mourir. Les bénévoles des petits milieux disent que plusieurs personnes résistent a
ouvrir leur maison a des personnes qu'elles estiment «trop» connaitre. Par ailleurs, les bénévoles des grands
milieux disent que plusieurs personnes craignent d'ouvrir leur maison a des individus qu'ils ne connaissent
pas.

Il est Iégitime de se demander si nous avons vraiment le choix du lieu ou mourir
En fin de compte, il convient de questionner notre réelle marge de manceuvre. Que doit-on et que peut-on

attendre de I'Etat, de la collectivité, des familles et de nous-mémes a I'heure de notre mort ou de celle d'un
proche ?
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/Le Comité est en faveLh

des soins a domicile et
des services communau-
taires, tout en reconnais-
sant que les soins a do-
micile peuvent ne pas
convenir a tous. En effet,
ils peuvent constituer un
fardeau trés lourd ne
laissant aucun répit a la
personne qui les dis-
pense. C'est pourquoi il
faudrait les assortir de
bons programmes de
soins supplétifs.

Les membres savent que,
traditionnellement, la
responsabilité des soins
est surtout dévolue aux
femmes. lls pensent que
les services de répit
peuvent contribuer &
éviter que les personnes
soignantes ne soient
défavorisées sur le plan
de 'emploi.

Rapport du Comité sé-
natorial spécial,
juin 1995

N /
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Qu'est-ce donc qu'une mort digne pour nous ?

Peut-on penser que la peur des Québécois d'étre enfermés dans un systeme de gestion de la mort signifie
gu'ils désirent en fait:

étre soulagés des douleurs et inconforts possibles afin d'assumer lucidement leurs derniers
moments de vie, en conservant le contact avec leur environnement et leurs proches ?

Ou bien cette peur en cache-t-elle une plus profonde encore et qui s'exprime:

par le refus pur et simple de la souffrance de quitter ou de voir quitter cette vie et le désir de
fuite en avant, appelant ainsi davantage l'utilisation de sédation profonde et autres procédés
subtils d'euthanasie ?

Probablement s'agit-il de ces deux peurs séparées et mélangées. Les soins palliatifs soulevent des question-
nements profonds et remplis de conséquences pour I'éthique personnelle et collective des Québécois. Les
questionnements religieux et éthiques, les tiraillements psychologiques, les exigences familiales, de travail
ainsi que les contraintes économiques cohabitent et s’entrechoquent. La pression du temps vient précipiter
ces processus qui hormalement nécessitent un certain rythme pour plonger dans la profondeur, sonder les
coeurs et faire des choix éclairés.

Une des raisons fondamentales d’animer un débat sur la mort et le deuil au Québec est certainement de favo-
riser un climat de réflexion, de discernement et de choix dans les conditions les plus favorables possible
plutdt que sous haute pression au moment ou notre propre mort ou celle d’'un proche est annoncée.

La deuxiéme peur: Etre enfermé dans un systéme qui ne porte plus
de valeurs morales et éthiques

Lorsqu'on s'attarde au discours des gens qui racontent leur expérience de la mort et du deuil d'un proche, on'y
décele des éléments pour le moins troublants au chapitre des valeurs morales et éthiques. Les propos des
intervenants, quant a eux, ne sont guére plus optimistes.

Voici une breve liste des sujets les plus courants parmi ceux que nous avons répertoriés:

- Il n'y a plus que de «belles» morts, les personnes meurent dans leur sommeil, sous l'effet de la
médication.

- Bient6t les soins palliatifs, I'accompagnement, tout ¢a, deviendra inutile; on éliminera les gens,
¢a ne trainera pas comme maintenant.
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/ pour les déces de
patients en phase termi-
nale survenus au domi-
cile, je propose que le
coroner du Québec sé-
lectionne un échantillon
aléatoire de ces déces et
gu'il fasse une enquéte
sur les circonstances de
ces déces afin de
s'assurer que ces person
nes recgoivent toujours
des soins d’'une qualité
optimale et gu’ils ne
soient pas I'objet de
pratiques s’apparentant &
I'euthanasie.

@ médecin /

Que faisons-nous pour
les individus mourants
qui sont sans abri?
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- Je meurs aussi vite que je peux, j'ai 30 jours pour mourir, aprés si je vis encore on me relogera
ailleurs.

- Je connais des vieux qui se privent de I'essentiel pour payer des médicaments et des équipements
pour leur conjoint mourant & domicile. Ces cas ne sont pas rares.

- En tant que médecin, je refuse de tronquer mes pronostics pour satisfaire les exigences adminis-
tratives. Je refuse aussi d'avoir a choisir de soulager un mourant ou de traiter un patient cancé-
reux parce qu'on manque de ressources.

- Je me suis occupé de ma conjointe mourante a la maison. Je n‘ai pas eu assez d'aide du CLSC. ||
m'en a co(té 150 000 $ environ. La situation a perduré 18 mois. J'en suis sorti épuisé. J'ai failli
perdre mon emploi.

- Je pense que mes choix devraient primer & I'heure de ma mort. Si je désire mourir plus vite, ce
n'est ni au médecin ni & mes proches de décider, mais a moi. J'ai le droit de refuser de vivre ma
déchéance.

- En tant gu'intervenant, je me sens isolé et bouleversé lorsqu'une famille me demande d'installer
un papillon pour l'injection des médicaments et que mes appréhensions se confirment par le dé-
ces de l'individu dans les jours qui suivent.

- Ma mére est morte seule dans son lit d'hdpital. Personne n'avait réalisé qu'elle était mourante.

- En tant qu'infirmiere, je vois des médecins s'acharner a traiter des personnes, les privant ainsi
d'une bonne qualité de vie aux derniers moments de leur vie.

- Je travaille dans un centre d’hébergement de longue durée et je constate souvent que les méde-
cins arrivent mal & juger du moment ou il convient d’'introduire les soins palliatifs. Les individus
souffrent inutilement et leurs proches aussi.

- Mon époux refuse de me parler de sa mort. Il a maintenant un masque a oxygene. Parfois je lui
demande: comment va ton masque ? Il me répond: et le tien ?

- Jétais rendue a un point ou je ne pouvais plus voir souffrir ma mére. J'ai lutté trés fort contre
I'idée d’en finir en lui mettant une oreiller sur la téte. Je me sens si coupable d’avoir méme pensé
a cela.

En rappelant ces commentaires, il n‘est nullement question d'oublier ou d'occulter tous les témoignages d'ap-
préciation qui circulent aussi et qui font foi de la qualité des soins et des rapports humains qui existent dans

notre systeme de santé. Nous les citons parce qu'ils sont des indicateurs des niveaux et de la gravité des pro-

blémes actuels et ou en émergence.

Sans doute convient-il maintenant de se demander quelles valeurs nous désirons promouvoir et préserver en

soins palliatifs.

On ne peut a la fois exiger I'humanisme, la qualité des soins, la gratuité des services... la rapidité du mourir

et la résolution rapide du deuil. On ne peut exiger que le patient guérisse sous menace de rejet, d'exclusion ou
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K..Or, en soins palliatifs,\

on a un besoin crucial d’'une
nouvelle méthodologie

« bio-psychosociale » inté-
grée qui se fait toujours
attendre. Je crois le temps
est venu de cesser de faire
des recherches pharmacolo-
giques sur la douleur et les
symptémes, d’'un cbété, et
sur la qualité de vie et le
réle du spirituel, de I'autre.

J

Marcel Boisvert,
médecin
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d'acharnement en invoquant que la médecine est faite pour guérir et qu'elle ne peut ni accepter ni supporter la
mort. On ne peut promouvoir la mort & domicile si on sait que les moyens et le support ne suivent pas...

L'humanisme, le professionnalisme, I'éthique et la solidarité sociale ont un colt humain, moral et financier.

Le citoyen est-il une personne du début a la fin de sa vie ? Cette question concerne I'Etat mais aussi chacun
d'entre nous.

Les familles et les proches ont-ils droit a un accompagnement compétent et compatissant ?

Les intervenants peuvent-ils compter sur une formation, des moyens et le support adéquats pour faire leur
travail ?

Ces questions concernent I'Etat mais aussi les corporations professionnelles, les syndicats, les organismes
communautaires et les employeurs.

La vie, la mort et le deuil sont les trois grandes veines du fleuve parti a la rencontre de la mer.
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/ Des lors, les programrrg

de formation continue que
réclament a grands cris les
intervenants, les bénévoles et
les groupes communautaires
iront de soi. La recherche
également, mais qui ne porte
pas que sur la période de la
mort, mais sur la formation
des sensibilités collectives...

Luce Des Aulniers,
anthropologue

o /
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La troisiéme peur: Etre enfermé dans un systéme de pensée unique par rapport & la mort

Nous avons I'habitude de dire que cela prend toute sorte de monde pour faire un monde. Ou encore que
celui-ci ou celui-la méne sa vie comme il I'entend. Notre vécu collectif est diversifié et pluriel.

Notre marge de manceuvre, notre autonomie, notre pouvoir personnel, bref notre liberté individuelle est un
principe fondateur de notre société.

Tant qu'un individu est indépendant face aux autres, c'est-a-dire qu'il peut se suffire a lui-méme sans rien
devoir aux autres, cette liberté ne lui est pas contestée.

Lorsque survient la maladie grave, les choses changent sensiblement. Plus la maladie évolue dans sa phase
terminale et plus les choses se modifient significativement.

Le chemin de lindépendance se rétrécit pour devenir a la fin un fil ténu sur lequel, pourtant, I'étre humain
peut offrir et s'offrir un dernier chant de liberté.

Pourquoi faudrait-il que nous mourions tous de la méme facon ? Pourquoi faudrait-il que nous acceptions
notre mort pour étre admis dans certaines maisons d'hébergement ? Pourquoi n‘aurions-nous pas le droit
humain a la révolte, a la peine, a la peur de la déchéance de notre corps, a la crainte de tomber dans un abime
en mourant ? Pourquoi ne pourrions-nous pas prendre tout notre temps pour mourir étant donné que nous
avons toujours pris tout notre temps pour bien vivre ?

La vie moderne adopte un rythme tres rapide. Un rythme qui convient a des individus forts et en santé.
Nous en sommes conscients, ce rythme-la est virtuel. La vie réelle, naturelle, environnementale et humaine
est beaucoup plus lente. L'arbre prend des années a croitre. L'étre humain atteint sa maturité aprés un long
processus rempli de plusieurs apprentissages qui durent jusqu'a la mort. Paradoxalement, nous trouvons que
c'est court une vie d’humain.

Sauter dans le train technologique de la mort virtuelle sans discernement, c'est comme n'étre jamais mort et
n‘avoir jamais vécu. La virtualité ne porte-t-elle pas l'ultime illusion ?

On comprend bien pourquoi plusieurs individus et familles expriment sans toujours le nommer un trouble
trés profond lorsqu'arrivent ces moments si précieux de la fin d'une vie et que, se sentant si dépourvus, ils
n'‘ont que deux souhaits: que I'étre aimé ne souffre pas et que ¢a finisse au plus vite.

Nous pensons, a l'instar de plusieurs personnes rencontrées, qu'il est essentiel de prendre le temps de réfléchir
ensemble a ces questions.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

148

/

Les médecins devront\
s’'intégrer, en se respon-
sabilisant, eu égard au
contrdle des codts du
systeme, en participant
activement a sa gestion,
en étant ouverts aux
autres professionnels de
la santé et en adaptant
leur exercice au nouveau
contexte.

Rémi H. Lair, M.D.
L'impact de la transfor-
mation du réseau de la
santé sur la qualité des
soins et sur la profession
médicale. Droits de la
personne: «Les bio-

\droits», page 448 /
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Comment pouvons-nous penser qu'il est possible de disposer de la fin de la vie d'une personne en imposant
une pensée unique sur la bonne maniére de mourir, sur ce qu'est une bonne mort ?

En sommes-nous venus a faire I'équation
liberté = indépendance face aux autres,
vulnérabilité = assujettissement aux autres ?

Notre liberté ne serait-elle donc qu'un rapport de forces ou le plus fort est libre et l'autre non ? Si telle est
notre pensée, il convient de se demander ce qu'est une société civilisée, évoluée et moderne.

Souffrir d'une maladie terminale et mourir des suites de cette maladie ou autrement constituent une expé-
rience centrale et unique dans la vie d'un humain. En naissant, nous empruntons la route menant a la mort.
Et nous éviterions de connaitre ce fil darrivée ?

Certains demandent de les laisser partir avant et autrement...

D'autres disent: laissez-moi terminer mon voyage en paix...

Et ceux qui leur succédent tentent souvent désespérément de concilier ces désirs avec leur propre vécu tu-
multueux.

Le mourir, la mort et le deuil demeurent des champs de liberté peu explorés.

Sont-elles fondées, ces peurs d'étre enfermé dans un systeme:
- de gestion de la mort
- qui ne porte plus de valeurs morales et éthiques
- de pensée unique par rapport a la mort ?

Les connaissances en médecine, en psychologie, en sociologie et en anthropologie nous ont appris et nous
rappellent constamment que l'instinct de vie et l'instinct de mort sont nos deux forces motrices.

Nous savons aussi que la peur est directement reliée aux instincts, la peur étant I'expression de notre instinct
lorsqu'il percoit ou anticipe un danger. Le travail de notre intelligence consiste ensuite a analyser la situation
et a discerner si le danger est réel, et si oui, a définir sa gravité et les réactions qu'il convient d'ajuster a la
situation.

Les peurs qu'expriment les Québécois face a la derniere étape de leur vie ou de celle d'un proche sont-elles
fondées ? Si oui, comment faut-il réagir ? Si non, comment les apaiser ?
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/ Le défi est grand. IIQ

falloir que la population
s’en méle et que le réseau
se mette a I'écoute. Ac-
tuellement, les personnes
en phase terminale ont
tendance a se sentir aban-
données par le systéeme de
santé. Cette tendance est
dangereuse parce qu’elle
envoie un message de
non-confiance et aussi
parce qu’'elle indique une
baisse dans nos standards
de qualité de services et
d’accés a l'universalité

des soins...

Terry Kaufman,
gestionnaire, directeur

général de CLSC /




Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Notre réponse, en tant que responsables de I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec, est que la plupart
de ces peurs sont fondées et que l'instinct des Québécois qui s'exprime a travers elles mérite d'étre confirmé
et conforté dans sa justesse pour que notre intelligence collective puisse se mettre a l'ceuvre et réagir saine-

ment, comme il se doit.
m est difficile, a notre \

Tout au long de notre travail, nous avons pu constater et observer le courage des individus, des proches et de{ €pogue matérialiste, pour

intervenants que nous avons rencontrés. un humain de se définir et
de s'élever spirituelle-

ment. Il y a des blessures
Nous reprenions la route vers une autre région en nous disant combien il nous apparaissait important et| quiont été faites au coeur
conséquent d'étre a la hauteur de ce courage lucide. et a 'ame, qu'il importe
de soigner et de guérir
pour que la mort vienne
dans la sérénité.

Les propos qui suivent illustrent, analysent et démontrent les différents aspects des processus du mourir, de
la mort et du deuil au Québec.

Richard Staniforth,

kprétre, Baie-Comeau /
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Cinquieme partie
L’analyse du point de vue des acteurs en soins palliatifs

Cette partie constitue la piece maitresse du point de vue des acteurs. A partir de chacune des dimensions du
cadre théorique, nous présentons les analyses de I'enquéte et des points saillants, des opinions exprimées par
'ensemble des personnes rencontrées en entrevue, en «focus groupe» et lors des visites. Les résultats de
I'enquéte sont présentés a l'annexe lll.

Par la suite, nous mettons en perspective ces points de vue en lien avec les forces, les faiblesses, les menaces
et les opportunités qui s’en dégagent pour la desserte de services de soins palliatifs au Québec.

Chaque dimension se termine sur un constat majeur et un diagnostic.

Définition des huit dimensions du cadre théorique organisationnel utilisé pour traiter du point de vue
des acteurs en soins palliatifs

Mission

Culture

Structure

Environnement

Processus

Technologie Régulation

Tension

La mission est un
énoncé clair et précis

Une culture organisa-
tionnelle alignée et

de la raison d'étre desforte repose sur un

soins palliatifs, de ce
qui caractérise leur
clientéle, leurs inter-
ventions et leur
technologie. Elle
répond essentielle-
ment aux questions
suivantes:

- Quels besoins
voulez-vous satis-
faire ?

Qui sont les per-
sonnes ou les grou-
pes de personnes
que vous voulez
satisfaire ?
Comment voulez-
vous satisfaire ces
besoins ?

certain nombre de
valeurs partagées par
ses membres. Une
valeur organisation-
nelle est:

- ce qu'on considere
comme fondamenka
pour une organisa-
tion

- ce qui modele le
comportement de la
plupart des em-
ployés

- ce qui explique les
orientations d'une
organisation et sa
culture propre.

La structure organisa-
tionnelle sert a répar-
tir le travail et a
coordonner les ef-
forts. Chacun de ces
aspects est l'objet de
choix qui produisent
des effets.

L'environnement est le
contexte dans lequel
l'organisation doit
opérer. L'environne-
ment interne comprend
des facteurs tels

que la philosophie de
gestion, la structure,

la culture, le climat des
relations de travail et
les caractéristiques

de la main-d'ceuvre.
L'environnement
externe est composé
des environ-

nements économigque,
politique, social,
démographique et
technologique.

C'est au niveau
opérationnel (les
processus) que sont
prises les décisions

concernant I'exécution
du travail et la recher-

che de moyens pour
améliorer la producti-

vité. C'est a ce niveau

que l'information, la
consultation et la
mobilisation prennent
tout leur sens, parce
que c'est le niveau
que contrblent le
mieux les employés.

Par technologie on

Les systemes de

entend généralement régulation sont ceux
les techniques et les reliés a la gestion des
connaissances néces-relations de travail
saires a la production tels les mouvements
des biens et services de personnel, incluant

de l'entreprise. Les
différences de tech-
nologies influent

la gestion des départs,
ceux reliés a I'évalua-
tion du rendement,

considérablement sur ceux reliés a la ges-
la nature des emplois tion des vacances et

offerts, sur I'embau-

congés, ceux reliés a

che et sur la formationl'administration des

des employés.
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actes professionnels et
ceux reliés a la ges-
tion des conventions
collectives, incluant
les mesures d'équité
en emploi.

Il s'agit de la qualité
du rapport entre ce
qu'il est convenu
d'appeler le pouvoir
officiel (conféré par
un titre, un role) et le
pouvoir réel (conféré
par le pouvoir d'agir
concretement telle la
compétence ou la
crédibilité). Un
rapport de qualité
entraine une tension
créatrice de collabo-
ration, de synergie, de
créativité. Un rapport
de faible qualité
entraine un manque
de tension, de tonus,
de capacité d'agir.
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Commentaires sur la mission des soins palliatifs au Québec

L'adage dit: pour celui qui ne sait ou il va, aucun vent n'est bon. Inspirées de cette maxime, nous avons
guestionné les acteurs pour savoir de quoi il est question lorsque I'on parle de soins palliatifs.

Nous avons constaté qu’il y a de nombreuses définitions des soins palliatifs et plusieurs formules maison qui / \
La mission est un énoncé clair

circulent dans le milieu de la santé et au sein de la population.
et précis de la raison d'étre des

. . . , . . . . . soins palliatifs de ce qui
Il importe de tenir compte de ces faits lorsque I'on compte 77 % des répondants a notre questionnaire qui Caractzrise leur C"entq@e, leurs

affirment avoir positionné les soins palliatifs dans leur établissement ou leur organisme. Bien qu'il soit fort interventions et leur technolo-
intéressant qu’'un nombre significatif ait le souci de se donner une mission en soins palliatifs, il demeure e tgfxrgﬁgggoisssseaggrﬁes
Iégitime de se demander a quelle définition ils se référent. D'autant plus qu'a peine le quart des répondants
disent effectuer un suivi de deuil. Qu'advient-il de la notion de prévention en soins palliatifs qui vise a sup- - Qutfalfs _begoins voulez-vous

N Zo S . . [y . Y - satisraire
porter les proches, a dépister les personnes a risque de vivre un deuil difficile ou pathologique, a leur offir - Qui sont les personnes ou les

l'aide et le suivi adéquats ? groupes de personnes que
vous voulez satisfaire?

L . . , . PP , . . - Comment voulez-vous
Précisons toutefois que 86 % des répondants se disent en accord avec la définition de I'Organisation mon- Qatisfaire ces besoins? /

diale de la santé. Cela ne signifie pas cependant qu’elle soit intégrée a leurs pratiques.

Dailleurs, il est significatif de constater que 85 % et plus considérent que les soins palliatifs devraient étre
une spécialité qui s'ajoute a la formation de base des intervenants. Comment expliquer par ailleurs que dans
un méme souffle 64 % disent offrir ces soins par l'implantation d'une approche dédiée a I'ensemble du per-
sonnel ?

L’information relative a I'approche utilisée révele une certaine ambiguité quant a la compréhension de la
spécificité des soins palliatifs par rapport & I'approche globale utilisée dans plusieurs secteurs de
l'intervention en santé.

En poussant un peu plus loin le questionnement, on découvre qu'il est difficile pour le milieu de la santé de
situer I'imputabilité professionnelle des soins palliatifs et de s'entendre sur la place des soins palliatifs dans le
continuum de soins. Ces mésententes constituent un enjeu majeur entre les professionnels et ont des consé-
guences graves sur la continuité des soins, la qualité de vie, I'expérience des douleurs et de la souffrance
persistantes chez la majorité des personnes et des proches.

Au sein des intervenants, ces conflits font émerger de plus en plus des probléemes d'éthique sérieux qu'ils sont
souvent seuls a porter.
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La majorité fait état des conséquences désastreuses des références tardives faites aux soins palliatifs. Les
individus et leurs proches sont privés de l'expertise qui pourrait les supporter, soulager leurs douleurs et leur
souffrance et diminuer les demandes de précipiter la mort.

Les soins palliatifs perdent leur sens et leur raison d'étre. Des médecins se questionnaient sur la ligne de
démarcation a tirer entre une pratiqgue de soins palliatifs selon les regles de l'art et de I'expertise et I'achar-
nement palliatif. D'autres se culpabilisent de devoir décortiquer le pronostic de survie en des phases dites
préterminale, terminale et termino-terminale afin de gérer I'orientation de l'individu et la durée de séjour.

La majorité des intervenants des milieux de soins de longue durée se comparent a des établissements de soins
palliatifs. Le personnel se sent démuni pour soigner les personnes mourantes avec des problemes de com-
portements, de sénilité, de confusion. Les intervenants des CLSC se sentent piégés entre le discours qui
préne le mourir & domicile et I'absence de moyens pour répondre aux besoins des milieux: visites médicales,
services continus et conséquents a l'intensité des besoins.

Au tableau synthése qui suit, nous serons en mesure de considérer comment les éléments de confusion entou-
rant la mission affectent la culture organisationnelle, la structure organisationnelle, lI'environnement, les
processus, la technologie et la régulation des soins palliatifs.
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1 synthese du point de vue des acteurs en soins palliatifs

® Mission Culture Sstructure Environnement Processus Technologie Régulation Tension
confuse
|
| | | | |
Culture Structure Environnement Processus Technologie Régulation
Le milieu des soins ¢ Le Québec peut comp-+ Plusieurs régionsdu + Le milieu des soins ¢ Les connaissances ete Le Québec s’appréte a
palliatifs est motivé en  ter sur un noyau Québec sont proactives palliatifs identifie clai- les moyens pour soula- se doter d’orientations
attente d’'un mouvement d’experts, le réseau de et s’organisent avec les rement ses besoins ger la souffrance, la en soins palliatifs.
de mobilisation général. la santé et les organis- moyens dont elles dis-  d'information, de com- douleur et les sympto-
mes communautaires posent. munication et de mes sont disponibles et
Forces pour structurer sa des- concertation. des formateurs experts
serte de services. sont habilités & diffuser
ce savoir.
Les intervenants sont ¢ Les stratégies de gestion La population, les ¢ Le message des soins « Le manque de moyenses La majorité des Québé-
livrés a eux-mémes; les ne sont pas alignées sur milieux institutionnels palliatifs passe mal a de recherche et de for-  cois n’ont pas acces
perceptions individuel-  les finalités des soins et communautaires cause du manque mation limite aux soins palliatifs; ils
les, professionnelles, palliatifs. évoluent dans un climat d’information, de com-  I'efficience des soins meurent avec des dou-
Faiblesses corporatives et conflic- chaotique et compren-  munication et de palliatifs. leurs, de linconfort et
tuelles priment. nent mal qui fait quoi. concertation. des souffrances.
Les intervenants sont ¢ Le concept d’approche « La confusion conduit a « Les différents acteurs ¢ Le réseau québécois ¢ Le systeme de santé
aux prises avec le com- globale utilisé en subs-  une plus grande détresse sont confrontés a une risque de ne plus pou- risque de s’enliser dans
plot du silence et por- titut a I'expertise en chez les individus et les  crise de confiance quant voir compter sur une la gestion de crise et
Menaces tent le poids de déci- soins palliatifs met cette proches et a une banali- a la capacité du systéeme expertise de pointe et d'étre confronté a
sions compromettant derniére en péril. sation des besoins en-  a répondre aux besoins. une desserte de services I'accroissement des
leur éthique personnelle tourant la mort et le moderne. codts de systeme et des
et professionnelle. deuil. co(ts sociaux.
Le Québec peut mettre & Le réseau de la santé « L’Etat peut légitimer lese Le Québec peut instau- Les établissements  « Le Québec saisit
profit 'expertise profes- peut saisir I'occasion de besoins de la popula- rer des mécanismes d’enseignement peuvent I'occasion de se doter
sionnelle en soins pal-  reconnaitre la spécificité tion, dégager les marges permanents instaurer des program-  d’'un programme digne
liatifs et répondre aux des soins palliatifs et les de manceuvre et les d'information, de com-  mes de formation de de ses valeurs et de ses
Opportunités besoins actuels et futurs inscrire dans le conti- moyens pour fournir munication et de base continue, de for- asp(ijrations de société
moderne.

de sa population.

nuum de services.

une réponse aux besoins
des individus et des
proches.

concertation pour ré-
pondre & la complexité
d’une desserte de servi-
ces en soins palliatifs.

mation continue et des
programmes de recher-
che favorisant le déve-
loppement des soins
palliatifs.
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1° constat: La mission des soins palliatifs est confuse

En 1970, en introduisant les soins palliatifs au Québec, nous poursuivions les objectifs: de garder l'individu
informé, lucide, confortable et exempt de douleurs et de symptdmes; de soutenir les proches dans leur che-
minement vers la perte d'un étre cher et durant la période de deuil; d’accompagner I'individu et les proches
dans leur questionnement existentiel face a la vie et a la mort.

En I'an 2000, dans le contexte des performances accrues de la technologie et de la science médicale, de la
transformation des services sociaux et de santé, de la mondialisation de la recherche, des pratiques et des
produits:

Notre compréhension de la définition, de la mission et de la

vision des soins palliatifs est éclatée.

De plus en plus de concepts circulent, contribuant ainsi a augmenter la confusion dans ce champ de pratique:

- L'approche globale

- L'acharnement palliatif

- Le traitement palliatif

- Les soins palliatifs

- Les phases préterminales, terminales et termino-terminales.

L'expérience et I'expertise des soins palliatifs sont en perdition. La place de ces soins dans le continuum de
services constitue un enjeu majeur. Les conséquences sont désastreuses pour les personnes mourantes et
leurs proches. La prévention, l'intervention et le suivi de deuil sont pratiquement absents sur le territoire
gquébécaois.

Dans la perspective du nouveau millénaire, le défi que nous devons relever est d'assumer notre responsabilité
et de nous donner une vision, une compréhension commune de la dispensation des soins palliatifs au nom des
intéréts supérieurs pour maintenir I'équilibre des individus, des familles, du milieu du travail et du tissu
social.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

155

/Est-ce normal que Iesx

services d’accompagne-
ment et de suivi de deuil
soient dispensés princi-
palement par les mai-
sons funéraires?

Qui s’occupe
d’accompa-gner les
familles en période de
perte d’un étre cher et
dans le besoin prolongé
du suivi de deuil, sur-
tout ceux qui sont a
risque ?

o /
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Commentaires sur la culture organisationnelle
des milieux de soins palliatifs

Autour des questions relatives a la culture organisationnelle, les propos entendus sont contradictoires par
rapport aux résultats du questionnaire général. Dans la pratique, les intervenants sont trés nuancés quant a
leur possibilité de respecter la volonté et le choix des individus.

lIs font état de tous les éléments qui entrent en jeu pour permettre a l'individu d’exercer un choix libre et / \
eclaire: oo . o 3 . Une culture organisation-

- l'accés a une information juste, compréhensible; nelle alignée et forte

- celui qui donne et celui qui recoit I'information; repose sur un certain

- Il'absence de contraintes dues aux ressources, a des regles administratives; ngsbszrdse‘;al'ﬂeg::bezga'

- I(_atat de santé de la personne, les capacités des proches, la dynamique psychoso- Une valeur organisation-

ciale. nelle est:

La majorité des acteurs se sentent aux prises avec des questions éthiques qui pésent lourdement sur leur vie| - ce gu'on considere

comme fondamental
pour une organisation
- ce qui modele le com-

professionnelle et personnelle.

Le complot du silence porte un prix qu’ils dénoncent et ne veulent plus assumer. portement de la plupart
des employés

De plus, ils considérent que I'éclatement des modéles de dispensation donne a penser, a tort, que ces soins| - € qui explique les

sont largement répandus et que le Québec est bien équipé en la matiére. Dans cette optique, ils réclament girgt'iﬁ'%';zg cure

I'implantation de normes et de standards de qualité en matiere de soins palliatifs. \ propre. /

D'autre part, on sait que I'absence d'une intervention précoce en processus de deuil ne permet pas de dépister
les personnes a risques et rend le deuil souvent plus difficile. Ces éléments ont été évacués de la mission des
soins palliatifs. Nous avons été en mesure de constater que le soutien aux proches en cours de maladie ter-
minale n’est pas orienté vers une intervention intégratrice du processus de perte et du suivi de deuil. Dans la
pratiqgue des soins palliatifs, on ne tient pas suffisamment compte des impacts physiques, psychiques, psy-
chosociaux et sociétaux d’un deuil et des codts du systeme gu'ils engendrent.

En somme, on observe que la culture organisationnelle propre aux soins palliatifs émerge trés difficilement.
Les valeurs portées par les acteurs se heurtent a des perceptions d’individus, de groupes professionnels ou
communautaires.
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Dans un tel contexte sont souvent délogées les finalités des soins palliatifs qui positionnent prioritairement
les intéréts supérieurs des individus et des proches.

On peut qualifier de conflictuelle la culture organisationnelle qui se dégage actuellement dans le milieu de la
santé en ce qui a trait aux soins palliatifs.

Au tableau synthése qui suit, nous serons en mesure de considérer comment les éléments conflictuels entou-
rant la culture organisationnelle affectent la structure organisationnelle, I'environnement, les processus, la
technologie et la régulation des soins palliatifs.
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® Mission
confuse

Forces

Faiblesses

Menaces

Opportunités

2° synthése du point de vue des acteurs en soins palliatifs

® Culture Structure Environnement Processus Technologie Régulation Tension
conflictuelle
Structure Environnement Processus Technologie Régulation
* Les intervenants font « |l se dégage un consensus<4 Les intervenants sont « Partout sur le territoire du ¢ Les intervenants en soins

preuve de beaucoup de
créativité pour développer
des programmes de soins,
implanter des modeles et
se donner des pratiques
pour tenter de répondre
aux besoins.

Les soins palliatifs sont  «
marginalisés par rapport au
continuum de services. lls
ne disposent pas d'un bud-
get dédié, ni de moyens
appropriés. Les interve-
nants évoluent par consé-
quent dans un climat de
travail conflictuel.

Le recours systématique au
pronostic tronqué est utili-
sé pour satisfaire aux exi-
gences administratives et a
des impacts directs sur
I'orientation des individus
vers les divers lieux de
dispensation de services.

Le réseau de la santé peut
choisir d’aligner les straté-
gies de gestion en fonction
de la finalité des soins pal-
liatifs et miser sur
I'expertise des interve-
nants.

I'effet de respecter le plus
possible le choix de
I'individu de mourir dans le
milieu qu'il privilégie et de
fournir le support et les
moyens qui conviennent a
ce choix.

Les intervenants se sentent
piégés par le double dis-
cours d’un systéme qui pro-
pose des services qu'ils ne
peuvent livrer, notamment
en ce qui a trait au mourir &
domicile.

La population risque de ne «
plus faire appel aux services
parce qu’elle ne croit pas en
la capacité du systeme de
répondre a ses besoins.

L’Etat a une occasion de -«
réaffirmer ses valeurs fon-
damentales du respect de la
vie des individus et de la
solidarité sociale qui leur
sont dds jusqu’a la fin.

conscients de I'importance
de se donner du support
mutuel compte tenu de la
complexité de leur travail,
de ses échos et de ses im-
pacts sur leur vie person-
nelle.

Les intervenants souffrent o

de l'absence de compréhen- de normes et standards pou-

Québec se déploient des
activités, des programmes
de formation plus ou moins
formels portant sur la mort
et le deuil.

Le Québec ne dispose pas®

sion et de reconnaissance de vant garantir la qualité des

I'utilité sociale des soins
palliatifs, de la complexité
et des exigences que com-
porte leur expertise.

Les soins palliatifs ne .
rayonnant pas, ils n'arri-
veront plus a attirer la re-
leve, a maintenir I'exper-
tise et a se régénérer.

Leréseau delasantéa -
I'opportunité de revaloriser
les soins palliatifs et par le
fait méme renforcer son lien
de confiance avec la popu-
lation.

services ainsi que des pro-
grammes de formation et de
recherche.

En I'absence d’une exper- ¢
tise pointue, le Québec sera
plus forement confronté a
des problémes d’acharne-
ment ou d’abandon théra-
peutique et a des situations
d’individus mourants avec

palliatifs sont conscients des
enjeux sociétaux entourant
le traitement réservé a la
mort et au deuil au sein de
la population du Québec.

Les messages provenant
d’individus, de familles, de
groupes communautaires et
du milieu de la santé
convergent vers
I'identification de glisse-
ments éthiques préoccu-
pants.

La société québécoise
pourrait voir ses valeurs
fondamentales s'effriter, ce
qui entrainerait un renfor-
cement du complot du si-
lence, une banalisation de la
mort et une déshumanisa-

de la douleur, des inconforts tion des soins.

et de la souffrance.

Le Québec est en mesure de La réalité de la mort et du deuil

se doter d’une véritable

offre a la société québécoise

desserte de services adaptée loccasion d'assumer dans le

aux besoins de sa popula-
tion et aux particularités
territoriales.
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courage et la dignité la condition
humaine. L'accessibilité univer-
selle aux soins palliatifs confirme
cette détermination.
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2° constat: La culture organisationnelle du milieu
des soins palliatifs est conflictuelle

Au Québec, l'implantation et le développement des soins palliatifs continuent d’étre assurés par des inter-
venants et des milieux sensibles aux besoins des individus et des proches et déterminés a répondre a ces
besoins.

Le Québec dispose encore de I'expertise de plusieurs de ces pionniers qui s’apprétent a prendre leur retraite
et qui s'inquiétent de la rareté et de la fragilité de la reléve en soins palliatifs.

Les intervenants croient que les soins palliatifs font la différence sur la qualité de vie des individus et des
proches ainsi que sur la demande de précipiter la mort.

Les intervenants sont inquiets et préoccupés du fardeau et de I'absence de ressources sur les proches.

Les intervenants montrent des signes d’essoufflement et d’épuisement professionnel préoccupants. Ils ne
veulent plus entretenir le complot du silence compromettant leur éthique personnelle et professionnelle.
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Commentaires sur la structure organisationnelle

Les résultats de l'enquéte, jumelés aux propos de I'ensemble des acteurs, mettent en évidence les difficultés
relatives a la répartition du travail, aux mécanismes de coordination et de transmission de l'information.
Dans la majorité des milieux, ces éléments sont a la source des difficultés qui entravent et compromettent la
gualité et la continuité des services. Les mécanismes de concertation intra et inter-établissements sont a _

. . . re 2 . . La structure organisa-
peu pres inexistants. Les services sont peu ou non connus des différents partenaires et la population se de- tionnelle sert & répartir le
mande qui fait quoi. travail et & coordonner les

efforts. Chacun de ces
D'autre part, rappelons que depuis plusieurs années le réseau de la santé et des services sociaux est en pro- | aspects estl'objet de
fonde mutation: coupures, départs volontaires et redéfinition des missions, et que les soins palliatifs n'ont Z?fglt); qui produisent des
pas échappé a ces impacts. A différents endroits, les soins palliatifs ont été remis en question, ont subi un '
recul ou ont perdu des effectifs.

Or, selon les résultats de I'enquéte, le développement des soins palliatifs serait tel que la majorité des per-
sonnes mourantes aurait acces a des services palliatifs.

Qu'en est-il vraiment ?

Les exemples qui suivent, illustrent de maniére assez éloquente l'importance de la mise en garde que nous
faisons par rapport a l'interprétation de ces données.

Cette premiére banque de données au Québec demeure un outil de gestion précieux et utile a tous les ges-
tionnaires. Elle peut servir a des fins de validation des données et de suivi de I'évolution de la situation en
matiére de soins palliatifs au Québec. Le nom des établissements, des organismes communautaires et des
maisons d'hébergement est concilié au profil de chacune des régions, de méme que celui des répondants au
guestionnaire général et au guestionnaire suivi de deuil.
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Exemple:
Les données statistiques et les résultats de I'enquéte:

Les données statistiques de 1997 pour I'ensemble du Québec:
la population totale:
le nombre de déces:
Le taux de mortalité moyen par pathologie sur 3 ans par 100 000 personnes
pour les trois principales causes de déces. Elles représentent 73 % des déces.

7 333 297
54 281

les maladies de l'appareil circulatoire:  259,9 personnes = 19 058

les tumeurs malignes: 215,8 personnes = 15 825

les maladies de l'appareil respiratoire: 64,5 personnes = 4729
Selon I'enquéte, le nombre de personnes desservies en soins palliatifs serait:

individus traités annuellement dans les unités de soins palliatifs: 19 045

individus rejoints par les autres dispensateurs de soins palliatifs: 24 995

Total d'individus traités et rejoints:............cooovviiiiiie i 44.040
Le nombre de décés consignés sur une base annuelle est de:

15211
Commentaires

La population desservie:

Les personnes atteintes de cancer représentent encore la clientéle prioritairement rejointe par les soir
liatifs. Exceptionnellement, quelques milieux offrent des services a des personnes atteintes de sida
diverses maladies évolutives chroniques.

Selon le rapport du Sénat en 1995, environ 10 a 15 % des Canadiens ont acces aux soins palliatifs.

@ISE EN GARDE

En appliguant ce taux a la population québécoise atteinte de cancer seulement, cela représente 1 582
2 373 personnes (10 %, 15 %).

Or, les résultats de I'enquéte suggerent qu'au Québec
toutes les personnes décédant de cancer ont bénéficié de soins palliatifs
soit 100 % =15 825
28,217 autres personnes recevraient des soins palliatifs
44 040 — 15 825 = 28 217

ot

“'n\eﬂe ».

\

La mise en garde s'adresse a tous les
utilisateurs potentiels de cette banque d
données. Nous les incitons a utiliser av,
parcimonie les résultats de I'enquéte et
interpréter les résultats en tenant compt
de la confusion identifiée au niveau de |
mission des soins palliatifs, compte tent
de la desserte de services éclatée en sg
palliatifs et de son absence dans le con
nuum qui contribue & marginaliser les
diverses pratiques.

Dans ce contexte, certains éléments
précis concernant les effectifs investis, |
nombre d'unités et d’équipes de consul
tation, le nombre d'individus traités, de
lits disponibles, ne sauraient étre divul-
gués ou utilisés pour décrire la réalité d
SSEiQF- palliatifs sans porter préjudice a Ig
se des soins palliatifs et a la popula

CiSisee par ces soins.

Les résultats de I'enquéte appuyant ce
positionnement se retrouvent a I'annexe
V section 3, «La structure organisation

D 0D O [¢)

ns

/

Selon ces résultats, le Québec aurait donc, au cours de ces dernieres années connu un développement, iné-
galé depuis I'avenement des soins palliatifs il y a trente ans. Ce développement serait survenu a un des mo-
ments les plus difficiles pour le réseau de la santé et des services sociaux: transformation structurelle, dé-

parts assistés, compressions budgétaires, etc.
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Ce développement irait a I'encontre du discours et des revendications faites par les acteurs qui, au cours de
ces mémes années, considerent que les soins palliatifs ont été fragilisés, remis en question, et ont accusé un
recul a plusieurs endroits.

En regardant d'un peu plus pres la pluralité des modeéles de dispensation des services existants (1) et des
choix organisationnels faits ou envisagés (2) actuellement au Québec, nous pourrons mieux saisir le ques-
tionnement qu'imposent les résultats de I'enquéte.

La voie d'acces aux soins palliatifs

MSSS 1999 | Informations Enquéte 2000 Enquéte 2000
Programmes| recueillies Pro- | g. 9, annexe IV, | g. 14, annexe IV,
structurés | gramme structuré| dipensation des | choix organisation-
1999 services (1) nels (2)
Unités de soins 3 17 68 23 %
Equipes de consultation 5 82 45 %
Maisons spécialisées 1 1
Maisons relevant du mouvement
bénévole 11 6
Lits multifonctionnels
Implantation d'une approche dédiég a
I'ensemble des intervenants 150
Noyau spécifique d'intervenants en 37%
soins palliatifs
Ressources intermédiaires 11 %
Lits de répit 40 %
Centres ambulatoires 23 %
Programmes de fin de vie 68 %

Les choix organisationnels laissent entendre que plus d'un établissement dispose ou souhaite disposer de formules mixtes.
Exercice d'extrapolation

Nombre de lits dédiés aux soins palliatifs et population desservie

Pour effectuer cet exercice d'extrapolation, nous devons utiliser I'unité de soins palliatifs comme point de
référence puisqu'il s'agit du seul modeéle de dispensation pour lequel nous disposons de données relativement
fiables.

Selon les informations les plus récentes, il y aurait environ 17 unités de soins palliatifs pour un total de 184
lits et une moyenne de 10 lits par unité. Selon I'enquéte, la durée moyenne de séjour serait de 22 jours par
personne.

- 184 lits x 365 jours = 67 160 jours/personnes annuellement;
- 67 160 jours et une moyenne de 22 jours par personne = 3 052 individus traités annuellement.
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Si nous appliquons cette formule aux 64 unités de soins touchées par I'enquéte, nous obtenons:
- 64 unités x 10 lits = 640 lits;
- 640 x 365 jours/patients = 233 600 jours/patients;
- 233600 jours et une moyenne de 22 jours par personne = 10 618 personnes traitées annuelle-
ment.

L’enquéte parle de 19 045 individus traités en unité de soins palliatifs.

Les questions a se poser
A partir de ces exemples, nous pouvons minimalement poser les questions suivantes:

En l'absence d'un dossier unigue informatisé, comment peut-on suivre le parcours d'un individu a travers ses
admissions dans les différentes ressources du systeme ? Le nombre d'individus correspond-il plutét a un
nombre d'admissions ? Si oui, combien d'admissions s'appliquent a la méme personne ?

En tenant compte de la confusion entourant la mission et la compréhension des soins palliatifs, en considé-
rant que les soins palliatifs sont souvent confondus avec l'approche globale et avec le programme de fin de
vie, que 64 % des établissements disent offrir des services de soins palliatifs par lI'implantation d'un pro-
gramme dédié a tout le personnel, et que plus de 85 % considerent que les soins palliatifs doivent étre une
spécialité, pouvons-nous affirmer que:

- le personnel dispose des connaissances requises pour pratiquer les soins palliatifs selon les
régles de l'art et de I'expertise requise en soins palliatifs ?
- les individus rejoints recgoivent effectivement des soins palliatifs ?

Ces exemples, entre autres, démontrent lI'importance de la mise en garde que nous émettons quant a l'utilisa-
tion de ces données.

En résumé, a ce chapitre les données conjuguées aux propos des personnes rencontrées nous forcent a cons-
tater que:
- les structures organisationnelles en place ne soutiennent pas convenablement la desserte de services
en soins palliatifs;
- les stratégies de gestion ne sont pas congues pour tenir compte de la nature et des exigences des soins
palliatifs;
- les systémes de gestion de l'information sont déficients; par ailleurs, ils constituent un pilier sur le-
guel doit s'appuyer l'expertise.
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Il importe de nuancer ces propos en reconnaissant que certains lieux privilégiés échappent a ce schéma. |l
n'‘en demeure pas moins qu'ils constituent une infime minorité dans le milieu des soins palliatifs.

Au tableau synthése qui suit, nous serons en mesure de considérer comment les éléments dysfonctionnels
de la structure affectent I'environnement, les processus, la technologie et la régulation des soins palliatifs.
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3% synthése du point de vue des acteurs en soins palliatifs

X Mission ® Culture ® Structure Environnement Processus Technologie égulation tension
confuse conflictuelle dysfonctionnelle
environnement processus technologie régulation
« Certaines régions ont développé ¢ Plusieurs intervenants réussissent aLe Québec dispose de I'expertises La Charte des droits du Québec
F des approches structurelles de ser- instaurer la connivence nécessaire il dispose d'un réseau et de certainsgarantit aux personnes le droit de
orces vices et un réseautage des milieux au fonctionnement de réseau in-  moyens pouvant servir d'assise a mourir dans la dignité.
qui répondent essentiellement a formel de communications com- une véritable desserte de services.
leurs réalités territoriales. pensant les lacunes structurelles du
systéme.
» Les soins palliatifs sont dispensé2 Il y a une grande confusion dans k. Le Québec ne dispose pas ¢ Environ 5 % de la population du
Faibl et évoluenta 0, 1, 2, 3 vitesses compréhension des services et d’orientations, de programmes ni  Québec a acces aux soins palliatifs
aiblesses selon les régions du Québec. I'identification des ressources due de plans d’action spécifiques a la
au manque de fluidité et aux ruptu- dispensation des soins palliatifs.
res d’'informations, de communica-
tion.
+ Silatendance actuelle se main- + Le systéme de santé ne dispose « Les pratiques et les services se « L'Etat se désolidarise des individus
Menaces tient, nous assisterons a court termeplus d'une base de données fiable développent de maniére anarchiqueet de leurs proches en cours de
a I'épuisement des ressources hu- sur laguelle fonder des analyses et et sans contrdle de la compétence maladie terminale, au moment de
maines, soit les aidants naturels et identifier les actions visant a dé- des dispensateurs de services. la mort et du deuil, ce qui entraine
les intervenants. velopper et a garantir des services des codts psychosociaux et écono-
de qualité. miques.
» Le réseau a la possibilité de mettre Dans un contexte ou les savoirs ¢ Le réseau a I'opportunité « L’Etat québécois est appelé a
.z en place de véritables structures  sont au centre de I'évolution de la  d’instaurer un projet de recherche formuler des orientations et & dé-
Opportunités - ; ; . ; hy :
qui permettront aux ressources santé, le Québec peut mettre en et développement en soins pallia- gager des moyens pour affirmer ses

humaines de donner leur pleine
mesure et a la population de rece-
voir les services dont elle a besoin.

valeur I'expertise de ses interve-
nants en soins palliatifs.

tifs afin de les positionner a la fine
pointe des connaissances et des
compétences.
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3% constat: La structure organisationnelle des soins palliatifs est dysfonctionnelle

A l'origine, la vision structurelle qui dominait au Québec en matiére de soins palliatifs était la suivante: un
hépital disposait d’'une unité spécifique de soins, d’'une équipe de consultation, d’'une équipe de suivi de deuil
et d’'une équipe de services a domicile.

Aujourd’hui, le Québec ne dispose pas véritablement d’'un modeéle structurel dominant. Au cours des années
sont apparues des unités de soins palliatifs dans certains milieux hospitaliers, des équipes de consultation
dans d'autres milieux. Des établissements ont opté pour des lits multifonctionnels, d’autres ont constitué un
noyau d’intervenants spécifiques (ex: CLSC). Certaines régions se sont dotées de diverses formules de mai-
sons d’hébergement.

La majorité des établissements a privilégié I'implantation d'une approche «palliative qualifiée» généralisée a
I'ensemble des intervenants.

Des centres de longue durée ayant un programme de soins de fin de vie tendent a y greffer un programme de
soins palliatifs.

Les suivis de deuil sont généralement assumés par les groupes communautaires, en partie par des établisse-
ments et des maisons funéraires.

Les bénévoles et les aidants naturels ont toujours été une ressource trés importante qui a contribué au déve-
loppement des soins palliatifs au Québec. Le contexte actuel les améne a compenser souvent les lacunes du
systeme.

L'éclatement des structures de dispensation des soins palliatifs instaure un nouveau paradigme de réseautage
entre le réseau de la santé, le réseau communautaire et la population.

Les principaux défis posés aux planificateurs d’une desserte moderne en soins palliatifs pour le Québec sont:

- Bien comprendre la nature, les spécificités et les finalités des soins palliatifs afin
d’aligner correctement les stratégies de gestion et les actions a prendre pour mobiliser les
ressources en vue d’accomplir la mission de ces soins.

- Développer une approche territoriale de la desserte de services.

- Evaluer la pertinence des modeéles existants en lien avec la réponse aux besoins particu-
liers a chacune des régions du Québec.

- Organiser, implanter et gérer un réseau d'information, de communication et de concerta-
tion pour I'ensemble du territoire.
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Commentaires sur I'environnement interne et externe des soins palliatifs

En mettant en lumiére les propos tenus par les acteurs, nous pouvons dégager un certain consensus sur la
majorité des points suivants:

- les ressources actuelles sont insuffisantes; / o \
o . - . e 2 . N . L'environnement est le
- le milieu des soins palliatifs se dit prét a répondre mais reconnait ne pas avoir les contexte dans lequel
ressources humaines, financieres, matérielles pour faire face adéquatement a l'organisation doit
I'accroissement des besoins des individus mourants et de leurs proches, pour as- opérer. L'environne-
surer la reléve et la formation; (Tenft interne Clomprend
- la population a besoin d’étre informée, sensibilisée et préparée; les proches et les qﬁz lzcgﬁ‘ifgz;%fﬂe de
familles ont besoin d’étre supportes avant le deces, au moment du déces et apres gestion, la structure,
le décés et de voir leur fardeau allégé; la culture, le climat des
- les analyses de besoins en soins palliatifs doivent prendre en compte les grandes relations de travail et
mutations sociales; fjéﬁﬁ;ﬂ?ﬁﬁg
-l importe de suppqrter le bénévolat, fa,vorlse,_r son développement en respectant L'environnement extermne
la mission des bénévoles et leur volonté de s’impliquer. est composgles environ-
nements économique,
Soulignons par ailleurs que les acteurs: politique, social,
démographique et
s Vo . . , . . technologique.
- considéerent que I'Etat saisit peu ce que représente le mourir selon les pratiques et /

les lieux de dispensation des services et qu'il saisit peu ce que signifie traverser
un deuil et quelles sont les conséquences pour l'individu et la société;

- font peu de liens entre le phénoméne de la mondialisation et ses impacts sur les
pratigues médicales, la médication, les traitements et les choix éthiques de notre
société.

Au tableau synthése qui suit, nous serons en mesure de considérer comment les éléments fragmentés de l'en-
vironnement affectent les processus, la technologie et la régulation des soins palliatifs.
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@ Mission @ Culture
confuse conflictuelle

Forces

Faiblesses

Menaces

Opportunités

4° synthése du point de vue des acteurs en soins palliatifs

) Structure ® Environnemert Processus Technologie Régulation Tension
dysfonctionnelle fragmenté

Processus Technologie tikégula

La population du Québec désire parler et entendree Québec dispose des connaissances, des ¢edbn note une volonté d’assurer aux individus une

parler du phénomeéne entourant la mort et le deuihologies et des moyens pour réseauter les réponsesrt digne et aux proches un accompagnement

et de la maniére d’assumer ce vécu. en soins palliatifs sur I'ensemble du territoire. compétent et compatissant en cours de maladies
terminales et de processus de deuil.

La société québécoise ne contribue pas a travetes avancées technologiques et scientifiguese Québec ne dispose pas des mécanismes néces-
ses institutions (écoles, etc.) a préparer les indivinourrissent l'illusion de 'immortalité et suggérent saires a la prise en charge de ses responsabilités
dus et les collectivités aux réalités de la mort et dwin concept de mort virtuel (clonage, découverte déace a I'accés aux services, a leur qualité et au dé-
deuil. génes anti-vieillissement, etc.) veloppement de la desserte.

Les individus et les proches confrontés a la mos ete Québec assistera a une montée de la demen@&pourvu de moyens pour exercer des choix

au deuil risquent de vivre une grande détresse. Laméaliste en vue de prolonger la vie et a un déraéclairés, le Québec risque de se retrouver face a
milieux de travail et les environnements sociauxpage vers I'omnipotence de la médecine. des choix aussi contradictoires que I'acharnement,

risquent d'étre perturbés par des expériences mal I'abandon thérapeutique.

vécues et mal assumées.

Le Québec dispose des moyens de provoques, dee réseau de la santé et les groupes communautaiEtat est appelé a définir et & assumer clairement

nourrir, de renforcer la concertation sur les réalitéses ont la possibilité de positionner de maniéreson rble et son leadership dans la mise en place

de la mort et du deuil en vue de faciliter ainsi lapédagogique I'utilité et la finalité des soins pallia-d’une desserte de services répondant aux besoins

prise en charge des individus et des collectivités. tifs auprés de la population. d'une société moderne et conforme aux valeurs
humaines qu'il prone.
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4° constat: Les soins palliatifs évoluent
dans un environnement interne et externe fragmenté

Les soins palliatifs sont nés dans le Québec des années 1970. Aujourd’hui, les besoins en soins palliatifs
s’expriment dans un environnement fragmenté.

Notre société a connu plusieurs mutations profondes affectant différemment chacune des régions du Québec.
Considérons notamment le vieillissement accéléré de la population, I'éclatement de la famille, I'exode des
jeunes des régions éloignées vers les centres urbains, l'accroissement de personnes vivant seules,
'augmentation du nombre d’'immigrants, la mondialisation des échanges et des marchés, la redéfinition du
role de I'Etat, la transformation du réseau de la santé, la crise des finances publiques, I'évolution des décou-
vertes technologiques et de la science médicale, I'évolution du statut de la mort dans la société, I'absence de
consensus face aux intéréts supérieurs de la population, la crise et le déficit de la démocratie dans le Québec
moderne.

Les soins palliatifs sont confrontés a ces nouveaux paradigmes. lls sont appelés a fournir de nouvelles répon-
ses a I'expression actuelle et existentielle des besoins physiques, psychosociaux, spirituels et économiques
des personnes mourantes et de leurs proches.

Ni la population du Québec, ni le réseau de la santé, ni les regroupements communautaires, ni les maisons
d'hébergement ne sont préparés a répondre a 'ampleur des besoins du Québec alors que 'augmentation des
déces et des deuils auront des impacts majeurs sur la vie des individus, des familles, des milieux de travail,
des collectivités.

Le Québec accuse un retard notable dans sa prise de conscience et dans la rapidité de son réflexe a réagir
devant I'urgence de la situation.

Dans cette optique, un triple défi attend la réponse du Québec en matiére de soins palliatifs:

- instaurer immédiatement et graduellement un plan d’'urgence qui servira a faire face aux
exigences et a I'accroissement de la demande;

- prévoir et préparer les effectifs pour qu’ils soient habilités a faire face a la situation;

- accompagner la population et la préparer & assumer la perte massive de concitoyens et
préserver I'équilibre des individus et des collectivités.
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Commentaires sur les processus en soins palliatifs

Considérons d’emblée que dans I'ensemble du territoire, les mécanismes et les moyens sont en place pour
assurer la continuité des services et qu'ils sont peu utilisés pour créer des liens avec des partenaires et intro-
duire d'autres expertises.

Etrangement, le discours des participants aux «focus groupes» a ce chapitre constitue la manifestation la plus
forte de la désorganisation qui existe au Québec en soins palliatifs, sauf pour de rares exceptions. Parmi les
témoignages les plus évidents, signalons:

'absence d’information lors de références et en cours d’évolution de la phase terminale et
'absence de lieux d’échange et de discussion

entre les pairs

entre les disciplines

entre les divers partenaires

entre les divers lieux d'interventions.

- le manque de connaissances des services offerts par les uns et les autres

- l'absence de concertation en soins palliatifs

- lisolement, le sentiment de non-reconnaissance et d'impuissance
Les répondants aux questionnaires et les acteurs s’accordent sur I'importance d’étre formés afin de mieux
comprendre ce qu'est la mort et le deuil. Certains établissent des liens de causalité entre le degré d’'ignorance
a ce sujet et le niveau d'impuissance qui intervient dans les processus de communication.
Dans la méme veine, ils s’accordent pour dire que la motivation & travailler en soins palliatifs devrait faire
'objet d’'une attention tres particuliére. Le travail aupres d'individus et de proches confrontés a une étape
cruciale et unique requiert que des mesures soient prises pour choisir du personnel qualifié, apte a rendre les

services et a éviter les dérives potentielles.

Au tableau synthése qui suit, nous serons en mesure de considérer comment la segmentation des processus
affecte la technologie et la régulation des soins palliatifs.
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C'est au niveau opéra-
tionnel (les processus)
gue sont prises les déci-
sions concernant l'exécu-
tion du travail et la re-
cherche de moyens pour
améliorer la productivité.
C'est a ce niveau que
I'information, la consul-
tation et la mobilisation
prennent tout leur sens,
parce que c'est le niveau
gue contrdlent le mieux
les employés.
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

5° synthése du point de vue des acteurs en soins palliatifs

X Mission ® Culture ® Structure ® Environnement & Processus Technologie Régulation Tension
confuse conflictuelle dysfonctionnelle fragmenté segmentés
Technologie Régulation

« Les besoins d'information, de communication, de concertd-e discours tenu dans le milieu des soins palliatifs interpelle
tion mettent en évidence la nécessité et I'urgence de prendmites les instances de la société sur ’humanisation des soins

Forces le virage technologique en soins palliatifs. et le respect de la dignité humaine jusqu’a la fin de la vie.

« Les besoins d'information, de communication, de concertal devient difficile pour les individus, les proches et les
tion ne sont pas clairement identifiés et reconnus au niveantervenants de faire des choix éclairés étant donné la multi-
des individus, des proches, des établissements, des orgamkeité, la diversité et parfois le caractére paradoxal des in-
mes communautaires. formations fournies.

Faiblesses

« Les individus, les proches et les intervenants risquent de he peur que le réseau de la santé, les intervenants et les
plus livrer 'information essentielle pour faire face a la situaproches puissent décider du type de mort d'un individu ris-
tion par crainte de se tromper, ne pas étre compris ou d'égae de s'installer au cceur de la société québécoise.
mal interprétés.

Menaces

+ Le réseau de la santé peut assumer la gestion dtEtat québécois est appelé & mandater une instance qui

o) s I'information, des mécanismes de communication et des mgourrait s’assurer que les individus, les proches, les interve-

pportunites des de concertation. nants sont informés et instrumentés de maniére a faire des
choix éclairés et a éviter les glissements éthiques.
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5° constat: Dans le milieu des soins palliatifs,
les processus sont segmentés

Avec la transformation du réseau de la santé, on a vu s'accélérer les processus d'information, se complexifier
les mécanismes de communication et les modes de concertation.

Parce que les soins palliatifs ne sont pas intégrés au continuum de services, ils ne sont pas, a ce jour, adaptés
a ces nouvelles réalités. Il en résulte que les divers intervenants ne travaillent pas suffisamment en réseau,
gue les établissements ne sont pas arrimés comme il se doit, que les individus mourants et les proches subis-
sent des ruptures injustifiables dans la compréhension de leur situation et dans les services qui leur sont dds.

La dynamique qui régit la fluidité, la fiabilité et la rapidité des processus d’information, de communication et

de concertation sont au coeur de l'efficacité et de I'efficience des soins palliatifs. On comprend que les man-
guements a ce niveau puissent entrainer un sentiment d’'incompétence, un état d’épuisement et une crise de
confiance dans le systeme.

Les impacts des nouvelles exigences reliées aux processus d'information, de communication et de concerta-
tion s’expriment differemment dans les petits milieux, les régions rurales, semi-rurales et urbaines.

Concluons sur le caractére segmenté de ces divers processus. Dans l'optique d’atteindre la cohérence, la
compréhension et le sens des soins palliatifs, le défi a relever s’étend a I'envergure du réseautage du territoire
gquébécaois.

Il importe d’agir a trois niveaux:

- implanter un systéme de gestion de I'information: (exemple: dossier unique de l'individu
et informatisé)

- instaurer des mécanismes de communication organisationnels et sociétaux: (exemples:
les protocoles de soins et de services, des modalités de références, des services de
conseils d’experts accessibles par téléphone et Internet)

- implanter des modes de concertation par type de milieu et reliés a I'ensemble du terri-
toire: (exemples: tribunes d’échanges réels ou virtuels, tables de concertation).
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Commentaires sur la technologie en soins palliatifs
L’information recueillie démontre qu'au Québec:

- il existe des programmes de formation
- la formation est principalement donnée par des intervenants du milieu institutionnel

- la formation ponctuelle prime sur la formation de base et sur la formation continue /Par technologie, on en\
- la formation relative aux aspects medicaux, aux techniques de soins, aux soins et aux aspects | tend généralement les

psychologiques est priorisée techniques et les connais
- ily a des lieux qui accueillent des stagiaires sances necessaires a la
- ily a peu de recherches en cours dans le domaine des soins palliatifs production des biens et

services de I'entreprise.

- il existe des mécanismes de support aux intervenants, mais il y a peu d’évaluation du stress en- Les différences de tech-
gendré par la nature du travail nologies influent considé:
rablement sur la nature
Bien qu’'on reléeve un volume significatif d’activités de formation, rappelons que celles-ci sont réalisées a des emplois offerts, sur
partir d’initiatives multiples. Il est difficile de se prononcer sur la qualité de la formation dispensée et sur la 'tii':léi‘;‘::ri;y;‘é;orma’
compétence professionnelle. \ '

Par ailleurs, reconnaissons que ces activités témoignent du besoin de formation et de la volonté de dévelop-
per I'expertise en soins palliatifs.

Comment s’expliquer que la douleur demeure le probléme de I'heure ?

Comment faire valoir 'importance de I'enseignement et de la recherche a I'égard de dimensions aussi cen-
trales que celles du champ spirituel et des sciences connexes pour outiller les intervenants face a la «souf-
france» qui, bien que silencieuse, demeure également le probléme de 'heure ?

Comment ouvrir les consciences et acquérir les connaissances voulues pour reconnaitre le poids d’'un deuil
sur les proches et les personnes a risques ainsi que les conséquences de I'accumulation de deuils successifs
pour les intervenants ?

Rappelons que la majorité des répondants aux questionnaires croient que les soins palliatifs devraient étre
une spécialité qui s’ajoute a la formation de base:

- Etablissements: plus ou moins 85 %, toutes disciplines confondues;
- Organismes: plus ou moins 35 toutes disciplines confondues;
- Maisons d’hébergement: plus ou moins cing toutes disciplines confondues.
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Enfin, disons que tous les acteurs ont fait valoir I'importance de programmes nationaux axés sur le savoir-
faire et le savoir-étre

- ajustés aux réalités territoriales et aux milieux de dispensation
- accessibles a distance et complétés par les services conseils d’experts en ligne.

Au tableau synthése qui suit, nous serons en mesure de considérer comment la désuétude de la technologie
affecte la régulation des soins palliatifs.
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@ Mission @ Culture
confuse conflictuelle
Forces
Faiblesses
Menaces

Opportunités

6° synthése du point de vue des acteurs en soins palliatifs

& Structure ® Eenvironnement ®  Processus ®Technologie Régulation Tension
dysfonctionnelle fragmenté segmentés désuéte
Technologie

« La force de I'expertise en soins palliatifs réside dans les connaissances, les habiletés et les comportements intégrés
dans une pratique professionnelle qui concoit le processus du mourir, de la mort et du deuil ultime, naturel de la
condition humaine. Dans I'esprit des soins palliatifs, I'individu est une personne du début a la fin de sa vie.

« Dans un contexte ou la formation, les moyens et les ressources sont déficients, les individus, les proches et les interve-
nants sont immobilisés par un profond sentiment d'impuissance a s'adapter et a changer le cours des choses.

« La mort des soins palliatifs est I'aboutissement logique d’une impasse irrésolue. Les besoins du Québec dans les vingt
prochaines années risquent de ce fait de générer en crise psychosociale avec les impacts économiques associés.

- L’Etat a 'opportunité de prendre conscience de la gravité de la situation et de mettre en ceuvre des actions pour
redresser la desserte des soins palliatifs actuels et s’assurer d’étre en mesure de répondre a la demande croissante en
matiére de soins aux individus mourants, a leurs proches et aux collectivités qui devront affronter des situations de
deuils successifs.
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6° constat: La technologie est désuéte en matiére de soins palliatifs

Depuis ces trente derniéres années, on assiste a des changements profonds concernant le choix d’'un lieu ou
décéder.

Nous assistons a des changements profonds dans les missions des divers établissements au regard des servi-
ces dispensés aux individus mourants et a leurs proches.

Les établissements de soins de courte durée, de longue durée, les CLSC et les maisons d’hébergement affir-
ment dispenser des soins palliatifs. En y regardant de plus prés, on constate certains faits troublants:
I'expertise est souvent confondue avec I'approche globale, les programmes de fin de vie sont interprétés
comme étant des soins palliatifs et 'accompagnement compatissant est vu comme une approche palliative.

Selon les lieux de dispensation, il existe des écarts et des disparités importants quant a la livraison de soins
palliatifs.

La plupart des lieux de dispensation souffrent d'un manque de ressources humaines, matérielles et financie-
res. Pour certains, la situation est sérieuse; pour d’'autres, la situation est cruciale, notamment a domicile.

Le Québec n’est pas en mesure de répondre a la demande de soins palliatifs de sa population.

Les prévisions démographiques des vingt prochaines années sonnent I'alarme: on doit prévoir immédiate-
ment les effectifs, les moyens et les maniéres de s’organiser pour combler les besoins.

L'expertise acquise et développée au Québec nous positionnait comme un pionnier et un leader en soins
palliatifs. Avec la transformation du réseau, les soins palliatifs ont accusé globalement un retard progressif et
un net recul dans plusieurs milieux.

Il importe donc, en tant que société, de réagir vigoureusement en instaurant des programmes de formation de
base et continue adaptés aux divers lieux de dispensation et accessibles sur I'ensemble du territoire québé-
cois. Il convient aussi de mettre sur pied des programmes de recrutement et de stimulation de la reléve pour
s’assurer que le Québec puisse compter sur du personnel compétent lorsque le volume des déceés et des deuils
affectera la vie des individus, des proches et des collectivités.

L'’ensemble du réseau de dispensation des soins palliatifs a besoin de s’appuyer sur des systéemes
d’évaluation, de normes, de standards et d’'indicateurs de qualité. Ces systemes sont généralement déficients
sur I'ensemble du territoire québécois.
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Il nous faut reconnaitre la désuétude du systéme technologique en soins palliatifs.

Le principal défi qui se pose actuellement consiste a doter le Québec d’un véritable plan de développement et
de recherche en soins palliatifs. Les établissements universitaires, les planificateurs et les gestionnaires des
établissements sont interpellés au premier chef par cette responsabilité.

Mentionnons, a titre d’exemple, certaines conséquences découlant de lacunes a ce chapitre:

- les colts assumés par le milieu lorsqu'une personne décide de mourir a domicile plutét
qu'a I'nopital;

- la promotion outranciere du mourir & domicile comme un moyen de faire des économies
dans le systeme;

- la majorité des personnes en processus de deuil ne sont pas accompagnées;

- le manque de ressources humaines pour assurer une réponse adéquate 24 heures par jour,
7 jours par semaine (infirmieres, visites médicales);

- l'accés aux fournitures médicales, aux équipements ou aux médicaments et les codts re-
liés & leur acquisition;

- le manque de lits de répit ou de services de répit a domicile pour alléger le fardeau des
aidants naturels et des proches;

- l'utilisation facile de la sédation profonde comme moyen de procurer le confort final &
l'individu mourant et de faire face aux contraintes liées a la durée de séjour en centre
hospitalier;

- la gestion de la médication & domicile (approvisionnement, récupération).
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Commentaires sur la régulation en soins palliatifs

Ces informations, jointes a I'opinion des acteurs des «focus groupes», nous indiquent que la marge de ma-
nceuvre est réduite, sinon inexistante, pour supporter I'organisation du travail et la pratique des soins pallia-
tifs.

Ce constat est I'aboutissement, la conséquence directe d’'une mission confuse et non reconnue, source des
difficultés identifiées dans chacune des dimensions du cadre de référence.

Jusqu’ici, nous avons pris conscience a quel point I'acquisition des connaissances est fondamentale pour
garantir une qualité clinique et humaine.

On observe I'émergence d’'une prise de conscience accrue du fait que les soins palliatifs ne peuvent étre
pratiqués par n'importe quel individu, et ce, méme a l'intérieur des professions de la santé. Il s’agit d'un
champ d’expertise qui implique lintégration de connaissances, d’habiletés et de comportements corres-
pondant a la nature et aux exigences du travail auprés des mourants et des proches.

Il est impératif de se pencher sur les réalités quotidiennes des intervenants. Pensons:

- aux conséquences des contacts soutenus avec des personnes vulnérables confrontées a
une déchéance physique ainsi qu'a une détresse psychologique et morale, et, dans tous
les cas, faisant face a I'expérience la plus radicale de leur vie: leur mort.

- au support a fournir & des proches qui traversent des bouleversements ou des crises fa-
miliales profondes, des états de choc qui perdurent, des réorganisations parfois radicales
de leurs modes et standards de vie.

Comme nous le voyons les intervenants sont, jour apres jour, interpellés par rapport aux fondements de la
vie, de la mort, de leur propre vie et de ses finalités.

Demandons-nous méme ce qu'il devrait en étre de la pratique des soins palliatifs:
Qui devrait en faire ?
Durant quelle période continue ?

Comment et avec qui ?

L’exercice des soins palliatifs exige des connaissances, des habiletés, de la maturité, du discernement et de la
vision.
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Les systemes de régula-
tion sont ceux reliés a la
gestion des relations de
travail tels les mouve-
ments de personnel,
incluant la gestion des
départs, ceux reliés a
I'évaluation du rende-
ment, ceux reliés a la
gestion des vacances et
congeés, ceux reliés a
I'administration des actes
professionnels et ceux
reliés a la gestion des
conventions collectives,

d'équité en emploi.

incluant les mesures
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7° synthése du point de vue des acteurs en soins palliatifs

X Mission ® Culture ® Structure ® Environnement ®  Processus ®Technologie Régu|atim Tension
confuse conflictuelle dysfonctionnelle fragmenté segmentés désuete faible
| .
Régulation
Forces * Le Québec s'appréte a se doter d'orientations.

« La majorité des Québécois n'ont pas acces aux soins palliatifs; ils meurent avec des douleurs, de l'inconfort et des

. souffrances.
Faiblesses
* Le systéeme de santé risque de s’enliser dans la gestion de crises et d'étre confronté a I'accroissement des colts de
systéme et des codts sociaux.
Menaces y
Opportunités * Le Québec saisit I'occasion de se doter d’'un programme digne de ses valeurs et de ses aspirations de société moderne.
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7° constat: La régulation est faible en soins palliatifs

A l'origine, la réponse des soins palliatifs s’adressait surtout aux individus atteints de cancer ou de sida. Il y a
actuellement un large consensus a l'effet que toutes les personnes en phase terminale et leurs proches ont
autant besoin de soins palliatifs pour traverser I'expérience du mourir, de la mort et du deuil.

Parmi les difficultés inhérentes a la dispensation des soins, il y a la gestion des conventions collectives, les
contraintes relatives a la mobilité du personnel et a l'utilisation des agences. Par ailleurs, les soins palliatifs
se confrontent séverement aux cultures et aux pratiques des différentes professions ceuvrant auprés
d’individus en cours de maladie évoluant vers la phase terminale.

Certains établissements sont dotés d'un comité d’éthique et tous disposent d’'un code d'éthique. Pour leur
part, les maisons d’hébergement ne sont régies par aucune régle. Toutefois, plusieurs d’entre elles se sont
données des réglements internes et des régles d’éthique.

Dans les faits, les comités d’éthique sont peu interpellés par les intervenants en soins palliatifs pour assister
les questionnements relatifs:

- alacharnement thérapeutique

- alabandon thérapeutique

- al'acharnement «palliatif»

- alutilisation de la sédation profonde

- aux demandes d'euthanasie

- au respect du choix de 'individu de mourir dans le lieu gu'’il souhaite et en disposant des
moyens nécessaires

- au choix d'un intervenant de travailler ou nhon en soins palliatifs.

A ce point, nous pouvons déduire que les systémes de régulation en soins palliatifs sont plutét faibles.
Le principal défi que I'Etat a & relever en matiére de régulation consiste & désigner un interlocuteur habilité a
parler au nom des individus mourants et de leurs proches afin que les dispensateurs de services corrigent les

lacunes du systeme et assurent une desserte adaptée aux besoins de la population.

Ce rdle pourrait logiqguement étre assumé par le Protecteur du citoyen, qui intervient déja a ce titre dans plu-
sieurs autres secteurs des services publics.
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Commentaires sur la tension créatrice

La tension est, dans les faits, la résultante de l'interaction présente entre le pouvoir réel et le pouvoir offi-
ciel. Une tension créatrice contribue a I'accomplissement d'une mission. A I'opposé, une tension déficiente
entrave, compromet une mission: autrement dit, «on risque de passer a cété du sujet».

A l'occasion de la recherche, I'analyse du type de tension présente sur le territoire québécois permettait

d'évaluer le degré de réalisation et de rayonnement de la mission des soins palliatifs au Québec: celle de
servir les intéréts supérieurs des personnes et des proches confrontés au processus du mourir, au passage de

la vie a la mort et a la traversée d'un deuil.

Rappelons que nous sommes jusqu'ici devant:

A travers l'analyse de tous les propos des acteurs et a |'étude de chacune des composantes de notre cadre

une mission confuse

une culture organisationnelle conflictuelle

une structure organisationnelle dysfonctionnelle
un environnement interne et externe fragmenté
des processus segmentés

une technologie désuéte

une régulation faible

théorique, nous avons capté l'interaction entre le pouvoir réel et officiel et les notions de responsabilités et de
devoirs qui s'y rattachent:

responsabilité de réfléchir pour agir

agir

identifier les sources d'incapacités

nommer courageusement les zones problématiques
trouver les solutions potentielles

évaluer les résultats

réajuster le plan d'action

Les résultats de cette analyse montrent clairement a quel point les soins palliatifs constituent un «dossier
orphelin» ou I'absence de concertation aux différents niveaux de pouvoir produit un effet «<domino» dévas-

tateur.
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résultats a atteindre
rapidement escamote les
processus de réflexion, de
planification et d'intégra-
tion du travail des ges-
tionnaires et des interve-
nants.

Plusieurs d'entre eux sont
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sions de ces attitudes sur
les personnes mourantes

\et leurs proches. /
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La majorité des intervenants et des gestionnaires montrent des signes d'essoufflement, un sentiment d'im-
puissance et un scepticisme dans leurs capacités d'améliorer les choses. Il en résulte:

une inertie dans I'utilisation de moyens propres a améliorer les services: amélioration des proces-
sus de communication, de concertation intra et inter-établissements et développement de partena-
riats entre le réseau institutionnel et le milieu communautaire,

une position « attentiste» envers celui qui a un pouvoir supérieur dans la hiérarchie. Les inter-
venants attendent des directives des gestionnaires; les gestionnaires attendent des directives du
gouvernement et de I'Etat,

une incapacité a reconnaitre les champs respectifs de pouvoir et d'exercice de ce pouvoir,

un complot du silence autour des questions éthiques suivantes: pratiques tendancieuses, enjeux en-
tourant la place des soins palliatifs dans le continuum de services, absence de ressources, mécon-
naissance des profils de clienteles a desservir et des effets de la mondialisation et de la courbe dé-
mographique sur les soins palliatifs,

une déconcentration de la finalité de la mission des soins palliatifs et de ses intéréts supérieurs,

un dossier absent de la plupart des plans d'action des régies régionales,

un champ clinique sans budget spécifique,

une pratigue sans normes et standards nationaux et sans orientations nationales.

Ces éléments nous amenent a identifier:

une tension déficiente
un point d'instabilité critique
un potentiel d'implosion et d'explosion des milieux d'interventions

Lors de notre passage dans les différentes régions, plusieurs ont eu le courage de nous signifier comment la
recherche actuelle permettait de remettre le dossier sur le dessus de la pile, de reprioriser le dossier, de re-
prendre les activités de concertation laissées de c6té au moment ou I'on ne savait plus quoi dire ou quoi faire.
D'autres se sont sentis appuyés et outillés pour recommencer a bouger.
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Il'y a une fissure... une
fissure dans tout, comme
¢a la lumiére peut passer.

Leonard Cohen,
auteur-compositeur
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Depuis la fin de la recherche, bon nombre ont maintenu leur intérét face aux soins palliatifs. lls atten-
dent impatiemment le rapport, ils ont mis différents mécanismes en place ou ont commencé a travail-
ler un plan directeur et a développer un plan de formation.

Tout au long de cette recherche, de ce voyage, nous avons rencontré des intervenants occupant différentes
fonctions, encore et malgré tout animés du désir de croire que cette fois-ci pourrait-étre la bonne. Trente ans
plus tard, la mission des soins palliatifs serait enfin reconnue. Comme un dernier souffle d'espoir: «Si c'était
vrai...». Cette fois-ci, ils sont préts a relever le défi, a se remettre a l'ouvrage.

Le moment d'instabilité critique que traverse le Québec en matiére de soins palliatifs peut entrainer une perte
définitive de cette mission ou étre I'occasion d'un nouveau positionnement et d'un nouveau départ, comme
l'llustre la synthése qui suit.
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@ Mission
confuse

Forces

Faiblesses

Menaces

Opportuni-
tés

8% synthése du point de vue des acteurs en soins palliatifs

® Culture ) Structure ® Environnement (@)  Processus & Technologie ) Régulatiofy Tension
conflictuelle dysfonctionnelle fragmenté segmentés Désuéte faible potentielle
Mission Culture Structure Environnement Processus Technologie Régulation

Il existe un consensus
sur la nécessité de
statuer sur la défini-
tion et la mission des
soins palliatifs.

Il n'y a pas de porteus
|égitimé et imputable
pour transmettre
l'importance et les
finalités des soins
palliatifs.

La perte du sens et le
chaos menacent de
s'installer dans les
milieux de dispensa-
tion des soins.

L’Etat québécoisa «
I'occasion de démon-
trer sa volonté d’agir
en offrant des signes
tangibles aux interve-
nants et a la popula-
tion.

Partout sur le terri- ¢
toire du Québec les
intervenants en soins
palliatifs souhaitent
se mobiliser pour
instaurer une vérita-
ble desserte de servi-
ces.

Les intervenants .
arrivent mal a res-
pecter les valeurs des
soins palliatifs dans
un contexte ou les
orientations de ges-
tion ne sont pas
congues pour en tenir
compte.

Chacun applique les «
regles qu'il juge les
plus pertinentes pour
une situation donnée
sans tenir compte de
'ensemble des élé-
ments.

Le réseau peut .
prendre le leadership
de la réflexion des
visions des divers
intervenants en aval
et en amont des soins
palliatifs.

On assiste a une forte
émergence de projets
et de recherches de
solutions pour amé-
liorer la dispensation
des soins.

Les soins palliatifs
étant exclus du conti-
nuum, ils provoquent
des tensions et géne-
rent des irritants qui
nuisent a la dispen-
sation des soins.

Le risque est .
d’accentuer les
conflits et les luttes
entre les divers ex-
perts et les diverses
professions.

Le réseau a .
'opportunité de re-
centrer les pratiques
sur les besoins et les
intéréts supérieurs
des individus mou-
rants et de leurs pro-
ches.

L’action des bénévo- «
les est un apport si-
gnificatif et incalcu-
lable dans la survie
des soins palliatifs au
Québec.

Il existe une grande -«
solitude et de
l'isolement chez de
nombreux individus

et leurs proches.

Il'y a un réel danger -«
que les individus et
les proches renoncent
a exprimer leurs be-
soins et a croire que le
systéme est la pour
eux.

LEtat disposedune
opportunité de mettre en

valeur ses ressources et sa d’émettre un message

capacité d'apporter une
réponse compétente et
compatissante aux per-
sonnes mourantes et a
leurs proches.

Les opinions des ¢

intervenants, des in-

dividus et des proches

convergent vers
'importance d’ouvrir
et d’animer un débat

sociétal a propos de

la mort et du deuil.

La population et les ¢

intervenants ignorent
la réponse réelle de
I'Etat en matiere de

soins palliatifs dans

les divers milieux.

Le message qui .
risque d’étre pergu est

celui de la désolidari-

sation de I'Etat face

aux personnes mou-

rantes et aux proches.

L’occasion est .

propice pour I'Etat

clair qui confirme que
le citoyen est une
personne du début a
la fin de la vie.
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Les intervenants .
interpellent fortement
les milieux
d’enseignement re-
connus pour dispen-
ser une formation
étoffée en soins pal-
liatifs.

La diffusion des .
connaissances
n'arrive pas a traver-
ser et a transformer
suffisamment les
pratiques.

Le risque est de .
banaliser la mort, de
trouver normal que
les personnes aient
des douleurs, des
inconforts et que
leurs proches assu-
ment seuls le deuil.

Le moment est .
opportun de prioriser
le soulagement de la
douleur et des souf-
frances des individus
mourants et celles de
leurs proches.

Tant les interve-
nants que la popula-
tion en général ré-
clament que les ser-
vices en soins pal-
liatifs soient cohé-
rents avec le dis-
cours officiel avan-
cé.
Les aspirations des
individus, des pro-
ches et des interve-
nants concernant le
phénomeéne de la
mort et du deuil se
voient refouler.

Les risques que le
prosélytisme se ré-
pande et envahisse
les pratiques sont
élevés.

L'Etat peut confier

un pouvoir discré-
tionnaire et ponctuel
important au Protec-
teur du citoyen en

vue de rétablir la cré-
dibilité des services
offerts par son réseau.
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8% constat: La potentialité de la tension créatrice demeure élevée
en milieux de soins palliatifs

De tout temps la mort fut au coeur de la préoccupation des humains. Ce qui apparait nouveau dans notre
société moderne, c’est le rble de I'Etat dans le phénoméne de la mort et du deuil.

En effet, plusieurs Etats modernes ont statué et voté des lois régissant les services aux individus et a leurs
proches.

Le Québec a été longtemps un leader mondial au niveau des idées, des connaissances et des modéles en soin
palliatifs.

Cependant, I'Etat québécois accuse un retard significatif concernant sa Iégislation, ses orientations et
I'affectation des ressources dédiées spécifiquement aux soins palliatifs.

Le milieu des soins palliatifs vit présentement une instabilité critique.
- Les découvreurs ont fait leur travail au niveau des connaissances en soins palliatifs.
- Les prospecteurs ont fait leur travail d’identification des lieux et des approches en soins palliatifs.
- Les pionniers ont fait leur travail d'implantation des dessertes de services en soins palliatifs.
- L’heure et la place sont aux promoteurs, aux entrepreneurs et aux développeurs des soins palliatifs.

Le premier défi de I'Etat consiste & statuer sur la mission, les orientations et les ressources dédiées aux soins
palliatifs.

Un deuxiéme défi consiste a mettre en place des mécanismes qui permettront de dégager une vision com-
mune et un partage de la mission avec les partenaires du réseau et de la population, créant aussi la synergie
qui conduira & son accomplissement.
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/II s'agit de la qualité du\

1)

.

rapport entre ce qu'il est
convenu d'appeler le
pouvoir officiel (conféré
par un titre, un role) et le
pouvoir réel (conféré par
le pouvoir d'agir concre-
tement telle la compé-
tence ou la crédibilité).
Un rapport de qualité
entraine une tension
créatrice de collabora-
tion, de synergie, de
créativité. Un rapport de
faible qualité entraine un
mangue de tension, de

tonus, de capacité d'agir/
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Sixieme partie
7 conclusions principales

Pourquoi avoir fait une enquéte, comprenant un questionnaire général et un sur le deuil, auprés de tous les
établissements de santé et les organismes communautaires du Québec ? Pourquoi s’étre déplacées dans tou-
tes les régions, sauf celle des Terres-Cries-de-la-Baie-James ou des partenaires faisaient le travail ? Pourquoi
avoir ouvert une consultation publique sur le site Internet de 'AQSP ? Pourquoi avoir interviewé seize ex-
perts nationaux et internationaux ? Pourquoi avoir visité des unités de soins palliatifs, des CLSC, des cen-
tres hospitaliers, des centres d’hébergement de longue durée, des maisons d’hébergement un peu partout sur
le territoire ? Pourquoi avoir investigué les besoins de recherche en soins palliatifs ? Pourquoi avoir échan-
gé avec des personnes en phase de maladie terminale, des familles, des bénévoles et des intervenants ?
Pourquoi tout ce déploiement d’activités, cet investissement de temps, d’énergie humaine et d’argent ?

Est-il donc si complexe, pour nous Québécaois, de saisir les besoins des personnes mourantes et de leurs pro-
ches ? Est-il donc si compliqué, pour notre appareil d’Etat, d’organiser une desserte de services moderne ?

Pourquoi fallait-il que ce soit une instance, en I'occurrence 'AQSP, appartenant a la société civile qui soit le
mieux placée pour interpeller le Québec sur la question du mourir, de la mort et du deuil ?

Dans cette optique, le \
travail d’équipe prend
tout son sens. L’humain,
dans ce qu'il a de plus
personnel et de plus
professionnel, de plus
individuel et de plus
social, est constamment
interpellé, mis a contri-
bution. Il s’agit d'un
travail qui exige de la
présence. On ne peut pas
fuir ni se fuir lorsqu’on
accompagne une réalité
et une Vvérité aussi abso-
lue que la mort d’'une
personne.

Andrée Gauvin,
coordonnatrice des béné-

Une des réponses a ces questions réside dans le fait que I'individu, en tant que citoyen mourant, n’appartient
a aucun regroupement ou association de défense des droits. En tant qu’individu, le mourant, de par son état,
est aussi vulnérable et dépendant que le nouveau-né. En tant que personne, il est, a l'instar de ses congéne-
res, dépositaire du caractére sacré de la vie. En tant qu’étre humain, il est redevable a ses semblables de la
reconnaissance et du respect de la valeur de sa vie. Dans ce sens, il convient d’'admettre que le nouveau-né et
le mourant ont en commun l'incontournable besoin d'étre pris en charge, et certains avec plus d’intensité
que d’'autres.

1" conclusion: Reconnaissons les besoins des individus et de leurs proches

A qui revient cette prise en charge ? A I'Etat via ses institutions de santé ? A la famille ou aux proches, se-
lon leur capacité d’organisation et leur budget ? A I'individu mourant qui devrait avoir prévu les moyens de
se suffire a lui méme jusqu’a la fin ? Aux groupes communautaires et bénévoles via les mouvements de
solidarité sociale, d’entraide humanitaire ou de charité chrétienne ?

Qoles /
/Le Comité s'inquiéte de\

ce que, en raison de
l'incertitude du corps
médical sur I'état du
droit, des professionnels
de la santé laissent souf-
frir certains patients
inutilement en
s’abstenant de leur admi-
nistrer les analgésiques
appropriés.

Rapport du Comité sé-

Qui peut trancher ces questions et fournir une réponse (ou un ensemble de réponses) logique, sage et juste a
I'égard du mourant, de ses proches et de la collectivité québécoise ?
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Poser ces deux derniéres questions c’est déja commencer a répondre a toutes celles formulées depuis le dé-
but de ce chapitre sur les conclusions a tirer de I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec.

Certains faits inéluctables demeurent, en tenir compte ne découle ni d’'un choix, ni d'une volonté, mais sim-
plement de I'évidence:

KQuquu'un a malnous n@

- La personne en phase terminale de maladie a besoin d’étre prise en charge pour traverser le | précipitons pour extraire ou
mourir et la mort. endormir son mal, au point
- Les proches ont besoin d’étre accompagnés pour traverser la perte et le deuil; ils ont de plus be- | d'entraver la vie ou la cons-

s pa ” P cience de cette personne si telle
soin d’étre soutenus lorsgu’ils prennent en charge I'individu mourant. est le prix. O, la douleur et

. i ) ] ) ) ] la souffrance sont des langages
Reconnaissons que la compréhension de ces besoins est chose relativement simple. C’est donc dire que Ig du corps et de I'esprit. Inter-
complexité entourant les soins palliatifs se trouve ailleurs. La question qui suit généralement la reconnais- | rompre le dialogue du corps et

sance d’'un besoin est: comment pouvons-nous y répondre ? de l'esprit entraine de lourdes
consequences. Censurer ce

. e o langage et imposer le silence
En ce qui concerne l'individu mourant,il s'agit de: équivalent a priver 'étre hu-

- soulager ses douleurs et ses symptom@sysiques a l'aide d'une médication ajustée et de trai- main de sa pensée et de sa
tements appropriés tout au long du processus du mourir. Les connaissances médicales actuelles | liberté ...

devraient permettre d'y parvenir généralement assez facilement; Balfour Mount,

médecin
- soulager ses souffrancesiorales, par exemple, son angoisse, ses peurs, sa colére et sa peine de K /
quitter la vie et les siens. Les expertises psychosociales et spirituelles devraient permettre d'y
parvenir assez facilement;

- permettre de mourir dans la dignité c’est-a-dire sans douleurs et souffrances qu'il nous est
possible de soulager; dans un lit propre; sans souffrir du froid, de la faim, du manque de cou-
ches, d’'oxygéne pour aider a respirer; sans souffrir de solitude; sans étre forcé de mourir rapi-
dement... sans souffrir de perdre toute liberté de choix, de désir, d’étre vivant jusqu’a la fin.
Potentiellement, les moyens dont dispose le Québec moderne devraient permettre d'y parvenir
assez facilement.

Pour répondre aux besoins des proches s’'agit de:
- les accompagner dans leur cheminement a travers la perte et le dedilin étre cher. Cela si-
gnifie informer, écouter, soutenir, aider. L'expertise psychosociale, celle des bénévoles-
accompagnateurs, des bénévoles agissant au niveau du transport, du gardiennage, des courses,
de I'entretien ménager, etc., devraient permettre d'y parvenir assez facilement.
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Il importe d’'ajouter du support a cet accompagnement de base pour:

soutenir les efforts des proches lorsqu’ils prennent en charge l'individu mourantCela
concerne I'organisatiophysiquedes lieux (lit, Ieve-personne, oxygene, etc), I'organisades

services médicaux et des autres intervenants de la éasités de I'infirmiére, du médecin, de
l'auxiliaire familiale, de I'ergothérapeute, de la nutritionniste, de la physiothérapeute, du psy-
chologue s'il y a lieu), I'organisation degrvices bénévolggccompagnateurs, gardiens, sou-

tien pour le répit, les courses, I'entretien, etc.) ainsilgeompagnement spirituePotentiel-

lement, les expertises médicales, psychosociales, spirituelles et bénévoles dont dispose le Qué-
bec devraient permettre d'y parvenir assez facilement.

Reconnaissons que la compréhension des réponses a apporter aux besoins des individus mourants et de leur
proches est chose relativement simple. Or, si la complexité entourant la question des soins palliatifs ne ré-
side ni dans la reconnaissance des besoins ni dans les maniéres d'y répondre, c’est dire qu’elle se trouve
ailleurs.

Ce qu'il y a a faire pour les individus mourants et leurs proches est clair. L'identification de ceux et celles
qui détiennent I'expertise pour le faire est claire.

Pourquoi donc les individus mourants et les proches ne recoivent-ils pas les services dont hous convenons
gu’ils ont besoin et que nous pouvons leur fournir ?

2° conclusion: Assumons la prise en charge des individus mourants
et le soutien aux proches

Le positionnement des instances

Théoriguement, intellectuellement, professionnellement, socialement et financiérement, le Québec est en
mesure, en tant que société moderne, d’assumer sa solidarité envers le citoyen jusqu’a la fin de sa vie.

Qu’est-ce qui nous empéche d’étre a la hauteur de nos moyens, de nos capacités, de notre fierté individuelle
et collective et d'affirmer qu'au-dela de tous nos différents, il demeure qu’au Québec, on nait, on vit... et on
meurt dans la dignité ?

Peut-étre est-ce le moment de se demander qui devrait prendre l'individu en charge ?
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/ La baisse dans nos stah

dards d’exigence et de qualité
nous entraine dans des cercles
vicieux. Dans cette optique,
I'euthanasie est un bon exemp
de la maniere la plus réductricg
de considérer une question
complexe qui mérite qu’'on y
réfléchisse en profondeur, plu-
tét que de rechercher des solu

David Roy,

tions dans la facilité...
@éthicien /

/Le Comité est d'avis qu\e

le systeme de soins de
santé devrait étre aména-
gé de telle sorte que tous
les patients atteints de
maladies chroniques ou
dégénératives, comme la
sclérose latérale amyo-
throphique (SLA), la
sclérose en plaques, le
sida et la maladie
d’Alzheimer, aient eux
aussi acces aux soins
palliatifs.

Rapport du Comité sé-

natorial spécial,
\juin 1995 /
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Il'y a I'hépital qui se repositionne ces années-ci et qui se définit de plus en plus en termes de services pri-
maires, secondaires et tertiaires. Dans son processus de changement, I'hdpital tend généralement a repousser
les mourants hors de ses murs, considérant que le mourir ne reléve pas de sa mission.

Il'y a le centre d’hébergement de longue durée, qui s’est repositionné ces derniéres années et qui, dans plu-

sieurs cas, s'est fusionné a un CLSC. Dans son processus de changement, le centre d’hébergement de longue
durée a tendance a vouloir organiser une véritable desserte de services en soins palliatifs. Ses moyens réels
pour le faire sont trés réduits et sa clientele est trés spécifique (personnes handicapées, agées).

Il y a la maison d’hébergement, qui se positionne de plus en plus ces dernieres années dans le champ des
soins palliatifs. Dans son processus d’expansion, la maison d’hébergement exprime la volonté d’offrir ses
services a tous les individus mourants, et non seulement aux personnes atteintes de cancer ou du sida comm
ce fut le cas jusqu’ici. La vocation de la maison d’hébergement est, a I'heure actuelle, fortement tributaire du
positionnement de I'hdpital.

Il'y a le domicile, quse fait positionnede plus en plus ces derniéres années par les changements vocation-
nels de I'ndpital et du centre d’hébergement de longue durée. Dans sa réaction d’adaptation aux change-
ments qui influent sur lui, le domicile a tendance a vouloir s’ajuster. La vocation du domicile est particulie-
rement tributaire du positionnement de I'hépital, d'une part, et essentiellement tributaire d’'un nouvel acteur
dans le champ des soins palliatifs: les CLSC, d'autre part.

Or, les CLSC sont a ce jour les seuls acteurs dans le réseau de la santé a ne pas s'étre positionnés formelle
ment par rapport aux mourants et a leurs proches. lls ne disposent ni de programme, ni d’expertise en soins
palliatifs pas plus que de budgets spécifiques. Le non-positionnement officiel des CLSC n’empéche pas
gu’ils répondent comme ils le peuvent & une certaine demande. Plusieurs se sont dotés d’un programme
maison. Cependant, ce non-positionnement de I'ensemble des CLSC provoque I'effet domino suivant:

- le mourir a domicile devient périlleux pour I'individu mourant et ses proches;

- on tente donc de retourner le mourant a I'hépital, qui le refuse;

- ontente alors de le diriger vers un des centres d’hébergement de longue durée en modifiant leur
mission premiere (personnes agées ou handicapées). La plupart du temps, la référence (CTMSP)
arrive trop tard et le délai d’attente est trop long, la personne étant décédée avant de recevoir les
soins palliatifs;

- on tente aussi de diriger l'individu mourant vers une maison d’hébergement. S'il s’agit d'une
personne atteinte de cancer, de sida, ou si la maison en question a un lit disponible ¢a va. Sinon,
l'individu retournera a domicile et ira probablement décéder a I'urgence.
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- L’hopital moderne te&

sortir le mourant de ses
murs.

Le centre d’hébergemen
de longue durée tend a
vouloir développer les
soins palliatifs pour ses
résidants.

La maison d’héberge-
ment tend a élargir sa
clientéle en intégrant deg
individus mourants
atteints de diverses pa-
thologies.

Le CLSC tend a dévelop
per divers programmes
"maison" pour desservir

[

les individus a domicilj
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Reconnaissons que la compréhension des dynamiques de positionnement de I'hépital, du centre
d’hébergement de longue durée, de la maison d’hébergement, du CLSC et des proches a domicile est relati-

vement simple a saisir.

Résumons-nous; nous constaterons qu'’il est également simple de comprendre:

les besoins des individus mourants;

les besoins des proches et les besoins spécifiques qui s'ajoutent pour ceux qui prennent en
charge le mourant & domicile;

les réponses a apporter aux besoins des individus mourants et de leurs proches;

la facilité a identifier ceux et celles qui détiennent I'expertise pour répondre aux besoins;

la capacité de la collectivité québécoise moderne d’assumer sa solidarité humaine envers le ci-
toyen jusqu’a la fin de sa vie;

I'impact du positionnement de I'hépital, du centre d’hébergement de longue durée, de la maison
d’hébergement, du non-positionnement du CLSC et de l'incapacité du domicile de se position-
ner clairement face a la prise en charge de I'individu mourant.

Convenons que la complexité de la situation commence a apparaitre. En effet, suffit-il que le CLSC se posi-
tionne pour que les proches a domicile le fassent a leur tour, pour qu’enfin la boucle soit bouclée ?

Au cours des quarantes derniéres années, le Québec a privilégié la mort a I'hopital, et ce, pour diverses rai-
sons qui répondaient aux besoins de I'époque. Nous nous retrouvons devant un changement profond de

Est-ce un positionnement acceptable que I'hépital repousse les mourants de ses murs ?

Est-ce un positionnement justifiable que le centre d’hébergement de longue durée élargisse sa
mission et accueille des individus mourants qui ne sont ni agés, ni handicapés, et pour qui ce
lieu ne constitue en rien un milieu de vie ?

Est-ce un positionnement socialement acceptable que la maison d’hébergement devienne un
mouroir, extension de I'hépital ?

Est-ce un positionnement réaliste et moralement acceptable que le CLSC devienne le pilier prin-
cipal des aidants naturels et le preneur en charge virtuel de I'individu mourant a domicile ?

Est-ce un positionnement éthiquement valable que de promouvoir le mourir et la mort & domi-
cile dans des milieux démunis ou pauvres sans aide suffisante pour donner des soins adéquats ?

meeurs, d’habitudes et de valeurs depuis que I'hdpital a changé la donne.

La premiére grande conséquence étant: qui prend ou devrait prendre I'individu
mourant en charge ?

La deuxiéme étant: est-ce a l'appareil d’Etat de décider seul? Quel est le role
des élus ?

La troisiéme étant: quelles sont les alternatives liées aux choix possibles ?
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/ Nous consacrons beQ

coup d'efforts a l'informa-
tion, a la formation et a la
recherche en soins pallia-
tifs. Nous croyons qu'il
est important et urgent
pour le Québec de dispen-
ser des soins de qualité
dans tous les lieux ou des
personnes meurent...

Louis Dionne,

\médecin /
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Peut-étre faut-il pousser encore un peu plus loin notre réflexion avant de répondre a ces questions.

Demandons-nous, par exemple, de quoi il s’agit lorsqu’on parle de prise en charge d’un mourant. Combien
de temps dure cette prise en charge ?

Les fondements déterminant le type de mort d’'un individu une remise en question s'impose

De quelle intensité de soins et d’aide s’agit-il ? Cela peut représenter combien d’argent ? Comment et sur la

base de quels critéres sont établis les pronostics de décés des mourants ? Qu’est-ce qu’on appelle une phas

terminale de maladie ?

Il existe, dans le réseau de la santé, une confusion et un malaise palpables autour de ces questions. Il exig
au sein du milieu des soins palliatifs une géne notable et méme, dans certains milieux, un sentiment de hont
par rapport a ces sujets. Il existe au sein de la population un questionnement anxiogéne et une peur certain
lorsqu’on aborde ces questionnements.

Etrangement, il y a peu ou pas d’interlocuteurs qui soient en mesure d’apporter sinon des réponses claires,
tout le moins des éclairages permettant de mieux saisir ces réalités et les impacts des décisions qui y sorj
liées.

/} Les oncologues per¢oi-
vent difficilement la place
des soins palliatifs. Or, ils
sont un des éléments
centraux dans la dynami-
que de développement de
ces soins puisqu’un grand
nombre de patients qui ont
et qui auront besoin de
soins palliatifs sont ou
seront sous leurs soins...

David Roy,

Dans un méme souffle, on dira qu'il est difficile d’établir un pronostic de déces fiable, que par ailleurs c’est
sur la base méme de ce pronostic qu’on orientera l'individu et que, par conséquent, on déterminera le type

Qoéthicien J

de mort qu'il aura. Plusieurs malades et proches rencontrés faisaient le lapsus suivant: parlant de leur pro-

nostic, ils disaient quand \erdict était tombé...

Le vocabulaire des différents milieux illustre aussi fort bien I'ambiguité entourant ces concepts. On vy utilise
les mots phase préterminale, phase terminale, phase terminalo-terminale dans la plus grande confusion. Cha
cun tentant d’expliquer par la I'étape et la durée de la prise en charge du mourant selon qu'il est a I'hdpital,
en centre d’hébergement de longue durée, en maison d’hébergement, a domicile ou... de retour a I'urgencg
de I'hépital. C'est donc dire que ces concepts ne sont pas banals. Leur définition et leur compréhension
s’expriment en bout de ligne par des durées de séjours, par de la durée et de l'intensité de services et par d¢
colts qui seront assumés soit par I'hopital, le centre d’hébergement de longue durée, la maison
d’hébergement, le CLSC ou & méme le budget personnel du citoyen.

@ tant que médecin, je \

considere que le moment
d’annoncer une chose aussi
grave que la fin d’'une vie et
d’ailleurs aussi le diagnostic
d’une maladie sérieuse, est
crucial et déterminant pour Ig
suite des choses, et cela;
autant pour le patient que
pour sa famille.

Maurice Falardeau,,

Qu’y a-t-il a comprendre de tout cela ?

Qu'il nous faut, pour des impératifs de temps et d’argent, en arriver a gérer le
flux de clientéles de personnes mourantes dans le réseau de maniére a attein-
dre des temps moyens jugés acceptables pour mourir ?
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Qu'il importe d’écouter ce que disent les intervenants de la santé, les proches
et au premier chef les individus en phase terminale de maladie et revoir nos
manieres de faire ?

Qu'il convient de bien réaliser que notre tour de mourir viendra et que, dans
les 20 ou 30 prochaines années, si la tendance se maintient, le Québec aura
mis en place une véritable «industrie» de la mort ?

Comment vivrons-nous avec nos choix actuels ?

Comment vivront les générations successives ayant intégré une telle vision
du mourir ?

Comme le pronostic de décés est établi par un médecin, peut-on conclure qu'il est imputable de I'ensemble
du processus et de ses conséquences ? Nombreuses sont les personnes qui dénoncent le fait que les médeci
étant formés pour guérir, ils seraient incapables d’accepter que la mort soit une situation humaine inélucta-
ble. Nombreux aussi sont les médecins qui refusent de fournir un pronostic de décés ou qui se disent coincés
par un systéme administratif qui fait pression sur eux.

/ Ce qui demeure tout;

fois trés intéressant et
aussi tres significatif c'est
que I'nhnumain, quelles que
soient ses croyances,
éprouve le besoin de
ritualiser sa mort. 1l a
besoin de signes extérieurs
qui soient porteurs de
sens...

Jacques Languirand,
communicateur

o

J

Ou se tire la ligne entre la responsabilité d'assumer une saine gestion des ressources humaines, matérielles et

financiéres d’ou découlent les impdts des citoyens et la responsabilité de fournir, a ces derniers, les services
dont il ont besoin jusqu’a la fin de leur vie ? Qui tire cette ligne ?

3% conclusion: Centrons-nous sur les besoins du mourant pour nous assurer
d’éclairer et de respecter ses choix

Le fait que I'hdpital n'est plus l'unique lieu ou mourir offre certains avantages qui méritent, a notre avis,
d’étre explorés. En effet, il est possible d’envisager que la prise en charge de I'individu mourant puisse étre
assumeée par plus d’'une instance. Peut-étre méme qu’en analysant les choses sous cet angle, il est possible d
relativer le concept de pronostic de déces, qui n'est ni juste, ni fiable et qui ne contente personne en fin de
compte dans le contexte actuel de ses applications en soins palliatifs.

Et si on partait notre analyse de l'individu qui apprend qu'il est atteint d’'une maladie mortelle ? Puisque
nous sommes dans un pays libre, peu importe si sa maladie est fulgurante ou si elle évoluera lentement.
L’individu est un citoyen qui détient le privilége d’exercer sa liberté. Peut-étre exprimera-t-il le besoin d’étre
soutenu dans sa démarche et dans ses choix. Peut-étre désirera-t-il assumer seul son cheminement. Peut-étr
sera-t-il démuni et aura-t-il besoin d’une plus grande prise en charge pour faire face a sa situation.
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Pour sensibiliser le public
aux soins palliatifs et
I'amener a appuyer leéde-
loppement des services, le
Comité encourage le minis
fédéral de la Santé, en coll
boration avec les provinces
les territoires, a parrainer
e un programme national d'in
formation. Les membres
estiment qu'il est important
que la population canadien
sache en quoi consistent l¢e
soins palliatifs, a quoi ils
servent et ou il sont offerts.

et

ne

(]

Rapport du Comité sénato
e spécial,

\juin 1995
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L’'importance de bien informer

Peu importe sa force individuelle, cette personne aura besoin d’étre bien informée de ce qui lui arrive et de
ce gu'il convient de mettre en place pour faciliter cette étape de son existence. Il revient aux professionnels
de la santé d’assumer le réle d’intermédiation dont le malade a besoin. Etre informé est un concept a explo
rer et & saisir. Etre informé, c’est plus que recevoir une masse de données sans lien. C’est plus que de colli-
ger les propos de plusieurs intervenants qui se superposent et souvent se contredisent. C'est plus qu'étre
confronté a des mots, des médicaments, des traitements et des choix dont on ne saisit ni le sens, ni les
conséquences. Quelqu’un I'a d’ailleurs bien dit: étre informé, c’est étre libre.

Habiliter en vue de favoriser un choix éclairé

Choisir de poursuivre ou d’'abandonner un traitement constitue sans doute un moment-clé dans le processus
de la maladie grave. Sans intermédiation entre les soignants et le malade, ce dernier ne peut que vivre une
grande impuissance, s'en remettre a eux ou encore se tourner vers des ressources dites alternatives envers
lesquelles il fera un acte de foi aveugle. L'intermédiation est une voie qui engendre et facilite la responsabi-
lisation. Peut-étre y aura-t-il un ou des intermédiaires dans la démarche d’'une méme personne. Comme
d’ailleurs dans sa vie en général, I'individu sera fidéle a lui-méme, allant ou n’allant pas vers les autres pour
se faire aider.

Cette période ou la personne atteinte est encore relativement fonctionnelle est cruciale. C’est aussi le temps
si précieux de la préparation a entrevoir et & assumer la fin de sa vie. Cette étape peut faire une énorme diffé-
rence entre I'expérience d'un vécu serein, d’'une dérive, d'un naufrage ou d’un départ par sédation profonde.

Faciliter la compréhension pour permettre un choix réaliste

Lorsque le moment de la fin s’annonce, divers choix se présentent encore. Les questions concernant le lieu,
les soins et I'aide deviennent aigués. La réalité du deuil vient poindre pour les proches, précédée de la réalité
de la perte de I'étre cher.

La plupart des personnes adultes, arrivées la, désirent choisir comment finir leur vie et sont en mesure de le
faire. Par compte, certaines n’ont pas la lucidité ou les capacités nécessaires.

Dans le choix de la maniere dont on désire finir sa vie réside notre dernier acte d’individu libre. Il sera pos-
sible d’exercer cette liberté si, et seulement si, «des» choix existent. En I'occurrence, au Québec nous avons
développé historiquement quatre alternatives pouvant s’offrir comme des choix potentiels. Il s’agit, comme
nous le savons, de I'hopital, du centre d’hébergement de longue durée, de la maison d’hébergement et du
domicile.
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/ L'Etat de situation \

provinciale que vous faites
représente, a mon avis, un
effort courageux qu'il faut
souligner. Vous travaillez
dans nos confusions, nos
incohérences et notre
chaos social. Il s'agit d'un
travail essentiel actuelle-
ment pour le Québec...

Jacques Languirand,

/
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4° conclusion: Préparons-nous a faire face au déclin démographique et aux
conditions de vie modernes du Québec

Le Québec n’est pas prét

Ne serait-ce pas faire preuve de discernement et de sagesse que de réfléchir profondément a ces «modeles
qui ont cours en s’appuyant sur les besoins du mourant et de ses proches ? Cela ne serait-il pas plus logique
et porteur de sens que de positionner 'ensemble du réseau de la santé, du milieu communautaire et la popu-
lation en réaction aux orientations que se donne unilatéralement I'hépital ? Dans les années 2000, nous sa-
vons plus que jamais que personne ni aucune institution n'est une fle. Nous évoluons de plus en plus dans un
univers fondé sur des liens, de l'interaction et de I'interdépendance. Nos choix doivent tenir compte de ces
réalités.

- Que nous le voulions ou non, notre mort viendra.

- Que nous le voulions ou non, des personnes vivront seules (il y a déja 40 % de
la population de Montréal dans ce cas).

- Que nous le voulions ou non, de nouvelles maladies entraineront la mort
d’enfants et d’adultes jeunes ou agés.

- Que nous le voulions ou non, le besoin de prise en charge d'un individu mou-
rant se présentera.

- Que nous le voulions ou non, dans les prochaines années le volume des besoins
de prise en charge d'individus explosera avec la courbe démographique du
Québec.

- Que nous le voulions ou non, les divers milieux feront face, chacun a leur ma-
niére, aux impacts psycho-socio-économiques des déces successifs.

A 'avénement de notre propre mort, il convient de se préparer. Il en va de méme lorsque le phénoméne est
historiguement le fait d’'un destin collectif. Nous sommes d’avis que cette responsabilité n’est pas le fait des
institutions seules, ni de I'appareil de d’Etat seul, ni celui de groupes sociaux ou communautaires seuls, mais
bien le fait d'un gouvernement dont la responsabilité premiére est de faire prévaloir les intéréts supérieurs
des personnes qui constituent la collectivité québécoise.

Le gouvernement est interpellé
Pratiquement & chacune des pages du présent document, il est possible d’identifier les multiples fagons dont

le gouvernement est interpellé. D'abord, pour Iégitimer les besoins des individus mourants et de leurs pro-
ches a travers une politique et des orientations qui permettraient a I'appareil d’Etat, aux institutions, aux
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/En ayant dénié le temps

c'est-a-dire en réduisant la
maladie a des configura-
tions physiologiques
organiquement isolées, la
logique technomédicale a
ignoré la globalité des
processus de croissance-
décroissance. Consé-
quemment, elle a dénié la
vie et la mort; les situant
dans des polarités abso-
lues.

Luce Des Aulniers
Revue de I'Association
des CLSC et des CHSLD
du Québec, volume 2,

Quméro 5 novembre 1999.
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groupes et aux individus d’aligner leurs efforts. Ensuite, pour s’assurer que nous avons collectivement les
choses bien en main pour faire face aux réalités actuelles et a celles qui nous attendent.

Avec I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec en I'an 2000, le gouvernement dispose d'une vision
panoramique et compléte quant aux réalités territoriales, sociosanitaires et économiques en lien avec le phé-
nomeéne actuel du mourir, de la mort et du deuil ainsi qu’une perspective de ce qui attend le Québec.

Le gouvernement dispose aussi d’opinions, de témoignages, d’avis documentés et d’analyses d’experts pour
fonder sa propre réflexion

L’AQSP offre ses services /A mesure que le Systénh
) ] . . ] ) de soins palliatifs prendra
Enfin, le gouvernement profite d’'une opportunité appréciable par le fait que I'AQSP, une instance de la so- de 'ampleur, il faudra
ciété civile, lui propose usupport a la décisioavec: accroitre la formation
- uneanalyse globalale la situation, inspirée par les besoins des personnes mourantes et 3ZTgiiﬁtixa?geﬁfge's
de leurs proches et qui tient compte des exigences, contraintes et problématiques du re- ressources des établisse-
seau de la santé, ments d’enseignement des
sciences de la santé a ce
- un plan d’interventionpouvant permettre au Québec de s’ajuster aux conditions criti- chapitre. Les profession-

nels de la santé devraient
aussi avoir acces a une
formation continue, selon

gues actuelles des individus mourants, des proches et des intervenants en soins palliatifs;

- unplan d’actionpermettant au Québec de planifier la réponse a la hausse fulgurante des les parametres définis par
services au cours des vingt prochaines années; leurs clcl)rporations profes-
sionnellies.

- uneoffre de serviceprovenant d'une instance crédible, neutre et qui détient I'expertise Rapport du Comité séna-

nécessaire a l'implantation d’'une desserte de services moderne et adaptée aux réalités torial spécial,
territoriales du Québec. juin 1995
5° conclusion: Tenons compte des incontournables pour établir \ J

une desserte moderne de services
Ce gu'il ne faut pas échapper

Les intervenants:
- font valoir leur besoin d’acquérir les connaissances et I'expertise pour soigner les individus et les
proches, aborder le sujet de la mort et du deuil;
- ne veulent plus entretenir le complot du silence et porter le poids de décisions compromettant
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leur éthique personnelle et professionnelle;

cherchent a mieux comprendre les différents éléments reliés a I'approche globale;

s'expliguent mal la fragilité, le recul dans le développement des services aprés 30 ans
d’existence. lls ne veulent plus que le développement repose sur la volonté d’'individus ou de pe-
tits groupes d’individus, ni sur des programmes parachutés dans la région.

Ce qu'ily a a faire

Disposer de programmes crédibles et accrédités de formation de base et continue, de stages cli-
niques axés sur le savoir-étre et le savoir-faire.

Ouvrir le débat sur les pratiques, les dérives et le potentiel de glissements éthiques sérieux en
soins palliatifs.

Trouver les moyens de faciliter et d’encourager la recherche. Développer une approche systémi-
gue et coordonnée, et prioriser des axes de recherche.

Disposer d’orientations provinciales a court terme basées sur les réalités et les caractéristiques
territoriales.

Mettre rapidement en place un plan d’action pour redresser la situation a trés court terme et pla-
nifier une desserte de services tenant compte des données démographiques.

Maintenir les intéréts supérieurs des individus mourants et de leurs proches

Prendre conscience a quel point la situation est critique:

des douleurs, des souffrances non soulagées

des profils de clientéles inconnues, non rejointes

des personnes en deuil, seules et non supportées

des ressources insuffisantes ou absentes

des aidants naturels, des bénévoles et des intervenants a bout de souffle, épuisés

la population et le réseau non préparée a faire face a la croissance du nombre de déces et de deuils
le complot du silence autour des dérives et des potentiels de glissements graves en soins palliatifs

Prendre conscience que ces €léments forment un tout:

Prendre conscience qu'il faut agir sur tous les éléments a la fois
Prendre acte de I'urgence d’intervenir
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/I_'intégration du deuil e&

particulierement impor-
tante pour les intervenants
qui cdtoient quotidienne-
ment des mourants, et qui
s'y attachent forcément.
Chaque jour les infirmie-
res dispensant des soins
palliatifs vivent de nou-
veaux deuils en voyant
mourir leurs patients. I
faut étre au clair avec soi-
méme, pas forcément en
ayant réglé tous ses deuils,
mais en en connaissant ses
zones de faiblesses.

Gilles Deslauriers,
psychothérapeute,
spécialiste du deuil.

/Si le deuil n'est pas vé(h

la souffrance va s'enkys-
ter, s'encapsuler. Un jour,
des années plus tard peut-
étre, un événement anodin
fera exploser cette cap-
sule. On ne guérit pas d'un
deuil, car il ne s'agit pas
d'une maladie. Le senti-
ment de perte ne disparait
jamais, mais il peut s'inté-
grer a la vie, lui donner un
sens.

Gilles Deslauriers,
psychothérapeute,

Qpécialiste du deuil /
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6° conclusion: Intégrons les principaux principes fondateurs de la desserte moderne
de services en soins palliatifs

Concernant I'individu mourant et ses proches

Centrer la desserte de services sur les besoins des individus mourants et de leurs proches.
- Assurer le libre choix de I'individu dans son cheminement vers la mort.

- Assumer l'intermédiation entre les soignants et le malade afin que ce dernier comprenne sa si-
tuation et puisse faire des choix éclairés.

- Positionner le statut |égal, les rapports et les engagements entre les individus, les bénévoles, les
associations, les groupes communautaires et le réseau de la santé.

Concernant les soignants

Centrer le travail du soignant sur les besoins des individus et des proches.
- Assurer la qualité et la notoriété de I'expertise professionnelle en soins palliatifs.

- Organiser le travail en fonction des motivations, des exigences et des risques reliés a la fonction
de soignant en milieu de soins palliatifs.

- Réseauter les soignants entre eux, avec les établissements de santé et avec les groupes commu-
nautaires.

Concernant le réseau de la santé

Centrer I'organisation de la desserte de services en soins palliatifs sur les besoins des individus
mourants et de leurs proches.

Assurer I'accessibilité et la qualité des services.

Assurer la fluidité des rapports entre les fournisseurs de services reliés en réseau.

Actualiser la desserte de services.
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ﬁNous sommes en régﬁ

éloignée, nous avons de la
difficulté a voir des méde-
cins généralistes; imaginez
a quel point il serait diffi-
cile d’avoir une consulta-
tion avec des spécialistes.

Un intervenant

N J

4 R

Le Comité recommande

que la formation de tous
les professionnels de la

santé en matiére de trai-
tement de la douleur soit
élargie et améliorée.

Rapport du Comité sé-
natorial spécial,

juin 1995

/

~

L’hdpital de demain et les
personnes agées vulnéra-
bles: sommes-nous préts ?

actualité médicale,
vol. 20, 1. 38,

novembre 1999
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7° conclusion: Concevons l'architecture québécoise
de la desserte de services en soins palliatifs

1. La mission

La desserte de soins palliatifs du Québec offre a lindividu mourant, dans la mesure du possible,
l'accessibilité a des services de qualité dans I'un ou I'autre des lieux suivants de son choix: I'hopital, le
centre d’hébergement de longue durée, la maison d’hébergement, le domicile via le CLSC.

2. La modélisation

Etant donné que

L’hépital constitue un carrefour de savoir en termes clinique, de recherche, de formation et de diversité

d’expertises:
il est impératif que cette institution fasse une place significative aux individus
mourants et a leurs proches de maniere a étre porteuse d’avancements scienti-
figues et bio-psycho-sociaux au sein de la société du Québec et dans le monde.

Pour de nombreuses personnes, I'hopital constitue le lieu approprié pour mourir. En intégrant les
soins palliatifs au continuum de services de santé, I'hdpital sera davantage en mesure d’assumer son
approche d'intervention auprés du mourant et de ses proches.

Pour les centres d’hébergement de longue durée, les maisons d’hébergement et les CLSC, I'hopital
peut constituer une ressource inestimable en termes de conseils, de formation, d'information et
d’échanges.

Tant pour l'individu mourant que pour la collectivité, le Québec perdrait énormément a exclure les
mourants de I'hépital.

Outre le fait de demeurer une alternative pour certains individus qui choisissent de mourir a
I'hépital, cet institution a aussi la responsabilité de se réseauter avec les centres d’hébergement de
longue durée, les maisons d’hébergement et les CLSC a qui sont aussi confiées des personnes mou-
rantes.
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Le centre d’hébergement de longue duréeeprésente le milieu de vie de nombreuses personnes
agées et ou handicapées. Outre le fait que ces derniéres bénéficient de services de fin de vie,

il apparait évident que ces individus devraient de plus
profiter d’'une véritable desserte de soins palliatifs.

Quant a I'élargissement de la mission de ces centres en vue d'offrir des services de soins palliatifs a
des non-résidants, nous sommes d’avis qu'il ne s’'agit pas la d’'une réponse apportée a un besoin du
mourant et de ses proches mais bien d’'une maniere de compenser les lacunes du systéme actuel. Il
est peu probable, comme nous I'ont affirmé plusieurs malades et plusieurs proches, que quelgu’un
choisisse de décéder dans un centre de longue durée s'il N’y réside pas. Il s’agit essentiellement de
se résigner a cela si ni I'hdpital, ni la maison d’hébergement, ni le domicile ne peuvent le prendre en
charge.

La question a se poser est: si I'hdpital faisait de la place au mourant, s’il y avait plus de places dans
les maisons d’hébergement et si le domicile disposait des moyens et, via les CLSC, des ressources, y
aurait-il encore lieu d’ouvrir des lits de soins palliatifs pour les non-résidents dans les centres de
longue durée ?

La maison d’hébergementoffre le choix a un individu de finir ses jours dans un contexte particu-
lier qui se situe entre la maison et I'unité de soins palliatifs a I'ndpital. En assurant que les services
dispensés correspondent aux regles de I'art en soins palliatifs, nous sommes d’avis que

cette formule répond bien aux besoins de nombreux
individus et de leur proches et que, par conséquent,
le Québec gagnerait a les voir se développer davan-
tage, quantité comme en qualité

Nous pensons que les maisons d’hébergement existantes doivent étre soutenues, consolidées et ré-
seautées. Par ailleurs, il nous apparait important de procéder préalablement a une bonne évaluation
de leur fonctionnement, a I'établissement définitif de leur statut lIégal et a l'identification de leurs
liens avec le réseau de la santé.

Le domicile via le CLSCest évidemment le milieu de vie des individus. C’est aussi pour de plus en
plus d’entre eux le lieu privilégié pour mourir. Actuellement, la qualité du mourir chez soi dépend
essentiellement de trois choses: que les proches acceptent et soient disponibles, que I'on dispose
d’'un bon réseau personnel (pour le répit, I'organisation domestique, etc.) et de bons moyens finan-
ciers.
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Etant donné l'intensité des services que nécessite un mourant, le défi posé au CLSC différe de celui
posé a I'hdpital, au centre de longue durée et a la maison d’hébergement.

Instaurer des soins palliatifs & domicile est, a certains égards, équivalent a installer des services in- / \
tensifs & domicile. Pensons par exemple a la nécessité d’'une surveillance constante de l'individu Les soins a domicile cons-
mourant, aux soins soutenus a lui prodiguer et a I'importance d’observer les fluctuations de son état tituent actuellement le

pour stabiliser sa médication ou apporter I'aide psychosociale nécessaire. champ privilegié de la
marchandisation et de la

. . TP .. , . , , . privatisation.
Nous sommes d’avis que les soins palliatifs a domicile nécessitent énormément de discernement et
méritent d’étre trés bien expliqués aux individus et a leurs proches. Nous ne pensons pas qu'il Paul Lévesque,M.D.
s’agisse d’'une réponse qui convienne systématiquement a la majorité des personnes. Nous sommes \Urgemo'ogue j

convaincues que le mourir a domicile se multiplie actuellement dans le plus grand désordre; en par-
tie en réaction aux nombreuses lacunes du systéme et, dans de nombreux cas, en toute naiveté et
dans l'ignorance de ce que cela signifie vraiment dans la réalité. Dans cette optique, nous pensons:

qu’il est non seulement nécessaire, mais urgent de 2 a8 %du budget du
réseau de la santé et des

dpter I.es CLSC defz moyens h,.umalns, matériels et Services sociaux est consa-
financiers de maniére a se gu’ils mettent en place créaux services a domi-
une véritable desserte de services de soins pallia- cile en CLSC.

tifs & domicile.

Avant de promouvoir le mourir a domicile, il est impératif de s’étre assuré que les conditions de des-

serte de soins palliatifs sont réunies. Parmi ces conditions, mentionnons deux incontournables: Ila
présence du médecin a domicile et I'accessibilité aux ressources du CLSC 24 heures par jour, 7
jours par semaine.

I N'en demeure pas moins que ces obstacles étant fratehibpix de mourir chez soi semble
s’affirmer comme une tendance lourde au Quétem en croit les divers interlocuteurs rencontrés
au cours de nos travaux.
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Pour toutes ces considérations, nous recommandons que le modéle québécois s’appuie sur ces quatre consti-
tuantes pour offrir des soins palliatifs de qualité aux Québécaois:

- I'hépital

- le centre d’hébergement de soins de longue durée

- la maison d’hébergement

- le domicile via les CLSC.

3. Les vocations des quatre constituantes

Comme nous I'avons vu précédemment, les liens actuels entre les constituantes sont essentiellement dé-
finis par le pronostic de décés. Ce pronostic, donc, fait en sorte que les trois autres constituantes doivent
s’ajuster non pas aux besoins de l'individu mourant et de ses proches, mais bien au fait que I'hépital si-
gne le congé du malade.

En nous appuyant sur une démarche plus soucieuse des besoins des individus mourants et de leurs pro-
ches, nous recommandons que les vocations des quatre constituantes de la desserte de soins palliatifs
soient plut6t définies en fonction:

du contrat social a établir entre
- les institutions de I'Etat
- les établissements du réseau de la santé
- le milieu communautaire
- le secteur privé.

Nous suggérons que ce contrat social soit fondé sur des rapports de complémentarité et non pas linéai-
res comme c’est le cas présentement.

En effet, présentement c’est l'individu que I'on déplace le plus souvent de I'hépital au domicile, au
centre d’hébergement ou a la maison d’hébergement. Cet individu mourant pourra faire deux ou trois de

ces lieux avant de décéder et il est fort probable qu'il finira par mourir a I’h6pital, souvent a l'urgence.
Pourtant, lorsqu’on ne s’y connait pas trop en soins palliatifs, on pourrait penser que ces quatre ressour-
ces sont complémentaires. En fait, elles constituent davantage un labyrinthe dans lequel les individus
mourants et leurs proches se perdent et ou les intervenants s’épuisent. Nous n’avons rencontré absolu-
ment personne qui s'est dit satisfait de la situation présente en soins palliatifs ou qui désirait le statu
quo.

A quoi ressemble un contrat social fondé sur des rapports de complémentarité ? Schématisées, les vo-
cations de quatre ressources pourraient ressembler a ceci.
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/Le Comité s’inquiéte\

cependant du fait que,
dans ce domaine, I'offre
reste inférieure a la de-
mande. Il estime que tous
devraient avoir acces a
des soins palliatifs dis-
pensés avec compétence
et efficacité. Les soins
palliatifs devraient étre
intégrés aux autres servi
ces de santé et, idéale-
ment, ils devraient étre
sensiblement les mémes
d’'une région a l'autre.

Le Comité exhorte tous
les ordres de gouverne-
ment, ainsi que les plani-
ficateurs, fournisseurs de
soins et éducateurs dans
le domaine de la santé, 3|
donner la priorité a la
mise sur pied d’un sys-
teme complet de soins
palliatifs au Canada.

Rapport du Comité sé-

D

juin 1995

natorial spécial,
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L’hépital : dispenser des services a ses usagers et diffuser des connaissances a travers le réseau

- dispenser des soins palliatifs aux individus et a leurs proches (incluant le suivi de deuil)
- assumer un rdle d’expert dans les sphéres suivantes:

- conseil en ligne (téléphone, Internet)

- enseignement

- recherche.

Le centre d’hébergement de soins de longue duréelispenser des services a ses résidents
- dispenser des soins palliatifs aux résidents et a leurs proches, incluant le suivi de deuil
La maison d’hébergement dispenser des services a ses usagers et a la communauté

- dispenser des soins palliatifs aux individus et aux proches

- offrir des services de stabilisation, de médication et de répit aux proches de la personne
qui désire décéder a domicile

- fournir le support et 'accompagnement aux proches en cours de perte et en suivi de
deuil.

Le CLSC: dispenser des services a domicile, organiser le soutien et assumer des activités
d’éducation populaire

- dispenser des soins palliatifs a I'individu;
- fournir un support a I'organisation a domicile:
- le lieu physique (équipements, fournitures, etc.);
- la vie domestique (entretien, courses, etc.);
- lavie quotidienne (répit, repos, etc.);
- offrir le support aux proches au cours de la période de perte et du deuil d'un étre cher;
- proposer des activités de sensibilisation publique sur le mourir, la mort et le deuil.
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/Dans la nouvelle archh

tecture et ses quatre
constituantes,

la pratique des soins
palliatifs signifie que
l'intervenant possede les
connaissances et l'ex-
pertise nécessaires:

- au contr6le et au
soulagement de la dou-
leur et des symptdmes;
- a l'accompagnement
psycosocial et spirituel
en cours de maladie
terminale et lors du
processus de deuil.

La pratique s'exerce
selon des normes et des
standards, l'art et la
connaissance.

- /
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4. Le schéma fonctionnel des quatre constituantes de la desserte de soins palliatifs

Equipe multifonctionnelle
L'équipe multifonctionnelle est
composée de professionnels
formés en soins palliatifs et
provenant des quatre lieux de
dispensation de services.
Cette équipe assume les fonc-
tions suivantes:

Assiste I'individu mourant
dans ses choix.
Informe, habilite et soutient
I'individu mourant et ses
proches dans le processus
du mourir et du deuil.
Assume la coordination
intra-réseau (CH-CHSLD-
MH-CLSC)

Dispense des services:

- de soins palliatifs a
ses résidants

- de I'accompagnement
et du suivi de deuil &
leurs proches.

- de stabilisation de
I'état du mourant.

Dispense des services

Dispense des services:

Dispense des services:

de soins palliatifs aux /

individus mourants
hospitalisés, de
'accompagnement et
du suivi de deuil a
leurs proches
conseils en ligne
enseignement
recherche

de soins palliatifs

d’accompagnement a ses usagers et du
suivi de deuil a leurs proches

de stabilisation de I'état du mourant

de répit aux proches

de soins palliatifs aux individus mourant 3§
domicile, de 'accompagnement et du suivi df
deuil a leurs proches;

du support a l'organisation du domicile (lieu
physique, vie domestique, vie quotidienne);
des activités publigues de sensibilisation au
mourir, & la mort et au deuil.

de stabilisation de I'état du mourant.

D
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L’équipe multifonction-
nelle est une réponse aux
besoins:

de l'individu mourant
et de ses proches de
s'adresser a une
source principale
d’'information et de
communication;

des intervenants,
d’'agir sans délai et en
détenant I'information
pertinente;

des gestionnaires,
d’aligner les services
sur les stratégies
d’intervention en vue
d’accomplir la mis-
sion des soins pallia-

tifs. /
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5. Le processus de choix de l'individu mourant

Annonce d’'un
diagnostic ¥ Médecin traitant

de maladie
terminale
Recours
a de l'aide
1*" choix —»[] oui Consultations

de lindividu ] non Equipe
multi-
fonctionnel

médicales
de suivi

Poursuite des Consultations

2° choix —Ptraitements médicales
de lindividu | —®Arrétdes  — de suivi—p
traitements
3° choix Le lieu ou
de I'individu décéder
v ' ' v

Hopital

- Unité géographique

de soins palliatifs destinée aux -

individus mourants hospitalisés

- Services de stabilisation de -

I'état de I'individu qui désire
mourir & I'extérieur de I'hdpital.

- Services d’accompagnement et -

de suivi de deuil pour les pro-
ches.
- Liens externes (CHU)
- expertise conseil
- enligne
- enseignement
- recherche.

Centre d’hébergement de soins de
longue durée

Unité géographique de soins -
palliatifs pour résidants.
Services de stabilisation de
I'état d’'un individu mourant
hors de l'unité. -
Services d’accompagnement et
de suivi de deuil pour les pro-
ches. -

Maison d’hébergement

Soins palliatifs aux usagers.
Services de répit pouvant ac-
cueillir les individus mourants a
domicile afin de fournir un répit
aux proches.

Services de stabilisation de
I'état de I'individu désirant
mourir & domicile.

Services d’accompagnement
aux proches pendant le proces-
sus de perte et en suivi de deui
pour les usagers de la maison
d’hébergement.

Domicile via CLSC

Soins palliatifs & l'individu
incluant les services de stabili-
sation de I'état de I'individu
mourant.
Support logistique
- l'organisation des lieux
(équipements, etc.)
- lavie domestique (les
courses, I'entretien, etc.)
- lavie quotidienne (répit,
support psychologique,
etc.).
Accompagnement et suivi de
deuil pour les proches.
Activités publiques de sensibili-
sation au mourir, & la mort et ay
deuil.
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6. Les colts reliés aux choix des individus

Fonder I'organisation des soins sur les besoins de I'individu mourant
Au premier abord, il peut sembler bien vertueux et naif de faire porter I'organisation de la desserte
de services sur le principe du libre choix de I'individu de décéder la ou il le désire. Cela coltera-t-il

Quels sont les effets psycho

trop cher a la societé ~ sociaux et émotifs du
. . . . . . . , L " pas dans ma cour " pour
Par ailleurs, il peut sembler bien illogique et irresponsable de faire porter 'organisation de la des- | |individu et ses proches ?

serte de services sur le choix d'un type d'établissements entrainant la réaction domino du «pas dans
ma cour». N'en découlerait-il pas des colts de systéeme faramineux ? Arrétons-nous a réfléchir sur
les codts des soins palliatifs comme si chacune des quatre constituantes actuelles se chargeait de les
offrir pleinement.

Il'y a actuellement deux discours qui circulent dans le réseau de la santé et des services sociaux a / \
propos des soins palliatifs. D'abord, il y a celui qui consiste a considérer le domicile comme la solu- Quels sont les colts du
tion la moins co(teuse et le centre hospitalier comme la plus colteuse pour un individu mourant. Il 'y
aussi le discours de ceux qui croient que si nous tenons compte de tous les éléments, un lit de soins C . .
palliatifs colte le méme prix, peu importe le lieu, lorsque la condition de l'individu mourant requiert 2%r:ésisc'iogtsléet é?/z?un;'_s'
les mémes soins et services, les mémes équipements, les mémes fournitures médicales, les mémes tions, exameﬁs, séjours
médicaments et traitements. a I'urgence ?

Qu'en est-il vraiment_? NG j

systeme dds a l'effet
domino:

Exercice comparatif de colts

Lieu Domicile® Hopital @ Maison d'hébergemefft | CHSCD? CHSLD?

Durée de séjour (3) 22 22 22 22 22

codts/jour 121.00 $ 310.00 $ 274.00 $ 268.00 § 256.00(%

codts/personne 2662.00 $ 6820.00 § 6 028.00 $ 5896.00 § (1) 5 630/00 $

codts annuel d'un lit 44 165.00 $| 113 150.00 $ 100 000.00 $ 98000.00$ 93 400.00 $
Co(t moyen quotidien estimé: le total des colts quotidiens divisé par cinq = 246.00 $

Sources: (1) Generic versus specific palliative care services, Final report, Health Care and Issues Division, SystetinDicedtaaite,
Health Canada, March 1997. (2) Tournée des régions, Etat de situation des soins palliatifs au Québec, Réseau dietaseavigest
sociaux. (3) Enquéte, I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec, an 2000.

Commentaires:

A premiére vue, nous serions portés a croire effectivement que le domicile représente le lieu le plus
économique ou décéder. Qu'en est-il vraiment ? Qui économise vraiment ? Qui est le payeur ?
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Concernant le centre hospitalier de courte durée:

Un lit de soins de longue durée en centre hospitalier de courte durée colte= 64 000.00 $
Pour le convertir en soins palliatifs, il faudrait ajouter = 34 000.00 $

Le colt d'un lit de soins palliatifs (inclut les frais d'hotellerie ) = 98 000.00 $
La personne hospitalisée n'a généralement aucun frais a assumer

Total: le colt d'un lit de soins palliatifs est de 98 000.00 $
Concernant le centre hospitalier de longue durée:

Un lit de soins de longue durée colte = 45 000.00 $

De maniére conservatrice, appliquons le budget de conversion d'un

lit en soins palliatifs dans un centre hospitalier de courte durée = 34 000.00 $
Un lit de soins palliatifs en centre de longue durée représente minimalement = 79 000.00 $
La contribution moyenne du résident peut étre établie a 1 200.00 $ par mois = 14 400,00 $
Total: le colt d'un lit de soins palliatifs est de = 93 400.00 $

Concernant la maison d'hébergement:

Selon les données recueillies lors de notre tournée un lit colte = 100 000.00 $
Le financement provient de différentes sources: donateurs, levées de fonds publiques,

main d'ceuvre bénévole, parfois des contributions gouvernementales et des contrats de

services avec le réseau de la santé et des services sociaux

La personne n'a pas généralement a fournir une contribution quelconque

Total: le colt d'un lit de soins palliatifs est de = 100 00.00%

Concernant les soins a domicile: /Les CLSC diSposent\
L'accés aux services et aux soins est trés variable d'un endroit & un autre. Les ressources sont limi- de:

tées. Au Québec, le budget des services a domicile des CLSC couvre tous les types de clientéles. I 233 %

se subdivise en services réguliers et intensifs. Les services intensifs sont réservés aux personnes

agées en grande perte d'autonomie et aux personnes handicapées. La limite maximale imposée pour du budget total du

les services de soutien est de 35 et de 40 heures par semaine. lls sont exceptionnellement accessi- réseau pour offrir des
bles. Généralement, le budget des services professionnels est prélevé & méme le budget régulier des fg&‘;'f:;t?seosngg"e a
services a domicile. clientéles.

Aucun budget n'est affecté spécifiquement aux personnes mourantes. Plusieurs CLSC priorisent Qui prioriser ?

malgré tout cette clientéle et peuvent offrir des services intensifs sur de tres courtes périodes. En
prenant comme exemple la situation d'une personne ageée recevant le maximum d'heures admises, et
en ajoutant une visite d'infirmiére et une visite de l'intervenant social, nous estimons que le colt de K j
ces services quotidiens serait équivalent au montant de 121.00 $ utilisé au tableau de l'exercice

comparatif des co(ts.

Un choix quotidien...
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En considérant que l'intensité des besoins de services est supérieure pour les personnes en phase
terminale et en tenant compte qu'au Québec ces colts n'incluent pas ceux qui sont attribuables au
dépenses suivantes, on estime que le colt des services serait au moins équivalent, sinon supérieur au
co(t moyen quotidien de 246.00 $ utilisé pour cet exercice.
La personne doit absorber, en partie ou en totalité, les colts relatifs:

- a l'achat de ses médicaments, des fournitures médicales

- a l'acquisition, la location ou au transport d'équipements

- a certains services d'entretien ménager, de gardiennage, etc.

- au transport pour des contréles ou des traitements médicaux et ceux liés
a une rémunération adéquate des médecins effectuant des visites a domicile

- a la contribution des proches et des bénévoles
En comptabilisant I'ensemble de ces dépenses, un lit de soins palliatifs & domicile dépasserait faci-
lement 100,000.00 $
Le codt d'un lit en services a domicile est de 100 000.00 $

Dans cette perspective, le discours qui veut, qu'a services comparables en gquantité et en qualité, le
colt est le méme, apparait une piste méritant d'étre explorée sérieusement.

A notre avisja question fondamentale ne reléve pas du codt de revient des soins palliatifs, mais

plutét du payeur de ces services.

Quelques projections de colts
Au Québec, il y a eu 54 281 déces en 1997. Soixante-treize pourcent de ces déces sont survenus des
suites d'un cancer, de maladies circulatoires et de maladies respiratoires. En considérant les individus
décédant d'autres maladies évolutives chroniques, nous estimons qu'il y a environ 44 000 personnes
en besoin potentiel de soins palliatifs. Nous présentons trois sénarios selon la moyenne de durée re-
cueillie au cours de I'enquéte, soit 22 jours, et le colt quotidien de 246.00 $ estimé au tableau «Exer-
cice comparatif des colts»:

Scénario 1. 100 % 44 000 personnes: 44000 x 22jrsa 246.00 %= 238 128 000.00 $

Scénario 2. 20 % 8 800 personnes: 8800 x 22jrsa 246.00% 47 625 600.00 $

Scénario 3. 10 % 4 400 personnes: 4400 x 22jrsa 246.00% 23810 800.00 $

En l'absence de budget spécifique dédié aux soins palliatifs et devant l'impossibilité de tirer des
conclusions des données de l'enquéte a cet égard, nous croyons utile de faire I'exercice suivant, sa-
chant qu'au Québec il y aurait 184 lits de soins palliatifs:

184 lits x 365 jours x 246.00$ colt moyen quotidien = 16 521 360.00 $
pour 7 % de la clientéle desservie a l'intérieur de programmes structurés.
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Ces scénarios devraient nous inciter a réfléchir pour agir face:
- au retard du Québec en matiére de soins palliatifs,
- al'urgence d'agir
- aux conséquences de la courbe démographique sur la demande de soins palliatifs.

La question a se poser esli est le payeur et qui devrait de fait I'étre ?

La problématique financiere des soins palliatifs ne peut en réalité étre comparée avec les quatre ty-
pes de ressources existantes. La véritable problématique réside plutdt dans le fait que I'hbpital se po-
sitionne de maniere a choisir entre les soins palliatifs et d’autres types de services médicaux. Tout ce
qui en découle n'a donc pas a voir avec une quelconque analyse de co(t de revient des soins pallia-
tifs dans tel ou tel lieu.

Penser la desserte de soins palliatifs en incluant les 4 constituantes nécessite un changement para-
digmatique de la pensée actuelle de la dispensation de ces soins.

La nécessité de changer le paradigme du financement des soins palliatifs est évidente et lourde

de conséquences socioéconomiques pour I'ensemble du Québec et en particulier pour le réseau

de la santé.

Le questionnement financier présentement en vigueur dans le réseau de la santé s’appuie sur une lo-
gigue fondée sur l'autonomie de lindividu. En général, on congoit qu’aprés un court séjour a
I'hépital, il est en mesure de s’organiser seul avec son réseau personnel et/ou le CLSC pour la suite
de sa guérison. Cet individu, réalisons-le bien, ira de mieux en mieux et ses besoins décroitront au
rythme de sa guérison. Dans cette optique, on peut concevoir que le raisonnement qui s’applique a la
durée de séjour a I'hdpital peut avoir du sens.

Par contre, oserait-on appliquer la logique de colt de revient d’un lit selon le nombre d’occupants
par année en déterminant des moyennes de durée en soins intensifs ? Bien sdr que non, et il est facile
de comprendre pourquoi...

Eh bien, la logique qu’il convient d’appliquer au financement des soins palliatifs s’apparente a plu-
sieurs égards aux soins intensifs. Tous deux sont liés par:
- une intensité concentrée de soins
- une gestion de lintangible et de l'incertitude quant aux réactions d’'un
individu et au temps qu’il mettra a traverser la zone critique.
La principale caractéristique qui différencie les soins intensifs des soins palliatifs réside dans le fait
que les premiers reposent fortement sur des éléments de haute technologie alors que les seconds
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s'appuient plutdt sur une forte implication de ressources humaines.

Au point de vue de I'éthique, il est impensable, inhumain et irresponsable face a nos semblables
d’appliquer des critéres de durée acceptables économiquement pour mourir... Il est essentiel de bien
comprendre la nature des soins palliatifs et, tout comme pour les soins intensifs, de fournir les
conditions médicales et économiques qui s’appliquent.

L’apport socio-économique des bénévoles

On ne peut pas parler sérieusement de financement des soins palliatifs au Québec sans considérer la
part économique fournie par les bénévoles. En effet, que ce soit a I’h6pital, en centre de longue du-
rée, en maison d’hébergement ou a domicile, I'envergure des contributions humaines et matérielles
non répertoriées dans aucun budget est notable. Précisons que le mot bénévoles en soins palliatifs
décrit les personnes engagées sans rémunération dans le milieu ainsi qu’une part significative de La gratuité du travail des

professionnels qui, en plus de leur travail rémunéré, consacrent de nombreuses heures. bénévcl)lles est une ressourge
naturelle sacrée.

Des unités de soins palliatifs en milieu hospitalier ont été et sont encore largement tributaires de di-
verses sources de dons. Les maisons d’hébergement vivent essentiellement de levées de fonds. La
plupart des installations pour accommoder les familles dans le milieu hospitalier sont le fruit de do-
nations. Il en est de méme pour l'aide et I'organisation a domicile ou une kyrielle de dons en temps,

en services, en équipements, en fournitures et en argent viennent soutenir les mourants et leurs pro- Le geste d'offrir est en
ches. voie d'étre travesti
en obligation de faire.

L’établissement d’'un nouveau contrat sociétal aurait plusieurs mérites:
- reconnaitre le sens de I'engagement des citoyens envers leurs semblables, parmi
les plus vulnérables;

- respecter leur désir de donner leur temps au malade et a ses proches et non dé- 53 % des établissemets
tourner leur énergie vers les levées de fonds et la lutte de survie perpétuelle de ayant répondu a I'enquéte
I'organisme qui les chapeaute; disent compter sur les

bénévoles pour combler des
lacunes dans certains servi-
ces.

- stimuler leur motivation en identifiant sous une forme adéquate et reconnue la
valeur de leur apport intangible (écoute, attente, etc.);

- reconnaitre la valeur de leur travail en conscientisant et en sensibilisant la po-
pulation, le réseau de la santé et les milieux politiques au caractére précieux,
voir sacré, de la gratuité et a sa nécessaire présence dans la communauté hu-
maine.

On comprend pourquoi il est si désastreux de faire porter le poids de lirresponsabilité sociale, des
lacunes organisationnelles du réseau de la santé et des pseudo-économies de systémes sur les épau-
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les des bénévoles. La gratuité du travail des bénévoles est une ressource naturelle sacrée. Le jour ou
nous l'aurons épuisée ou pervertie, nous ferons face a notre propre barbarie. Depuis le début de
I’humanité, nous apprenons ces regles élémentaires de la vie en société. La morale et I'éthique indi-
viduelles et collectives reposent sur ces fondements malgré tout fragiles. C'est la une des conditions
qui permettent '’émergence du respect du bien commun d’une collectivité et de la primauté des per-
sonnes sur les choses.

Dans le champ des soins palliatifs, il nous faut sonner I'alarme. Ce que nous demandons et, parfois,
exigeons des bénévoles et des aidants naturels est abusif. Plusieurs d'entre eux se sentent déchirés
entre leur besoin de donner et leur sentiment d'étre acceptés sans enthousiasme plutét que véritable-
ment accueillis. Le sens du don est ébranlé. Le geste d’offrir est en voie d’étre travesti en obligation
de faire. Il est urgent de remettre de I'ordre et du sens dans les rapports entre le travail rémunéré des
travailleurs de la santé, le travail non rémunéré des bénévoles et I'entraide chez les aidants naturels.

Un contrat sociétal équitable répartirait les ressources financiéres en soins palliatifs de maniére a ce
gue les infrastructures des quatre constituantes soient consdalfategse les bénévoles, au méme

titre que les travailleurs, puissent faire le travail pour lequel ils se sont engagés.
7. Le rble des gestionnaires et des planificateurs en soins palliatifs
Parmi les gestionnaires et planificateurs que nous avons rencontrés, plusieurs nous ont dit reprendre le

dossier des soins palliatifs du dessous de la pile et le remettre dessus, au moins pour le temps de
I'exercice de I'Etat de situation en cours.

/La majorité des interve-\

nants ne sont pas sensibi-
lisés au phénomene de la
mondialisation et aux
effets de la courbe démo-
graphique sur les services,
les pratiques et les ques-
tions éthiques.

lls ignorent, dans leur
milieu de travalil, s'ily a
des orientations et des
plans d'actions a ces
égards.

\_ /

Que ce soit au niveau des régies régionales, des établissements, des organismes communautaires ou dg ... Dans ce domaine |a\

maisons d'hébergement, nous avons constaté que les soins palliatifs sont une source de problémes pour
les gestionnaires. lls ne disposent ni de budget spécifique, ni d’orientations, ni d’'un programme
d’activités. Il n’était pas rare, lors de nos entretiens avec eux, de nous faire dire qu'il fallait insister pour
gue le Ministére agisse dans le sens de doter le Québec de tels outils pour gérer la desserte de soins pa
liatifs.

Bien gue nous partagions cet avis, nous constatons que I'attitude attentiste de la plupart des gestionnai
res et planificateurs en ce qui concerne les soins palliatifs et leur manque de proactivité ont contribué au
découragement de plusieurs soignants et bénévoles qui ont déployé une grande énergie a les sensibiliser
afin que des actions soient posées pour améliorer les choses.

Il'y a deux éléments qui nous ont suivies, de maniére récurrente et constante, tout au long de nos tra-
vaux: la problématique la communication et celle de la gestion de la desserte de services. Nous nous

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

211

compétition est grande.

Ex: Les hépitaux ont
tendance a garder leur
expertise médicale, les
services gravitent autour
des pertes et des gains de
budget...

Un intervenant /




Etat de situation des soins palliatifs au Québec

attendions a ce que la majorité des interventions et des préoccupations de nos interlocuteurs portent
surtout sur I'expertise en soins palliatifs. Dans les faits, il s’est avéré qu'il y avait plusieurs niveaux de
soucis par rapport a l'interprétation de certains concepts et a la maniére de fournir les soins palliatifs.

Cependant, il est indéniable que I'ensemble des inquiétudes, des questionnements et des irritants identi-
fiés concernent les activités de gestion. Il n'est pas exagéré d'affirmer qu’en matiére de soins palliatifs,

il est plus conforme a la réalité de parler de non-gestion que de faiblesse de gestion. Il est important
d’amener cette précision parce qu'il n’est pas dans notre propos de critiquer un systeme de gestion des
soins palliatifs qui n’existe pas effectivement.

Convenons de l'urgence de dégager des orientations pour le réseau de maniére a ce que les soins pallia-
tifs s’'integrent au continuum de services comme cela aurait di étre le cas au moment de la transforma-
tion du réseau. Le réle et la fonction de la gestion étant d’assurer une saine et efficace utilisation des res-
sources humaines, matérielles et financieres en vue d’accomplir la mission visée, nous sommes d’avis
gu’au moins 75 % des problémes actuels trouveront leurs réponses lorsque les gestionnaires se mettront
a la tache.

Il demeure toutefois deux points sur lesquels il nous semble important d’insister afin de faciliter le tra-
vail des gestionnaires. Premiérement la stratégie de gestion et deuxiémement, le tableau de bord en soins
palliatifs.

Le plus grand piege pour le gestionnaire serait d'appliquer ses stratégies de gestion de soins curatifs aux

soins palliatifs. Comprendre la nature des soins palliatifs c’est saisir que gérer des soins palliatifs signi- La recherche des motiva-
fie planifier, organiser, déléguer et évaluer une desserte de services qui évolue dans un contexte ou le | tons plus ou moins cons-
. i itud i ibilité 5s élevés. L sgies d ion doi . q cientes demeure un champ
risque, mcertlty e et lintangibilité sont trés élevés. Les §trateg|es e gestion doivent tenir compte de plutot inexploré lors de la
ces faits. De méme en est-il pour les indicateurs de qualité, de performance et de satisfaction. sélection et de I'embauche

du personnel des soins
Il est bien connu des gestionnaires que le réseau de la santé réussit assez et méme trés bien dans lq Palliatis.
champ des soins de courte durée. Le défi de gestion que posent les maladies chroniques est déja beau-
coup moins bien saisi. Quant au défi que portent les soins palliatifs, il n’a pas encore été clairement for-
mulé.

Nous sommes d’avis que les décisions de gestion en soins palliatifs doivent s’appuyer sur des analyses
de positionnement concernant:

- Ilintensité des besoins et la concentratiodans le temps, ces derniéres variant
selon I'évolution de la maladie et du temps de I'agonie;
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la vitesse d’exécution administrativecar comme aux soins intensifs, une re-
guéte tardive ne sert a rien si la réponse arrive apres le déces;

les facilitateurs tels que les systemes de gestion de l'information, la clarté des
regles d'acces, I'expertise conseil en ligne, etc.

On nous a souvent dit en tournée que les soins palliatifs soulignent, dans le contexte actuel, les proble-
mes du réseau en général. Aprés analyse et réflexion, nous pensons utile et nécessaire de non seulemen
nuancer, mais aussi réajuster certains faits.

Il est observable que I'hépital est généralement, sur I'ensemble du territoire, peu ou pas réseauté avec
les autres établissements de santé et que cela entraine d'importants probléemes de communication et de
gestion dans toutes les sphéres des services de santé.

Il est également observable que les divers professionnels s’affrontent souvent davantage qu'’ils ne dé-
veloppent, disons, leur capacité de collaboration conflictuelle. Ces différends, ces luttes a caractere
souvent corporatiste entrainent d'importants probléemes de communication et de gestion dans tous les
secteurs de services de santé.

Nous pourrions aussi noter I'impact structurel des fusions, des rationalisations, du manque de médecins,
d’infirmieéres, etc., qui causent aussi de sérieux problemes de communication et de gestion dans
'ensemble du réseau de la santé.

Au plan de la gestion, ce qui particularise la situation des soins palliatifs, en plus d’avoir les éléments
cités plus haut en commun, c’est:
l'inconscience des impacts qu’'aura dans les prochaines années I'explosion de la de-
mande de ces soins sur I'ensemble du réseau de la santé.

Nous avons la certitude que si les gestionnaires et les planificateurs ne sont pas éveillés rapidement a
cette réalité, les besoins des individus mourants et de leurs proches, qui constituent présentement le
maillon faible de la chaine de services, risqueront d’entrainer un dérapage majeur du systéme de santé
au cours des prochaines années.

Le rdle des soignants en soins palliatifs
L’histoire des soins palliatifs au Québec témoigne éloquemment du rbéle majeur des intervenants (pro-

fessionnels et bénévoles) dans I'implantation et le développement de la desserte de services. Si les indi-
vidus mourants et leurs proches ont des soins et de I'aide, c’est essentiellement grace a eux. En effet, ils
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ont pris sur eux de se former. lls ont pris sur eux de faire la démonstration de la nécessité de ces soins
auprés des gestionnaires et des instances de I'Etat.

Aujourd’hui, ils sont fatigués. Certains le sont méme beaucoup. lls souffrent aussi de la solitude du pré-
cheur dans le désert. Plusieurs ont intégré dans leur téte le conflit de valeurs de notre société. lls enten-
dent bien l'appel des besoins des mourants et de leurs proches et ils combattent. Vouloir répondre a
I'appel... ne plus vouloir répondre a I'appel parce qu’il ressemble a un récif ol les embarcations se bri-
sent... La conscience qui fait mal et que, malgré tout, on refuse d’engourdir.

Dans certains milieux, nous avons vu des bénévoles écouter les soighants raconter leur travail et leur
dire: «C’'est épouvantable, nous sommes mieux formés, structurés et soutenus que vous !»

Nous mentionnons ces faits pour illustrer les glissements importants qui surviennent dans le milieu pro-
fessionnel. Dans le contexte actuel, ou le réseau s’appuie largement sur I'apport des bénévoles, nous
avons observé une tendance lourde parmi les professionnels de la santé:

a confondre leur réle avec celui des bénévoles et des aidants naturels;

a perdre de vue la notion de responsabilité professionnelle;

a perdre confiance dans la capacité de leur établissement de comprendre leurs besoins pro-
fessionnels et de fournir les réponses adéquates;

a se déconnecter du réseau et a développer des stratégies de survie dans leur cercle immeé-
diat.

Nous pensons que cette situation explosive ou implosive, selon I'analyse que I'on en fait, doit étre prise
au sérieux et redressée rapidement. Il est impératif que les établissements recentrent leur mission en
soins palliatifs sur I'individu mourant (client), sur le soutien aux proches (clients), en collaboration avec
des bénévoles (partenaires). Il est aussi impératif que les soignants reprennent leurs pouvoirs et respon-
sabilités professionnels bien en main.

Enfin, il est impératif que les établissements dégagent un espace de communication avec les soignants
qui oeuvrent auprés des mourants. La littérature qui traite du contact intense et continu avec des mou-

rants illustre clairement les risques auxquels sont exposées ces personnes. En toute conscience, les éta
blissements ne peuvent décemment occulter ces faits.

Il est important de se pencher sur:

les motivations ou non-motivations des soignants a travailler en soins palliatifs;

leurs conditions de travail (horaire, réseau, équipe, durée et intensité de contacts avec le mourant
et les proches, etc.);

leurs besoins de formation, de ressourcement et de repos.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

214

KL'environnement de tr;

vail, a plus ou moins breve
échéance, a un impact psych
que sur l'individu tant au
point de vue professionnel
qu'au point de vue personnel
Ce milieu de travail & la
longue influe sur I'état d'espri
de l'individu et y produit un
effet de surdosage provenan
d'une immersion presque
continuelle dans des situatior
pénibles.

... Chez le personnel comme|
chez les proches, l'incertituded
du lendemain suscite un
sentiment d'urgence a agir ef]

au moment de la mort.

L'étude de Vachon en 1978
révéle que les intervenants d
I'unité de soins palliatifs
présentaient un taux de
stress:

deux fois plus élevé que
celui d'une unité de
contrdle ou ce taux était
a son maximum;
Iégérement moins élevé
que celui d'un groupe de
veuves récentes;
considérablement plus
élevé que celui d'un
groupe de femmes com-
mencant des traitementg
de radiothérapie pour un
cancer du sein.

Pierrette LambertL'étude du
phénomeéne de I'épuisement
professionnel chez le personnel

celui de non-accomplissement

11

des unités de soins palliatifs.

@rier 1983. J




Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Nous utilisons les moimpératif, urgenietimportanta dessein. Nous pensons qu'il est de notre responsabi-
lité de chercheures d'aviser les instances du réseau de la santé de I'état de détérioration que nous avons ob-
servé aux plans:

- de la notoriété professionnelle;

- de laresponsabilité professionnelle;

- du traitement réservé aux professionnels;

- de I'épuisement de nombreux professionnels en soins palliatifs.
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Septieme partie

Une stratégie québécoise de I'an 2000 pour les soins palliatifs:
Prendre les moyens pour assurer la cohérence entre le discours et I'action

Au Québec, le citoyen est considéré comme une personne du début a la fin de sa vie. Ses proches peuvent
compter sur un accompagnement compétent et compatissant dans leur traversée de la perte et du deuil.

Voila une affirmation que les individus mourants, leurs proches et les intervenants en soins palliatifs souhai-
teraient faire leur.

S'il y a une chose sur laquelle tout le monde s'entend, c'est bien que nous vivons dans une société de plus en
plus complexe. Pour en dégager une compréhension simplifiée, il nous faut des personnes clés dans la com-
munauté. Des individus capables d'assimiler une certaine complexité et aptes a redonner a leurs semblables
une version simplifiée. A notre avis, I'exercice de la démocratie, appliqué a I'an 2000, passe en bonne partie
par cette intermédiation.

La dispensation des soins palliatifs procede de la méme problématique. Il s'agit d'une réalité complexe qui
nécessite un exercice de vulgarisation et d'intermédiation pour étre bien comprise tant au niveau de I'Etat, des
dispensateurs de services que de la population.

La société québécoise, a l'instar de toutes les sociétés modernes, ne peut pas se soustraire a cet exercice. Et
pour demeurer une communauté humaine, civilisée et évoluée, elle a la responsabilité de l'assumer. Les ex-
perts, les intervenants, les individus et les familles expriment, sur tous les tons, les multiples enjeux reliés au
statut que nous donnons a la mort et au traitement que nous réservons aux individus mourants et a leurs pro-
ches.

Le présent rapport étale et expose de maniére exhaustive les diverses facettes de la question ainsi que les
réponses identifiées par la population et le milieu des soins palliatifs.

La société québécoise transporte des valeurs humaines, morales et éthiques élevées quant a l'importance
d'une vie individuelle et de la solidarité sociale. Dans la situation prévalant actuellement sur I'ensemble du
territoire québécois sont menacées les valeurs sous-jacentes suivantes:

- Le respect d'une mort digne, exempte de douleur, de souffrance et d'inconfort qu'il est possible
de soulager.
- Le choix de l'individu de mourir dans le lieu qu'il privilégie en disposant de I'aide nécessaire.
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- L'accompagnement compétent et compatissant aux familles.
- Le professionnalisme des soignants, s'appuyant sur la disponibilité des ressources, des moyens et
de la formation nécessaire.

L'absence d'une mission, d'une vision et d'un plan d'action pouvant répondre adéquatement aux besoins des
Québécois en matiére de soins palliatifs a pour conséquence principale:

I'émergence d'une crise éthique, morale et sociale
qui risque de s'accentuer proportionnellement a

la hausse du taux de déceés prévisible au cours des
20 prochaines années.

Il est donc pertinent d'affirmer la nécessité de doter le Québec d'un Plan d'urgence en soins palliatifs.

L'heure est au courage. D'abord, celui de faire face a la mort d’enfants, d’adultes, au vieillissement de la
population et au fait qu'apres ce vieillissement, il y a la mort de ces individus et le deuil des proches.

Deuxiemement, le courage de voir a quel point il nous faudra étre créatifs pour dispenser des soins palliatifs,
autant dans les régions qui vivent I'exode des jeunes que dans celles ou l'on doit faire face aux réalités des

nombreuses personnes vivant seules, sans oublier les régions ou l'on constate un accroisement des commu- _
nautes culturelles. Il est nécessaire de

doter le Québec d’'un
Troisiemement, le courage de descendre dans l'aréne des intéréts particuliers, professionnels, financier ,Plan d’'urgence en
idéologiques ou autres et faire valoir ol se trouve l'intérét supérieur des Québécois au moment du mourir et soins palliatifs.
du deuil.

Quatriemement, le courage de pousser I'exercice démocratique aussi loin que nécessaire pour que les indivi-
dus, les proches et les milieux de dispensation des soins palliatifs usent de leur discernement, posent des
choix éclairés et assument leurs responsabilités face a I'expérience de la mort et du deuil.

Et cinquiémement, le courage d'assurer la suite de la vie. Dans les 20 prochaines années, des parents de
jeunes familles et leurs enfants seront témoins de morts nombreuses et étalées sur de longues périodes. Le
climat social en sera fortement affecté tant dans les petits milieux que dans les grands. Le phénoméne actuel
du déni de la mort se transformera radicalement. |l nous appartient de préparer les générations montantes a
ce qui les attend. Il importe de transmettre la connaissance inhérente a la condition humaine, soit le cycle
naturel de la vie et de la mort.
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Un Plan d'urgence en soins palliatifs pour le Québec

L'approche stratégique de ce plan réside essentiellement dans le désir soutenu de maintenir l'intérét supérieur
de l'individu et de ses proches dans la traversée du mourir, de la mort et du deuil. Ce désir transcende et porte
la prise de conscience du caractere critique de la situation actuelle et future des individus mourants et de leurs
proches.

Les actions tactiques découlant de cette motivation comportent:
- des moyens d'agir a la fois sur I'ensemble et sur les constituantes de la desserte de soins palliatifs;
- une vision qui respecte les particularités territoriales des régions du Québec.

Dans cette optique, quatre grands champs d'action semblent s'imposer logiquement:
- le positionnement du Québec en matiére de soins palliatifs;

'agenda québécois de soins palliatifs;

le Programme québécois de soins palliatifs;

le Forum québécois permanent de soins palliatifs.

Premier champ d’action du Plan d’'urgence en soins palliatifs: le positionnement du Québec
L’approche stratégique repose sur 'engagement des quatre piliers suivants:
- la communauté politique

Le gouvernement du Québec reconnait officiellement et formellement que les soins palliatifs
sont une réponse concréte aux besoins des individus mourants et de leurs proches. De ce fait, il
énonce des orientations pour I'ensemble du Québec.

Cette reconnaissance pourrait faire l'objet d'une déclaration et les orientations d'un dépét a
I’Assemblée nationale. La communauté politique aurait ainsi I'occasion de signifier sa solidarité
aux individus mourants et a leurs proches. Elle serait, par le fait méme, plus consciente et res-
ponsable face a la population et davantage en mesure de protéger l'intérét supérieur du citoyen
guébécaois lorsqu'il est confronté a I'expérience de la mort et du deuil.

- I'Etat

L'Etat québécois rend les régies régionales imputables de l'intégration des soins palliatifs dans le
continuum de services de santé.
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Cette responsabilité est accompagnée de budgets dédiés spécifiguement aux soins palliatifs.
- le secteur privé

Les régies régionales définissent les modéles de partenariat avec le secteur privé selon les be-
soins particuliers de leur communauté et de leur territoire.

- la société civile

Le gouvernement du Québec confie au Protecteur du citoyen une responsabilité de surveillance
guant a l'application de ses orientations en matiére de soins palliatifs.

Les régies régionales; via les membres élus a leurs conseils d’administration, définissent les mo-
deles de partenariat avec les groupes communautaires dispensateurs de services selon les besoins
particuliers de leur communauté et de leur territoire.

La communauté politique de chacune des régions assume l'intermédiation entre le citoyen et son
gouvernement de maniére a assurer la cohésion entre le discours et l'action dans le domaine des
soins palliatifs.

Le gouvernement du Québec mandate 'AQSP pour mettre en place et animer un Forum québé-
cois permanent en soins palliatifs.
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Deuxiéme champ du Plan d’urgence en soins palliatifs: I'’Agenda québécois en matiére de soins pallia-
tifs

Un horizon de 5 ans.

L’Agenda québécois des soins palliatifs Les champs d’activités Les acteurs
1. Les orientations du Québec - Loffre de services en réponse a la| Responsabilité de I'Etat en collaboration
en soins palliatifs demande des régions du Québec | avec le milieu des soins palliatifs
- Les regles de dispensation (normes et
standards)
- Les mandats et les instances imputa-
bles
2. Les besoins critiques - Organiser et soutenir les soins pallia- Responsabilité des CLSC et des
tifs adomicile régies régionales
- Organiser et soutenir les unités de| -  Responsabilité des CHSLD et des
soins palliatifs dans les CHSLD régies régionales
- Organiser et soutenir les unités de| -  Responsabilité des CH et des régies
soins palliatifs dans les CH régionales
- Soutenir lesnaisons d’hébergement-  Responsabilité des régies régionales
existantes et des maisons d’hébergement
3. L'animation du milieu des - Lamise en place du Forum québéceis Société civile
soins palliatifs en soins palliatifs - Etat

- Secteur privé
- Communauté politique
sous I'égide de 'AQSP

4. L'organisation de la desserte - La modélisation de la desserte de | -  Experts indépendants et MSSS
de services en soins palliatifs a services
court, moyen et long terme - Limplantation des services pour |-  Régies régionales

répondre a la demande actuelle (a
domicile-CH-CHSLD-MH)
- Le Programme québécois de soing
palliatifs
- Letableau de I'évolution de l'offre ¢ ~ MSSS
de la demande en soins palliatifs

Experts indépendants et MSSS

5. L'actualisation de la desserte de |-  Le Programme de recherche et de
services de soins palliatifs développement

- Le Programme national de formatipn  Experts et MSSS

- Le Plan de gestion des systemes Experts et MSSS
d’'information en soins palliatifs

Experts et MSSS
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Troisieme champ d'action du Plan d’'urgence en soins palliatifs:
le Programme québécois de soins palliatifs

Le Programme québécois de soins palliatifs pourrait étre développé autour des grands axes suivants:

Axe 1:

Axe 2:

Axe 3:

Axe 4:

Axe 5:

AXxe 6:

Axe 7:

L'analyse continue de l'offre et de la demande en soins palliatifs par territoire régional
- les causes de déces
- leslieux de décés
- les maladies terminales
L'analyse continue des besoins des individus, des proches et des intervenants par rapport
- aux marges de choix
- aux lieux de décés
- au deuil
L'ajustement continue des modéles de dispensateurs des soins
le domicile
I'hbpital
le centre d’hébergement de soins de longue durée
la maison d'hébergement
L'actualisation de l'expertise
le continuum de services
le soulagement de la douleur, de la souffrance et des inconforts
'accompagnement spirituel
- l'accompagnement et le suivi de deuil pour les proches
La trajectoire du client
- la préparation a la mort et au deuil
- la connaissance des ressources disponibles lors de la mort et du deuil
- le suivi
L'évaluation continue des services
- les normes et standards
- la satisfaction des individus et des proches
- la satisfaction des intervenants
- les orientations du Programme
L'évaluation continue de la formation en lien avec I'expertise
- les programmes de formation
- les services d'experts en ligne (téléphone + Internet)
- les activités de perfectionnement
- les lieux de dispensation (formation + perfectionnement)
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Axe 8: L'évaluation continue des processus reliés aux soins palliatifs
- le réle du Protecteur du citoyen
- le Forum québécois permanent de soins palliatifs
- le Programme québécois de soins palliatifs

Quatriéme champ d'action du Plan d’'urgence en soins palliatifs:
le Forum québécois permanent de soins palliatifs

Le Forum gquébécois permanent de soins palliatifs peut étre considéré comme une mesure d'urgence dans le
contexte démographique historique des 20 prochaines années. Comme I'Etat de situation des soins palliatifs
au Québec le démontre, nous accusons un retard inquiétant dans la planification et lI'organisation de la des-
serte de services compte tenu de la hausse croissante de la demande.

La mission du Forum peut se résumer ainsi:

assurer lI'animation des quatre sphéres d'activités
de la communauté territoriale du Québec afin de
favoriser la connivence, I'émergence et la conver-
gence des efforts consentis pour dispenser des
soins de qualité a la population.

La fonction essentielle du Forum consiste a assumer la gestion de la tension entre ces quatre sphéres d'acti-
vités afin qu'elle demeure créatrice de sens par rapport aux soins palliatifs.

Le role du Forum est de faire en sorte qu'il y ait de la cohésion entre le discours officiel et les services offerts
en soins palliatifs.

D'un point de vue organisationnel, le Forum est une instance qui vise a réfléchir collectivement pour agir. I
s'agit d'un levier de développemediyne équipe d'action tactiqueet d'une voix porteuse de sens en ma-
tiere de choix des Québécois face aux individus, a leurs proches et aux collectivités qui doivent affronter la
mort et le deuil.
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Le modéle de Forum retenu pour les fins des soins palliatifs est une adaptation de madame Micheline Le-
comte & partir du schéma de John Friedrhahdu modéle de Marc-Urbain Prodlx

Les quatre sphéres d'activités de la communauté territoriale

Société civile

Groupes sociaux
Groupes d’intérét
Groupes de services

Communauté
politique

Municipalités

MRC

Conseils
Conseils
Corporations

Comités structurés
Etat

1. John Friedmann (1992) Empowerment, Cambridge, Backwell Publishers, 372 pages.

2. Marc-Urbain Proulx, L'organisation des territoires du Québec, L’Action Nationale,
numéro 3, mars 1998

Familles
Clans
Classes

Coopératives
Groupes d 'intérét

Syndicats

Artisanat
Industries
Commerces

Services
Corporations
Structures de soutien
Groupes d 'intérét

Directions
Bureaux
Sociétés
Agences
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Les principales étapes de mise en place du Forum sont les suivantes:

1. L'organisation collective et progressive des soins palliatifs par territoire régional
- outils de base: )
les 16 profils inclus dans le cadre de I'Etat de situation et validés par chacun des milieux

2. L'instrumentation institutionnelle optimale dans les régions, fondée sur une procédure de planifi-

cation territoriale

- outils de base:
les 16 profils mentionnés
I'équipe tactique mobile
le matériel didactique (la définition des soins palliatifs, les approches, les modéles, les normes et
standards, les ressources conseils, de services complémentaires et de formation, etc.)
les bases de données provinciales, provinciales ventilées et régionales prové et die si-
tuation

3. Les arrangements institutionnels optimaux
- outils de base:

les 16 profils mentionnés
les divers protocoles entre établissements, ceux portant sur la gestion des médicaments a domi-
cile, sur les besoins d'équipements et de ressources a domicile, etc.
le systéme de gestion de l'information incluant: les mécanismes d'échanges, la constitution d'un
dossier client unique, les modalités assurant la continuité des soins, le service conseil d'experts
en ligne téléphonique et Internet, etc.
les bases de données mentionnées

4. L'actualisation de I'expertise terrain en soins palliatifs
- outils de base:
les 16 profils mentionnés
les bases de données mentionnées
le plan de recherche et de développement portant sur les programmes de formation, lI'agenda de
recherche et les priorités de projets a développer

5. La stimulation de la reléve
- outils de base:
la position de I'Etat québécois en soins palliatifs en tant qu'instrument de promotion
le plan de recrutement d'intervenants potentiels
les instruments d'information visant a diffuser les réalisations en soins palliatifs sur le territoire
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Huitieme partie
Les recommandations

Qu’y a-t-il de neuf sous le soleil ?

Au cours de nos travaux, nous avons tres souvent entendu les intervenants en soins palliatifs affirmer que les
principes de base, les énoncés de définitions, les paramétres de qualité et les finalités en soins palliatifs sont
connus depuis environ 30 ans au Québec.

Plusieurs personnes se disaient frustrées d’en étre réduites a répéter sans cesse les propos tenus depuis le
temps des pionniers en soins palliatifs. D’autres, au contraire, soutenaient qu'’il faut répéter parce que les
acteurs changent et que tout est a refaire tout le temps. Enfin, certains étaient d’avis que les soins palliatifs au
Québec ont été maintenus dans une tradition orale, en I'absence de politiques et d’orientations qui auraient
permis de les inscrire dans le continuum de soins, et donc les auraient protégés en les institutionnalisant.

Les mérites de I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec:

- faire connaitre ce que sont et ce que ne sont pas les soins palliatifs;

- favoriser leur intégration au continuum de services de santé;

- contribuer & la dispensation de soins palliatifs de qualité contrélée;

- promouvoir leur développement sur 'ensemble du territoire québécois.

Bien que ces contributions sont notables et précielikést de situation des soins palliatifs a aussi le
mérite d’avoir corroboré les recommandations émises par le Comité spécial du Sénat canadien lors de
travaux réalisés en 1995 et auxquels plusieurs sommités québécoises en soins palliatifs ont participé
Nous rappelons ici ces recommandations que nous faisons nétres a travers le présent exercice.

L’appropriation des recommandations émises par le Comité spécial du Sénat canadien:

Les soins palliatifs:
- Les gouvernements accordent une grande priorité aux pro-
grammes de soins palliatifs dans la restructuration du systéme
de santé.

- On poursuit I'élaboration et la mise en ceuvre de lignes direc-
trices et de normes nationales.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

227

~

En 1995, le Sénat canadien
mettait sur pied un comité
spécial chargé d'étudier la
problématique de
I'euthanasie et de I'assistanc
au suicide au pays.

Le Sénat a rapidement été
saisi des impacts des soins
palliatifs sur cette question.

A cette occasion, un voile
s'est levé sur les soins pallia
tifs, faisant découvrir toute
leur importance psychoso-
ciale et leur incidence sur
I'ensemble des soins de
santé.

Une série de préoccupations
ont été formulées ainsi

gu’environ 20 recommanda-
tions concernant directement
les soins palliatifs.

Les auteures du présent
rapport souhaitent que I'Etat
de situation des soins pallia-
tifs au Québec suscite pareil
éveil.
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On améliore la formation des professionnels de la santé dans
tous les aspects des soins palliatifs.

On adopte une approche intégrée des soins palliatifs. Il faut
coordonner les services fournis afin de les rendre le plus effica-
ces possible, qu'ils soient dispensés a domicile, dans des cen-
tres autonomes ou en établissements, avec l'aide de bénévoles.
Les soins de répit doivent en constituer un élément essentiel.

On intensifie la recherche dans le domaine des soins palliatifs,
notamment en ce qui concerne le soulagement de la douleur et
des symptdmes.

Le traitement de la douleur et de la sédation:

Le Code criminel soit modifié afin de clarifier la situation
concernant I'administration d’'un traitement destiné a soulager
la souffrance, au risque d’abréger la vie.

La division de Santé Canada chargée de la protection et de la
promotion de la santé élabore, en collaboration avec les pro-
vinces, les territoires et les associations nationales de profes-
sionnels de la santé, des lignes directrices et des normes sur
'administration de traitements visant a atténuer la souffrance
mais susceptibles d’abréger la vie.

La formation de tous les professionnels de la santé en matiére
de traitement de la douleur soit élargie et améliorée.

La division de Santé Canada chargée de la protection et de la
promotion de la santé élabore, en collaboration avec les pro-

vinces, les territoires et les associations nationales de profes-

sionnels de la santé, des lignes directrices et des normes sur la
pratique de la sédation compléte de patients.

Le gouvernement fédéral, en collaboration avec les provinces
et les territoires, réalise une étude pour déterminer avec quelle
fréquence et dans quelles conditions se pratique la sédation
compléte.
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L'abstention et l'interruption de traitements de survie:

Qu’on modifie le Code criminel et qu'on adopte les disposi-

tions |égislatives nécessaires pour connaitre explicitement et
clarifier les circonstances dans lesquelles I'abstention et
l'interruption de traitement de survie sont légalement accepta-
bles.

La division de Santé Canada responsable de la protection et de
la promotion de la santé, en consultation avec les provinces, les
territoires et les associations professionnelles intéressées, éta-
blissent des lignes directrices régissant I'abstention et
l'interruption de traitements de survie.

Les lignes directrices professionnelles soient modifiées en
fonction de ces recommandations, du nouveau texte du Code
criminel et des lignes directrices nationales.

Le ministére fédéral de la Santé, en collaboration avec les pro-
vinces et les territoires, parraine une campagne nationale pour
informer le public de ses droits relativement au refus d’'un trai-
tement de survie.

On effectue une étude en vue de déterminer la fréquence des
abstentions et des interruptions de traitement ainsi que les
conditions dans lesquelles elles sont pratiquées par suite de
I'application des lignes directrices et dispositions |égislatives
proposeées.

Les directives préalables:

Les provinces et les territoires qui ne l'ont pas encore fait
adoptent des mesures |égislatives concernant les directives pré-
alables.

Les provinces et les territoires conviennent d’'un protocole en
vertu duquel les directives préalables établies dans une pro-
vince ou un territoire seraient reconnues dans les autres.
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/Une directive préalable —Q

vertu du Code civil du Qué-
bec, il s’agit d'un mandat
gu’on appelle aussi commu-
nément testament de vie ou
testament biologique — est un
document établi par une
personne capable concernart
les décisions a prendre en
matiére de soins dans
I'éventualité ou elle ne serait
plus en mesure de les prendre
elle-méme.

Rapport du Comité
sénatorial spécial,
juin 1995
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La santé est un champ de compétence relevant du Québec, mais nous ne pouvons que déplorer le fait que si
peu d’actions concrétes ne découlent de ces recommandations émises pour I'ensemble du Canada, rappe-
lons-le en 1995. Nos travaux ont non seulement permis d’en confirmer la pertinence, mais aussi de constater
'aggravation de la situation dans les milieux de vie et 'urgence d’'agir face a la dynamique de l'offre et de

la demande qui s'installe pour les prochaines années en soins palliatifs.

Les recommandations spécifiques au Québec

A notre point de vue, émettre des recommandations reléve d’'une immense responsabilité face a tous ceux et
celles qui ont participé a notre démarche et face aux personnes a qui nous adressons ces propos. Pour cette
raison, nous avons choisi de les présenter sous la forme d’agenda afin de respecter un certain ordre de prio-
rités et de refléter I'état d’'urgence gu’exige la situation pour les cing prochaines années.

La majorité des acteurs en

Pour I'an 2000, nous recommandons que: soins palliatifs croient que
I'Etat ne saisit pas bien ce

gue signifie la mort et le

1. Le gouvernement du Québec définisse ses orientations et ses politiques en matiere deuil pour la personne et
de soins palliatifs.Nous suggérons que pour ce faire, il associe 'AQSP a cette démar- les proches .
che.

2. Le gouvernement du Québec convienne de se doter d'un Plan d’'urgence en soins
palliatifs, compte tenu des besoins actuels qui ne sont pas comblés et de la hausse de la
demande découlant entre autres du déclin démographique du Québec.

3. Le gouvernement du Québec endosse la stratégie proposée par 'AQSP en matiere
de soins palliatifs,qui consiste, a partir des orientations définies, a:

- Positionner le partenariat entre la communauté politique, I'Etat, le sec-
teur privé et la sociéte civile.
- Etablir 'agenda des priorités en soins palliatifs.

4. Le gouvernement du Québec instaure le Forum québécois permanent en soins pal-
liatifs.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisealiatdms Mars 2000

230



Etat de situation des soins palliatifs au Québec

5. Le gouvernement du Québec intervienne sur les situations critiques suivantes:

- Organiser et soutenir les soins palliatifs a domicile

- Organiser et soutenir les soins palliatifs en CHSLD

- Organiser et soutenir les soins palliatifs dans les urgences de CHSGS

- Organiser et soutenir les soins palliatifs en CHSGS (étages)

- Soutenir les maisons d’hébergement existantes et mettre en place un pro-
cessus en vue de statuer sur I'expansion de ce réseau

Pour les années 2001 & 2005, nous recommandons que:

6. Le Forum québécois permanent en soins palliatifs assume l'organisation territo-

riale des régions du Québec en vue du développement durable de la desserte de L’accroissement du nombre
services a partir des pistes suivantes: des déces au Québec

) . C . . . o o Année Population Déces

Lprgamsahon collective et progressive des soins palliatifs par territoire 1996 7274000 54078

régional _ _ _ o 2005 7519492 60279

- L’élaboration d'un Programme de formation nationale en soins palliatifs 2015 7717838 69698

accessible sur I'ensemble du territoire québécois. L'insertion de ce pro-

gramme dans le curriculum dispensé en santé dans les universités. La Le taux de mortalité aug-

mentera de 21 %, soit de 741

dispensation d’activités de formation continue et d’éducation populaire par 100 000 habitants en
en soins palliatifs. 1996 & 903 par 100 000
- L'instrumentation institutionnelle optimale dans les régions, fondée sur habitants en 2015.
une procédure de planification territoriale \ /

- Les arrangements institutionnels optimaux
- L'actualisation de I'expertise terrain en soins palliatifs
- La stimulation de la reléve

7. Le Forum québécois permanent en soins palliatifs pilote:

- L’élaboration d’'un Programme québécois de soins palliatifs;

- L'évaluation et I'actualisation des modeles de dispensation des services
sur les plan de I'expertise, du statut Iégal, du fonctionnement, du finan-
cement, de l'intégration au réseau de la santé, du rayonnement dans le
milieu;
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- L’établissement des besoins humains, matériels et financiers pour assurer
une desserte moderne adaptée aux conditions de vie du Québec;

- La programmation des activités d'expertise conseil en ligne sur
'ensemble du territoire québécaois;

- La conceptualisation d’'instruments de travail au chapitre de la sensibili-
sation du public, du maintien de la qualité des services, des indicateurs
de besoins, etc.

- Lanalyse de diverses alternatives pouvant étre proposées a I'Etat; par
exemple: des incitatifs fiscaux destinés aux proches qui prennent en
charge un individu mourant, des mesures supplétives s’appliquant au
milieu du travail, etc.

Les valeurs ajoutées de I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec:

- Proposer une vision, une stratégie et un Plan d’'urgence pour doter le Québec d’'une
desserte de services moderne en soins palliatifs en vue de répondre adéquatement
aux besoins actuels de la population, et d'assurer la bonne gestion de l'offre et de la
demande de services pour les prochaines années.

- Enoncer un nouveau contrat sociétal dans le milieu de la santé incluant les quatre
spheres de la communauté territoriale: la société civile, la communauté politique,
I'Etat, le secteur privée.

- Le Forum québécois permanent en soins palliatifs constitue une réponse originale,
moderne, susceptible de respecter tant les milieux des régions rurales que ceux des
régions semi-urbaines et urbaines.

- Associer les services de la sociéte civile aux efforts du gouvernement et au travail
des institutions de I'Etat en proposant que I'AQSP anime le Forum québécois per-
manent en soins palliatifs.
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Neuvieme partie

Dans 20 ans: regard sur I'impact des décisions prises aujourd’hui

Au rythme ou vont les choses, le Québec aura bien changé dans 20 ans. Comment vivrons-nous ? Comment
mourrons-nous ? Au-dela des nombreuses spéculations et des prévisions de futurologues, nous savons que

I'expérience de la perte, du mourir et du deuil demeurera typiquement dans le champ du vécu humain.

Dans 20 ans, la maniere de vivre notre humanité sera sans doute différente de celle d’aujourd’hui. Nous
savons que la maniére dont la condition humaine évoluera est largement tributaire de notre conception et de
notre estime de nous en tant qu’animaux humains capables de transcendance. Dans 20 ans, la maniére d
mourir et d’assumer la perte sera largement tributaire de nos choix de vie actuels.

Les intervenants en soins palliatifs sont nombreux a affirmer que leur travail sur la derniere étape de la vie
d’individus et sur I'accompagnement de leurs proches

ouvre une fenétre insoupgonnée
sur la richesse et la profondeur

du mystére entourant la vie, la mort
et la continuité.

Cette ouverture de la conscience n’'est pas exclusive aux intervenants en soins palliatifs. Nombreux aussi
sont ceux qui témoignent de I'importance pour I'humain et 'lhumanité d'étre sensibles et respectueux de la
trajectoire d’une personne, de sa naissance a sa mort.

En I'an 2000, ce message persiste, mais il demeure relativement marginal, nos institutions préférant laisser

aux individus le choix et le poids d’en assumer les tenants et aboutissants. Pourtant, le discours et le cri

émergeant des individus et intervenants en centre hospitalier, en centre d’hébergement de longue durée, en
centre local de services communautaires sont on ne peut plus clairs. Dans tous ces milieux, la vie appelle la
vie.

Plusieurs mois a écouter, lire, analyser et échanger sur la mort et le deuil est une expérience qui nous a trans-

/Toute ma vie, j'ai fait \

confiance a la sagesse de
mon corps; j'ai taché de

e godter avec discernement les
sensations que me procurait
cet ami: je me dois aussi
d’apprécier les dernieres...
L’heure de I'impatience est
passée; au point ou j'en suis
le désespoir serait d’aussi
mauvais godt que
I'espérance. J'ai renoncé a
brusquer ma mort...

Petite ame, ame tendre et
flottante, compagne de mon
corps, qui fut ton hote, tu vas
descendre dans ces lieux
péales, durs et nus, ou tu
devras renoncer aux jeux
d’autrefois. Un instant en-
core, regardons ensemble le
rives familieres, les objets
gue sans doute nous ne rever-
rons plus... tdchons d’entrer
dans la mort les yeux ouverts.

1’

Marguerite Yourcenar, Mé-
moires d’Hadrien, Paris,
Gallimard, 1971, p. 290.

formées. Il nous est arrivé de nous dire que la vie dans certains milieux de travail ressemble a du mourir
alors que le mourir dans certains milieux est une véritable expérience de vivant.

o

Nous pensons que les soins palliatifs ont énormément a nous apprendre en tant qu’humains et en tant qu'hu-

manité; en tant qu’individus et en tant que société. Nous laisserons-nous toucher par ces découvertes qui
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different des autres types de découvertes plus axéesssypplerta la vie et a la mort plutét que sur la vie et
la morten soi?

Dans 20 ans, les baby boomers sauront-ils mieux ce que signifie mourir:
- sans douleur et sans souffrance inutiles;
- lucides et habilités a faire des choix éclairés;
- en mesure d'émettre leur dernier chant d’humain libre ?

Dans 20 ans, les enfants des baby boomers auront environ 40 ans. lls auront vu et continueront de voir mou-
rir leurs proches a un rythme accéléré. De quelle expérience témoigneront-ils ? Comment seront-ils équipés
pour assumer ces deuils répétitifs ? Comment percevront-ils leur vie et leur propre mort ? Comment conce-
vront-ils leur continuité ?

C’est aujourd’hui que ces enjeux se jouent et que leurs conséquences se mettent en place. Notre responsabi-
lité est grandell s’agit de nourrir et de protéger nos vies, leurs vies et la vie...

Planifier, organiser et dispenser des soins palliatifs de qualité signifient non seulement éviter

I'industrialisation de la mort, l'instauration d’'une chaine de mouroirs a travers le Québec, mais, et surtout,
laisser la vie... jusqu’a la fin étre une expérience humaine et humanisante parce que confiée a d'autres hu-
mains compétents et compatissants.

Dans 20 ans, espérons que nous, tous les artisants de I'Etat de situation des soins palliatifs au Québec, pour-
rons affirmer avec fierté avoir:
- Dit ce qu'il fallait dire sur les besoins et désirs humains face a la mort et au deuil
- Eté compris dans limportance de nos propos et leur incidence sur la vie de nos semblables
- Contribué a 'amélioration des choses en s’assurant, en tant que société et collectivité régio-
nale, gu’au Québec on considere:

Le citoyen: une personne
du début a la fin de sa vie
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phrase célébre, le droit sans
éthique n’est que ruine de la
science. Les choix que le
droit doit faire face a celle-ci
doivent rester fondamentale-
ment basés sur I'éthique et Ig
morale parce qu’ay bien
réfléchir, I'éthique et la
morale sont au centre de la
personne humaine.

Jean-Louis Baudouin, juge a
la Cour d'appel du Québec
Droit de la personne ; « Les

@-droits » page, 511. /
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Annexe |
Présentation de mesdames Pierrette Lambert et Micheline Lecomte, cogestionnaires,
Etat de situation des soins palliatifs au Québec
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Fascinée par la vie,
impressionnée par son potentiel,
guestionnée par ses limites, inter-

pellée par ses mysteres, ses trajec-

toires, ses histoires et son unicité,
le travail est pour moi une fonc-
tion noble.

C'est une invitation, une incita-

tion, une occasion de dépassement,

d'accomplissement et de réalisa-
tion a travers ce qu'ily a de plus
vital et essentiel dans son rapport
a soi, a l'autre, a la collectivité.

Je savais et ne savais pas au dé-

part a quel point le chemin que
J'avais choisi m'offrirait I'occasion
d'éprouver ces apirations.

Mes années de travail m'ont ap-
pris a considérer le chemin par-
couru et ses realisations, a étre
consciente du chemin a poursui-

vre, des taches inachevées et des Montréal-Centre ont fait appel a ladie terminale de cancer.
d'autres types de responsabilités, de

nouvelles taches a accomplir tout
au long de la vie.
Pierrette Lambert, M.Sc.,
C.M.

Inf.,

Présentation de madame Pierrette Lambert

desquels j'ai eu a intervenir, de mesCes expériences diversifiées m’ont intérét et leur souci

de donner des

collegues de travail et de la diversité permis de développer une vision et services de qualité.

des lieux ou j'ai exercé ma profes- une conscience du potentiel

sion.

En centres hospitaliers de courte

desDans le cadre de mes activités en
"travailleurs" qui mettent en com- soins palliatifs, j'ai eu le privilege de
mun leurs expertises au profit des sensibiliser plusieurs régions du
intéréts supérieurs d'une cause et deQuébec, de donner de la formation et

durée, j'ai appris le monde de la personnes a desservir. Le travail ad'étre invitée a titre de conférenciére
médecine et de la chirurgie. A l'ins- fournir a ces égards rejoignait mes a des colloques régionaux et interna-

titut de réadaptation, j'ai été facon-

préoccupations d'accomplissement ettionaux.

née par les individus atteints de de dépassement.

handicaps divers et passagers, évo-

lutifs ou permanents. Adomicile,

En 1997, «jeune retraitée», je conser-
Ce travail sans relache a mis sur mavais mon intérét face au travail, au

j'ai connu ce que signifie intervenir route des «travailleurs» de grandesyteme de santé, et au désir d'étre
dans le milieu privé et intime de qualité. Nous avons agi et bati en- utile a une cause.

diverses personnes et les exigencesemble. On me qualifie générale-

plus marquées qu'impose ce travailment de leader, de personne déter-Depuis avril 1998, a titre de consul-
ou se cétoient inévitablement et sont minée, autonome, créative, intégre;tante, a I'AQSP, j'ai :

visibles les éléments de I'environne- une personne d'organisation
ment physique, psychosocial, spiri- d’action.

tuel, culturel et économique.

Mes seize années comme gestion-d'Entraide

naire a laRégie régionale de la
santé et des services sociaude
capacités et de nouveaux défis.

Le développement

entre autres,

de nouveaux de consultation et travaillé au sein du
programmes, de nouvelles pratiques,premier service de soins palliatifs au
pour les personnesQuébec a I'Hbpital Royal Victoria.
Une licence d'infirmiére et une mai- agées et les personnes handicapées et

effectué un sondage auprés des
600 membres de I'Association;

- élaboré et soumis au MSSS le
projet initial de I'Etat de situation
actuel;

été cochercheure au niveau
canadien et responsable pour la
Division du Québec de I'Agenda
de recherche en soins palliatifs;
assumé la responsabilité de la
recherche actuelle sur I'Etat de
situation des soins palliatifs au
Québec, an 2000.

et -

En 1973, j'ai implanté I'Association
Ville-Marie, premier
programme de services a domicile -
pour les personnes en cours de ma-

De 1975 a 1981, a titre d'infirmiére -
consultante, j'ai mis sur pied I'équipe

Récipiendaire de l'insigne du Mé-

trise en psychologie m'ont aidée a le travail étroit avec les intervenants En 1996, le dossier des soins palliatite de I'Ordre des Infirmiéres et
conserver une préoccupation cons-du réseau ont été la source de matifs a été I'une de mes derniéres resees infirmiers du Québec, 1987.
tante centrée sur la personne et legyratification. Le fait d'assumer des ponsabilités a la Régie régionale,

soins et services qui tiennent compteresponsabilités de dossiers régionauxparallelement aux dossiers des mo-Récipiendaire, Membre de I'Ordre

de ses composantes fondamentales. et d'étre répondante régionale sur ledalités d'articulation

Mon cheminement professionnel se a développer des expertises et des

interétablisse- du Canada (C.M.), avril 1993.

plan provincial m’'a également aidée ments et de l'assurance médicaments.

démarque par quinze années deconnaissances diverses.

travail dans le milieu institutionnel et

Secrétaire général de la Commis-
Mon mémoire de maitrise en psy-sion nationale des ainées et des
chologie portait sur «le phénomeéneainés sur I'avenir du Québec, jan-

communautaire et par seize années aout au long de ces années de tra-de I'épuisement professionnel chez levier a mai 1995.
la Régie régionale de la santé et desvail, j'ai eu l'occasion d'allier des personnel des unités de soins pallia-
services sociaux de Montréal-Centre. fonctions mixtes comme interve- tifs, février 1983. Jai toujours été Responsable de I'Etat de situation

nante et enseignante,

comme ges-convaincue qu'il

faut porter une des soins palliatifs au Québec,

La valeur de mon expérience de tionnaire cadre et agent de change-grande attention aux travailleurs afingn 2000.
travail provient des individus auprés ment.

de maintenir leur bien-étre, leur
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Présentation de madame Micheline Lecomte

Mon travail est une oeuvre fagonnée tissage de cette complexité, disons,gent de maniére constante vers urective, retourne aux autres interlo-

au contac des uns et des autres. microscopique, m'a fait réaliser lieu :I'action communautaire. cuteurs des messages qui visent a les
'importance des processus de com- influencer et a les éclairer quant aux

Mon travail est une oeuvre destinée munication qui régulent les rapports J'ai participé a de nombreux projets retombées des choix qui sont pris

aux uns et aux autres. entre les institutions, I'Etat et les sociaux dont les principaux sont: la pour I'ensemble de la communauté.

_ citoyens. J'ai pu prendre consciencemise en place d'un réseau de garde- o _
Mon travail est une oeuvre offerte  de ['importance du fait que ces sys-ries au Québec; la formation en Cette réalité témoigne du fait que la

a I'appréciation des uns et des témes de régulation constituent le communication dispensée a diverscommunication et la gestion revétent
autres. point d'équilibre ou de déséquilibre ?roupes de femmes, de jeunes, etc.des caractéres particuliers dans la
de I'ensemble des rapports qui nousla préparation d'événements d’en-conduite des affaires de notre société
Mon travail est une oeuvre libre régissent en tant que société. llsvergure; le pilotage de projets ma- et illustrent la vitalité de notre démo-
des uns et des autres. portent dans une certaine mesurgeurs comme la création de deux cratie.
notre garantie de paix sociale et laentreprises d’économie sociale; l'ac-
Mon travail est une oeuvre reliée otentialité du développement col- compagnement de la communauté deMa formation en communication et
au cceur de l'artiste des uns et des  lectif. la MRC Abitibi dans I'élaboration de ma malitrise en administration des
autres. son Projet de société; l'accom- affaires ont contribué a [élar-

_ o Une traversée dans &ecteur privé  pagnement d’un Mouvement de la gissement de mon cadre de référence,
Mon travail est une oeuvre inscrite  qui dure depuis plus de dix-sept ansreleve; I'actualisation de services y intégrant de nouvelles connaissan-

parmi les unes et les autres. m’apprend chaque jour I'importance spécialisés en main-d’ceuvre pour lesces relatives a linternationalisation
o cruciale de la libre circulation de travailleurs handicapés de Laval et leet la mondialisation tout en établis-
Micheline Lecomte,M.B.A., E.C.C. linformation; de [I'existence de pilotage de I'équipe qui les dispensesant de nouveaux liens avec le déve-

tribunes privilégiées pour échanger (Option Travail Laval). J'ai apporté loppement local, régional, national et
des idées, développer des visionsma contribution bénévole a divers international.
Un passage de six années au sein deommunes, concerter des actions egroupes a titre d’experte-conseil en
la Fonction publique fédérale et se doter de moyens pour réaliser decommunication, de gestionnaire, del’ensemble de ma trajectoire profes-
provinciale m'a permis de faire de projets. formatrice et de conférenciére. sionnelle m'a permis de confirmer
nombreux apprentissages, d’apporter mes qualités de leader, mon désir
une contribution valable et reconnue C’est au contact de cette complexité Ces expériences diversifiees auprésd’entreprendre des projets novateurs,
comme telle dans le milieu. Evoluer (la partie par rapport au tout) que j'ai d'individus et d'organismes, tous porteurs d’avancement pour la so-
au sein de cette superstructure m'apu me familiariser avec les multiples dévoués a des causes humanitairessiété et ma capacité de les mener a
essentiellement fait découvrir ce exigences, ressources et contraintesn’ont amenée a un constat majeur.terme avec rigueur, souplesse et
gu’est un systéme complexe et a quelvec lesquelles évolue le secteurEn effet, le milieu communautaire détermination.
point le tout est lié a ses parties.privé quotidiennement. Les rapports incarne, @ mon avis, pour le meilleur
Cest dans_cet environnement quequi soudent ces gens entre eux, lest pour le pire, notre identité hu-
jai pu saisir I'importance des pro- relient aux institutions, a I'Etat ainsi maine collective. C’est a travers les
cessus de communication entre I'Etatqu’a leurs clients étant régis par deséchanges de ces individus et de ces
et ses citoyens car ils peuvent repré-mécanismes complexes, la force ougroupes que se fibre jour aprés jour
senter le sens ou le non-sens de notréa faiblesse des processus de comie tissu social.
maniére de vivre ensemble. munication et de gestion peuvent I
devenir un facteur déterminant de laL8S Pprocessus de communication
Un passage de cing années dans lsurvie, de la dispariton ou de la uadoptent ces individus et ces
milieu corporatif m'a amenée a croissance des entreprises du milieu. groupes tendent a valider ou invali-
mieux comprendre les enjeux aux- er les valeurs, les décisions, les
quels sont confrontés certains grou-Mon cheminement professionnel et Choix, les orientations des milieux

pes de professionnels oeuvrant au-mon cheminement personnel conver-Prive, institutionnel et gouverne-
prés de la population. L'appren- mental. Cette boucle de rétroaction,

en plus de consolider l'identité col-
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Annexe Il
AGENDA DE RECHERCHE — ACSP POUR SANTE CANADA 1999
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Le “focus groupe” sur la recherche en soins palliatifs:
Une maniere de réefléchir en vue d'agir sur la qualité des soins dipensés

INTRODUCTION

L'Association canadienne de soins palliatifs a recu de Santé Canada le mandat de proposer un plan d'action
stratégique concernant la problématique de recherche en ce qui a trait aux soins palliatifs.

La revue de la littérature, les mécanismes de subvention de recherche et les “focus
groupes” serviront a alimenter la réflexion et a supporter les recommandations du
Comité canadien d'experts qui a été formé pour I'occasion.

Au Québec, la réalisation des “focus groupes” a été confiée a I'Association québécoise de soins palliatifs. Le
guide proposeé par I'Association québécoise se situe en continuité avec les orientations prises afin d'harmoniser
la démarche pancanadienne.

La premiére partie de ce rapport fait état du cadre de travail élaboré pour la tenue des “focus groupes”. Elle
décrit brievement les objectifs, la méthodologie déployée, le protocole utilisé, le profil des participants, la
méthodologie du traitement de l'information, les biens livrables et I'échéancier.

La deuxiéme partie traite de l'analyse et de notre compréhension des besoins et du vécu exprimés et des finalités
des soins palliatifs.

La troisieme partie présente les recommandations faites au comité et les questions de recherche que nous sug-
gére le matériel recueilli et analysé.

La quatrieme partie recommande au comité d'aborder les questions jugées prioritaires en termes de recherche en
soins palliatifs selon une I'approche stratégique globale d'envergure, d'étude d'impact et d'enquéte/sondage.

Cette partie propose des questions de recherche pour chacune des stratégies énoncées.
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PREMIERE PARTIE: “FOCUS GROUPES”
1. OBJECTIFS DES “FOCUS GROUPES”

Les “focus groupes” ont été retenus comme moyen de sonder la perception, I'appréciation et l'opinion des
familles et des proches ainsi que celles des intervenants relativement a leur expérience des services regus et
rendus en cours de maladies terminales.

Les informations recueillies des propos des participants ont permis de mettre en relief les éléments conver-
gents, divergents et émergents, eu égard a leur appréciation des soins palliatifs dispensés.

Le comité d'experts pourra utiliser ces informations comme indicateurs ou vecteurs potentiels de recherche.

2. METHODOLOGIE DEPLOYEE POUR LES “FOCUS GROUPES”

L'approche développée pour les “focus groupes” se caractérise par les aspects suivants:

* une approche psychopédagogique,
» une approche centrée sur l'univers du client,
* une approche multidirectionnelle de la communication.

Les questions étaient présentées de maniére a permettre I'exploration de l'expérience vécue par les partici-
pants et a faciliter I'émergence d'un contenu vaste et varié plutdt que de suggérer l'induction de sujets précis
a traiter.

Les questions de recherche étaient formulées ainsi:

— Ce qui vous a aidé le plus, ou ce qui vous aide le plus ?
- Ce qui a été le plus difficile, ou ce qui est le plus difficile ?
— Ce qui pourrait et devrait étre corrigé ?

— Ce qui pourrait faciliter ce passage, cette expérience ?
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Les deux premiéres questions amenaient le participant a se centrer sur

son rapport a I'expérience en cours, a identifier et & explorer les éléments
facilitants et douloureux. La troisieme question permettait d'ouvrir

sur ce qui est possible d'étre changé et la quatrieme sur ce qui est inévitable
et ce qui permettrait de composer le mieux possible avec cette réalité.

Afin de créer un climat propice a l'ouverture et a la confiance et de faciliter I'apport de chacun des patrtici-
pants, nous avions prévu six ou sept participants pour chacun des “focus groupes”.

Malgré le délai excessivement serré, nous avons été impressionnés par l'intérét porté a notre demande et la
réponse obtenue. Le nombre de “focus groupes” aurait pu étre dépassé facilement. En rétrospective, hous
pouvons confirmer que la méthode utilisée a été tres favorable et nous avons ressenti chez les participants
gu'elle répondait a plusieurs besoins:

— celui de donner en retour

- celui de s'exprimer

— celui de partager

— celui de “trouver un sens a I'expérience”.

Le matériel recueilli est riche et aborde toutes les dimensions relatives aux soins palliatifs, aspects médi-
caux, psychosociaux, spirituels, éthiques et environnementaux.

Les “focus groupes” ont eu une durée de trois heures trente minutes.

3. PROTOCOLE

La clientele a été identifiée par des intervenants du réseau de la santé du Québec.

L'information compléete sur le déroulement de I'événement, le lieu et la durée de la rencontre a été fournie a
chacun des participants.

Les participants ont été invités a donner leur consentement par écrit concernant leur participation et leur
autorisation a utiliser lI'information dans le cadre de la présente recherche en sachant que toutes les données
nominatives seront reconnues par I'Association comme confidentielles.
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Les animateurs ont été sensibilisés a la thématique abordée et aux réactions des individus et des familles
afin de dépister ceux qui auraient besoin d'étre dirigés vers des services de soutien. Une relance téléphoni-
gue a été faite aupres des familles et des proches ayant participé aux “focus groupes”.

Les dépenses encourues par les participants ont été remboursées sur place.

4. PROFIL DES PARTICIPANTS

A quelques exceptions prés, la pratique des soins palliatifs s'est effectuée, jusqu'a présent, auprés des indi-
vidus atteints de cancer et de sida. Cependant, les promoteurs des soins palliatifs veillent a ce que tous les
individus atteints de pathologies dégénératives aient acces aux soins palliatifs en cours de phase terminale

de leur maladie. D'autre part, la dispensation des services palliatifs se pratique dans divers milieux et dans

des territoires principalement urbains. Cependant, considérant les délais, tous les “focus groupes” ont di se

tenir dans la région de Montréal et nous considérons qu'ils demeurent assez représentatifs de cette mosai-
gue. Nous avons rejoint:

— 11 individus représentant les familles et les proches qui recoivent ou qui ont recu des services de soins
palliatifs dans le cadre d'un programme établi ou non.

- 13 intervenants pratiquant dans un contexte ou les soins palliatifs sont dispensés dans le cadre d'un pro-
gramme établi ou non.

- lindividu en cours de maladie terminale (cancer).

- les participants provenaient de divers milieux de soins, notamment du domicile et d'établissements de
soins de longue et de courte durée.

- des informations plus complétes sur le profil des participants sont disponibles en annexe.
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Méthodologie de traitement de l'information

Dans le milieu des soins palliatifs et dans la littérature, plusieurs éléments ayant trait a la philosophie ainsi
gu'aux normes et standards de I'Association obtiennent un large consensus. Certains aspects sont, par ail-
leurs, plus ou moins partagés par I'ensemble des intervenants de la santé. De plus en plus de sujets contro-
versés reliés a la vie et & la mort émergent publiquement.

Nous avons regroupé ces thémes qui, selon la littérature et notre connaissance de cette discipline, apparais-
sent convergents, divergents ou émergents. lls nous ont servi d'indicateurs et de toile de fond pour traiter
I'information recueillie des “focus groupes” et présenter les résultats de la recherche.

Eléments convergents retenus:

- l'approche globale incluant les aspects physiques, psychosociaux, spirituels, culturels, économiques et
environnementaux et le soutien en période de deuil;

- les normes de soins et la qualité des services visant le contrdle de la douleur, les symptémes et le soula-
gement de la souffrance des individus, des familles et des proches;

- le respect et la qualité de la vie par le truchement d'une communication et d'un plan d'intervention ap-
propriés a la phase terminale en marge de l'acharnement ou de I'abandon thérapeutique, de I'euthanasie
et du suicide assisté;

- l'accés aux services a l'endroit ou se trouve l'individu en cours de maladie terminale.
Eléments divergents retenus:

- l'administration des services (gouvernance),

- la formation,

- larecherche,

- les modéles de dispensation de services,

- lerdle et la place des soins palliatifs dans le continuum de services.
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Eléments controversés et émergents:

- les questions légales face au suicide assisté et a I'euthanasie,
- les questions de choix et de droit de disposer de sa vie et de choisir le moment de sa mort,
- la connaissance de I'expérience de la mort,

- les diverses croyances et divers rituels,
- les changements socio-économiques et la santé a I'heure de la mondialisation; la transformation du role

de I'Etat, du réseau public ainsi que la présence du secteur privé.

5. BIENS LIVRABLES, ECHEANCIER

Un rapport synthese en frangais a été remis au comité de coordination de I'Association et acheminé pour la
traduction anglaise en prévision des travaux du comité le 19 mars 1999.
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DEUXIEME PARTIE: L'ANALYSE DES BESOINS
DE QUOI S'AGIT-IL DANS LES FAITS ?

Il s'agit d'un exercice de communication qui a permis a vingt-cinq personnes de s'exprimer sur leur expérience
des services et soins recus ou dispensés en cours de maladie terminale. Rappelons les quatre questions qui leur
ont été adressées:

- Ce qui vous a aidé le plus, ou ce qui vous aide le plus ?
- Ce qui a été le plus difficile, ou ce qui est le plus difficile ?
- Ce qui pourrait et devrait étre corrigé ?

- Ce qui pourrait faciliter ce passage, cette expérience ?

Ces personnes sont soit des patients, des proches ou des intervenants. Le contexte de leur vécu varie selon le
lieu, le contexte d'organisation des soins dispensés et la pathologie du patient.

La mise en commun de ces expériences individuelles, lors des “focus groupes”, a été réalisée dans un souci
d'accueil et d'écoute des propos des participants. Les regles d'animation retenues peuvent étre résumeées ainsi:
recueillir les faits rapportés sans porter de jugement, sans faire de comparaison ou d'analogie, sans se référer a
des hypothéses utopiques.

L'objectif d'animation a consisté essentiellement a s'assurer que les éléments fournis par les participants s'inscri-
vaient dans une démarche de recherche visant I'amélioration des services et des soins palliatifs.

L'analyse des éléments recueillis de méme que la méthode utilisée pour les recueillir sont fondées sur:
— la compréhension des besoins exprimés en matiére de soins palliatifs;
— la compréhension des vécus exprimés;

- la compréhension des finalités des soins palliatifs.

Les objets, sujets et projets de recherche proposés suite aux “focus groupes” découlent de la compréhension de
ces éléments fondamentaux.
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1. Comprendre les besoins exprimés en matiére de soins palliatifs

Les “focus groupes” ont permis d'établir certains constats relativement a la nature méme des soins palliatifs
en tant qu'objet de recherche. A ce chapitre, il se dégage des éléments particuliers pouvant étre regroupés
selon cing axes:

Axe 1: Le soulagement de la douleur et des symptémes

— |l est possible d'obtenir un bon contréle de la douleur et des symptdmes, et ce, tant & domicile qu'a I'ho-
pital. Cela exige par ailleurs que les médecins connaissent, appliquent et modulent adéquatement la mé-
dication.

— Les participants ont insisté sur le fait que la douleur et les symptémes non soulagés chez un proche pro-
voquent des images qui s'incrustent. Celles-ci deviennent des souvenirs traumatisants dont les impacts
teintent longtemps l'expérience du deuil et influencent leurs perceptions quant a leur propre finalité.

Axe 2: La communication

— Les personnes qui ont pu bénéficier d'un processus de communication adéquat ont exprimé a quel point
cela avait facilité leur expérience. Une référence aux soins palliatifs faite au bon moment, une informa-
tion adéquate sur la phase en cours et sur les étapes subséquentes, une cohésion dans les échanges avec
les intervenants; voila autant de dimensions qui permettent de vivre I'expérience positivement. A lin-
verse, le manque de communication transforme I'expérience en véritable drame.

— La communication réservée au patient se retrouve au cceur des préoccupations des proches. Ces derniers
se disent relativement bien investis dans les échanges avec les intervenants mais signalent le peu de rap-
ports directs entre ceux-ci et les patients.

— L'ensemble des participants conviennent de l'importance de briser le complot du silence entre les pa-
tients, les proches et les intervenants.
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Axe 3: Les suivis en cours de soins et de deulil

— La stabilisation du patient est retenue comme étant une des conditions facilitantes pour que le patient et
les proches puissent vivre I'expérience de la fin dans le calme et entourés de visages d'intervenants fami-
liers.

— Une autre condition facilitante est I'importance pour les intervenants de pouvoir bénéficier d'un horaire
flexible afin de fournir au patient et aux proches l'attention que la situation exige selon I'évolution de la
situation.

— Les participants ont mentionné a quel point la sensibilité de leur employeur face a leur vécu peut faciliter
les choses. Tant les proches que les intervenants ont exprimé le besoin de se sentir respectés dans leur
maniere d'absorber le décés d'une personne que I'on vient d'accompagner jusque la.

— Cl'est a l'unanimité que les participants ont manifesté leur satisfaction de participer au “focus groupe”.
Le besoin de redonner, le désir de partager et I'opportunité de s'exprimer sur I'amélioration des soins
palliatifs ont été qualifiés de bénéfiques et de donneurs de sens a I'expérience vécue.

Axe 4: Le travail d'équipe

— Concernant le travail d'équipe, les intervenants mentionnent l'importance et les impacts positifs reliés,
entre autres: a la complicité, a I'enrichissement des taches, a la flexibilité du personnel, a la solidarité et a
'empathie entre eux et auprés des patients et des proches.

- Inversement, les intervenants qui travaillent isolément expriment leur vulnérabilité, voire leur inquié-
tude, face au risque d'épuisement professionnel.

— Dans l'optique d'assurer un continuum de services en évitant toute rupture, les participants ont insisté sur
la notion d'équipe élargie. Celle-ci permet d'assurer le passage d'un patient des soins curatifs aux soins
palliatifs au moment opportun.
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Axe 5: L'exercice de I'éthique a travers les soins palliatifs

— Tous les participants aux “focus groupes” ont convenu que le professionnalisme des intervenants impli-
gue, d'une part, une approche simplifiée de l'information transmise au patient et aux proches, et d'autre
part, une attitude humaniste ou s'exerce un discernement quant a l'acharnement thérapeutique ou a
I'abandon des services, des soins et des efforts d'accompagnement.

- A aussi été mentionné le danger de surcharger les proches dans certaines activités de prise en charge du
patient. L'importance de poser un jugement professionnel ajusté aux réalités spécifiques et aux individus
a aussi été préciseée.

— Cl'est a l'unanimité que les participants soulignent leur souci de faciliter le passage, dans la dignité et
dans le respect des valeurs et croyances individuelles.

Il ressort une importante difficulté de partager une vision commune, claire et globale entre les acteurs inter-
venant en phase terminale et en soins curatifs sur ce qui est ou devrait étre I'approche adaptée aux soins pal-
liatifs.

Les participants se disent confrontés a trois choses:

- les carences dans la formation et la préparation a l'expérience de la mort et a I'accompagnement du mou-
rant;

- le mangue de connaissance des besoins spécifiques en matiere de soins et d'approche du mourant;

- la complexité d'utilisation des ressources et la difficulté de fonctionner a travers des dynamiques d'inter-
vention multidisciplinaire, inter-établissements et communautaire.

Il semble difficileautant pour les patients, les proches et les intervemgnssisir la globalité d'une vision de
soins palliatifs. Devant un systéme aussi complekepparait trés exigeanpour chacune de ces partas
se positionner, d'agir et d'assumer sa place et sond@hs le processus de fin de vie d'une personne.
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2 Comprendre les vécus exprimés

Les “focus groupes” ont permis aux participants de nommer et d'exprimer leurs sentiments et leurs émotions
Veécus a travers |'expérience de la mort. A ce chapitre, il se dégage 3 axes principaux de préoccupations.

Axe 1: Les perceptions du processus de la mort telles que vécues dans notre société

Les participants ont convenu qu'étant donné la méconnaissance de ce que signifie réellement le mourir,
cela donne lieu a divers scénarios et perceptions.

Dans un contexte de contraintes économiques, cet état de fait peut mener a des choix gouvernementaux,
administratifs, professionnels et individuels tout a fait mésadaptés aux besoins particuliers des person-
nes en phase de maladie terminale.

Axe 2: Les réalités auxquelles les personnes sont confrontées

Les participants ont affirmé que devant I'expérience de la mort (surtout pour une premiére expeérience),
ils ont senti qu'il leur fallait inventer une maniere de faire. lls n'avaient aucun mode d'emploi, nhi aucun
guide qui expliqueraient ce qu'il faut faire et comment procéder. Les rouages entourant les services
étant méconnus, les personnes se sont retrouvées au cceur d'un tourbillon qui a déstabilisé et parfois in-
hibé leur action.

Les intervenants se sont questionnés quant a l'impact, sur leur vie personnelle, du fait d'accompagner
autant de personnes dans leur processus de fin de vie.

Les décisions rapides, les contraintes d'espace, de temps, d'argent et de responsabilités familiales sont
autant d'éléments auxquels les patients, les proches et les intervenants sont confrontés dans leur volonté
et leur capacité de vivre une expérience satisfaisante de fin de vie.
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Axe 3: Les conséquences dues a nos maniéres de vivre la mort et le deuil

- Une question centrale se trouve encore sans réponse: ou convient-il de mourir ? Selon le choix retenu,
gue convient-il de mettre en place pour que la fin soit digne et respectueuse des personnes ?

— Devant I'ambiguité de la situation, les participants disent se sentir souvent impuissants, seuls, et ils crai-
gnent I'épuisement ou ils sont épuisés. lIs s'inquiétent de la perte du sens de l'expérience de la fin de
vie.

La principale constatation qui émerge de la compréhension des vécus exprimés par les participants est a I'ef-
fet que I'expérience de la mort demeure une expérience relativement occultée.

Les participants se disent confrontés a trois choses:

— linquiétude et le souci de poser les bons gestes au bon moment en vue de “réussir” I'expérience du pas-
sage;

— [I'épuisement et la perte d'énergie dues a toutes les dimensions matérielles et logistiques qui entourent
'accompagnement au mourant et qui demeurent peu soutenues par le systeme de santé;

- les impacts psychologiques, sociaux et économiques sur les personnes qui accompagnent le mourant.
Il semble démesurément exigeant et anxiogané pour les intervenants que pour les aidants naturels, d'ac-

compagner les personnes mourantafastsumer le processus de mort d'une personne dans le contexte ac-
tuel de notre vie en sociéteé.

1. Comprendre les finalités des soins palliatifs

Les “focus groupes” ont permis aux participants de dégager diverses perceptions sur le sens que prennent
les soins palliatifs sur le trajet humain dans notre contexte social. A ce chapitre, les participants se sont ex-
primés autour de trois grands axes principaux.
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Axe 1: Les soins palliatifs versus les soins de fin de vie

— Selon les participants, les deux types de soins poursuivent les mémes objectifs, soit: la qualité, la di-
gnité, I'accompagnement des patients et des proches jusqu'a la fin.

— Le concept des soins de fin de vie englobe les soins palliatifs quoique ces derniers concernent particu-
lierement les maladies terminales et les problémes qui y sont reliés.

- Limportant est de développer minimalement une “approche” des soins de maniere a s'assurer que les
patients et les proches puissent bénéficier des services dont ils ont besoin.

Axe 2: Mourir a I'h6pital, a la maison ou ailleurs

— Pour les participants, discourir sur le meilleur lieu ot mourir constitue un faux débat, I'essentiel consis-
tant a respecter, autant que faire se peut, le choix et les capacités du patient et des proches.

— Pour offrir une bonne desserte de services, il convient particulierement de pouvoir offrir les bons soins,
au bon moment, dans le bon contexte.

— Le lieu qui semble le plus problématique est I'hdpital de courte durée parce que trop uniquement orienté
vers les soins curatifs. Son rdle dans le continuum de services est cependant fondamental, particuliere-
ment en ce qui concerne les patients a hauts risques de difficultés de contréle des symptémes et de la
douleur de méme que les proches inaptes a soutenir le patient.

Axe3: La qualité des soins versus la qualité du deuil

— Les patrticipants s'entendent pour dire que la qualité des soins recus est fréquemment proportionnelle a
la qualité du processus de deuil.

— |l est satisfaisant et soulageant de pouvoir conclure que ce qui était possible d'étre fait a été effective-
ment fait.

— Les personnes ayant vécu un deuil aprés une expérience positive de fin de vie observent qu'il y a moins
de risque de dépression a long terme; que I'expérience s'integre plus facilement; que la réconciliation
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avec la vie se trouve facilitée ainsi que le réinvestissement personnel dans d'autres relations. Enfin, les
individus affirment aussi que I'expérience positive facilite une meilleure perception de sa propre mort.

— Une expérience négative de fin de vie laisse des empreintes traumatisantes qui demeurent longtemps et
laissent des séquelles psychologiques entrainant aussi des risques sur le plan de la santé.

Il semble cohabiter plusieurs perceptions et interprétations concernant les réalités qui entourent I'expé-
rience de la mort et du deuilCette situation entraine des conséquences sur les facons de réagir face a ce
grand passagégsquelles entrent souvent en contradiction avec les besoins fondamaesgoatients, des
proches et des intervenants engagés dans ce processus.
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TROISIEME PARTIE: SYNTHESE DES ELEMENTS DE RECHERCHE: OBJETS, SUJETS ET
PROJETS

Les tableaux qui suivent reprennent, de maniére synthétique, les éléments recueillis a travers les focus groupes
et les classent selon cing grands paramétres, soit: les besoins médicaux, psychologiques, spirituels et de support
aux personnes en phase de maladie terminale et les autres besoins.

Les informations énumérées ont aussi été compilées selon gqu'elles ont fait I'objet de convergence, de divergence
ou d'émergence au sein du groupe des participants (les données sont inscrites dans le petit carré a gauche en
haut du tableau).

Les éléments rapportés dans chacune des dimensions indiquées dans les tableaux concernent I'ensemble des
intervenants et la problématique globale des soins palliatifs. A titre d'exemple, les aspects médicaux, tels que
l'accés aux services, s'appliquent & tous les autres aspects: psychologiques, spirituels, etc.

Il importe d'apporter certaines précisions concernant I'utilisation des termes “objets”, “sujets” et “projets” dans
les titres des trois tableaux synthese.

Nous entendons par:

objets de recherche, ce qui a trait a la nan&me des soins palliatifs;

sujets de recherche, ce qui a trait aux actieoptiqués dans les soins palliatifs;

projets de recherche, ce qui a trait aux finalités soins palliatifs;
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ASSOCIATION CANADIENNE DE SOINS PALLIATIFS

SYNTHESE
- “FOCUS GROUPES” - RECHERCHE PANCANADIENNE - SECTION QUEBEC

OBJETS DE LA RECHERCHE
Ce qui a trait a la nature méme des soins palliatifs

C |D |E
M|C BESOINS BESOINS C BESOINS BESOINS C BESOINS C
P E MEDICAUX PSYCHOLOGIQUES D SPIRITUELS SUPPORT D AUTRES D
S E E E E
S E
A |C
Légende: M = Médicaux P = Psychologiques S = Spirituels S = Support A = Autres - C = Convergebdoergence E = Emergence
PARAMETRES Reconnaissance de la Connaissance /reconnais- Connaissance/recon- Reconnaissance des Acces aux services au:

Les bons soins au
bon moment, au bo
endroit.

place des soins pallia-
tifs dans le continuum
nde services.

Continuité des servicey
entre le curatif et le
palliatif

entre

Acharnement/Abandon
thérapeutique.

Connaissance du
contrdle des symptdme
et de la douleur.

Application des con-
naissances pour réuss
a soulager les douleurs
et les symptdémes.

Reconnaissance de la
mort et du processus d
deuil.

sance des éléments psychi

ques et émotifs liés au
processus de la mort, du
deuil (personnel, patient,
proches).

Connaissance desatanis-
mes de protection utilisés p
le personnel, le patient et Ig

proches.

Communication comme
moyen de dénouer le

complot du silence entre |l
intervenants, le patient et lg

proches.

Reconnaissance des mani-
festations séveres (patholo
ques) liés a la perte objec-
tale, la relation fusionnelle,

la suridentification.

naissance des différen
modes d'expression
visant a donner un sen|
a l'expérience pour le
patient, les proches, le
intervenants.

Eléments:
culturels

croyances/valeurs
rituels de passage.

exigences multiples e
des impacts liés a
'accompagnement:

. précédant la mort

. au moment de la
mort

. aprés la mort.

Reconnaissance et
connaissance des
étapes du travail du
deuil et de ses exigen
ces.

Reconnaissance et
connaissance des
manifestations /
impacts:

deuil anticipé
deuil pathologique
deuils cumulatifs

sur la vie des procheg
et des intervenants.

. bon moment
. bon endroit

(domicile, centres hospitg
liers, résidences).

Acces a l'équipement
requis.

Aménagement approprié
des lieux

Modalités de communica
tion et de liaison rapides
et efficaces.

Acces a l'information, au
outils de transmission
adéquats entre les
partenaires.
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SYNTHESE

SUJETS DE LA RECHERCHE
Ce qui a trait aux acteurs impliqués dans les soins palliatifs

- “FOCUS GROUPES” - RECHERCHE PANCANADIENNE - SECTION QUEBEC

C |[D |E
M |C BESOINS C BESOINS BESOINS C BESOINS C BESOINS C
i E MEDICAUX |D| PSYCHOLOGIQUES SPIRITUELS |p| SUPPORT |p AUTRES D
S E E E E E
S |C
A |C
Légende: M = Médicaux P = Psychologiques S = Spirituels S = Support A = Autres - C = Convergebbergence E = Emergence
PARAMETRES Acces a la formation et Acquisition des habiletés Acquérir des connais- Développer le savaoir, Reconnaissance de la
aux connaissances relationnelles écessaires a sances et développer | le savoir-faire et le complexité de gérer une
Formation requises pour le con- livrer: savoir-étre et le savoir{ | faire savoir pour desserte de services qui
Habilitation tréle de la douleur et - linformation faire propres a faciliter reconnaitre: s'étalent aux niveaux:
Instrumentation des symptomes. I'écoute I'expression des cro-
Responsabilisation la réaction empathique. yances et des valeurs - les besoins . ministériel
Solidarisation Accés a l'instrumenta- susceptibles de facilite . régional
tion nécessaire pour Acquisition des habiletés n¢ ou d'entraver: - le potentiel d'auto- . local
Savoir étre mesurer et évaluer la cessaires pour dépister, idg nomie, de
Savoir faire douleur et la réponse tifier et agir sur les signaux . la qualité de la vie contraintes et de Responsabilisation face
Faire savoir aux thérapeutiques d'alarmes tels: . la dignité, le respect limitations. aux politiques et aux
utilisées. . mécanismes d'adaptation . la quéte du sens. obligations qu'entraine
inadéquats, inefficaces Vérifier: une telle desserte de
Responsabilisation fac . distanciation Disposer d'une docu- services.
a la modulation de la . épuisement mentation variée la sensibilité du miliey
médication pour éviter permettant d'améliorer de travail concerné, d Instrumentation en vue d
la surmédication ou la Responsabilisation des org la compréhension des I'école et de I'entou- I'évaluation, du contréle ¢
sous-médication. nisations relativement aux réalités diverses et rage a l'expérience er| du développement des
mesures d'embauche et de culturelles entourant le cours. soins, de la formation et
Responsabilisation fac soutien du personnel. phénomene de la mort de la qualité des serviceg
a l'acharnement ou a et du deuil.
l'abandon thérapeuti- Doter les intervenants et le
que. aidants naturels d'une strud
ture de communication con
tante et souple permettant |
renforcement mutuel.
Disposer d'une instrumenta
tion de mesure du stress.
C E E @
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SYNTHESE

PROJETS DE LA RECHERCHE
Ce qui a trait aux finalités des soins palliatifs

- “FOCUS GROUPES” - RECHERCHE PANCANADIENNE - SECTION QUEBEC

C |[D |E
M |C BESOINS C BESOINS C BESOINS C BESOINS C BESOINS C
i E MEDICAUX |D| PSYCHOLOGIQUES|D| SPIRITUELS |p| SUPPORT |p AUTRES D
= E E E E E E
S |C
A |C
Légende: M = Médicaux P = Psychologiques S = Spirituels S = Support A = Autres - C = Convergebbergence E = Emergence
PARAMETRES Assurer l'accés aux Disposer des moyens en vug Disposer des moyens Miser sur des Disposer de données
services palliatifs peu de soulager la souffrance sp nécessaires pour structures d'acces complétes sur les ressou
La mort: importe le lieu ou se cifique aux patients, aux fa- faciliter I'expression de| rapides et efficaces ces disponibles en soins
ou trouve le patient en milles et aux intervenants in- croyances, des valeurg pour organiser la palliatifs.
Avec qui cours de maladie vestis dans l'expérience. et des rituels suscepti- dispensation des
Comment terminale: bles d'introduire “un soins et des servicegy | Assurer l'adéquation entr
Pourquoi... Mobiliser les forces des sens” a: les besoins et les ressou
et . domicile patients, des proches et des Disposer du temps ces par l'utilisation de
Le deuil . centre d'accuell intervenants afin qu'ils . la souffrance nécessaire pour méthodes d'estimation dé
. résidence puissent intégrer le plus répondre adéquate- besoins et de partage.
. centre hospitaliers d'éléments positifs face a . la mort ment aux besoins de
I'expérience et a eux-mémeg support des indivi- Miser sur une organisatiq
Assurer l'acces aux se . la séparation dus, des proches et et une desserte de servig
vices par du personnel des intervenants. adaptées a chaque régio
compétent et motivé a . le deuil pour assurer I'acces a de
ceuvrer au sein des services de soins palliatif
soins palliatifs. . la continuité de la vie a toute la population
québécoise.
Assurer une continuité . les soins prodigués.
de services sans Disposer d'une politique
rupture. de soins palliatifs qui
permette d'orienter la
Traverser les différentg pratique, d'encadrer le
étapes de la maladie te développement et d'éva-
minale sans les dou- luer la qualité des ser-
leurs et les problémes vices en fonction de
symptomatiques normes et standards
évitables. définis.
C E E C C
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QUATRIEME PARTIE: UNE RECOMMANDATION DE STRATEGIE DE RECHERCHE

Dans l'optique de proposer des pistes de recherche pouvant améliorer la qualité des soins palliatifs, et:

- compte tenu des besoins exprimés au cours des focus groupes sur le plan médical, psychologique, spiri-
tuel, du support et de I'environnement;

- compte tenu aussi de l'intangibilité inhérente a plusieurs dimensions des soins palliatifs ainsi que des ni-
veaux de risque et d'incertitude entourant la dispensation de ces soins;

- compte tenu que les informations et avis recueillis dans les focus groupes convergent dans le sens de I'im-
portance de développer une approche systémique pour la recherche en soins palliatifs;

nous croyons qu'une stratégie efficace pourrait consister a faire porter la recherche sur des fronts divers et
complémentaires.

Ainsi, des efforts concertés de recherche permettraient aux chercheurs, aux institutions et aux gouvernements
d'intervenir simultanément sur:

— ce qui fait objets de recherche
— ce qui constitue des sujets de recherche
— ce qui représente des projets de recherche

Cette approche aurait I'avantage de favoriser un alignement stratégique des efforts déployés pour:

— Concevoir et développer une desserte de services moderne.

— Former les acteurs et développer I'expertise.

- Instrumenter les acteurs, les institutions et les gouvernements en vue d'assurer que l'expérience du
passage vers la mort se fasse dans la dignité et avec humanisme.

De plus, une approche systémique qui consisterait a mener simultanément trois fronts de recherche (enver-
gure, impact, enquéte) favoriserait l'articulation d'une vision commune, exprimée a travers un langage com-
mun.
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La communication entre les personnes, les institutions et les gouvernements s'en trouverait améliorée et les ef-
forts de coordination facilités.

C'est cette finalité que les participants ont qualifiée de volonté d'’humaniser les soins palliatifs et le travail
d'accompagnement fourni par les proches et les intervenants.

En ce qui concerne le Québec, les “focus groupes” tendent a proposer cette stratégie de recherche et a situer
les choix prioritaires suivants.
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LES CHOIX PRIORITAIRES DE RECHERCHE EN SOINS PALLIATIFS EMANANT DES “FOCUS
GROUPES” DU QUEBEC

Les résultats obtenus des “focus groupes” réalisés au Québec permettent de dégager trois catégories poten-
tielles en matiere de recherche en soins palliatifs.

Premiere catégorie: la recherche d'envergure

- Il s'agit de thémes englobants qui ont des effets structurants sur les services. |l s'agit aussi de recherche a
long et moyen termes, impliquant des ressources significatives.

Recherche d'envergure sur le role et les responsabilités de I'Etat face a I'expérience individuelle et aux
réalités sociales reliées a la mort

Compte tenu du fait que la mort est une expérience individuelle incontournable et que la durée d'une vie
demeure une inconnue;

Compte tenu que le Canada fait face au vieillissement accéléré de sa population;

Compte tenu que I'Etat a la responsabilité morale et éthique d'assumer I'éducation de la population en ce
qui a trait a la finitude de la vie humaine et au droit des personnes de mourir dans la dignité et le respect
de leurs croyances;

Compte tenu que I'Etat assume le financement et l'organisation de la desserte de services dispensés aux
personnes en phase de maladie terminale;

Compte tenu que les codts reliés aux services offerts aux personnes en phase de maladie terminale sont
aussi reliés aux dépenses encourues en santé pour les proches au cours de la période de deuil selon que
I'expérience a été vécue positivement ou non;

Une recherche d'envergure concernant le role et les responsabilités de I'Etat face a I'expérience indivi-
duelle et aux réalités sociales reliées a la mort pourrait cibler les indicateurs suivants:

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisgdiiadis Mars 2000

25



Etat de situation des soins palliatifs au Québec

1. L'acces a des données compléeses les ressources disponibles en soins palliatifs.

2. L'utilisation de méthodesl'estimation de besoins et de partage en vue d'assurer l'adéquation entre les
besoins et les ressources.

3. Une organisation et une desserte de services adap@saque région pour assurer l'acces a des servi-
ces de soins palliatifs a toute la population.

4. Une politiqgue de soins palliatifgui permet d'orienter la pratique, d'encadrer le développement et
d'évaluer la qualité des services en fonction de normes et standards définis.

Deuxieme catégorie: I'étude d'impact

Il s'agit de themes précis qui ont des effets ponctuels et récurrents sur la qualité des services. |l s'agit aussi
d’une recherche a moyen et a court terme, impliquant des ressources moins significatives que celles de la
recherche d'envergure.

Etude d'impact sur les soins palliatifs en tant que spéoialit

Comte tenu que la dispensation des soins palliatifs nécessite des connaissances, des habiletés et une moti-
vation spécifiques;

Compte tenu que les soins palliatifs doivent étre dispensés dans des conditions de réalisation particulieres
et qui obéissent & une organisation spécifique du travail (équipe, interdisciplinarité, multidisciplinarité);

Compte tenu de la nature du travail, de I'exposition permanente au stress inhérent au fait de contacter uni-
guement des problématiques de déces successifs et au support a apporter aux patients, aux proches et aux
autres intervenants;

Compte tenu des environnements physiques ou s'exercent les soins palliatifs et auxquels il importe de
s'adapter pour réunir les meilleures conditions possible pour vivre cette expérience finale;

Compte tenu du fait que les soins palliatifs se modulent en fonctions des besoins du patient et des proches,
indépendamment de l'incertitude qui entoure la durée que peut avoir la phase terminale;
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Compte tenu que les soins palliatifs different de I'approche palliative de fin de vie, par ses exigences re-
liées aux problémes associés aux maladies terminales;

Une étude d'impact concernant les soins palliatifs en tant que spécialité pourrait cibler les indicateurs
suivants:

1. L'impact sur les intervenants de structurer les soins palliatis unité, en programme et en équipe
de consultation versus développer une approche palliative disséminée dans l'expertise médicale géné-
rale.

2. L'impact sur les patients et les prochde bénéficier de services palliatifs structurés en unité, en pro-
gramme et en équipe de consultation versus interagir avec des intervenants qui pratiquent principale-
ment en soins curatifs mais qui ont acquis une approche palliative.

3. L'impact d'implanterune structure de soins palliatifs spécialisés en milieu hospitalier, en centre d'ac-
cueil, en résidence et a domicile.

Troisieme catégorie: enquéte/sondage

- |l s'agit d'éléments particuliers qui ont des effets directs sur la crédibilité, I'éthique des soins dispensés. I
s'agit aussi de recherche ciblée a court terme, impliqguant des ressources restreintes.

Enquéte sur le soulagement de la douleur et des symptémes

Compte tenu que plusieurs patients, proches et intervenants affirment avoir vécu lI'expérience réussie du
contréle de la douleur et des symptdmes tant a domicile qu'a I'hépital dans le cadre des services de soins
palliatifs;

Compte tenu que les connaissances sur les médications les plus fréquemment utilisées et le traitement mo-
dulé de la douleur et des symptdmes sont disponibles;

Compte tenu que la douleur et les symptdmes mal contrbélés entrainent de I'ambiguité chez les patients, les
proches et les intervenants quant a la notion de douleur versus souffrance;

Compte tenu que le soulagement de la douleur et des symptémes est tributaire de I'ensemble du processus
d'accompagnement en ce qui concerne les aspects psychologiques et spirituels, le support aux proches et
les soins infirmiers;
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Compte tenu que, du soulagement de la douleur et des symptémes découle la capacité pour le patient de
demeurer lucide et confortable le plus possible; pour les intervenants de mobiliser les forces disponibles a
accompagner le patient et les proches; et pour les proches de mieux traverser I'expérience du deuil;

Une enquéte concernant les pratiques et résultats relatifs au soulagement de la douleur et des sympt6-
mes pourrait cibler les éléments suivants:

1. La connaissance des médicatiotes plus fréquemment utilisées pour le soulagement des douleurs et
symptdmes, pour les pathologies telles que: le calecgida, les maladies évolutives.

2. Les activités de modulation du traitemesh vue de soulager la douleur et les symptémes: la fré-
guence, le suivi.

3. Les comportements des médechatativement a l'approche utilisée dans le traitement de la douleur et
des symptémes:
— l'attitude face a la douleur du patient;
- la fréquence des contacts avec le patient et de la prescription au
cours du traitement de la douleur;
- la communication avec les proches et les intervenants concernant
le traitement administré au patient.

Ces choix prioritaires concluent la démarche des focus groupes du Québec.
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Annexe Il
Population - décés par 100 000 personnes
pour I'ensemble du territoire québécois
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POPULATION — DECES PAR100,000PERSONNES

Population Déces Déces Population Déces Déces Population Déces Déces
Régions Début Taux brut Début Taux Brut Début Taux brut
Année 2000 2000 2000 2005 2005 2005 2010 2010 2010
000 Ensemble du Québec 738 4004 55 722 755 7519 492 60 279 802 7 632 490 64 993 852
01 Bas Saint-Laurent 204 429 1764 863 200 646 1850 927 197 126 1941 985
02 Saguenay-Lac-Saint-Jean 286 497 2117 739 281 740 2314 841 277237 2513 906
03 Québec 650 233 5228 804 657 669 5 705 867 662 927 6192 934
04 Mauricie et Centre-du-Québec 485 499 4166 858 487 650 4 463 915 489|325 4758 972
05 Estrie 288 432 2299 797 294 873 2 466 836 300 682 2642 879
06 Montréal 1836 473 16 041 873 1871 207 16 719 893 1900 199 17334 912
07 Outaouais 320 361 1965 613 332 040 2216 667 342 589 2487 726
08 Abitibi-Témiscaminque 152 344 1072 704 150 300 1156 769 148 598 1248 840
09 Cobte-Nord 101 617 577 568 99 168 632 637 96 714 693 717
10 Nord-du-Québec 39 386 169 429 39719 178 448 39778 189 475
11 Gaspésie-lles-de-la-Madeleine 100 182 872 870 95 832 899 938 92 164 932 1011
12 Chaudiere-Appalaches 390 411 2828 724 394 906 3051 778 398 p41 3275 822
13 Laval 348 956 2352 674 360 359 2704 750 369 600 3059 82¢
14 Lanaudiére 394 214 2505 635 409 694 2819 688 423 408 3162 747
15 Laurentides 466 422 3037 651 495 191 3434 693 521 276 38713 743
16 Montérégie 1318 548 8 730 662 1348 498 9 673 717 1372226 10 695 779
Régions 2015 2015 2015 2020 2020 2020
000 Ensemble du Québec 7717838 69 698 903 7775046 74 546 959 Ensemble du Québec
01 Bas-Saint-Laurent 193 415 2026 1047 189 474 2120 1119 2000 2020
02 Saguenay—Lac-Saint-Jean 271 654 2 697 993 265 093 2874 1084 Population 7384004 7 775 046
03 Québec 664 986 6 675 1004 663 350 7 169 1081 Déceés 55722 74 546
04 Mauricie et Centre-du-Québec 489 169 5044 1031 486 883 5341 1097 Déces taux
05 Estrie 305 422 2824 925 308 624 3026 980 Brut 755 959
06 Montréal 1925519 17 865 928 1945 187 18 349 943
07 Outaouais 351 904 2769 787 359 726 3073 854
08 Abitibi-Témiscaminque 146 632 1338 912 144 415 1426 987
09 Cote-Nord 93 851 757 807 90 708 818 902
10 Nord-du-Québec 39 639 200 505 39 255 211 538
11 Gaspésie-lles-de-la-Madeleine 88 620 971 1096 85 184 1017 1194
12 Chaudiére-Appalaches 400 429 3504 875 400 249 3761 940
13 Laval 377 144 3397 901 383583 3713 968
14 Lanaudiére 435 184 3525 810 445 566 3908 877
15 Laurentides 544 782 4344 797 565 931 4 850 857
16 Montérégie 1 389 488 11762 846 14 01 818 12 890 920
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Année \ 2000 200pb 2010 2015 2020
Population début 7 384 004 7 519 492 7 632,490 7717 838 7 775 046
Déces, 55722 60 279 64 993 69 698 74,546
Décés taux brut 755 802 852 903 959
100, 000 personnes

Taux - Déces par 100,000 personnes

1000

500

2000 2005 2010 2015 2020

Source : Institut de la statistique du Québec, 1999
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Section 1:
Votre vision de la mission des soins palliatifs au sein de votre établissement ou organisme

La mission est un énoncé clair et précis de la raison d'étre des soins palliatifs, de ce qui caractérise sa clien-
tele, ses interventions et la technologie en cause. Elle répond essentiellement aux questions suivantes:

- Quels besoins voulez-vous satisfaire ?
- Qui sont les personnes ou les groupes de personnes que vous voulez satisfaire ?
- Comment voulez-vous satisfaire ces besoins ?

Le positionnement d'une mission a une influence déterminante sur toutes les constituantes qui conduisent a sa réalisation.
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Section 1 - La Mission

1. Avez-vous positionné la mission des soins palliatifs au sein de votre établissement ou organisme:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 1 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
7% 17% 6 % 32 12 8 6 0 0

2. Sioui, quels besoins voulez-vous satisfaire:

a. physiques, contréle de la douleur et des symptdmes, etc.,

b. sociaux, c. psychologiques, d. spirit

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 2 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 80 % 0% 20 % 18 4 30 6 0 0
b. 7% 0% 23 % 30 1 21 6 0 0
C. 74 % 2% 24 % 26 2 24 6 0 0
d. 65 % 7% 28 % 23 1 28 6 0 0

3. Nombre total de déces consignés sur une base annuelle:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 3 Nombre de déces Nombre de déces Nombre de déces
15211 1284 492

Dans la pratique, la confusion est présente sur le territoire
québécois concernant:

- la mission et la définition des soins palliatifs

- les soins palliatifs et le programme de fin de vie

- la médecine palliative

- l'acharnement ou I'abandon thérapeutique

- l'acharnement palliatif
la phase pré-terminale — terminale — terminalo-
terminale
la place des soins palliatifs sur le continuum de fin de
vie

Le contrble de la douleur et des symptbmes demeure le
probléme le plus crucial rencontré par les individus, les
proches et les intervenants.

Le champ de la souffrance et la dimension spirituelle sont
obscurs — les intervenants ne sont pas suffisamment prépa-
rés a intervenir adéquatement.

L'angoisse et la souffrance des individus et des proches
sont présentes et souvent & l'origine des demandes de
précipiter la mort.

Les intervenants se sentent démunis et ont tendance a
utiliser la médication et, en dernier lieu, la sédation pro-
fonde pour apporter le confort aux individus et aux pro-
ches.

Le nombre de décés par cancer serait de 15 825 annuelle-
ment au Québec. Les soins palliatifs rejoignent majoritai-
rement cette clientele.

On estime qu'environ seulement 5a 10 % des Québécois ont
acces a des soins palliatifs. Voir explications page ...du
rapport principal.
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4. Quelles sont les personnes ou les groupes de personnes que vous voulez satisfaire:
Tous ages - Enfants seulement - Adultes seulement - Agées seulement

a. les personnes atteintes de: cancer - sida - toutes pathologies,
b. les proches en cours du processus de la maladie, c. les personnes endeuillées.
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES MAISONS DHEBERGEMENT
No4 TOuUS | ENFAN | ADULT | AGEES | TOUS | ENFAN | ADULT | AGEES | TOUS | ENFAN | ADULT | AGEES
TS ES TS ES TS ES
a. Cancer| 469 0% 23% 19% 24 0 6 5 2 0 3 1
Sida 39% 0% 16% 109 12 0 3 1 1 0 0 0
Toutes| 47% 1% 26 % 30 % 14 0 4 6 2 0 0 0
b. 63%| 1% 17 %| 18 % 24 1 5 5 6 1 1 1
C. 50%| 1% 17 %| 17 % 16 1 7 3 5 1 1 1

5. Comment voulez-vous satisfaire ces besoins:

L'acces est encore généralement limité aux
individus en phase terminale d’'un cancer ou du
sida,

Les ressources sont insuffisantes pour répondre
aux différents besoins de services de cette
clientéle. Dans certains petits milieux, il
n'existe aucun service palliatif.

L’expertise et les services sont rarement dispo-
nibles a ceux qui ont une maladie évolutive
chronique terminale: dans les CHSLD on
applique généralement le programme de fin de
vie. Plusieurs confondent ce programme et les
soins palliatifs.

a. en offrant des services: médicaux, pharmacologiques, infirmiers, psychologiques, sociaux, spirituels, nutrit

d'auxiliaires familiales, d'ergothérapie, de physiothérapie, de répit, d'accompagnement, de transport.

Autres, précisez:
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES MAISONS DHEBERGEMENT
No 5A OUl | NON |VIDE | J S N 7/24 | oul | NON |VIDE | J S N 7/24 | ouUl | NON |VIDE | J S N 7124
Méd. 87%| 1%| 12% 47% 36% 32% 696 1B 8 31 B 6 4 10 6 0 0 3 3 3 4
Pharm.| 68% 15% 17% 40% 24% 22% 471% 11 7 B4 5 4 3 9 6 0 0 3 3 3 4
Infirm. | 89% | 0% | 11%| 47| 46| 40| 82 13 6 33 8 7 6 i 6 D 0 B 3 3 4
Psycho.| 69% 13% 19% 49 14 6 19 28 6 43 15 10 6 13 5 0 1 4 4 3 3
Sociaux| 82% 3%| 15% 66 19 6 16 26 g 21 21 11 6 12 5 0 1 4 4 2 2
Spiritu. | 68%| 14% 18% 42| 24 17 35 19 3 30 13 D 5 11 6 0 0 4 4 3 3
Nutritio | 77%| 8% | 15% 59| 11 5 17| 15 5 32 9 3 3 7 5 1 0 3 3 3 3
Aux fa. | 50%| 26%| 24% 37| 25 11 22 6 11  3p (i 4 B 6 D 2 4 0 0 0 0
Ergoth..| 75% 9%| 16% 62 6 2 9 8 8 36 6 1 1 ? L L A 1 1 0 0
Physio.| 73% 9%| 17% 62 4 1 9 7 9 36 g 1 1 ? D il ¢] 2 2 0 0
Répit. | 62%| 17% 209 300 26 25 45 19 (i 27 16 12 7 9 3 1 2 1 1 1 3
Accom.| 69%| 139% 17% 41| 22 14 34 3B 3 16 23 16 7 15 6 0 0 3 3 3 4
Transp.| 33% 41% 26% 23 6 2 7 16 12 24 14 7 2 2 2 2 2 1 0 0 0
Autres 19% 13 2
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b. en offrant I'aide technique nécessaire aux soins: a domicile - en hébergement,
c. en offrant le matériel médical nécessaire aux soins: a domicile - en hébergement - autres.
Commentez :

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 5 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
b.Domic. 51 % 29 % 20 % 19 17 16 3 0 3

Héberg. 54 % 26 19 10 18 24 4 1 1

Domic. 52 % 27 % 21 % 11 24 17 1 2 3
c.Héberg. 53 % 25 % 22 % 8 19 25 4 1 1
Autres 23 % 8 2

6. Voulez-vous offrir ces services:

a. lors d'un diagnostic: de cancer - de sida - d'autres pathologies chroniques, b. lorsque l'objectif de
guérir est écarté, c. lorsqu'il est impossible de modifier le cours de la maladie, d. lorsque la phase
terminale s'amorce, e. dans les derniers jours de la vie.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 6 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. Cancer 68 % 12 % 20 % 30 4 18 4 2 0
Sida 57 % 18 % 25 % 18 10 24 1 2 3
Autres path 68 % 14 % 18 % 22 8 22 2 2 2
b. 77 % 6 % 16 % 30 4 18 5 0 1
c. 79 % 5% 16 % 31 3 18 5 0 1
d. 87 % 0% 12 % 36 1 15 5 1 0
e. 85 % 2% 14 % 32 2 18 6 0 0

7. Dans quels lieux voulez-vous offrir les services:
a. a domicile, b. en maison d'hébergement, c. en centre hospitalier de courte durée, d. en centre hospitali
de longue durée, e. en lit de répit, f. en ressources intermédiaires.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT

No 7 Qul NON VIDE (e]V]] NON VIDE Qul NON VIDE
a. 51 % 22 % 28 % 36 3 13 3 1 2
b. 32 % 31 % 37 % 24 3 25 6 0 0
C. 30 % 31 % 39 % 19 4 29 0 3 3
d. 40 % 28 % 32 % 20 4 28 0 3 3
e. 37 % 27 % 36 % 19 6 27 2 1 3
f. 22 % 34 % 45 % 18 6 28 2 3 1

L'acquisition de I'équipement, des fournitures et du

matériel requis au domicile est un casse-téte pour
les individus, les proches et les intervenants. Elle
représente souvent des colts lourds de consé-
guence pour le milieu.

Dans la pratique, on ne s’entend pas sur la place

des soins palliatifs entre les spécialistes et les

généralistes.

Les références sont tardives, inappropriées

Les individus et les proches ne bénéficient pas de
I'expertise des soins palliatifs.

La douleur et la souffrance ne sont pas controlées
adéquatement.

Les soins palliatifs perdent leur sens.

Les intervenants se positionnent clairement face a
la responsabilité de répondre aux besoins de
l'individu ou il se trouve de maniére transitoire ou
permanente :

a domicile,

en centre hospitalier de longue durée,

en centre hospitalier de courte durée,

en maison d’hébergement.
La tendance est de «suggérer fortement» le domi-
cile lors de I'orientation de I'individu.
Les intervenants, les proches et les individus disent
oui au domicile, pas n'importe comment, pas a tout
prix, pas a n'importe quel prix.
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8. Quels sont vos partenaires dans cette desserte de services: a. les centres hospitaliers de courte durée, b. les

centres hospitaliers de longue durée, c. les CLSC, d. les cliniques médicales, e. les organismes commu-

nautaires, f. les pharmacies communautaires,
g. les services privés.

Autres, spécifiez

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 8 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a 75 % 6 % 19% 25 4 23 5 0 1
b 47 % 20 % 33 % 18 5 29 3 1 2
c 59 % 9 % 32 % 36 1 15 6 0 0
d. 57 % 16 % 27 % 19 4 29 5 0 1
e. 63 % 11 % 25 % 22 6 24 4 1 1
f. 41 % 25 % 34 % 9 9 34 2 1 3
g. 40 % 22 % 38 % 9 7 36 3 0 3
Autres 31 % 11 1

9. Ces services sont-ils offerts par: a. une équipe de consultation au sein de votre personnel, b. une unité de
c. un noyau d'intervenants affectés spécifiquement a cette

soins dans votre établissement ou organisme,

clientele, d. limplantation d'une approche dédiée a I'ensemble des intervenants.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT

No 9 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 35% 33 % 32 % 11 16 25 3 3 0
b. 29 % 39 % 32 % 5 19 28 4 1 1
C. 21 % 44 % 34 % 20 10 22 4 1 1
d. 64 % 17 % 19 % 15 14 23 5 1 0

Il existe exceptinnellement I'approche par MRC et
des tables de concertation interétablissements a
propos des soins palliatifs.

Les services sont mal connus ou inconnus des parte-
naires.

La communication est difficile et la circulation de
l'information n'est pas fluide.

Les organismes se sentent laissés a eux-mémes.
La population se demande qui fait quoi.

Le développement est inégal. Il émerge du dyna-
misme d'individus et du milieu.

Les modeles sont éclatés, il y a des lits
“ multifonctionnels”, des équipes de deux personnes,
des unités de 3-4-12-15 lits, des maisons
d’hébergement de 5-6 places et l'implantation d'une
"approche " dédiée a 'emsemble des intervenants.

Le domicile élimine toutes les contraintes liées
a la disponibilité d'un lit

L'éclatement des modeles permet-il de pratiquer les
soins palliatifs selon I'art et les connaissances requi-
ses ?
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10. Définition de I'Organisation mondiale de la santé, Genéeve, 1998

«Les soins palliatifs sont I'ensemble des soins actifs et globaux dispensés aux patients atteints d’'une maladie
avec pronostic réservé. L'atténuation de la douleur, des autres symptdmes et de tout probleme psychologi-
que, social et spirituel devient essentielle au cours de cette période de vie.

L’'objectif des soins palliatifs est d'obtenir pour les patients et leurs proches, la meilleure qualité de vie pos-
sible. Les soins palliatifs sont organisés et dispensés grace aux efforts de collaboration d’'une équipe multi-
disciplinaire incluant le patient et ses proches. La plupart des aspects des soins palliatifs devraient également

étre offerts plus tét au cours de la maladie, parallelement aux traitements actifs.

Les soins palliatifs:

Soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal,

Ne hatent, ni ne retardent la mort,
Atténuent la douleur et les autres symptémes,

Integrent les aspects psychologiques et spirituels des soins,

Offrent un systéme de soutien pour permettre aux patients de vivre aussi activement que possible jusqu’a la

mort,

Offrent un systéme de soutien pour permettre aux proches de composer avec la maladie du patient et la pé-
riode de deuil.»

Etes-vous d'accord avec cette définition des soins palliatifs:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 10 oul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
10 Déf. 86 % 1% 13 % 34 0 18 6 0 0

Considérez-vous que les soins palliatifs devraient-étre une spécialité qui s'ajoute a la formation de base des :
médecins - infirmiéres - travailleurs sociaux - psychologues - agents de la pastorale.
Autres, précisez :

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT

No 10 oul NON VIDE [e]V]] NON VIDE oul NON VIDE
Médecin 90 % 2% 9 % 37 1 14 6 0 0
Infirm. 90 % 2% 8 % 37 1 14 6 0 0
T. Soc. 88 % 2% 10 % 36 0 16 5 0 1
Psycho. 86 % 3% 11 % 36 0 16 5 0 1
Pastorale 85 % 4 % 11 % 34 0 18 6 0 0
Autres 37 % 12 1

La majorité se dit en accord avec la défini-
tion de I'OMS; cela ne signifie pas cependant
gu'elle soit intégrée a leur pratique.

Les intervenants sont sensibles & la com-
plexité des soins aux mourants et aux pro-
ches. lls sont conscients de I'expertise re-
quise et sentent le besoin de l'acquérir.

lls considerent que les soins palliatifs de-
vraient étre une spécialité pour tous les
intervenants de I'équipe multidisciplinaire.
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11. En cours de maladie terminale, plusieurs pathologies n'engendrent pas autant de douleurs et de problémes Limplantation d’un programme de fin de vie
symptomatiques que le cancer ou le sida. Néanmoins, l'individu a besoin de soins et de confort physique. se retrouve surtout dans des CHSLD.
Lui et ses proches sont suceptibles d'expérimenter la souffrance propre au processus du mourir et du deuil
ainsi que les besoins d'ordre psychosocial, spirituel, etc. Les profils de clientéles, les diagnostics et
. e . ) ) pronostics sont complexes et diversifiés.
I_Dfans cette perspective, croyez-vous qu'il faille établir une distinction entre: a. un programme de soins pallia Les personnes mourantes sont dispersées.
tifs,
b. un programme de soins et de soutien en fin de vie L'expertise en soins palliatifs n'est pas pré-
. sente ou adaptée aux besoins des individus et
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT du personnel.
No 11l oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 29 % 57 % 14 % 14 20 18 2 3 1
b. 25% 55 % 20 % 14 23 15 2 2 2
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DEUIL

La mission

Total des répondants en valeur absolue

38
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1. Le suivi de deuil constitue-t-il: a. la mission principale de votre organisation, b. une des missions
de votre organisation.
Précisez la mission principale:
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 1 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 1 4 1 8 15 8 1
b. 4 0 2 22 3 6 1
autres 4 20 1
2. Qui sont les personnes ou les groupes de personnes que vous voulez satisfaire: a. Toute personne en
processus de deuil, b. Toute personne éprouvant des difficultés sérieuses dans la résolution de son
deuil.
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 2 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 4 1 1 25 3 3 1
b. 5 0 1 14 8 9 1
3. Les services de suivi de deuil que vous offrez sont-ils conditionnels aux préalables suivants:

a.
b.

L’offre de services n’exige aucun critére particulier.

Le déces est survenu des suites d’'une maladie: - Quelle que soit la maladie - Le cancer (exclu-
sivement) - Le sida (exclusivement) - Le syndrome de mort subite du nourrisson (exclusive-
ment) - Autres pathologies, précisez: .

Le décés est survenu & la suite d’'un événement brutal: - Un suicide - Un accident - Un homi-
cide.

La demande de soutien survient: - Immédiatement aprés le décés - Dans I'année suivant le dé-
cés - Dans les 5 ans suivant le décés - A tout moment dans la vie d’une personne endeuillée.
La personneétcédée était: - Un enfant - Un adolescent - Un adulte - Une personne agée -
Peu importe son age.

La personne endeuillée est: - Un parent direct (parent/enfant) - Un collatéral (frére/sceur) - Un
membre de la famille élargie (oncle/tante, cousin/cousine...) - Un ami - Un collégue de travalil

- Unintervenant - Peu importe sa relation a la personne décédée.

Le suivi de deuil est le maillon faible des soins pallia-
tifs. L'intervention de nature préventive est peu asso-
ciée au support apporté aux proches au cours de la
maladie terminale.

Le suivi de deuil est actuellement pris en charge par le
réseau communautaire et les maisons funéraires.

Les probléemes de santé physique et mentale consécutifs
a un deuil sont méconnus des intervenants, des milieux,
de la population.
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QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 3 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE

a. 5 1 0 15 12 4 1
b. 5 0 1 10 2 19 1

- quelle que 3 2 1 14 4 13 1
- cancer 1 3 2 7 8 16 1
- sida 1 2 3 3 10 18 1

- syndrome 1 2 3 2 9 20 1
- autres 2 10 0
C. 3 1 2 10 11 10 1
C. suicide 3 2 1 10 11 10 1
- accident 3 2 1 11 9 11 1
- homicide 3 2 1 6 11 14 1
d. immédiat. 5 0 1 13 5 13 1

- unan 5 0 1 14 3 14 1

- 5ans 4 1 1 11 5 15 1
. tout mom. 5 0 1 21 3 7 1

e. enfant 4 0 2 12 5 14 1
- adolescen 3 1 2 10 6 15 1
- adulte 4 1 1 14 3 14 1

- pers. agée| 4 1 1 13 4 14 1
- peu import 3 1 2 18 6 7 1

f. parent dir. 5 0 1 15 1 15 1

- collatéral 5 0 1 13 2 16 1

- mem. fam. 5 0 1 9 4 18 1

- ami 5 0 1 10 3 18 1

- collegue 5 0 1 7 5 19 1

- interv. 4 1 1 9 5 17 1

- peuimp. 4 1 1 20 3 8 1

4. Offrez-vous les services de suivi de deuil dans les lieux suivants: a. A domicile, b. En maison
d’hébergement, c. En centre hospitalier, d. En milieu de travail, e. Dans des locaux de votre orga-
nisme. Autres, précisez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 4 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 4 1 1 14 6 11 1
b. 3 2 1 7 9 15 1
C. 1 3 2 2 12 17 1
d. 2 3 1 5 11 15 1
e. 5 1 0 19 2 10 1
autres 3 10 0

La perte d'un étre significatif est reconnue
comme l'un des événements les plus traumati-
sants de l'existence d'un individu. Les consé-
quences d'un deuil inachevé ou difficile se
traduisent souvent par des problemes de santé
physique et mentale pouvant s'échelonner sur
plusieurs années. Ces réactions sont d'intensité
variable et peuvent, dans certains cas, aller de
la dépression profonde au suicide. Il est égale-
ment reconnu qu'intervenir de maniére précoce
ou préventive peut contribuer & amoindrir les
colts humains, les colits du systeme, et a dé-
pister les personnes a risque de deuil problé-
matique et pathologique. Les soins palliatifs
sont particulierement visés par cette fonction
en cours de maladie terminale.
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5. Les services de soutien sont-ils offerts par:

a. Des bénévoles, b. Des travailleurs sociaux, c. Des psychologues, d. Des agents de la pasto-
rale, Autres, précisez:
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 5 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE

a. 4 2 0 19 4 8 1
b. 4 1 1 5 11 15 1
C. 2 3 1 8 11 12 1
d. 3 2 1 4 12 15 1
autres 4 12 1

6. Y a-t-il au sein de votre organisation une équipe permanente ?

a. Personnel d’administration: - A temps complet - A temps partiel - A temps partiel occasionnel
b. Personnel d’intervention: - A temps complet - A temps partiel - A temps partiel occasionnel
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 6 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
1 2 3 15 3 13 1
a. 0 2 4 11 3 17 1
T.C. 2 2 2 14 6 11 1
T.P. 2 2 2 8 6 17 1
T.P.O 1 2 3 5 5 21 1
b. 2 0 4 6 4 21 1
T.C. 1 2 3 8 3 20 1
T.P. 4 0 2 13 3 15 1
T.P.O 3 1 2 10 3 18 1

7. Y a-t-il au sein de votre organisation une équipe bénévole: a. Nombre de personnes, b. Durée
moyenne de I'engagement bénévole, c. Moyenne d’age des bénévoles, d. Fréguence moyenne du bé-
névolat d'un individu sur 1 mois, e. Durée moyenne d’une action bénévole.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 7 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
2 1 3 8 2 21 1

a. nombre 127 2 892 85

b. mois 36 44,25 24

c. age 53,5 48,8 43,0

d. frég. 15,0 4,0 4,0

e. heures 1,3 3,1 5,0

Les services sont méconnus de la population, des
intervenants du réseau de la santé et des services
sociaux.

Les intervenants se sentent isolés et en marge du
réseau de la santé et des services sociaux.

La situation est critique et urgente considérant le peu
de ressources disponibles, I'dge moyen des interve-
nants, l'absence de la reléve et les colts humains et
de systeme engendrés par le deuil.
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8. Selon quel horaire et avec quels effectifs offrez-vous vos services:

Services Accessibilité horaire Nombre d’intervenants
Jour Soir 7/24 Bénévoles
Offerts Employés
Ligne d’écoute
Groupe de soutien
Rencontre individuelle
(Développez selon les services que vous offrez...)
Q.8 ] Etablissements
Ligne d'écoute Groupe de soutien Rencontre individuelle
J S N 7124 Empl Béné. J S N 7124 Emp|. Béne. J S| N 7124 Empl. Béné.  Audtres.
1 1 0 0 1 4 1 2 0 0 1 5 5 3 1 1 9 1 6
Organismes communautaires
Ligne d'écoute Groupe de soutien Rencontre individuelle QL 8
J S N 7124 Empl Béné. J S N 7124 Emp|. Béneé. J S| N 7124 Enmpl. Béné.  Autres
9 5 0 2 11 56 10 14 0 0 27 69 19 14 0 1 12,5 1203 18
Maisons d'hébergement
Ligne d'écoute Groupe de soutien Rencontre individuelle Qi 8
J S N 7124 Empl Béné. J S N 7124 Emp|. Béneé. J S| N 7124 Enmpl. Béné.  Autres
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
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Section 2
La culture organisationnelle de votre établissement ou organisme en matiére de soins palliatifs

Une culture organisationnelle alignée et forte repose sur un certain nombre de valeurs partagées par ses
membres. Une valeur organisationnelle est:

- ce gqu'on considére comme fondamental pour une organisation;

- ce qui modéle le comportement de la plupart des employés;

- ce qui explique les orientations d'une organisation et sa culture propre.

Nous venons de constater a quel point la confusion entourant la mission et la définition des soins palliatifs affecte I'erdeesnbl
processus et des opérations propres a la dispensation des services. Dans un contexte ou la définition et la mission sxarttclaire
énoncées, les acteurs peuvent adhérer plus facilement aux valeurs qui y sont rattachées.

Dans le contexte ou la mission et la définition sont confuses, voyons comment les acteurs se comportent face a un certaidenombr
valeurs fondamentales pour lI'individu et ses proches.

Et observons comment les acteurs peuvent influencer I'émergence d'une culture organisationnelle en soins palliatifs daitigeur m
de travail.

Les questions relatives a des choix sont au coeur de la culture organisationnelle et des questions éthiques.

Choix du lieu du déces

Choix des rituels propres a l'individu

Choix de poursuivre ou non un traitement

Choix par les établissements et organismes du modéle de dispensation des services
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12. Etes-vous en mesure de respecter le choix de l'individu et de ses proches:
a domicile - en hébergement - en centre hospitalier - en maison d'hébergement,

a. de mourir:

b. de cesser toute thérapie visant a prolonger sa vie, c. de poursuivre toute thérapie.

M AISONS D'HEBERGEMENT

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES
NO 12 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. Domic. 71 % 11 % 19 % 33 6 13 6 0 0
Héberg. 77 % 5% 18 % 32 5 15 6 0 0
Hospit. 68 % 9% 23 % 31 5 16 6 0 0
M.héb. 56 % 15 % 29 % 29 6 17 6 0 0
b. 83 % 3% 13 % 30 8 14 6 0 0
C. 74 % 12 % 13 % 29 7 16 5 1 0

13. Etes-vous en mesure de tenir compte des croyances religieuses, spirituelles et des rituels propres a l'individu

proches:

a. dans l'orientation du traitement,

b. dans le plan d'intervention individualisé.

M AISONS D'HEBERGEMENT

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES

NO 13 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 89 % 2% 9% 32 5 15 5 0 1
b. 93 % 3% 5% 35 4 13 6 0 0

14. Votre établissement ou organisme a-t-il fait le choix de: a. créer une unité de soins palliatifs, b. dévelop-
per une équipe de consultation, c. créer une (des) ressource(s) intermédiaire(s), d. disposer de lits de répit,
e. offrir ces services en centre ambulatoire, f. former un noyau d'intervenants ceuvrant plus spécifiquement
en soins palliatifs, g. implanter un programme de soins palliatifs et de fin de vie, h. limiter I'acces a ces ser-
vices aux individus et a leurs proches qui acceptent la mort prochaine, i. inclure les services de bénévoles.

M AISONS D'HEBERGEMENT

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES

No 14 Qul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
a. 23 % 63 % 14 % 6 24 22 3 2 1
b. 45 % 42 % 14 % 13 18 21 4 1 1
c. 11 % 72 % 17 % 14 17 21 3 3 0
d. 40 % 49 % 12 % 9 20 23 3 2 1
e. 23 % 60 % 17 % 11 18 23 1 4 1
f. 37 % 48 % 15 % 21 11 20 4 1 1
g. 68 % 23 % 9 % 17 16 19 5 1 0
h. 23 % 64 % 14 % 2 27 23 3 3 0
i 70 % 20 % 10 % 32 4 16 6 0 0

Dans la pratique, les intervenants se disent inca-
pables de respecter le choix de l'individu. lls sont
confrontés:
- aux regles administratives, a la durée
de séjour,
- a la dynamique et a la situation psy-
chosociale de l'individu et des proches,
a l'absence et a l'insuffisance de ressources.

La présence de diverses ethnies varie considéra-
blement d'une région a lautre. Les défis se
posent différemment selon le nombre d’ethnies et
le volume de personnes a desservir. Les régions
urbaines sont davantage interpellées. Des
CHSLD, des CLSC, des OC ont été proactifs en
prenant les mesures nécessaires.

Les intervenants doivent composerea les
impacts consécutifs aux choix effectués dans leur
milieu.

lIs déplorent le peu d'accés a des services, l'ab-
sence de certains services.

lls sont inquiets et préoccupés de la perte du sens
et de la raison d'étre des soins palliatifs.

lIs réclament des normes et standards de prati-
ques en soins palliatifs.
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15. Votre établissement ou organisme a-t-il fait le choix de développer un programme de deuil:

a. suivi systématique aux endeuillés, b. suivi des personnes a risques seulement.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 15 [e]V]] NON VIDE [e]V]] NON VIDE oul NON VIDE
a. 28 % 61 % 11 % 16 20 16 3 1 2
b. 25 % 58 % 17 % 5 23 24 0 3 3

16. Si vous avez répondu non a toutes ces questions, comment répondez-vous aux besoins des individus et de |

proches:
Spécifiez :
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 16 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
28 % 14 1

Le suivi de deuil n’est pas intégré a la pratique des
soins palliatifs.

Les impacts d'un deuil sur la santé physique, la situa-
tion psychosociale et affective des individus et sur les
codts du systeme sont méconnus.

Le suivi de deuil est assumé par une petite portion
d'établissements, d'organismes communautaires et
beaucoup par les maisons funéraires.
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DEUIL

La culture organisationnelle

Total des répondants en valeur absolue

38
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1. Etes-vous en mesure de tenir compte de la culture, des croyances religieuses et spirituelles, ainsi que
des rituels propres a chaque individu ou famille et aux communautés provenant de différentes ethnies:
a. dans la gamme des services offerts, b. dans les plans d’intervention.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 1 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
6 0 0 20 2 9 1
a. 5 0 1 23 2 6 1
b. 5 0 1 21 2 8 1

Il n'y a pas de continuité entre les services offerts aux
proches avant la mort, au moment de la mort et suite
au déceés.

2. Y a-t-il un professionnel chargé d’assurer la coordination en matiére de: a. transmission de
l'information aux bénévoles et autres professionnels, b. miseea @l plan d’intervention.

Q;JESZT. -~ ETABL'SEEMENTS IO OZ?JAIN'SMES S;\TMUNAUJ:D':ES OASIA'SONS z:NEBERGE'\\A/:EDNET Le suivi de deuil est pergu comme une étape débutant
7 > 0 17 3 5 1 aprés la mort de la personne significative. L'inter-
a. vention tardive risque de rendre le deuil plus difficile.
b. 4 2 0 16 9 6 1

Les intervenants oeuvrant auprés des personnes
endeuillées semblent mieux placés pour établir un
plan d'action qui respecte la personne.

3. Y a-t-il un professionnel chargé d’assurer la supervision: a. du suivi des plans d'intervention, b. des
interventions des bénévoles.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT

NO 3 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 4 2 0 15 11 5 1
b. 4 2 0 15 10 6 1
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4. Votre organisation a-t-elle fait le choix de développer un programme de: a. suivi systématique des en-
deuillés, b. suivi des personnes a risques seulement.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 4 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 4 2 0 17 10 4 1 o .
b, > 3 1 3 >0 8 1 Des ruptures dans la continuité des services com-

promettent l'identification des personnes a risque,
I'intervention précoce et la référence appropriée au

5. De quels instruments disposez-vous pour détecter les personnes a risques: a. grille s'inspirant de la suivi du deuil

littérature médico-psychiatrique, b. grille s'inspirant de la littérature psychosociale, c. grille établie en
fonction de paramétres propres a votre organisation: - grille établie en fonction des expériences conju-
guées de votre organisation et de celles d’autres organisations. Autres, précisez , d. aucun
instrument en particulier.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 5 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 0 3 3 4 12 15 1
b. 1 3 2 6 10 15 1
C. param. 1 3 2 5 9 17 1
- exper. 2 0 4 10 6 15 1
autres 2 3 0
d. 2 | 1 | 3 7 7 17 0 1

La diversité des instruments utilisés pour détecter les
personnes a risque est notable.
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Section 3
La structure organisationnelle de votre établissement ou organisme

La structure organisationnelle sert a répartir le travail et a coordonner les efforts. Chacun de ces aspects est
I'objet de choix qui produisent des effets.

Nous avons jusqu'ici pris connaissance de I'état de confusion entourant la mission et des aspects conflictuels dedarisittioamzlle dans le
milieu de la santé concernant les soins palliatifs.

Abordons maintenant la structure organisationnelle. Son rdle est de répartir le travail et de coordonner les effortspderchemuire des
effets attendus.

A premiére vue, ce qui se dégage des résultats de I'enquéte peut donner une image trés positive de la desserte dessessoesaEsden soins
palliatifs et laisser croire a un développement accéléré des soins palliatifs.

Nous pensons donc que cette image que réflete le questionnaire est déformée par la confusion entourant les concepttsfdg: différ

Soins de fin de vie

Approche globale

Equipe multidisciplinaire

Accompagnement compatissant

Unité de soins palliatifs

Lits multifonctionnels servant occasionnellement aux soins palliatifs.

Nous avons pu constater couramment en cours de la tournée que ces concepts sont devenus synonymes de soins palliatifs ptablisises-
ments et groupes communautaires.

Le lecteur est invité a utiliser ces données avec beaucoup de discernement et de parcimonie.
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17. Quels sont les services offerts, selon quel horaire et avec quels effectifs:
Soins et services: Nombre Accessibilité horaire Nogmbre (
d'intervenants Jour Soir Nuit 7128.C. T.P T.P.O
Médicaux, pharmacologiques, infirmiers, auxiliaires familiales, psychologiques, sociaux, ergothérapie, physiothérapie,
pastorale, nutritionniste, liaison.

©CprookRonr

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 17 N.I. J S N 7124 TC TP TPO NI. J S N 7124 TC TP TPO NI. J S N 7124 TC TP TPO

Médic. 1243,3| 52%| 35% 309 48%  12( 278 81 2L 2 B L B 0 1 1 L4 4 4 4 3 0 8
Pharm. 179,2| 42% 169 7% 14% 47,7 58,3 20,5 b ¢] 2 0 4 0 0 1 5 4 4 2 1 2 1
Infirm. 42741 | 64%| 58%| 45% 55% 1121 779 533 16 3 ? p il 7 il 0 57 5 5 5 3 5 38
Aux Fam.| 1708,5| 39%| 269 11% 12% 749 347 227 10 p 2 1 1 0 9 0 2 0 0 0 0 0 2
Psycho 78,2 25%) 3% 0% 29 22,4 14)2 9 76 1 4 P P D 9 B5 3 3 2 0 0 0 3
Sociaux 513,7| 53% 109 2% 49 304 71|15 26 100 6 7 i 2 0 9 B85 0 0 0 0 0 0 0
Ergo 277,7 | 54% 4% 0% 2% 106 78,7 17 11 3 1 1 D D 0 0 0 0 0 0 0 0
Physio 2532 | 54% 5% 0%) 4% 71,7 77/9 9 2 2 [0 D D 0 9) 0 0 0 0 0 0 0
Pastorale 157,4| 349 19% 11% 20p6  24|5 62,8 9,2 57 6 5 4 2 0 18 35 12 3 3 2 1 0 4
Nutritio 1596 | 46% 4% 1% 3% 41,4 48,4 19 3 0 o 1 ¢ [0 P P il 9) 0 0 1
Liaison 117,63| 33% 6% 3% 7% 61 17 473 4 [s 3 1 1 | D 0 i} 1 1 0 0

18. Disposez-vous de lieux a proximité de l'individu en phase terminaleqmueillir la famille, les proches aux fins
de repos, repas, rencontres:
64 % des établissements offrent des services de

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT soins palliatifs par Fimplantation d'un program-
No 18 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE me dédié & lintention de tout le personnel. Ce
53 % 35% 12 % 6 12 7 6 0 0 mode d'intervention permet-il de départager avec
. précision le temps consacré uniqguement aux
19. Les volumes d'activités: personnes en cours de maladie terminale et & leu
a. nombre d'individus traités annuellement: - unité de soins palliatifs, autres, proches ?

b. nombre de personnes endeuillées suivies annuellement: - unité de soins palliatifs, autres,
c. durée moyenne: - de séjour a l'unité de soins palliatifs, des interventions a domicile.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D' HEBERGEMENT Les systémes d'informations permettent-ils de

No19 NOMBRE NOMBRE NOMBRE dénombrer le nombre d'individus différents trai-
a. Unité 19 045 38 437 tés annuellement, de suivre son parcours du

Autres 24 997 289 100 domicile & I'hdpital a I'unité spécifique ?
b. Unité 1609 10 360

Autres 1024 0 192
c. Séjour 22,1 moyenne 17,6 moyenne 19,2 moyenne

Intdom. 90,0 moyenne 90,6 moyenne 52,5 moyenne

1. Nombre de lits.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 20 NOMBRE NOMBRE NOMBRE
9 289 12 45
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21. Nombre de déces consignés sur une brameche.

M AISONS D'HEBERGEMENT

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES
No 21 NOMBRE NOMBRE NOMBRE
12 268 525 440

22. a. Nombre de références vers : les centres hospitaliers, les centres d'hébergement, les maisons d'héberge-
ment, les ressources intermédiaires, les centres ambulatoires, les CLSC, les cliniques privées, les services a

domicile privés, les organismes a but non lucratif de services a domicile.
En 'absence d'un dossier unique informatisé

QUEST. ETABLISSEMENTS ORG. COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT pour chacune des personnes, que signifie le
No 22 a Nombre Nombre Nombre nombre de références faites entre les

C. hospitaliers 1 046 0 9 partenaires ?

C. d'hébergement 256 0 5

M. d'’hébergement 214 0 5

Ressources interm. 100 0 5

C. ambulatoires 478 0 0

CLSC 945 5 4

Cliniques privés 170 0 0

Services a domicile 59 0 0

Org. a but non lucratif 500 3 0

b. nombre de références regues : - les centres hospitaliers, les centres d'hébergement, les maisons d'hé-
bergement, les ressources intermédiaires, les centres ambulatoires, les CLSC, les cliniques privées,

les services a domicile privés, les organismes a but non lucratif de services a domicile.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORG. COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT

No 22 b Nombre Nombre Nombre
C. hospitaliers 4 357 19 239
C. d'hébergement 71 13 128
M. d'hébergement 15 0 0
Ressources interm. 28 56 0
C. ambulatoires 17 0 0
CLSC 656 37 189
Cliniques privés 272 0 0
Services a domicile 32 0 0
Org. a but non lucratif 68 5 0
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23. Disposez-vous de protocoles pour assurer le continuum de services lors d'une référence a ces partenaires:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D' HEBERGEMENT Ily a des ruptures entre le curatif et les soins pafiiati
No 23 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE les spécialistes et les généralistes et les services.
48 % 38 % 14 % 7 10 8 3 2 1

Les références sont tardives, inappropriées.

Les difficultés relatives a la communication et a la

transmission d'informations demeurent le probléeme
numéro 1 parmi les intervenants, au sein des établis-
sements et entre les partenaires du continuum de
soins.

Le malaise est également important relativement a la
gestion de l'information médicale entre l'individu, les
proches, les divers professionnels.

24. Disposez-vous d'outils: a. permettant la transmission d'une information écrite concernant la situation de
l'individu et de son entourage, b. permettant d'assurer un suivi.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 24 Qul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
a. 79 % 11 % 11 % 7 7 11 5 0 1
b. 74 % 11 % 15 % 10 5 10 4 1 1
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25. Disposez-vous de mécanismes de gestion:

a. permettant de traiter I'information et d'assurer une rétroaction aux intervenants, b. d'analyser les rap-

ports pour bien saisir les besoins et les ressources nécessaires.

Précisez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 25 [e]V]] NON VIDE [e]V]] NON VIDE oul NON VIDE
a. 56 % 29 % 15 % 10 6 9 5 0 1
b. 50 % 31 % 19 % 8 7 10 5 0 1

Précisez 81 8 3

Les intervenants ne sentent pas que leurs be-
soins et ceux des individus et des proches sont
entendus ou reconnus.

lIs ne sont pas au courant ou informés des
intentions immédiates ou a long terme des
dirigeants de leur milieu a I'égard des soins
palliatifs.

Les profils et les volumes de clienteles sont
inconnus.
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DEUIL

La structure organisationnelle

Total des répondants en valeur absolue

38
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1. Les services de suivi de deuil prennent-il la forme:

a. dinformations écrites, b. de séances d'information, c. de counselling individuel, d. d’une ligne

d’écoute, e. de counselling familial, f. de groupes de discussion, g. d’activités particulieres
telles que: - l'art-thérapie - la photothérapie - le patchwork, Autres, précisez:

h. d'un soutien matériel

Précisez la nature:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 1 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 4 1 1 17 8 6 1
b. 5 0 1 12 6 13 1
C. 5 0 1 18 4 9 1
d. 2 2 2 11 9 11 1
e. 4 0 2 8 8 15 1
f. 5 0 1 5 5 11 1
g. art. 0 4 2 1 13 17 1
- phototh. 0 4 2 0 14 17 0 1
- patch. 0 4 2 0 14 17 0 1
- autres 0 7 0
h. 2 | 3 ] 1 7 | 11 ] 13 1] |
- autres 2 11 1

2. Les volumes d’activités annuels: a. Nombre de personnes endeuillées suivies, b. Durée

moyenne du suivi, c. Durée moyenne d’une intervention

QUEST. 2 ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
a. homb. 384 1478 3

b. durée 14,00 14,06

c. durée 1,75 2,30 1,00

L'intervention individuelle, les séances d'information
et les informations écrites sont les principaux moyens
utilisés dans le suivi de deuil.

Selon les données de I'enquéte, le nombre de person-
nes endeuillées suivies annuellement représenterait
15 % des déces conciliés annuellement.
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3 Nombre de références vers: a. les centres hospitaliers, b. les centres de crise, c. les
CLSC, d. les psychologues en pratique privée, e. d'autres organismes communautaires.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 3 Nombre Nombre Nombre

a. 0 142

b. 2 7

C. 155 108

d. 3 87

e. 13 78 2

4..Nombre de référence recues: a. des centres hospitaliers, b. des centres d’hébergement,
c. des maisons d’hébergement, d. des ressources intermédiaires, des centres
ambulatoires, f. des CLSC, g. des cliniques privées, h. des services a domicile,
i. d’autres organismes communautaires, j. par le bouche a oreille, k. par feuillet
publicitaire, I. Autres (maisons funéraires...), précisez :

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 4 Nombre Nombre Nombre
a. 50 284
b. 0 1
C. 0 10
d. 25 29
e. 0 20
f. 50 229
g. 25 96
h. 0 27
i 13 19
j. 13 461
K. 25 226
|. autres 1 9 1

La majorité des personnes endeuillées sont orien-
tées vers les CLSC et les organismes communautai-
res.

La majorité des personnes suivies par les organis-
mes communautaires sont informées de l'existence
des services par le bouche a oreille.
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Section 4
L'environnement de votre établissement ou organisme

L'environnement est le contexte dans lequel I'organisation doit opérer. L'environnement interne gomprend
des facteurs tels que la philosophie de gestion, la structure, la culture, le climat des relations de travail et les
caractéristiques de la main-d'ceuvre. L'environnement externe est composé des environnements économique,
politique, social, démographique et technologique.

La société continuera de connaitre des transformations importante% siack], affectant I'environnement
interne et externe des établissements ou organismes du réseau de la santé et des services sociaux

La revue des données sur la structure organisationnelle invite le lecteur a utiliser avec prudence et parcimonie les céstndésp
sur les effectifs et les volumes d’activités réalisées en soins palliatifs. Par ailleurs, retenons que I'exercice aura @aimgsasti-
quer des problemes dysfonctionnels sérieux au niveau de la structure organisationnelle des soins palliatifs dans le réseau.

Dans un tel contexte, on peut se demander ce qui se dégage du regard posé sur I'environnement interne et externe demtfans pall
au Québec.

Nous apprendrons dans quelles conditions évoluent la philosophie de gestion, le climat des relations de travail, et condment se
sine I’environnement économique, ptaique, social, démographique et technologique.

En nous projetant dans le futur immédiat et dans un futur plus éloigné, voyons si les acteurs se sentent préts a assuiteersldsar
considéerent que les familles et les proches sont préparés a assumer ce qui les attend, s'ils comptent sur le support des, eédnévo
enfin, siles ressources sont suffisantes pour répondre a la demande.
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26. Votre établissement ou organisme est-il prét a répondre: a. au nombre croissant d'individus et de proches
qui agront besoin de soins palllatlfs et Qe fin de vie, b.a repqndre aux besoins de formation, c. a assurer g e terrain, les intervenants se disent incapables de
la reléve du personnel vieillissant, d. a accentuer le partenariat requis pour assurer la desserte de services

e . . - iy . . . f’éBondre a la demande dans l'immédiat; des types de
domicile - autres Ileqx : CH, maison hébergement, centre d’hébergement, etc., e. le réseau dispose-t-il deséervices sont sous-développés ou absents: suivi de
ressources nécessaires

deuil, services médicaux a domicile et en CHSLD,
services de répit, soutien technique, transport, accessi-

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT bilité horaire 24 heures, 7 jours semaine.
No 26 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE '
a. 53 % 35 % 12 % 24 12 16 3 2 1 Le réseautage est exceptionnel sur I'ensemble du terri-
b. 59 % 29 % 12 % 30 7 15 6 0 0 toire.
C. 60 % 26 % 15% 22 9 21 5 0 1
d.domic.| 57% 22 % 22 % 25 9 18 5 1 0 Les intervenants sont inquiets face a la survie des soins
Autres 55 % 22% 23 % 17 8 27 4 0 2 palliatifs et a la reléve.
e. 16 % 64 % 20 % 11 13 28 1 3 2

Les individus et les proches sont préoccupés, inquiets.

lIs sont essoufflés, épuisés par le fardeau qui leur
27. Lafamille, les proches, sont-ils préparés a assumer le réle qui les attend: revient. Les femmes sont particulierement affectées par

cette situation.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 27 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE La population n’est pas informée, sensibilisée au phé-
26 % 54 % 20 % 6 26 20 3 2 1 nomene de la mort et du deuil; elle est peu au fait de

I'existence des soins palliatifs. Les services de soutien
sont insuffisants, il y a peu de cours adaptés pour ceux
28. L'Etat saisit-il bien ce que représente mourir: a. a domicile, b. en hébergement, c. en centre de soins déui ont la charge d’un de leurs proches.
longue durée, d. en centre de soins de courte durée. .
Les acteurs doutent que I'Etat saisisse bien ce que

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT représente le mourir, notamment a domicile. Autre-
No 28 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE ment, comment expliquer que les soins palliatifs ne
a 6 % 69 % 25 % 3 28 o1 0 2 2 soient pas recognus, ni priorisés provincialement et
b. 19 % 46 % 35 % 4 24 24 0 4 2 régionalement ?.
= 24 % 46 % 30 % 6 23 23 0 4 2 Il N’y a pas de budget spécifique alloué aux soins pal
d. 19 % 41 % 40 % 6 23 23 0 4 2 “ath}’s P get speciiig P
29. Comptez-vous sur des bénévoles pour pallier a certains services: L'expertise requise n'est pas reconnue ou disponible
Siouilesquels:______ Il Ny a pas d’orientations nationales, ni de programme
- — national.
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D' HEBERGEMENT
No 29 = on VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE Les organismes communautaires ne veulent pas étre
53 % 27 0/° 20 % 21 3 28 6 0 0 réduits a combler les lacunes du réseau, les ressources
Autres 64 % 32 6 s'épuisent, les situations auxquelles elles sont confron-

tées sont de plus en plus complexes.
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30. Pensez-vous que le phénomeéne de la mondialisation affecte I'organisation des soins palliatifs au Québec a
a. médication, traitements, b. soutien technique, c. choix éthiques.

Autres, spécifiez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 30 [e]V]] NON VIDE [e]V]] NON VIDE oul NON VIDE
a. 26 % 3% 71 % 8 1 43 2 0 4
b. 23 % 4% 73 % 8 1 43 1 1 4
C. 23 % 4% 73 % 8 1 43 2 0 4

Autres 33 % 18 2

Les intervenants ne sont pas sensibilisés au phéno-
mene de la mondialisation et a ses impacts sur les
services, la pratique et les choix éthiques qui en
découlent.

De méme, ils ignorent les conséquences prévisibles
de la courbe démographique sur les besoins de
soins palliatifs.

Aces égards, ils ne sont pas au courant s'il existe des
échanges, des orientations et des plans d'action dans
leur milieu de travail.
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DEUIL

L'environnement

Total des répondants en valeur absolue

38
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1. Votre organisation est-elle préte a répondre: a. au nombre croissant de proches qui auront besoin
d’'un suivi de deuil, b. arépondre aux besoins de formation, c. a assurer la reléve du personnel vieil-
lissant, d. A assurer la reléve des bénévoles, e. & accentuer le partenariat requis pour assurer un
meilleur continuum des services.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 1 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a 4 2 0 21 6 4 1
b 4 1 1 21 5 5 1
c 4 0 2 16 7 8 1
d 5 0 1 21 4 6 1
e 5 0 1 23 2 6 1

La volonté d'assurer une réponse aux besoins des
endeuillés est présente a la condition que les
ressources suivent l'accroissement des demandes.

Les intervenants souhaitent également établir un
partenariat afin de briser leur isolement, de
s'apporter du soutien, de parfaire des connais-
sances et de mieux assurer la continuité des
services.
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2. Comment qualifieriez-vous vos relations avec les administrations publiques de I'Etat: a. constructives:
- L’Etat comprend notre mission - I'Etat saisit les impacts du deuil sur la société, b. I'Etat nous ap-
porte un soutien. Précisez:

Autres, précisez:

c. Difficiles: - I'Etat ne comprend pas notre mission - I'Etat ne saisit pas les impacts du deuil sur la
société - I'Etat ne nous apporte que peu de soutien.

Précisez: I'Etat ne nous apporte aucun soutien.

Autres, précisez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 2 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 3 2 1 6 6 19 1
- compr. 2 2 2 11 8 12 1
- saisit 1 3 2 6 10 15 1
b. 0 3 3 8 10 13 1
préc. 2 10 0
autres 2 3 0
C. 3 2 1 5 6 20 1
compr. 2 2 2 5 8 18 1
saisit 1 3 2 4 10 17 1
apport 0 3 3 6 7 18 1
autres 1 2 0
soutien 1] 2 | 3 3 | 8 | 20 | 1 ]
autres 0 7 1

La majorité des intervenants croient que I'Etat

ne comprend pas bien quelles sont les consé-
quences d'un deuil sur l'individu et la société et

ce qu'est la mission des établissements ou
organismes impliqués dans le suivi de deuil.
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Section 5
Les processus qui ont cours dans votre établissement ou organisme
C'est au niveau opérationnel (les processus) que sont prises les décisions concernant I'exécution du travail et

la recherche de moyens pour améliorer la productivité. C'est a ce niveau que l'information, la consultation et
la mobilisation prennent tout leur sens, parce que c'est le niveau que contrdlent le mieux les employgs.

Nous venons de voir comment les soins palliatifs évoluent dans un environnement fragmenté. Les ressources actuellesfsont insuf
santes. Il n'y a pas de mouvement qui nous indique que la population, les instances gouvernementales et le réseau ink#tutionne
communautaire se préparent a affronter les effets de la mondialisation et du vieillissement de la population sur la densandie de
ces, les pratiques et les questions éthiques.

Abordons maintenant les processus. Sonder les processus c'est comme sonder d'un seul coup le cceur des soins palleatifse c'est-
sa mission et ses constituantes du point de vue opérationnel.
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31.  Afin de moduler le plan d'intervention interdisciplinaire & I'évolution des besoins des individus et des proches,
avez-vous développé: a. des réunions d'équipes multidisciplinaires, b. les bénévoles participent-ils a ces ré-

unions, c. les auxiliaires familiales participent-elles a ces réunions, d. lindividu ou un proche participe-t-il a
ces réunions, e. y a-t-il un coordonnateur d'office. Sur le terrain, les processus relatifs a la transmission

de l'information et a I'étude de situations particulieres

ne sont ni fluides ni adaptés aux soins palliatifs et aux

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT ° !
No 31 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE besoins des intervenants.
a. 86 % 7% 8 % 17 12 23 6 0 0
b. 22 % 65 % 14 % 16 13 23 5 1 0
g' f'é 22 ii’ ;ﬁ ié Zg 2 1?1 gg ; g i L'information est souvent incompléte, absente ou dé-
: passée, notamment au niveau médical et en ce qui
€. 70 % 21% 9 % 16 10 26 > 1 0 concerne les informations transmises a l'individu et aux

proches ainsi que la volonté des individus et des pro-
32. Y a-t-il un professionnel chargé d'informer l'individu et les proches des changements concernant:

ches
a. le contréle des symptémes et de la douleur, b. la progression de la maladie et des décisions consequentes

envisagées.
Précisez:
- _ La coordination et le suivi du plan d'action sont diffi-
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT ciles & assumer. Les bénévoles ne sont pas toujours
No 32 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE invités & participer aux rencontres d'équipes.
a. 86 % 6 % 7% 11 13 28 6 0 0
b. 83 % 9% 8 % 13 12 27 6 0 0
Autres 50 % 11 3 Les comités d'éthique sont peu interpellés. La majorité

des milieux n'ont pas de comité de bioéthique ni de
33. Y a-t-il un professionnel chargé d'assurer la transmission de l'information: personnes-ressources en la matiére.
a. aux bénévoles et auxiliaires familiaux, b. aux intervenants de soir, de nuit, c. aux autres partenaires impliqués.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT Les mécanismes de concertation, d'échange et de dis-

No 33 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE cussion sont rares sur I'ensemble du territoire québé-
a. 76 % 12 % 11 % 17 12 23 5 1 0 cois.
b. 83 6 11 14 11 27 5 0 1
C. 81 % 9% 10 % 15 10 27 6 0 0

Les ruptures dans la continuité des soins et des services
34. Y a-t-il & l'occasion d'autres professiels invités a la discussion d'une situation particuliére en: sont l'un des problemes majeurs rencontrés par les
a. bioéthique, b. philosophie, c. anthropologie, d. psychiatrie, e. oncologie et radiothérapie. individus, les proches et les intervenants.

Autres, précisez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT

No 34 Qul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
a. 28 % 56 % 17 % 6 17 29 2 2 2
b. 10 % 70 % 20 % 4 18 30 3 2 1
C. 3% 73 % 23 % 1 19 32 1 3 2
d. 31 % 51 % 18 % 5 16 31 2 2 2
e. 20 % 59 % 21 % 4 16 32 2 2 2
Autres 24 % 12 2
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35. Considérez-vous qu'il est important de former le personnel a la connaissance de ce qu'est le mourir et la mor

M AISONS D'HEBERGEMENT

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES
No 35 Qul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
95 % 0% 4% 39 0 13 6 0 0

36. Considérez-vous qu'il est important de connaitre la motivation de travailler en soins palliatifs et de fin de vie:

a. des intervenants, b. des bénévoles.

M AISONS D'HEBERGEMENT

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES

No 36 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 93 % 2% 5% 37 0 15 6 0 0
b. 91 % 2% 6 % 36 2 14 6 0 0

L'ensemble des acteurs croient qu'il est essentiel de
former le personnel.

L'ensemble des acteurs croient que la population
doit étre informée et sensibilisée.

L'ensemble des acteurs croient que les personnes
qui accompagnent et prennent en charge un des
leurs doivent avoir acces a des cours adaptés a
leurs besoins.

Les motivations profondes ou plus ou moins cons-
cientes a travailler en soins palliatifs sont surtout
explorées par les individus. Les processus de
sélection du personnel portent plus ou moins d'at-
tention a ce sujet.
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DEUIL

Les processus

Total des répondants en valeur absolue

38
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1. A quel niveau, dans votre organisation, les bénévoles sont-ils impliqués:

Précisez:
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 1 ou | Non | wviDE ou | nNon | wviDE ou | Nnon | viDE
autres 5 20 1

2. Y a-t-il al'occasion des professinels externes invités a prendre la parole au sein de votre organisa-

tion:
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 2 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
5 0 1 20 5 6 1

3. Disposez-vous de mécanismes de gestion: a. permettant de traiter I'information et d’assurer une ré-
troaction aux intervenants, b. d’analyser les rapports pour bien saisir les besoins et les ressources né-
cessaires. Autres, précisez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 3 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 4 0 2 15 7 9 1
b. 4 1 1 14 8 9 1
autres 1 5 0

Le milieu communautaire est intéressé et ouvert a
l'apport de divers professionnels au sein de leur orga-
nisations.

L'entraide et le support formel ou informel sont tres
présents dans les milieux communautaires. Les inter-
venants souhaitent par ailleurgeklopper plus de liens
avec les interveants du réseau de la santé.
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4. Avez-vous mis en place des mécanismes formelspigost aux intervenants: a. étude de cas, b.
évaluation du stress engendré par la nature du travail, par I'exposition constante au deuil, c. accés a un
professionnel pour répondre: - aux besoins individuels - aux besoins de I'équipe.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 4 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
2 2 2 8 6 17 1
a. 3 2 1 10 13 8 1
b. 1 4 1 10 11 10 1
C. 3 1 2 10 6 15 1
indivi. 2 2 2 14 9 8 1
équipe 3 1 2 11 8 12 1

5. Votre organisation a-t-elle une publication qui lui est propre : a. de quel type (bulletin d'information, revue..),

Autres, précisez: ) _ o _ Le milieu communautaire fonctionne selon des méca-
b. quel est le titre, c.. fréquence de la parution sur un an, d. nombre d’exemplaires a chaque parution. (Vo nijsmes plus ou moins formels en ce qui a trait au

liste des publications) support aux intervenants.
e. dans quelle proportion les envois sont-ils faits a des individus:
10 %0 20 %0 30 %0 40 %0 50 %0 60 %[0 70 %00 80 %00 90 %0 100 %
f.  dans quelle proportion les envois sont-ils faits a des groupes communautaires:
10 %0 20 %0 30 %L 40 %0 50 %0 60 %L 70 %0 80 %0 90 %L 100 %] La liste des publications fournie par les organismes

est intégrée aux 16 profils régionaux.

g. dans quelle proportion les envois sont-ils faits & des institutions du réseau de la santé:
10 %0 20 %0 30 %0 40 %0 50 %0 60 %0 70 %0 80 %0 90 %0 100 %0
h. Autres (bibliotheques...)
10 %0 20 %0 30 %0 40 %0 50 %0 60 %0 70 %0 80 %0 90 %0 100 %0

Précisez:
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 5 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
2 2 2 8 11 12 1
a. 2 3 1 6 8 17 1
autres 2 13 1
e. % 80,00 80,00
f. % 20,00 11,67
g % 0,00 21,67
h. % 0,00 16,67
autres 2 13 1
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6. Travaillez-vous en collaboration avec d’autres associations de suivi de deuil:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 6 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
3 3 0 15 9 7 1
7. Sioui, quelle forme prend cette collaboration: a. un réseau de consultation, b. un réseau de soutien,
c. un réseau d’échange d’informations, (colloque...), d. un réseau de levées de fonds. Le réseautage semble davantage présent entre les
. — groupes communautaires qu'entre les groupes
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT communautaires et les tables de concertation ré-
NO 7 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE ional
gionale.
a. 2 1 3 11 2 18 1
b. 2 1 3 11 1 19 1
C. 3 0 3 15 0 16 0 1 Les principales formes de soutien que s'apportent
d. 0 2 4 2 8 21 1 les organismes sont de l'ordre de la consultation,

de I'échange d'information et du support mutuel.

8. Votre association siege-t-elle & une table de concertation régionale:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 8 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
3 3 0 9 16 6 1
autres 3 9
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Section 6
La technologie dont dispose votre établissement ou organisme
Par technologie, on entend généralement les techniques et les connaissances nécessaires a la prpduction des

biens et services de l'entreprise. Les différences de technologies influent considérablement sur la hature des
emplois offerts, sur I'embauche et la formation des employés.

Jusqu’a maintenant, nous sommes @ méme de réaliser que tous les efforts, la bonne volonté, les valeurs et I'expertise aritdhe maj
des acteurs n'arrivent pas, sauf exceptionnellement, a servir la mission et la finalité des soins palliatifs comme |'exsityeelad s
besoins, et que les processus sont segmentés.

Le volet de la technologie nous apprendra si les acteurs ont acces a l'acquisition des connaissances et des techniquessn&dassai
production des biens et des services.
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37. Avez-vous implanté un programme de formation a l'intention du personnel: a. formation de base, b. formation continue,

c. formation ponctuelle, d. les thémes suivants sont-ils couverts: 1. les aspects relatifs au contrdle thes efrdpta

douleur, 2. la physiopathologie, la pharmacologie, 3. les nouvelles techniques de soins, 4. les aspecigysychbésgau
processus du mourir, 5. le processus du deuil, 6. les aspects psychosociaux, 7. les aspects spiritugl8, ridgespects
éthiques, 9. les aspects légaux, 10. les aspects anthropologiques de la mort et du deuil, e. la fornsastenaladrdous les

intervenants, incluant les auxiliaires familiales et les bénévoles.

Précisez:
QUEST. ETABLISSEMENTS | ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 37 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 44 % 38% 17% 29 6 17 6 0 0
b. 40 % 40 % 20 % 24 9 19 6 0 0
C. 76 % 10 % 14 % 29 5 18 6 0 0
d.1. Asp. douleur 72 % 11 % 17 % 20 12 20 6 0 0
2. Physio., pharm. 58 % 21 % 20 % 15 14 23 6 0 0
3. Tech. soins 69 % 12 % 19 9 14 16 22 6 0 0
4. Asp. psycho -mouri 64 % 18 % 18 9 28 6 18 6 0 0
5. Asp. psycho - deuil 60 % 20 % 19 % 29 5 18 6 0 0
6. Asp. psychosociaux 56 % 23 9 21 % 28 4 20 6 0 0
7. Asp. spirituels 42 % 33 % 25 % 31 3 18 6 0 0
8. Asp. éthiques 42 % 35 % 23 9 23 8 21 5 1 0
9. Asp. légaux 33 % 40 % 27 % 20 10 22 6 0 0
10. Asp.anthropologiques 19 % 53 ¢ 29 % 16 10 26 3 2 1
e. Form. int, Aux.f. Bén 36 % 39 % 26 % 23 7 22 5 0 1
Autres 41 % 17 3

38. Qui dispense la formation;

a. formateurs du milieu universitaire, b. intervenants du réseau institutionnel, c. intervenants du réseau

communautaire.
Autres, précsez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 38 oul NON VIDE [e]V]] NON VIDE oul NON VIDE
a. 36 % 23 % 40 % 18 7 27 6 0 0
b. 68 % 6 % 26 % 23 3 26 5 0 1
C. 28 % 26 % 46 % 21 4 27 4 1 1
Autres 22 % 10 1

La formation prend diverses formes
et est relativement présente sur le
territoire: journées de réflexion,
collogues régionaux, programmes
régionaux, formation en établisse-
ment.

Pour certains, la formation est,
dans les faits, peu ou pasassi-
ble.

La formation est principalement
offerte par des intervenants du
réseau institutionnel.

Malgré tout, le besoin de forma-
tion, de savoir-étre et savoir-faire
demeure prioritaire pour les inter-
venants partout sur le territoire.

Les aspects les plus touchés lors
des sessions de formation, comme
ceux qui le sont le moins, conti-

nuent de causer le plus de probleé-
mes aux intervenants, aux usagers
et aux proches.
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39. Faites-vous de la recherche en soins palliatifs:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 39 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
13 % 80 % 7% 5 34 13 1 4 1

40. Sioui: a. avez-vous fait de la recherche sur les aspects: - physiques - contréle de la douleur - symptémes -
soins infirmiers - psychologiques - sociaux - spirituels, b. avez-vous des recherches en cours sur les aspects

- physiques - contréle de la douleur - symptdmes - soins infirmiers - psychologiques - sociaux - spirituels.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORG. COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 40 oul NON VIDE oul NON VIDE Qul NON VIDE
a.Physiques 5 % 27 9 68 9 3 10 39 2 4
Douleur 8 % 25 % 67 % 3 10 39 2 4
Symptémes 5 % 27 % 68 9 3 10 39 2 4
Soins infirmiers 6 % 29 % 66 % 3 10 39 2 3
Psychologiques 6 % 27 % 68 9 5 9 38| 2 4
Sociaux 5 % 28 % 67 % 5 9 38 1 4
Spirituels 4 % 29 % 68 % 4 10 38 2 4
b.Physiques 3 % 33 % 64 9 1 11 40 1 5
Douleur 5% 31 % 64 % 2 10 40 1 5
Symptdmes 3 % 31 % 66 9 2 10 40 0 5
Soins infirmiers 3 % 31 % 67 9 1 10 41 1 5
Psychologiques 3 % 31 % 66 9 2 10 4Q 0 5
Sociaux 3 % 31 % 66 % 1 11 40 0 5
Spirituels 2 % 32 % 66 % 1 11 40 0 5

La recherche en soins palliatifs est sous-
dévebppée et les subventions sont difficiles a
obtenir.

Les intéréts des chercheurs sont diversifiés.

La recherche ne s'effectue pas selon une
approche coordonnée, systémique, ni selon des
axes prioritaires.

Certains volets liés au processus du mourir et du
deuil ont fait l'objet d'un plus grand nombre de
recherches ex.: la douleur, le contr6le des symp-
tbmes physiques. Les dimensions spirituelles ont
été moins explorées.

Les différents modeles de dispensation des servi-
ces au Québec n'ont pas fait I'objet de recherche.
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41. Est-ce que la recherche se fait en lien avec:

a. le milieu universitaire,
Motivez votre réponse:

b. le milieu communautaire, c. le milieu privé.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 41 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 9 % 24 % 67 % 0 8 44 1 1 4
b. 4% 26 % 70 % 4 7 41 1 0 5
C. 3% 27 % 70 % 4 7 41 0 1 5

Autres 12 % 5 0

42. Votre établissement ou organisme recoit-il des stagiaires:
a. des universitaires de toutes disciplines, b. des intervenants de toutes disciplines.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 42 Qul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
a. 49 % 38 % 13 % 13 16 23 4 0 2
b. 53 % 32 % 15 % 13 17 22 4 1 1
43. Sinon:

a. étes-vous intéressé a recevoir des stagiaires,

b. étes-vous en mesure de répondre a leurs besoins.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 43 [e]V]] NON VIDE [e]V]] NON VIDE oul NON VIDE
a. 37 % 14 % 49 % 15 5 32 0 0 6
b. 23 % 23 % 54 % 9 8 35 0 0 6

44. Avez-vous mis en place des mécanismes formelam@ost aux intervenants:

a. I'étude de situations concretes, b. I'évaluation du stress engendré par la nature du travail, exposition

constante a la mort, au deuil,
soins de I'équipe.
Si oui, précisez

c. l'acces a un pafessipour répondre: - aux besoins individuels - aux be

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 44 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 44 % 44 % 12 % 18 10 24 2 2 2
b. 22 % 64 % 14 % 16 11 25 2 2 2
c. Individ 56 % 34 % 10 % 20 9 23 3 1 2
Equipe| 46 % 34 % 19 % 19 10 23 3 1 2
Autres 37 % 18 3

La recherche s'effectue principalement en lien
avec le milieu universitaire.

Le milieu communautaire souhaite créer des liens
plus étroits avec les chercheurs, espérant les inté-
resser a exploiter ce milieu propice a plusieurs
sujets souvent négligés.

Les intervenants se sentent souvent isolés et peu
supportés par leur milieu de travail. Le support
informel est souvent percu comme leur bouée de
sauvetage.

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoisgakiatdmns Mars 2000

52



Etat de situation des soins palliatifs au Québec

DEUIL

La technologie

Total des répondants en valeur absolue

38
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1. Avez-vous implanté un programme de formation a I'intention du personnel: a. formation de base, b.
formation continue, c. formation ponctuelle,
d. les thémes suivants sont-ils couverts: - les étapes du deuil (choc, protestation, désorganisation, réorga-
nisation) - les deuils pathologiques - les deuils anticipés - les impacts du deuil sur I'équilibre fami-
lial - les idéations suicidaires de la personne endeuillée - I'animation des groupes de soutien - les états
post-traumatiques - les aspects spirituels et religieux du deuil - les aspects éthiques - la souffrance et
I'épuisement professionnel des intervenants, Autres, précisez: , €. la formation s’adresse- t-elle a
tous les intervenants, incluant les permanents et les bénévoles.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 1 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE Les intervenants des organismes commu-
2 4 0 15 5 11 1 nautaires expriment clairement leur besoin
a. 3 1 2 19 3 9 1 de formation.
b. 3 1 2 16 4 11 1
C. 4 1 1 18 2 11 1
d. étape 4 2 0 21 1 9 1
pathol 3 3 0 11 9 11 1 Les situations auxquelles ils font face sont de
anticip. 3 3 0 18 4 9 1 plus en plus complexes et exigent des
impact 3 2 1 20 2 9 1 connaissances plus pointues.
idéation 1 4 1 13 6 12 1
animat. 2 4 0 14 6 11 1
g;‘:: 11 f 10 12 f 1113 1 1 La démarcation entre leurs interventions et
éthique 5 3 1 15 5 14 1 celles des professionnels est subtile.
souffr. 2 3 1 15 5 11 1
autres 3 6 0
e 4 | 2 ] 0 19 | 5 | 7 1] |
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2. Quidispense la formation: a formateurs du milieu universitaire,
précisez la discipline, , b. Intervenants du réseau institutionnel, précisez le département: ,
c. intervenants du réseau communautaire:
précisez la discipline: , d. Autres, précisez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 2 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE

a. 3 2 1 12 8 11 1
autres 4 13 1
b. 3 | 2 | 1 4 [ 8 19 1]
autres 3 3 1
C. 1] 3 ] 2 7 | 19 5 1]
autres 1 5 1 Plusieurs organismes communautaires ne
d. autres 0 6 1 sont pas enclins a offrir de la formation aux

3. Faites-vous de la recherche sur des problématiques relatives au deuil:
cherche avez-vous entrepris, précisez:

Sioui, quels types de re

intervenants ou ne sont pas en mesure de le
faire.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT Iaa recher_tl:_he est pratiquement inexistante
NO 3 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE ans ce milieu.
0 4 2 7 18 6 1
autres 1 7 0
4. Est-ce que la recherche se fait en lien avec: a. le milieu universitaire, précisez la

discipline,

c. le milieu privé,

. b. le milieu institutionnel, précisez le département:

motivez votre réponse,

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT

NO 4 QuI NON VIDE Oul NON VIDE Oul NON VIDE
a. 0 5 1 1 12 18 1
autres 0 1 0
b. 0 | 5 ] 1 1 [ 10 | 20 | 1
autres 0 1 0
C. 1 [ 4 ] 1 2 | 10 | 19 | 1
autres 0 2 0
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5. Votre organisation recoit-elle des stagiaires: a. des universitaires de toutes disciplines, b. des
intervenants de toutes disciplines.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT Les organismes communautaires ef-
NO 5 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE fectuant le suivi de deuil semblent
2 2 2 6 15 10 1 former deux groupes relativement

a 1 4 1 4 15 12 1 distincts quant a leur mode de fonc-
b. 2 3 1 5 16 10 1 tionnement, leur ouverture et leurs

liens avec d'autres médecins ou orga-
nismes ainsi qu'a leurs mécanismes de
6. Sinon, étes-vous: a. intéressé arecevoir des stagiaires, b. en mesure support et d'acces a de la formation.
de répondre a leurs besoins.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 6 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE

a. 2 3 1 11 9 11 1

b. 2 2 2 7 10 14 1
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Section 7

La régulation dans votre établissement ou organisme

Les systémes de régulation sont ceux reliés a la gestion des relations de travail tels les mouvements de per-
sonnel, incluant la gestion des départs, ceux reliés a I'évaluation du rendement, ceux reliés a la gestion des
vacances et congés, ceux reliés a l'administration des actes professionnels et ceux reliés a la gestion des
conventions collectives, incluant les mesures d'équité en emploi.

Nous venons de quitter le champ de la technologie, que I'on qualifie actuellement de désuet.

Au terme de notre parcours, que reste-t-il a apprendre de nos acteurs ? En abordant la régulation, nous verrons com taéiohkes re
et les conditions de travail vont influencer la pratique des soins palliatifs.
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45. L'organisation du travail pour répondre aux besoins des personnes et de leurs proches est-elle compatible
avec les conventions collectives du personnel en vue de: a. affecter aux soins palliatifs le personnel qui le
b. assurer la mobilité du personnel, c. laisser la latitude voulue pour

souhaite et qui est apte a y travailler,
procéder a des affectations temporaires,

d. combler les besoins imprévus de personnel par des intervenants

expérimentés en soins palliatifs, e. donner la possibilité aux intervenants d'exercer momentanément d'autres
fonctions au sein de I'équipe lorsqu'un retrait des soins directs aux individus et aux proches s'avere néces-

saire,

f. permettre une rotation du personnel ceuvrant dans d'autres secteurs de soins:

I'établissement - entre établissements.

- a l'intérieur de

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 45 oul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
a. 34 % 51 % 15 % 6 9 37 3 1 2
b. 39 % 46 % 16 % 5 8 39 2 1 3
C. 34 % 49 % 17 % 6 7 39 2 1 3
d. 20 % 64 % 16 % 3 8 41 3 0 3
e. 37 % 45 % 17 % 4 7 41 1 2 3
f. Intér. 25 % 59 % 17 % 4 7 41 1 1 4

Entre 5% 65 % 30 % 2 9 41 0 2 4
46. Avez-vous établi des criteres de sélection pour les bénévoles:
Précisez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 46 [e]V]] NON VIDE [e]V]] NON VIDE oul NON VIDE
46 29 % 37 % 34 % 21 4 27 6 0 0

Autres 46 % 26 5

47. Le fait d'exercer une profession dans le cadre des soins palliatifs affecte-t-il le cheminement des professionnels

sur les plans: a. de la reconnaissance des pairs, b. des revenus,
favorablement - défavorablement

c. de la carriere.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No FAVORABLE | DEFAVORABLE | FAVORABLE | DEFAVORABLE | FAVORABLE | DEFAVORABLE
a. 60 % 1% 15 1 5 0
b. 10 % 13 % 5 5 1 2
C. 40 % 3% 9 2 5 0

Les employés ont plus ou moins le choix de tra-
vailler ou non en soins palliatifs. Ces contraintes

limite la possibilité de mettre a contribution des

employés aptes a travailler dans le domaine des
soins palliatifs et risquent d'imposer ce travail a

des employés inaptes ou non motivés.

La mobilité du personnel est réduite et ne permet
pas facilement un retrait temporaire, un change-
ment de lieu et d’expérience de travail.

Le remplacement n’est pas assuré par du person-
nel préparé a prendre la releve sur-le-champ.

L’expérience et la formation ne sont pas des
conditions préalables pour travailler en soins
palliatifs.

Les critéres de sélection ne sont pas systémati-
guement utilisés pour I'embauche de bénévoles;
ils sont pourtant une ressource centrale dans la
plupart des milieux.
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48..PROGRAMME QUEBECOIS DE LUTTE CONTRE LE CANCER

A la demande du Comité de coordination du programme de lutte contre le cancer du Ministere, nous
vous demandons de bien vouloir répondre aux questions complémentaires suivantes.

1. Dispensez-vous des services de soutien* dans votre établissement ou dans votre organisme:

a. al'annonce d'un diagnostic* - de cancer - d'autres pathologies sévéres, b. aI'annonce d'un pronostic*

sévere - de cancer - - d'autres pathologies.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 48 Qul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
1.a Cancer 59 % 31 % 11 % 32 4 16 2 2 2

Autres p. 54 % 32 % 14 % 21 12 19 1 2 3
1.b Cancer 62 % 27 % 11 % 31 4 17 4 1 1
Autres.p..s 58 % 29 % 13 % 20 12 20 3 1 2

2. Les services de soutien sont-ils de I'ordre

riel et pratique, tels que: aide ménagere, transport - de répit - d'accompagnement.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 48 oul NON VIDE Oul NON VIDE oul NON VIDE
Info 64 % 9 % 28 % 31 4 17 4 1 1
SA&S 64 % 10 % 26 % 32 4 16 5 0 1
AMT 45 % 24 % 31 % 19 11 22 0 3 3
Répit 48 % 21 % 31 % 20 10 22 3 1 2
Accomp. 52 % 20 % 29 % 31 4 17 4 0 2

. de l'information - du soutien affectif et social - du soutien maté-

Un peu plus de la moitié des répondants des établisse-
ments et des organismes communautaires interviennent
deés I'annonce d'un diagnostic et d'un pronostic sévere,
notamment lorsqu'il s'agit d'un cancer.

Les principaux services offerts sont de I'ordre de I'in-
formation, du soutien affectif et social et de I'accompa-
gnement.

Les services d'aide ménageére et le transport sont lége-
rement moins accessibles.

3. Y a-t-il une personne-ressource qui coordonne les services accessibles dans votre établissement et la dans la
communauté et qui assure un suivi aupres du malade:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 48 oul NON VIDE Oul NON VIDE oul NON VIDE
3 57 % 29 % 15 % 30 5 17 5 0 1

4. Sioui, quelle personne :

Autres, spécifiez :

un membre de I'équipe multidisciplinaire - un bénévole.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 48 Qul NON VIDE Qul NON VIDE Qul NON VIDE
4 Memb. 47 % 7% 46 % 15 7 30 5 0 1
Bénév. 6 % 24 % 71 % 22 3 27 1 1 4
Autres 24 % 9 1

Prés de la moitié des établissements et des organismes
communautaires ont des personnes qui coordonnent
l'acces aux services.

Les intervenants rapportent que la personne se sent
souvent délaissée par les siens a cette période critique.
lIs s'éloignent par peur, par inquiétude, par souffrance.
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5. Les personnes sont-elles informées de l'existence des services de soutien disponibles par :
- un feuillet publicitaire - un membre de I'équipe multidisciplinaire - le bouche a oreille.
Autres, spécifiez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 48 [e]V]] NON VIDE [e]V]] NON VIDE oul NON VIDE
5 Feuillet 29 % 36 % 34 % 31 6 15 6 0 0
Memb. 54 % 15 % 31 % 17 9 26 5 0 1
Bouche 52 % 11 % 37 % 36 3 13 4 0 2
Autres 13 % 17 1

6. Selon votre appréciation, quel est le pourcentage de personnes ayant un diagnostic ou un pronostic (sévere)

qui utilisent un ou plusieurs de ces services:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 48 MOYENNE M OYENNE M OYENNE
6 62,92 % 42,21 % 68,33 %

7. Quels sont les services les plus recherchés: Spécifiez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 48
7 Autres 63 % 33 4

*Services de soutien information, soutien affectif et social et soutien matériel et pratique: aide ménagere,

transport,

répit et accompagneme&iagnostic et de pronostic (séveresjgnifient que les effets curatifs

recherchés sont incertains ou compromis par I'évolution de la pathologie (cancer ou autres).

Vos commentaires sont les bienvenus

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
No 48
Comm. 57 % 36 2

Dans les établissements de la santé et des services
sociaux, les personnes sont informées de

I'existence des services de soutien principalement par
un membre dBéquipe multidisciplinaireet par le
bouche a oreille.

Par contre, les personnes qui regoivent des services
de soutien des organismes communautaires sont
informées de I'existence des services par le bouche a
oreille et lefeuillet publicitaire.

Pour les intervenants il semble que tous les services
de soutien offerts sont recherchés et nécessaires.
L'analyse des informations complémentaires ne nous
permet pas d ‘établir la hiérarchie des services qui
seraient prioritaires : information, écoute, soutien
affectif et social, soutien matériel et pratique tels que
aide ménageére, transport, répit, accompagnement.
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DEUIL

La régulation

Total des répondants en valeur absolue

38
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1. Offrez-vous des services de suivi de deuil: a. gratuitement, b. moyennant rétribution.

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 1 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 6 0 0 24 2 5 1
b. 0 3 3 6 8 17 1
Les services de suivi de deuil sont généralement

2. Le paiement des services que vous offrez s'effectue-t-il par: a. un don & la discrétion de la personne, offerts gratuitement.

b. un don a la discrétion de la personne avec un minimum requis, c. un montant forfaitaire pour

'ensemble du suivi, d. un montant aprés chaque intervention du suivi. ) )
Les sources de financement des organismes commu-

nautaires, proviennent de subventions gouverne-

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT T )
NG 2 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE mentales provinciale, de levées de fonds, de dons.
a 0 4 2 13 5 13 1
b 0 4 2 2 9 20 1 . .
c 0 7 5 5 8 18 1 Quelque?.grgt]_anlsfmefs_toffrent Ie\s serzwces r_n(t)yennant
g 0 i > 5 8 18 1 g(r)]re]:. contribution forfaitaire aprés chaque interven

3. Quelles sont les principales sources de financement de votre organisation: a. gouvernementale pro-
vinciale, b. gouvernementale fédérale, c. organisme de redistribution (Ex.: Centraide), d. campa-
gne de levée de fonds menée par votre organisation, e. dons, legs,

Autres, précisez:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 3 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 5 1 0 9 5 17 1
b. 0 4 2 0 10 21 1
c. 0 4 2 7 8 16 1
d. 2 2 2 12 0 19 1
e. 1 1 4 20 1 10 1
autres 2 12 0
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4. Les personnes ayant bénéficié des services gratuits ou payants sont-elles par la suite: a. encouragées a
faire un don a votre organisation ou a sa fondation, b. sollicitées directement pour faire un don a votre
organisation ou a sa fondation, récisez les montants proposés:

QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 4 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
a. 4 2 0 16 9 6 1
b. 1 3 2 2 16 13 1
Précisez 0 4 0 A l'occasion, les intervenants d'organismes recon-
naissent qu'ils sont privilégiés comparativement aux
5. Avez-vous établi des critéres de sélection pour les bénévoles: Précisez : intervenants du réseau de la santé et des services
sociaux en ce qui concerne le support mutuel gu'ils
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT recoivent, l'accés a linformation et le climat des
NO 5 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE relations de travail.
4 2 0 19 4 8 1
Précisez 4 18 1
6. Avez-vous des pré-requis pour former les bénévoles: Précisez:
QUEST. ETABLISSEMENTS ORGANISMES COMMUNAUTAIRES M AISONS D'HEBERGEMENT
NO 6 oul NON VIDE oul NON VIDE oul NON VIDE
4 2 0 13 8 10 1
Précisez 3 12 1

Vos commentaires sont les bienvenus :

| ETABLISSEMENTS | ORGANISMES COMMUNAUTAIRES | M AISONS D'HEBERGEMENT
Commentaires
| 3 | 13 | 0
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ANNEXE V
EXEMPLE D'UN PROFIL REGIONAL

REGION 01
BAS-SAINT -L AURENT

Le profil régional comprend trois parties complémentaires et une table des matiéres spécifique a chacune d'en-
tre elles.

La premiére partie est composée d'un tronc commun d'informations s'adressant a I'ensemble des régions. Elle
se termine sur la méthodologie et les biens livrés.

La deuxiéme et la troisiéme partie sont constituées du profil régional et des résultats de I'enquéte propres a
chacune des régions. Le profil régional a été validé par les répondants des régies régionales, généralement, en
collaboration avec les participants aux activités réalisées lors de la visite de la région concernée.

La premiére et deuxiéme parties ne sont pas reproduites a cette annexe afin de ne pas alourdir le texte.
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L E PROFIL REGIONAL

Les activités régionales réalisées

Le focus groupe

A partir des critéres de participation soumis par les responsables du projet, les répondants régionaux ont solli-
cité la participation d’individus au focus groupe. Le focus groupe de 10 a 12 personnes devait étre constitué de

sorte a;

- Respecter I'approche territoriale.

- Assurer la représentation des secteurs communautaire, privé et public.

- Tenir compte de la multidisciplinarité, des lieux d’intervention et des niveaux de
décisions: planificateur, gestionnaire, intervenant, membre de conseil d’administration.

Etablissement ou

Nom Profession organisme Fonction Intervention
Sergerie M. Economiste Régie régionale Agent de recherche socipAucune intervention aupreg
sanitaire, Programme santé pu-des clientéles
blique
Lamontagne E. Biologiste Régie régionale Coordonnatrice du Programintervention auprés de la
guébécois de dépistage du can<clientéle du programme
cer du sein (PQDCS) PQDCS
Pichette P. Infirmiére Régie régionale Coordination du dossier sdifsucune intervention aupreg
palliatifs des clientéles
Lafontaine L. Médecin CLSC Riviéres et| Membre de I'équipe des soing Toute clientéle, incluant
Marées palliatifs celle en phase terminale
Bourgeois D. Chirurgien La Maison Vice-président C.A. Aucune intervention aupres
Ombre et Lumiére des clientéles
Chouinard M.H. Directrice FRACEQ, ACEQ, Gestion, organisation, finances  Aucune intervention aupres
générale RACEQ des clienteles
Carré M.H. Agente psy- M.A.IN.S. Support aux personnes atteintes oute clientéle, incluant
chosociale Bas-St-Laurent de VIH/Sida et des proches | celle en phase terminale
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ent

—

ent

Brazeau O. Retraité ACEQ Président du C.A. Intervenant exclusivem
aupres des individus en
phase terminale (a
I'occasion)
Dubé F. Infirmiére Réseau Santé Ka; Conseillere en soins Aucune intervention aupres
mouraska des clientéles
Gagné |. Infirmiére CHSLD-CLSC des| Chef du programme personnesAucune intervention aupreg
Basques agées CHSLD des clienteles
Gosselin S. Infirmier CLSC de Matane Soutien a domicile (S.A.D{) Toute clientele, incluar
celle en phase terminale
Fallu L. Agente de ACEQ Coordonnatrice du service | Toute clientele, incluant
développement Perce-Neige de 'ACEQ celle en phase terminale
Fournier M. Infirmiére Centre hospitalier| Consultante en soins palliatifs  Intervenante exclusivem
régional de Rimousk aupres des individus en
(CHRR) phase terminale
Larrivée O. Bénévole Parcelles de soleil Responsable du comité Parcellebtervenant aupres de toute
(affiliation au Centre de soleil les clienteles, incluant celle
d’action bénévole des en phase terminale
Basques)
Turcotte D. Infirmiére Centre mitissien de Coordonnatrice du programme Intervenante auprés de tout
santé et de serviceg hébergement soins longue duréées les clientéles, incluant
communautaires celle en phase terminale

Les visites et rencontres

Centre mitissien de santé et de services communautaires (Equipe de soins palliatifs)
Rencontre avec Nicole Allard, inf., M.Sc. inf.
Proposition d'un plan local d'organisation des services de soutien et de soins palliatifs dans la
région Rimouski-Neigette
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Rencontre du personnel de la Régie régionale

- Christiane Bérubé, directrice des services de soutien au réseau

- Pierrette Pichette, coordonnatrice du dossier soins palliatifs

- Edith Lamontagne, coordonnatrice du Programme québécois de dépistage du cancer du sein
(PQDCS)

- Marcel Sergerie, agent de recherche sociosanitaire, Programme santé publique

Dans I'ensemble des établissements du réseau de la santé et des services sociaux se retrouvent, de
maniere transitoire ou définitive, des individus en cours de maladie terminale. La liste qui suit
constitue une vue d'ensemble des ressources potentielles en soins palliatifs plutdét que des lieux qui
offrent ou qui ont développé I'expertise de ces soins.

Liste des répondants régionaux: établissements, organismes communautaires et maisons d'hébergement qui
ont répondu awguestionnaire général

CHSLD Foyer St-Cyprien (1993) Inc.
175, Principale

St-Cyprien (Québec)

GOL 2P0

CLSC de Matane
349, St-Jérbme
Matane (Québec)
G4W 3A8

CLSC Rivieres et Marées
22 rue St-Laurent
Riviere-du-Loup (Québec)
G5R 4W5

Les Centres hospitalier et d'hébergement de Riviere-du-Loup
75, rue St-Henri

Riviéere-du-Loup (Québec)

G5R 2A4
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(Etablissement avec les missions CHSGS-CHSLD)

Les Centre hospitalier et centre d’hébergement et de soins de longue durée de Matane
333, rue Thibeault

Matane (Québec)

G4W 2W5

Centre hospitalier régional de Rimouski
150, rue Rouleau

Rimouski (Québec)

G5L 5T1

Centre hospitalier d’Amqui
135, de I'Hopital

Amqui (Québec)

GO0J 1BO

(Etablissement avec les missions CHSGS-CHSLD)
Réseau Santé Kamouraska

575, avenue Martin

St-Pascal (Québec)

GOL 3Y0

Réseau de santé du Témiscouata
58, de I'Eglise
Notre-Dame-du-Lac (Québec)
GOL 1X0

CHSLD-CLSC des Basques
550, rue Notre-Dame Est
Trois-Pistoles (Québec)
GOL 4KO0
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Centre d’hébergement et de services communautaires de I'Estuaire
165, des Gouverneurs

Rimouski (Québec)

G5L 7R2

Centre mitissien de santé et de services communautaires
800, du Sanatorium

Mont-Joli (Québec)

G5H 3L6

La liste des répondants au Québec: établissements, organismes communautaires et maisons d'hébergement qui
ont répondu au questionnait8uivi de deuil’

Centre d’hébergement et de services communautaires de I'Estuaire
165, des Gouverneurs

Rimouski (Québec)

G5L 7R2

Centre mitissien de santé et de services communautaires
800, du Sanatorium

Mont-Joli (Québec)

G5H 3L6

La Maison Ombre et Lumiére, Volet "Choisir la vie"
55, Carrefour Sportif

Amqui (Québec)

G1B 1BO

Les Amis Compatissants du Bas-Saint-Laurent
523, Marquis de Vaudreuil, °\20

Rimouski (Québec)

G5N 1A7
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Ministére de la Compassion (Lacher Prise)
839, boul. St-Germain Ouest

Rimouski (Québec)

G5L 3T5

Les documents déposés

- Bulletins du RISPEQ

- Programmes des journées de formation régionale en soins palliatifs

- Répertoire des ressources de soutien et de soins palliatifs pour la région de Rimouski-Neigette par Nicole
Allard

- Centre mitissien de santé et de services communautaires (Rapport annuel 1998-1999)

- Programme d’aide a la personne mourante et ses proches (Fondation de I'Hopital de Mont-Joli)

- Journal de Bord, Regroupement des intervenants en soins palliatifs de I'Est du Québec

- Proposition d'un plan local d’organisation des services de soutien et de soins palliatifs pour la région de
Rimouski-Neigette, par Nicole Allard

- Répertoire régional — Services aux personnes atteintes du cancer par ACEQ

- CLSC Riviéres et Marées et les CHH de Riviére-du-Loup : Les Soins Palliatifs

La liste des publications des établissements, des organismes et des maisons d'hébergement effectuant un
"Suivi de deuil" sur le territoire québécois se trouve a la page suivante.
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Liste des publications des établissements, des organismes et des maisons d'hébergement effectuant un suivi de

deuil sur le territoire québécois

Nom de l'organisme ou de I'établissement

Albatros 04 Cellule Québec Rive-Nord

Titre L'Albatros Fréquence / an 4 Nb d'exemplaires 120

Nom de l'organisme ou de I'établissement CHSLD Drapeau et Deschambault

Titre Journal "Entre amis" Fréquence / an Nb d'exemplaires

Nom de l'organisme ou de I'établissement CLSC de I'Estuaire

Titre Le Messager, la marée Fréquence / an 12 Nb d'exemplaires 300 + 250

Nom de l'organisme ou de I'établissement

Titre Répertoire de ressources Fréquence / an

pour mieux vivre le deuil

Fondation in Memoriam Foundation

Nb d'exemplaires 10 000 a 50 000

Nom de l'organisme ou de I'établissement

Titre "Choisir la vie" Fréquence /an

La Maison Ombre et Lumiére, Volet "Choisir la vie"

2 Nb d'exemplaires

Nom de l'organisme ou de I'établissement

Titre Le Souffleur Fréquence / an

La Rose des Vents de I'Estrie

4 Nb d'exemplaires 70

Nom de l'organisme ou de I'établissement

Les Amis Compatissants du Bas St-Laurent

Titre Les Amis Compatissants Fréquence / an 4  Nb d'exemplaires ou provincial: de 800 a 1 000
Nom de l'organisme ou de I'établissement Lumi-Vie
Titre Bulletin interne (L'Espoir) Fréquence / an 3 Nb d'exemplaires 100
Info Lumi-Vie Occ.
Nom de l'organisme ou de I'établissement Pallia-Vie
Titre Bulletin d'information (Au  Fréquence / an 2 Nb d'exemplaires 250

(Gré des saisons)
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Les données de population

Source : Institut de la statistique du Québec, 1999.
Age Région du Bas-Saint-Laurent (1998) Ensemble du Québec (1997 1999)
208 053 7333297
0-19 52 382 1850 993
20-39 56 369 2203724
40-49 35711 1189 329
50-59 24 680 868 886
60-69 17 558 600 664
70-74 8176 244 747
75-79 6 253 178 720
80-84 3957 110 124
85-89 2061 58 314
90... 906 27 796

Les naissances et décés dans chaque région
Source : Institut de la statistigue du Québec,

1999.

Région

Naissances en 1997

Déces en 1997

Gaspésie—lles-de-la-Madeleine 929 944
Bas-Saint-Laurent 1813 1749
Saguenay-Lac-Saint-Jean 2 860 1928
Québec 6178 4961
Chaudiére - Appalaches 3997 2880
Mauricie 2449 2339
Centre-du-Québec 2 342 1772
Abitibi-Témiscamingue 1854 995
Nord-du-Québec 802 162
Estrie 3125 2316
Montérégie 14 113 8 266
Montréal-Centre 21323 15 954
Laval 3695 2164
Lanaudiere 4086 2 398
Laurentides 5297 2 963
Outaouais 3673 1907
Cote-Nord 1188 583
Ensemble du Québec 79724 54 281

Le taux de mortalité moyen par pathologie sur 3 ans pour 100 000 personnes selon les régions sociosanitaires, 1995, 1996, 1997
Source :  Surveillance de la mortalité du Québec, MSSS, Direction générale de la santé publiieDétembre 1999.
NOTE : Maladies de I'appareil circulatoire (CODES CIM-9 : 390-459), tumeurs malignes (CODES CIM-9 : 140-208), maladies

de l'appareil respiratoire (CODES CIM-9 : 460-519) et sida (CODES CIM-9 : 042-044).

Région Bas-Saint-Laurent
1995, 1996, 1997

Ensemble du Québec
1995, 1996, 1997

Maladies de I'appareil circulatoire 248,8 258,9
Tumeurs malignes 213,0 215,8
Maladies de I'appareil respiratoire 63,7 64,5
Sida 1,7 5,6
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Les soins palliatifs dans la région

- 1982-1983:
- 1984 :

- 1986:

- 1988 :
- 1989 :
- 1990 :
- 1990 :
- 1991 :
- 1993

- 1993:
- 1994-1995:
- 1995-1996 :
- 1996
- 1996-1997 :

- 1997 :

- 1998:
- 1998:

- 1999:

Importante sensibilisation du personnel de I'H6pital de Mont-Joli

Implantation du programme d’aide a la personne en fin de vie et a ses proches a I'Hopital de
Mont-Joli

Début d'un programme de formation de base en soins palliatifs par I’Association Ligne de
vie

La Source : soins palliatifs a domicile

Programme de soins palliatifs CH d’Amqui

Fondation du Regroupement des Intervenants en Soins Palliatifs de I'Est du Québec
Premiére formation offerte par le Comité d’accompagnement La Source

Mise sur pied du service Perce-Neige a Rimouski

Création d’une équipe de consultation en soins palliatifs au Centre hospitalier régional de
Rimouski (CHRR)

Mise sur pied du service Perce-Neige a Matane

Projet Maison Ombre et Lumiére et réseau de bénévoles

Services dispensés aux CHH de Riviére-du-Loup

Mise sur pied du service Perce-Neige a Mont-Joli

Recherche portant sur I'organisation des services de soutien et de soins palliatifs pour la
MRC Rimouski-Neigette, par Nicole Allard

Le grand comité des soins palliatifs MRC Riviere-du-Loup

L’équipe multidisciplinaire MRC Riviére-du-Loup

Production du Guide d’'information et d’orientation pour les personnes touchées par le cancer
et d'une base de données informatisées sur les services et les ressources en cancer, par
'ACEQ

Révision et consolidation du programme — réseau intégré de soins et services en soins pallia-
tifs

Le plan de la régie

Objectifs 1999-2002
- Pour le cancer, le Plan prévoit de (...) définir un réseau de services intégrés (promotion-prévention, détec-
tion précoce, investigation-traitement-adaptation, soutien dés I'annonce du diagnostic et soins palliatifs).

- Pour les services spécialisés de santé physique, le Plan prévoit de poursuivre le développement des alter-
natives a I'hospitalisation en médecine de jour, et ce, particulierement pour les soins palliatifs.
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Evénements spéciaux

- Le R..S.P.E.Q. organise a chaque printemps une journée annuelle de formation régionale en soins pallia-
tifs. La ville hétesse de cette journée change a chaque année.

- Le R.I.S.P.E.Q. publie deux fois par année un bulletin contenant des articles de fond, des échanges d'idées,
des conseils pratiques et diverses informations reliées aux soins palliatifs dans la région.

- Conférence thématique organisée par 'ACEQ

- Colloque Mort-Deuil-Vie

- Les formations du Sanatorium Bégin & Mont-Joli

- Equipe Multi de la MRC Riviére-du-Loup

- Le grand comité des soins palliatifs, le Club Rotary de Riviére-du-Loup
- Comité interétablissement Rimouski-Neigette

- Comité Concertation MRC Matane

- Stage a la Maison Michel Sarrazin

- Recherche avec Nicole Allard, proposition d'un plan local d'organisation des services de soutien et de
soins palliatifs dans la région Rimouski-Neigette (aolt 1997)

- Comité extra-hospitalier (Rimouski)

- Elaboration d’un répertoire des ressources de soutien et de soins palliatifs pour la région de Rimouski-
Neigette par Nicole Allard

- Pochette des endeuillés remise par le CLSC

- Equipe en soins palliatifs au Foyer de Rimouski et au Centre mitissien de santé et de services communau-
taires
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Les ressources susceptibles d’'intervenir en soins palliatifs
Liste des établissements du réseau de la santé et des services sociaux:

CLSsC

- CLSC delaVallée, Causapscal (MRC La Matapédia)

- CLSC de Matane, Matane (MRC Matane)

- CLSC Riviéres et Marées, Riviére-du-Loup (MRC Riviére-du-Loup)

CLSC-CHSLD

- Centre d’hébergement et de services communautaires de I'Estuaire, Rimouski
(MRC Rimouski-Neigette)

- CHSLD-CLSC des Basques, Trois-Pistoles (MRC Les Basques)

CLSC-CHSLD-CRDP
- Centre mitissien de santé et de services communautaires, Mont-Joli (MRC La Mitis)

CHSGS-CHSLD-CRPAT
- Les Centres hospitalier et d’hébergement de Riviere-du-Loup, Riviére-du-Loup (MRC Riviere-du-Loup)

CHSGS-CHSLD-CLSC
- Réseau de santé du Témiscouata, Notre-Dame-du-Lac (MRC Témiscouata)
- Réseau Santé Kamouraska, Saint-Pascal (MRC Kamouraska)

CHSGS-CHSLD

- Centre hospitalier d’Amqui, Amqui (MRC La Matapédia)

- Centre hospitalier régional de Rimouski, Rimouski (MRC Rimouski-Neigette)

- Les Centres hospitalier, d’hébergement et de soins de longue durée de Matane, Matane (MRC Matane)

CHSLD privé conventionné ABL
- Foyer Saint-Cyprien (1983) inc., Saint-Cyprien (MRC Riviére-du-Loup)
- Foyer Sainte-Bernadette inc., Rimouski (MRC Rimouski-Neigette)

CHSLD privé autofinancé
- Manoir de Caroline inc., Rimouski (MRC Rimouski-Neigette)
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Liste des organismes communautaires financés a travers le programme SOC

MRC Kamouraska
- Centre d'action bénévole Cormoran inc.
- Kam-Aide

MRC Témiscouata
- Centre d'action bénévole région Témis inc.

MRC Riviere-du-Loup
- Comité d'accompagnement "La Source" inc.
- Centre d'action bénévole des Seigneuries

MRC Les Basques
- Centre d'action bénévole des Basques

MRC Rimouski-Neigette

- Coup de main a domicile

- Centre d'action bénévole de Rimouski inc.
- Popote Le Gourmet Roulant inc.

MRC La Mitis
- Centre d'action bénévole de La Mitis
- Les Bourgeons de La Mitis

MRC La Matapédia
- Centre d'action bénévole de la Vallée de la Matapédia
- Aide Maison Matapédia

MRC Matane
- Centre d'action bénévole de la région de Matane
- Les services a domicile de la région de Matane
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Ressources générales

- Association du cancer de I'Est du Québec (ACEQ), incluant Perce-Neige des territoires de Rimouski,
de Matane et de La Mitis

- Mouvement d'aide et d'information sida du Bas-Saint-Laurent (M.A.IN.S. Bas-Saint-Laurent)

Liste des organismes communautaires non financés par le programme SOC
MRC Kamouraska

- Action bénévole de Sainte-Héléne

- L’Escalier

MRC Témiscouata
- Ligne de vie du Témiscouata
- Comité d’action bénévole de Saint-Marc-du-Lac-Long

MRC Les Basques
- Parcelles de soleil

MRC Rimouski-Neigette
- Léacher Prise (Ministére de la compassion)
- Les Amis compatissants

MRC La Mitis
- Les Amis compatissants

MRC La Matapédia
- Maison Ombre et Lumiére

Ressource générale
- LEUCAN
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L A DEMARCHE REALISEE EN FOCUS GROUPE

L’exercice réalisé en focus groupe en est un de perception et de reflet. L'objectif visé est de recueillir de ma-
niére ponctuelle la vision, I'analyse et I'opinion des personnes engagées dans les services et soins dispensés aux
malades en phase terminale de maladie et a leurs proches. Les données quantitatives provenant de I'enquéte
réalisée dans tous les établissements de santé et les groupes communautaires du Québec viendront compléter le
portrait développé dans le focus groupe.

Cette partie présente la synthése des forces, des faiblesses, des menaces et des opportunités régionales qui ont
fait I'objet d'une présentation aux participants et d'une validation a la fin de la session de travail ainsi que la La formulation de
rétroaction des participants au focus groupe. Suit la synthése des enjeux régionaux identifiés et classés selon le lraét?ggf:r:ieos;lerztsggcl{z
cadre de référence proposé au focus groupe et exposé au début de ce document. l'expression spon-
tanée des partici-
Enfin, le profil régional se clét sur les avancées régionales et les commentaires des responsables de ['état de pants aux focus

situation provincial. groupes

La synthése des forces, des faiblesses, des menaces et des opportunités régionales

Forces Faiblesses
La volonté et les initiatives individuelles - La formation (professionnels, bénévoles, [fa-
Pluralité des modéles de services en soins|pal- milles, proches)
liatifs sur le territoire - L'absence d'une vision régionale partagée en

Diversité des acteurs impliqués en soins pallia-  soins palliatifs
tifs : intervenants (bénévoles et professionngld)- Le manque de communication interne et |ex-

chercheurs, développeurs, promoteurs terne

L’approche territoriale par MRC - L’absence d'un plan directeur en soins pallia-
La présence d'équipes multidisciplinaires |en tifs

soins palliatifs - L'étendue du territoire a desservir

Les années d’expertise dans la - Le roulement de personnel en soins palliatifs
région (depuis 1980) - Les ruptures dans le continuum de services
La diversité des ressources en soins palliatifg concernant les soins palliatifs

La contribution des services de soutien en ¢co— Le peu d’expertise organisationnelle en sains
nomie sociale (une par MRC) palliatifs
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La recherche en cours en matiere de réseau|inté&- L’'organisation de services axés sur les res-
gré de services de base sources disponibles plutét que sur la répagnse
aux besoins et aux attentes des personnes
- Le positionnement technologique des sqins
palliatifs par rapport a d'autres secteurs|de
pointe
- L’absence de tribune de concertation régio-
nale
- Le manque d’éducation populaire en matiére
de soins palliatifs
- Le positionnement du milieu en termes |de
valeurs sociétales
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Menaces

Opportunités

Les intéréts conflictuels non résolus
L'épuisement des bénévoles, intervenants
aidants naturels

Le recul des soins palliatifs dans la région

Le respect des choix des personnes et
contraintes du milieu (ex : une personne sg
désirant mourir a domicile)

La mondialisation des services de santé

Le changement paradigmatique:
I'organisation territoriale

Le danger de disparition des soins palliatifs

pul

D

les

Récolter les fruits de la recherche sur le ré
seau intégré de services de base
S’adapter aux réalités démographiques de
région

Inscrire les soins palliatifs dans une vision
projet de société

Ouvrir un débat public sur la mort, le mour
et le deuil

Mettre en place des moyens pour respecte
choix d’une personne de mourir: a domicilg
a I'hdpital, dans un centre de soins de long
durée ou dans une maison d’hébergement

a

de

=

r le

D

ue

Faire des choix dans un contexte de mondia-

lisation

Développer notre expertise

Profiter du momentum : volonté ministériel
en matiére d’orientation territoriale pour leg
soins palliatifs, volonté régionale de se do
d’une desserte intégrée; profiter des reto
bées du travail actuel de I’AQSP pour I'ét
de situation provincial en soins palliatifs
S’adapter au changement paradigmatique
Eduquer notre population aux soins palliat

e

er

fs

La synthése des enjeux régionaux

La mission des soins palliatifs
Diverses réponses sont offertes et d’autres alternatives sont en chantier sur le territoire du Bas-Saint-
Laurentpour répondre aux besoins des personnes qui font face a une mort imminente. La démarche ac-
tuelle de la communauté consiste a laisser les intéréts supérieurs de la communauté émerger de sorte que la
vision de I'organisation des soins palliatifs soit partagée et porteuse de sens.
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L’environnement externe et interne

La desserte de services en soins palliatifs s’'opére dans le contexte d’'une approche territoriale qui repose
sur le découpage par MRC.

Une population vieillissante, I'appauvrissement de certaines populations et la hausse de la demande pour
mourir & domicile sont les principaux éléments qui influent sur lI'environnement ou sont dispensés les soins
et I'environnement ou évoluent les dispensateurs de ces services.

La transformation du réseau de la santé et des services sociaux et le manque de ressources exercent une
pression significative sur la communauté qui cherche a répondre aux besoins des individus qui font face a
la mort ainsi gqu'a ceux de leurs proches.

Les soins palliatifs évoluent au Québec dans un contexte ou les investissements sont orientés vers les hau-
tes technologies alors que ces soins en nécessitent peu comparativement aux soins curatifs. Les soins pal-
liatifs questionnent nos choix de société.

La structure

La mise en place d’'une table de concertation régionale de méme que la préparation d’'un plan directeur de
la Régie régionale en soins palliatifs sont a I'ordre du jour.

La réalité actuelle se traduit par la fragilité et la précarité des structures et des modes de fonctionnement
qui ont été mis en place sous linitiative d’individus ou de groupes d'intervenants qui ont le souci
d’apporter des réponses a I'expression des besoins auxquels ils sont sensibles et dont ils se sentent profes-
sionnellement responsables.

La technologie

La transformation du réseau de la santé a eu plusieurs impacts sur le nombre et |'utilisation des espaces
dédiés aux soins palliatifs. En établissement, on a vu réduire le nombre de lits ou encore modifier la voca-
tion de ces lits.

Le moratoire du Ministére sur les maisons d’hébergement maintient en veilleuse certains projets régionaux
de méme que le questionnement de la Régie sur les ressources intermédiaires.

Une réflexion est aussi en cours dans la région concernant la fin de vie dans les centres de longue durée.

Les processus

La communication est au coeur des préoccupations des acteurs de tous les milieux impliqués en soins pal-
liatifs dans la région Bas-Saint-Laurent.

Le besoin de partager les savoirs, les savoir-faire et les savoir-étre, le besoin de faire savoir, et enfin le

besoin de voir converger les efforts fournis dans une ou des réalisations sont fortement exprimés par les
acteurs qui déplorent leur isolement et leur crainte de voir leur travail réduit ou annulé.

Le besoin de formation s’exprime de maniére criante et urgente. Les acteurs en soins palliatifs nomment

leurs attentes en la matiere. lls appellent aussi une structure, un programme de formation articulé, de divers
niveaux et continu.
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- Le Regroupement des Intervenants en Soins Palliatifs de I'Est du Québec contribue significativement a la
formation des ressources humaines dans la région.
- La Maison Michel Sarrazin agit régulierement comme formateur et expert-conseil.

La régulation

- La problématique de la gestion des ressources humaines dans un contexte d'établissements ou il y a des
conventions collectives pose des questions fondamentales au regard des soins palliatifs et du choix des in-
tervenants d'y ceuvrer.

- L'accessibilité des services de soins palliatifs est relativement contingentée et sélective sur le territoire.

- Le choix du patient de mourir dans le lieu qu’il souhaite est respecté dans la mesure ou il répond aux crité-
res d’'accés et selon la disponibilité des ressources en place. (La majorité des personnes sidatiques qui en
sont a la phase terminale et qui désirent pouvoir terminer leurs jours dans un endroit convenable se voient
souvent refuser I'acces aux services de soins palliatifs de la région.)

Les acteurs

- Les services de soins palliatifs se sont développés sur le territoire du Bas-Saint-Laurent grace a
limplication d’individus provenant du milieu bénévole et de certains milieux professionnels (qui ont agi
largement comme bénévoles).

- La sensihilité aux besoins des personnes mourantes et a ceux de leurs proches, le désir de favoriser une
mort dans la qualité de la vie et la dignité, de méme que la préoccupation de faciliter I'étape du deuil sont
parmi les principales motivations que portent les acteurs en soins palliatifs.

- Les motivations poussent aussi les acteurs en soins palliatifs @ comprendre et a vouloir organiser la des-
serte de services de maniére a doter la communauté de moyens qui vont les concrétiser dans des choix de
valeurs humaines et sociales correspondant & ces aspirations.

- Les acteurs en soins palliatifs, autant bénévoles que travailleurs, se disent essoufflés, a risque
d’épuisement. lIs signalent le méme constat a propos des aidants naturels.

- Les acteurs en soins palliatifs sont préoccupés d’éducation populaire, de cheminement personnel et social
concernant les réalités, les mystéres et les tabous entourant le mourir, la mort et le deuil.

- Les carences dans les orientations, I'organisation et la desserte de services en soins palliatifs ont souvent
pour conséquence de faire porter des choix éthiques, des souffrances et des tourments sur les épaules
d’individus plutét que d’étre assumés collectivement par une communauté qui aurait pris position sur la
maniere dont elle désire accompagner la fin de vie. Il y aura toujours, pour un intervenant confronté a la
réalité de la mort, une position éthique, une attitude de sujet a adopter. Ce qui rend plus difficile le travail
d’intervention en soins palliatifs repose, entre autres choses, sur une tension entre les valeurs légitimées
par I'approche palliative (valeurs d’ordre essentiellement moral) et celles soutenues par la société et ses
établissements. En ce sens, un débat de société doit étre fait afin de clarifier ce que cette société « veut »
pour les personnes en soins palliatifs et ce qu’elle est préte a payer pour I'avoir.
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La tension créatrice

Il existe entre les instances officielles, les promoteurs de projets, les dispensateurs de services en soins
palliatifs et les bénévoles du Bas-Saint-Laurent une tension tangible.

L’histoire des soins palliatifs dans la région démontre que cette tension entre les pouvoirs dits officiels et
les pouvoirs réels a pu, par le passé, s’avérer créatrice, et les réalisations du milieu en font foi.

A l'aube de I'an 2000, il appert que le développement des soins palliatifs est confronté & de nouvelles exi-
gences. L'approche territoriale par MRC, les responsabilités supra-régionales et I'ambiguité entourant le
positionnement de I'Etat en matiére de soins palliatifs sont parmi les éléments principaux de confrontation
du milieu a ses valeurs fondamentales et a sa capacité de privilégier le respect des intéréts supérieurs de la
communauteé.

A ces pressions vécues autant dans I'environnement interne qu’externe ou sont dispensés les soins pallia-
tifs, s’ajoutent les mutations sociales du Bas-Saint-Laurent (exode des jeunes, vieillissement de la popula-
tion, etc.) et du Québec, la transformation du réseau de la santé et des services sociaux et la mondialisation
des services de santé.

Les acteurs des soins palliatifs vivent fortement cette tension. Leur défi consiste a en faire un exercice de
créativité et le risque est de voir se disloquer les réseaux qui ont permis que les services actuels existent.
La volonté d'implanter une table de concertation régionale et les espoirs qu’elle souléve présagent d'un
avenir prometteur pour les soins palliatifs dans le Bas-Saint-Laurent.

Rétroaction des participants au focus groupe

Vous avez aidé a placer le portrait... maintenant il faut voir venir les choses pour le futur.

Bon travail. Les soins palliatifs, c’est un dossier qui a été négligé par les autorités. On devrait pousser
pour que ¢a avance plus vite.

Bonne réflexion. J'ai vu des gens, vous les représentantes de 'AQSP, qui ont une volonté de bien porter
nos messages. C’est un atout pour les soins palliatifs. Je suis optimiste. Cette journée a été énergisante.
Je suis contente, emballée, énergisée. Je veux que ¢a continue dans la région.

J'aime l'importance accordée aux bénévoles, on ne se sent pas le parent pauvre.

J'aime la perspective que vous donnez au dossier.

Il faut prendre en main notre table de concertation. Aujourd’hui est un bon départ.

J'ai beaucoup aimé le portrait global que vous avez dégagé de notre région. Je ne suis pas toute seule a
avoir hate de passer a une autre étape, en tenant compte de nos réalités régionales.

Il faut qu’on s’organise avant de se faire organiser par la Régie ou Québec.

On est coincé pour le moment mais on veut que ¢a marche.
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SYNTHESE DE LA DEMARCHE REGIONALE
Les avancées régionales et commentaires des responsables de I'état provincial des soins palliatifs

La région Bas-Saint-Laurent nous a beaucoup touchées par le dynamisme des acteurs, leur courage a nommer
les choses et leur volonté de fournir & leur communauté des services de soins palliatifs modernes et de qualité.

Dans la perspective d'un apport régional particulier, les acteurs en soins palliatifs du Bas-Saint-Laurent nous
ont sensibilisées aux réalités suivantes

Les éléments a ne pas échapper
1. En démocratie, chaque individu compte, chaque groupe pése, chaque population en impose.

2. En démocratie, la loi du nombre prime et se frotte aux valeurs d’équité et de justice du milieu pour polir la
maniére de vivre et de mourir.

3. En démocratie, chaque personne est plus grande que soi, c’est la condition d’humain qui permet
d’échapper a la loi du nombre.

4. En matiére de soins palliatifs, I'individu repose sur le degré d’humanisme de ses semblables; a I'heure de
sa mort, I'individu renvoie a sa communauté I'image de sa misére ou de sa grandeur.

Au moment de rédiger notre rapport, nous aurons a l'esprit I'importance de mettre en place les facilitateurs qui
peuvent permettre aux acteurs des soins palliatifs de se concentrer sur I'essentiel: accompagner un des nbtres
dans le processus du mourir.

Nous aurons aussi a I'esprit le role des systémes de régulation afin que les acteurs puissent générer des ten-
sions créatrices en canalisant leur énergie sur le savoir, le savoir-faire et le savoir-étre en soins palliatifs. Pour
gue ces acteurs sentent bien la valeur de leur contribution et ses conséquences sur la suite du monde.
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Annexe VI
Rétroaction des participants aux «focus groupes»
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Rétroaction des participants au focus groupe Région 01, Bas Saint-Laurent

- Vous avez aidé a placer le portrait... maintenant il faut voir venir les choses pour le futur.

- Bon travail. Les soins palliatifs, c’est un dossier qui a été négligé par les autorités. On devrait pousser pour
gue ¢a avance plus vite.

- Bonne réflexion. J'ai vu des gens, vous les représentantes de 'AQSP, qui ont une volonté de bien porter
nos messages. C’est un atout pour les soins palliatifs. Je suis optimiste. Cette journée a été énergisante.

- Je suis contente, emballée, énergisée. Je veux que c¢a continue dans la région.

- Jaime l'importance accordée aux bénévoles, on ne se sent pas le parent pauvre. La formulation de la

- Jaime la perspective que vous donnez au dossier. rétroaction des

- Il faut prendre en main notre table de concertation. Aujourd’hui est un bon départ. participants aux “tfocus

- J’ai_beaucoup aimé I\e portrait glgbal gue vous avez dégagé de r]ot_rg régio_n. Je ne suis pas toute seule a ﬁgigf:;»io;esgsﬁtznée
avoir hate de passer a une autre étape, en tenant compte de nos réalités régionales. avec laquelle ils ont

- Il faut qu’'on s’organise avant de se faire organiser par la Régie ou Québec. réagi a cette rencontre

- On est coincés pour le moment mais on veut que ¢a marche.

Rétroaction des participants au focus groupe Région 02, Saguenay-Lac-Saintt-Jean

- Vous avez une bonne méthode pédagogique.

- Pour moi, il s’agit d’'une activité «dynamisante».

- On en a sorti des choses en peu de temps : merci pour cette synthése.

- Cette journée m’a éveillé a bien des choses.

- Jai hate de voir ce que le gouvernement va faire avec ca.

- Jai beaucoup aimé votre méthode et votre approche.

- Bon travail de groupe.

- Merci de votre écoute.

- Notre milieu est triste, désabusé et décu devant I'incertitude et le décrochage du gouvernement, j'espere que
cet exercice servira a quelque chose.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 03, Québec

- Super intéressant. Propos bien recueillis, bien recus, bonne validation. Vous avez le souci de bien
interpréter. Vous faites un excellent travail.

- Intéressant, bien structuré et organisé.

- Jai aimé ma journée. J'apprécie que le rapport soit acheminé a la Régie. J'ai bien compris qu'il y aurait une
deuxiéme validation.
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- La partie des besoins c'est OK. Le retour et I'analyse que vous faites ouvrent sur des perspectives. Ca aide a
cheminer. Ca donne de I'aération. Je I'apprécie.

- Le reflet était trés juste, le formel et I'informel.

- Jai apprécié votre compétence. Au début je ne voyais pas beaucoup les liens parce que les questions étaient
vastes. C’est impressionnant.

- Vous étes trés pédagogiques dans I'animation. Vous avez confiance dans le groupe.

- Jaime bien I'ceil extérieur de madame Lecomte, ¢a aide la communication. A la fin de la démarche je pense
gu’elle devrait porter notre dossier.

- Vous avez de bonnes oreilles.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 04, Mauricie et Centre-du-Québec

- Je trouve intéressant de voir les intervenants des divers milieux. J'espére que le MSSS va nous écouter.

- Je n’ai pas encore ouvert la bouche aujourd’hui. Je suis estomaqué. J'apprécie. On est rendu a gérer notre
mort. On est rendu la. J'ai appris des choses aujourd’hui. Les gens doivent savoir ce qu'on s’est dit
aujourd’hui. Pour moi, les soins palliatifs ce n’est plus juste a I'hépital. Il faut préparer la population.

- Je n’ai pas encore parlé aujourd’hui. On a parlé beaucoup d’argent. Je suis bénévole a Albatros et nous nous
occupons de toutes les clientéles. Leurs besoins sont spécifiques. On essaie de mettre de la chaleur humaine
et de répondre aux malades et a leur famille. On voit bien que les hépitaux ne peuvent pas le faire. J'ai hate
gue vous veniez nous Vvoir chez nous. On a des inquiétudes d’'argent mais il n’y a pas que ca. Je retiens
d’aujourd’hui que chacun apporte son vécu. Il y a beaucoup a faire chez nous.

- Je suis satisfait de la journée. On a parlé d’argent, oui mais on a dit que les soins palliatifs c’est humain. A
la base il y a 'amour, etc.

- Sionestici, c'est gu'ils veulent faire quelque chose. Je suis content de ma journée.

- Caaallumé des lumiéres. Je vois des pistes, comment on peut aller plus loin.

- Jai apprécié. On parle beaucoup d’argent. On a beaucoup a faire, un gros suivi ici a la Régie.

- Le reflet me décoit un peu. Je ne retrouve pas la discussion de ce matin. On a parlé beaucoup de sous et de
salaire des médecins. Je ne sais pas si c’est parce que je ne regarde pas dehors pour voir si ¢a va mal.

- On a parlé de beaucoup de choses. Volume de morts ou gérer les symptdémes. On essaie de faire une image
des structures. On semble confortable (au sud). La vague (la démographie), par contre, va nous frapper. Le
Ministére s’inquiéte, je crois. On ne peut plus faire de grandes choses.

- Ca va bien chez nous, je me dis mon Dieu je suis pas dans la réalité. Il faut que jallume mes lumieres. Je
reste avec beaucoup de questions. J'ai des inquiétudes.

- Iy a un an, javais fermé mon histoire personnelle. J'étais un membre de la population qui a vécu des
services manquants. Je ne me retrouve pas. Je pense que le portrait était dressé d’'avance. Je constate qu'il y
a un manque de concertation. On a intérét a développer un leadership, ce qui n’existe pas encore.
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- C’est une bonne journée pour moi, j'ai fait un retour et je vois qu'il y a des améliorations a faire.

- Je suis contente. J'ai réalisé que les soins palliatifs, ce n’est pas une vocation.

- Quand on fait des équipes multi, on se demande ce qu'on peut faire pour améliorer. Essayons
d’accompagner la ou ils sont rendus. C’est le plus difficile.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 05, Estrie

- J'ai bien compris qu’on aurait un profil a valider.

- Jai apprécié qu'on mette nos forces et tout ¢a au tableau. C’est encourageant de voir ¢a d'un ceil différent.
C’est stimulant.

- Jai appris, a mon niveau. Je vais mettre a profit la présentation stratégique du dossier régional. Au plan
provincial, j'espére que cela va se traduire en volonté avec ce que cela implique de moyens. Je demeure
réaliste. Aujourd’hui on a eu un bon élan.

- Je suis dans un meilleur état d'esprit que lorsque je suis arrive. L’AQSP est un moteur, ca aide a la
motivation. Je sors avec des espoirs de plus. Je trouve fort intéressant votre capacité de nous interpréter et
d’ouvrir des pistes pour faire avancer les choses ici pour nos clients. Bonne synthése.

- Journée trés positive. J'ai un peu d’allergie aux comités. Un autre d’envergure provincial cette fois : peut-
étre qu'il faut ¢ca. Oui journée positive, oui ¢ca motive, oui je veux.

- Une étude comme ¢a, a votre niveau peut aller plus loin. Ca me donne espoir.

- Ca m’'a donné des trucs pour agir a la base. Je me rends compte que les gens ne savent pas comment
sérieuse est la situation. J'ai du contenu a ramener a la direction. J'ai apprécié.

- Je me disais je vais y aller par sens des responsabilités. Une fois de plus s’asseoir... Mais cela a été un bon
ceil sur notre groupe. Je me sens réaliste. J'ai recu des trucs, vous avez semé. Ca wéaffentain
vouloir du MSSS de faire quelque chose. J'ose espérer encore. Vous nous avez donné l'occasion de nous
rasseoir. On ne l'aurait peut-étre pas fait.

- Rafraichissant. On a tous les éléments pour implanter les soins palliatifs dans I'Estrie.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 06, Montréal-Centre, Groupe |

- Pour une fois que quelque chose se fait provincialement, il va y avoir une force impressionnante. Votre
approche globale va nous aider, nous les soldats. C’est une démarche importante, pas mal de monde est
derriére vous. J'ai I'espoir qu'il va se passer des choses.

- Jai participé a plusieurs journées de ce type. C'est la premiere journée ou je sens une structure de fond,
d’analyse et de compétence. Je vous remercie beaucoup.

- Jespeére que le rapport sera diffusé et qu'il y aura des suites.
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- Déposer un rapport au Ministére implique une mobilisation. C’est ce qui fait la différence. La roue qui
grince améne de I'huile. Il faut qu'on se mobilise. Je veux une stratégie provinciale epashatss.

- Je suis un membre du C.A. de 'AQSP et je connais la volonté de I'’Association de faire bouger les choses
en se donnant un bon plan d’'action.

- Sans présumer du rapport, votre démarche est trés intéressante. Vous avez plusieurs sources d’information.
L’effort d’humanisation est dynamique et va faire réfléchir. J'ai confiance que 'AQSP va bouger. Quant au
MSSS, veut-il dynamiser ou étouffer les choses ?

- Il faudrait impliquer les médias dans la diffusion du rapport.

- Une responsabilité de plus : jaimerais que 'AQSP puisse faire en sorte que je puisse exercer et non faire
de la politique.

- Je suis impressionnée par votre démarche. C’est exceptionnel. Ce matin, lorsqu’'on a parlé des problémes,
jai trouvé ca un peu court. Je suis restée sur mon appétit. Une journée comme celle-ci ouvre une réflexion
d’ensemble sur qui on est et ce que l'on fait. Pas en vase clos: trés intéressant ! Une dimension que nous
avons laissée a I'écart: les familles confrontées aux réalités difficiles. Je crois que ¢a n'a pas assez ressorti.
Tout commence et tout finit dans le milieu naturel.

- Jai beaucoup apprécié ma journée. Je pars quand méme avec mes questions. Treés enrichissant. Le
bénévolat est interpellé de plus en plus.

- Sijavais une derniere chose a dire, c’est qu’'aujourd’hui j’ai connu des personnes que je he connaissais pas.
J'ai aimé ¢a. Redites-moi vos noms.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 06 Montréal-Centre, Groupe 11

- Je veux dire mon étonnement. La composition du groupe influence énormément ce qui en sort.
L’interaction de I'ensemble des groupes peut étre générateur de réflexion. Je suis inquiéte. Si les soins
palliatifs égalent unités de soins, je suis inconfortable et en opposition & ¢a. Le pouvoir du médecin
d’orienter vers tel ou tel service en soins palliatifs est trop grand pour sa compétence. Ca devrait étre une
équipe multidisciplinaire avec la participation du patient qui fait cela en analysant les besoins et les
ressources. On a peu abordé I'ame et la spiritualité. On a laissé ¢a aux spécialistes mais ce n'est pas
uniguement eux qui sont concernés par cela.

- Il faudrait réfléchir a une facon de nous consulter, nous les intervenants centrés sur les clients, et trouver
une forme, une facon de faire valoir nos points de vue.

- Merci de faire ce projet. Vous avez identifié des problemes importants. Vous m’avez donné espoir.

- Vous étes claires, transparentes, c’est pas partout qu’on voit ¢a.

- Vous étiez centrées sur les soins palliatifs et sur toutes leurs dimensions. Il y a eu beaucoup d’écoute.
Bonne méthode, merci, on a vu I'ampleur du dossier. J'ai apprécié. Vous étes branchées sur plusieurs
dimensions.
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- Jai apprécié I'objectivité de I'approche.

- Trés enrichissant. Je commence dans le milieu. J'ai pu avoir une vision globale. J'ai aimé écouter le monde.
Bravo pour votre maniére d’aborder les choses. J'ai confiance. Cette journée me donne espoir.

- On se sent moins seul. Votre approche a de la souplesse, a I'image des soins palliatifs : il faut s’adapter a
chaque minute. Votre méthode est adaptée aux soins palliatifs.

- Le fait de savoir que vous allez faire quelque chose avec le rapport est un baume. Les portraits régionaux,
c’est trés utile pour nous. Votre crédibilité me donne de I'espoir.

- Merci. Jai travaillé au Programme de lutte contre le cancer pendant trois ans. Dans ce contexte on a
rencontré plus de médecins. C'était pas aussi concret, c'était axé planification et administration. Je trouvais
que c’était une lacune. Je connais la clientéle a domicile. Le pouls des intervenants me manquait.

- Jaimerais que le MSSS réalise l'intérét de soutenir les ressources humaines : il n'y en a pas a la base, les
gestionnaires mettent I'accent sur le budget, les administrateurs, c’est fou leur nombre de dossiers, la Régie
vit dans l'instabilité.

- Cela m’a enrichi de venir ici aujourd’hui. Merci de I'occasion. Ca m’a fait du bien. Merci & vous sur terrain.

- Merci a vous deux et bonne chance pour la suite des choses.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 07, Outaouais

- Merci pour la journée.

- Il est temps qu’on travaille ensemble, avec le client au centre. Il faut arréter de faire ce qu’on fait la. On a
oublié le client, c’est dommage.

- Laissons tomber les structures.

- Intéressant, c’était varié autour de la table. On a fait beaucoup de progres.

- Je leve mon chapeau pour la synthése de cette journée.

- On est au point de départ de notre comité, alors cette journée est un cadeau.

- Il n'y a pas de hasard, on était rendus la. Il va falloir partager. On a été écoutés. Félicitations pour la
reformulation.

- Tres bon résumé dans un langage clair. C’est important car on n'a pas tous une formation médicale.

- Jai aimé la participation. On sent que vous allez faire le suivi. C'est terre-a-terre et conscient des
problemes vécus.

- Jai aimé ma journée. Je repars avec une information précieuse.

Rétroaction des participants au focus groupe Région 08, Abitibi-Témiscamingue

- Je suis trés heureuse de la journée. Je comprends mieux ce qui se passe dans ma région. J'ai pu m'exprimer.
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- Journée enrichissante qui a permis de dégager une vue d’ensembile.

- Ca a «boosté» notre énergie ! On court comme des poules sans téte. Aujourd’hui, on a pris du recul. La
bougie d’hiver, quoi.

- Intéressant. Peu importe qui on est et d'ou on vient, on veut la méme chose. Aujourd’hui, on a ouvert un
chemin. On a maintenant a faire face a la réalité démographique.

- Cette journée, c’est une forme de support. J'ai aussi pris des numéros de téléphone. Votre travail est
merveilleux.

- C’est merveilleux de voir le monde ici aujourd’hui, on est en mouvement. On peut se réjouir.

- Il faudra faire des soins palliatifs une réalité régionale.

- Je suis contente. Ca va nous donner des années fructueuses.

- La Régie avait commencé, avec le Plan de transformation, a positionner les soins palliatifs. Le Plan de
consolidation a poursuivi dans le méme sens. Nous avons préconisé les ressources intermédiaires (liées au
réseau pour assurer la pérennité des soins). Le MSSS a, de son c6té, refait le cadre de référence pour les
ressources intermédiaires. Les tarifs doivent étre revus puisqu’aucune contribution de I'usager n’est prévue.
La Régie a aussi demandé au CHSLD et au CLSC des Eskers d’élargir leur cadre de travail pour la région
concernant la préparation de leur guide de formation en soins palliatifs. Ainsi, les MRC pourront bénéficier
de la méme formation en relation d’aide et en soins de base a dispenser. La Régie souhaite hausser les
budgets des ressources intermédiaires. Elle prévoit aussi la mise sur pied d’'un comité régional en soins
palliatifs afin d’assurer I'équité par rapport aux services pour I'ensemble de la population.

- Merci a vous deux. Vous avez été simples et accessibles.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 09, Cote-Nord

- Journée enrichissante et formatrice.

- Jai aimé I'animation. Chapeau pour la synthése finale.

- Une journée comme celle-la me motive.

- Je me sens énergisée, stimulée.

- Merci pour votre excellent travail.

- Vous tombez bien pour nous qui sommes en plein exercice de planification régionale. Votre apport est
précieux.

- On a parlé des vraies affaires, je me suis sentie vraiment consultée.

Rétroaction des participants au focus groupe Région 10, Nord-du-Québec

- Jaimerais que ¢a bouge pour les soins palliatifs. On a I'essentiel.
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- Jai aimé la facon informelle de travailler. C'est libérateur de parler. Il faut garder vivante la flamme des
soins palliatifs.

- Moi, jai peu parlé parce que je ne connais pas encore bien les soins palliatifs. Je commence, j'ai trois cas et
je suis assez démunie. C’est difficile pour une jeune et une nouvelle. Je n'ai jamais fait face a la mort
personnellement. Je I'apprends professionnellement. Ce n’est pas évident d’apprendre sur le tas. En méme
temps, je trouve mon travail en soins palliatifs trés gratifiant. Cette journée a été trés révélatrice.

- Je suis contente de ma journée. J'aimerais ventiler encore. Je suis pleine d’espoir. Il faut que ¢a bouge du
cbté de la Régie.

- Notre comité a travaillé en «chasse gardée», mais c’est étrange que le directeur de la Régie ne connaisse pas
'avancement de nos travaux. Cette journée est importante pour la circulation de I'information et la suite du
dossier.

- On atoujours un sentiment de culpabilité face au travail d’élaboration du programme de soins palliatifs par
rapport au temps et a I'argent qui y sont consacrés. Cette journée en démontre I'importance.

- Laréflexion a été profonde aujourd’hui et proche du client. J’ai aimé avoir une vision globale et je trouve la
synthése impressionnante.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 11, Gaspésie - Tles-de-la-Madeleine

- Les échanges ont été facilités par I'approche utilisée.

- Nous avons appris des choses, nous avons éte outillés.

- Ce temps de réflexion est apprécié.

- Journée d'éveil, de prise de conscience.

- Une belle opportunité individuelle et collective.

- Le déroulement de cette journée a été pensé, structuré, réfléchi.

- C’est apprécié que vous soyez venues sur terrain pour connaitre les réalités régionales et ensuite faire des
recommandations: il s’agit d’'une vraie consultation.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 12, Chaudiére-Appalaches

- Jai aimé beaucoup ma journée. Nous étions peu nombreuses mais toutes tres intéressées. Je trouve ¢a
plaisant de pouvoir parler. Je suis contente d’avoir travaillé avec vous.

- C’est une immense journée. Je suis pleine, je pars positive. J'ai hate de ramener I'information a mon C.A.
J'ai trouvé la synthése extraordinaire.

- L’AQSP, le gouvernement, enfin ¢ca bouge. On se fait écouter. La synthése de cet exercice est magnifique.

- Riche. Je raméne le tout a mon C.A. ce soir. Le Ministére, ’AQSP, je trouve l'initiative trés positive. Il y a
des personnes qui vont ramener nos points de vue. Avec vous deux, je trouve qu'on est sur la méme
longueur d’'onde. Vous allez étre écoutées. Merci de nous avoir écoutés. Nous intervenons au moment du
diagnostic et nous nous préparons a aller vers les soins palliatifs, alors cette journée était a point. Merci !
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- On a échangé sans étre jugé. C'a été facile, agréable. Si ma contribution peut servir au niveau provincial
j'en serai tres heureuse. On piétine. Le fond est bon mais il faut se regrouper, ¢a presse. J'ai trouvé votre
animation et la synthese incroyables dans si peu de temps. Je me sens privilégiée d’avoir participé a cette
journée.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 13, Laval

- Jai bien aimé ma journée. C'était trés intéressant. Nos orientations sont claires. On veut respecter le choix
du patient le plus possible. Il nous faut un alignement et des balises. Il nous faut aussi resserrer les liens
dans la région en comprenant bien qui fait quoi.

- Je venais a reculons mais je dois dire que j'ai beaucoup appris aujourd’hui. J'ai appris qu’on pouvait se
parler entre nous. On ne se parle pas assez. Les structures sont rigides, on ne donne pas le meilleur. Les
relations sont difficiles entre les CLSC et la Cité de la Santé. Je suis contente d'étre venue. Je ne
m’attendais pas a avoir tout ¢ca. J'ai I'espoir qu’on soit entendus. On y croit a Laval.

- Je suis contente. Je pense que la présence de cing CHSLD privés est une richesse pour Laval.

- Vous avez fait jouer un rble de table de concertation aux personnes réunies aujourd’hui. C'était nécessaire.
La survie des soins palliatifs est une obligation. Je crois en une équipe régionale et au guichet unique. La
difficulté c’est que tout le monde veut tout dans sa cour. Pour nous, en CLSC, les contacts avec I'hopital
sont difficiles. Ce fut important et fort intéressant ce qui s’est passé ici aujourd’hui.

- Jai été parachutée ici a la derniére minute, mais je ne regrette pas du tout d’étre venue. J'ai été écoutée et
comprise avec les problématiques de ma clientéle. Merci beaucoup.

- Jai grandement apprécié. C’est la premiere fois que je peux échanger avec mes partenaires. Bravo pour la
synthese.

- Jai aimé la journée. C'est une bonne synthese, bien amenée, chapeau et félicitations. L'analyse est tres
juste, c’est tout a votre honneur. J'ai aimé la «cellule», je vais la réutiliser.

- Je suis nouvelle dans la région. Je pars en me disant qu'il y a beaucoup a faire. Il faut continuer de
communiquer si on veut innover. Cela fait appel a la créativité. Vous nous avez donné le godt. Je ne sais
pas comment on va continuer mais je crois qu'il le faut pour étre fier de la région. Votre méthode marche.

- En peu d’'années, il y a eu beaucoup de changements. On sent l'intérét, il y a moins de luttes de pouvoir. Je
sens qu'on en a assez arraché. J'ai plus d’espoir dans la résolution de problemes. J'ai hate de voir votre
rapport. J'ai de I'espoir.

- Untas de beaux projets se font partout. J'espére qu’on aura des liens intrarégionaux grace a votre rapport.

- Il ne faut pas nous oublier les organismes communautaires. Mon équipe a besoin de formation en soins
palliatifs car bientdt nous recevrons des personnes atteintes du sida qui seront en phase terminale de
maladie.

- Je trouve qu'on cherche de la concertation. Cette journée avec vous va nous aider a continuer. Je pense aux
infirmiéres qui s’inquiétent de la reléve en soins palliatifs.
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- Je pense au docteur Deschénes, ses yeux brillent quand il parle de lutter contre le cancer, mais comment va-
t-il faire quand les choses ne bougent pas au Ministere ? Qu’arrivera-t-il a votre rapport ?

- Tout est mis sur la durée de séjour, on veut que le patient ne reste pas a I'h6pital. Lorsqu’on a instauré le
mode de sélection des infirmiéres en soins palliatifs, elles ont été marginaliséBb@aital. Maintenant
¢ca va mieux de ce c6té. La reléve est tres belle. Le roulement de patients dd a I'écourtement des durées de
séjour risque d’affecter I'expertise.

- On sort avec autant de questions mais ce ne sont pas les mémes qu’a l'arrivée. C’est trés intéressant.

- Jai appris beaucoup aujourd’hui. Dans mon réle de gestionnaire, c’est trés important la vision globale. Je
pars avec une foule d’'informations et une meilleure connaissance des intervenants de Laval. C'est trés
prometteur pour I'avenir. L'objectif de la journée est atteint.

- Ouvrir et parler veut dire assumer nos choix. Nommer les choses est bien difficile et exigeant.

- Iy a encore bien des tabous sur la mort. Avec la maladie grave c’est pareil. C’est toujours la maladie ou la
mort des autres.

- Il y avait des oreilles pour entendre ici aujourd’hui, merci.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 14, Lanaudiére

- Jai aimé, c’est une bonne occasion de parler. J'étais contente que le représentant de la Régie soit la. Je
déplore qu'’il n’y ait pas plus de participants du territoire. Nous avons des particularités urbaines et rurales.

- Je m'étais dit a 10 heures je m'en vais. J'ai dit mon mot. J'ai aimé la discussion. On est revenus aux
valeurs. C’est bien des études comme celles-la. On a beaucoup a faire, s’occuper de la petite enfance, etc. |l
ne faut pas lacher d’améliorer nos vies. J'espére que votre étude portera fruit. Votre démarche est
structurée, on voyait ou on allait. C'est quelque chose qui va se rendre en haut, c’est une démarche
scientifique.

- C’est une opportunité. Ca me permet d’espérer qu’'on peut réfléchir sur les choix et redressements qu'il faut
faire pour notre clientéle. L’effet portera aussi sur les autres clientéles. Les soins palliatifs ne sont pas les
seuls a ne pas reluire. Vous étes bien organisées. Ca promet d’étre clair. On aura un choix a faire comme
société. Je suis contente d’avoir participé.

- Je vous trouve structurées. Ca m’a plu beaucoup. J'ai vécu des montagnes russes. Je me disais, en entendant
les autres : mon Dieu, il y a tant a faire. Mon désespoir c’est qu'il n'y a pas grand-monde autour de la table
aujourd’hui. Je suis bénévole et je suis peinée de cela. Je suis encouragée parce que vous Vérifiez toujours
notre perception. Merci.

- Ce matin jai trouvé ca impressionnant. La cellule, le «A» pour acteurs m’'a troublé. Ici le modéle c’est
McGill, 'acteur c’est le client. Ouf !

- Je me suis senti écouté, compris et c'est écrit. J'ai peur de comment le MSSS va nous interpréter. C'est
difficile, tout comme pour moi qui a a dire au client tu vas mourir. C'est bien, merci.
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- Moi je ne savais pas a quoi m'attendre. J'ai aimé beaucoup le pouls du terrain. J'ai aimé la rétroaction, c'est
une réunion bi-directionnelle. On alimentait et on était alimenté en retour. On va attendre ce que va dire
Québec.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 15, Laurentides

- Chapeau mesdames, vous faites tout un boulot.

- Jai beaucoup apprécié votre maniere de travailler. Je me suis senti respecté.

- Jai le goGt de reprendre I'exemple du miroir : c’est difficile et ce n’est pas toujours agréable. C’est peut-
étre la stimulation qu'il fallait pour qu’on se tienne et qu’'on reprenne les choses ici.

- Félicitations pour l'efficacité et la richesse de la journée. J'ai déja participé avec la Régie a des journées de
travail mais sans résultats. Aujourd’hui j’ai beaucoup recu.

- Jendosse ¢a. Je me suis sentie impliquée.

- Javais l'impression d’étre & genoux avant la pause. Je suis debout mais encore courbée. J'ai beaucoup
apprécié que vous ayez le courage de nous traiter en adultes et de nommer les choses avec courage.

- C’est spécial, on est si motivés en soins palliatifs... que les gens ne comprennent pas qu’on va tous mourir :
c’est incroyable.

- Javais prévu étre ici en avant-midi seulement. Je suis restée parce que c’était intéressant. Je trouve bien
I'esprit constructif et de la solidarité. On veut tous le bien du malade et de sa famille. Merci d’avoir tenu
cette activite.

- Onva vous suivre et voir ce que le gouvernement va en faire.

- Cet exercice est une premiere occasion pour nous de se rencontrer. Tout cela était nécessaire.

- Jai beaucoup aimé votre méthode, elle permet d’aller a I'essentiel et de refléter tres bien les choses.

- Moi, je ne suis pas intervenue. Je suis une jeune nouvelle. J'ai écouté et j'ai beaucoup appris aujourd’hui.
Ca m’'a donné le godt de m’'impliquer. Merci a vous deux pour votre généreux travail.

- Je suis trés étonnée de voir le nombre de personnes qui ont manifesté leur intérét pour les soins palliatifs en
venant aujourd’hui. Je ne m’'attendais pas a ce genre d’exercice. J'ai trouvé ¢a riche et constructif.

- Je me sens imputable de I'évolution des travaux que vous faites. Je veux avoir l'assurance que le
gouvernement le publicise et nous informe sur les suivis.

La rétroaction des participants au focus groupe Région 16, Montérégie

- Le fait que ce soit une premiére pour moi, je trouve c¢a formidable. D’avoir réuni autant de personnes
différentes et complémentaires, je trouve ¢a trés riche. Merci.

- C’estremarquable : on parle le méme langage. C’est encourageant. Je me sens moins seule. On se sent une
force. Je trouve cela trés important de faire les constats pour mieux agir.
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- Oui, je suis satisfaite des communications aujourd’hui. J'ai écouté, j'ai été entendue et j'ai été comprise.
Merci.

- Je suis impressionnée par votre fagon de gérer les questions et aussi du retour que vous nous faites. Je n’en
reviens pas de la maniére de synthétiser et de rendre clair. D’habitude on sort des réunions tout mélés, mais
pas celle-ci.

- Vous faites un beau tandem.

- Jaurais voulu faire ¢ca a 20 ans. Ca aurait changé des choses.

- Jai aimé ma journée. Le questionnement est bien fait, bien positif. Cela a servi a positionner notre équipe.

- Votre animation est aidante pour clarifier les choses.

- Merci. Le portrait va nous aider en sous-région.

- Je suis trés satisfaite. La sélection de la table est vraiment intéressante.

- Jai apprécié beaucoup. On a pu voir ce qui se fait et ca a aidé la réflexion pour se placer. Exercice
intéressant. Merci.
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Annexe VII
Tableaux synthese
Forces, Faiblesses, Menaces, Opportunités
pour I'ensemble du territoire québécois
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Région 01, Bas-Saint-Laurent

Forces Faiblesses
La volonté et les initiatives individuelles - La formation (professionnels, bénévoles, |fa- La formulation des
Pluralité des modeles de services en soins|pal- milles, proches) textes respecte LeXpreS-
liatifs sur le territoire - L'absence d’une vision régionale partagée en sion spontanee des

participants aux focus

Diversité des acteurs impliqués en soins pallia-  soins palliatifs groupes

tifs: intervenants (bénévoles et professionngls)- Le manque de communication interne et |ex-

chercheurs, développeurs, promoteurs terne

L'approche territoriale par MRC - L'absence d'un plan directeur en soins pallia-
La présence déquipes multidisciplinaires |en tifs

soins palliatifs - L’étendue du territoire a desservir

Les années d’expertise dans la région (depu|ss Le roulement de personnel en soins palliatifs
1980) - Les ruptures dans le continuum de services
La diversité des ressources en soins palliatifg concernant les soins palliatifs

La contribution des services de soutien en ¢co—- Le peu d’expertise organisationnelle en sains
nomie sociale (une par MRC) palliatifs

La recherche en cours en matiere de réseau|inté- L’organisation de services axés sur les res-
gré de services de base sources disponibles plutét que sur la répgnse

aux besoins et aux attentes des personnes
- Le positionnement technologique des sains
palliatifs par rapport a d'autres secteurs|de
pointe
- L’absence de tribune de concertation régio-
nale
- Le manque d’éducation populaire en matiére
de soins palliatifs
- Le positionnement du milieu en termes |de
valeurs sociétales
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Menaces Opportunités
- Les intéréts conflictuels non résolus - Récolter les fruits de la recherche sur le ré-
- L'épuisement des bénévoles, intervenanty et  seau intégré de services de base
aidants naturels - S'adapter aux réalités démographiques de|la
- Le recul des soins palliatifs dans la région région

- Le respect des choix des personnes et| les Inscrire les soins palliatifs dans une vision [de
contraintes du milieu (ex: une personne seule  projet de société

désirant mourir & domicile) - Ouvrir un débat public sur la mort, le mourjr

- La mondialisation des services de santé et le deull

- Le changement paradigmatique: - Mettre en place des moyens pour respecter le
I'organisation territoriale choix d’une personne de mourir: a domicile,

- Danger de disparition des soins palliatifs a I'’hopital, dans un centre de soins de longue

durée ou une maison d’hébergement

- Faire des choix dans un contexte de mondia-
lisation

- Développer notre expertise

- Profiter du momentum: volonté ministérielle
en matiére d’orientation territoriale pour les
soins palliatifs, volonté régionale de se doter
d’'une desserte intégrée, profiter des retom
bées du travail actuel de '’AQSP pour I'Etg
de situation provincial en soins palliatifs

- S’adapter au changement paradigmatique

- Eduquer notre population aux soins palliatifs

—*
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Région 02, Saguenay Lac-Saint-Jean

Forces

Faiblesses

Il'y a une maison d’hébergement par MRC
Programme et guide en soins palliatifs (HOpit
Roberval, 1999)

Services aux endeuillés disponibles sur le ter
toire

Le bénévolat (de la population et des interve
nants professionnels)

Le positionnement centré sur le client
L'esprit proactif des intervenants et des béné
voles

La préoccupation du respect des valeurs du
client

Bonne compréhension des besoins du client
Les acteurs agissent méme si les actions ne
pas consensuelles

Le discours sur les soins palliatifs est pluriel ¢
articulé
La conscience des intervenants de I'importan
de la motivation d’ceuvrer en soins palliatifs.

D

=
1

L’étendue du territoire

Les soins palliatifs ne sont pas positionnés
dans le Plan de la Régie

L’absence d’orientations provinciales

Plus de confrontation que de concertation
dans le milieu

La communication sociale (aupres de la pot

pulation)
La référence médicale est absente ou faible
(en cas d'urgence a domicile, on joue au
pompier)

On se connait beaucoup et on ne respecte
assez la privauté des familles

Le roulement du personnel: c’est fou

Le systéme de référence, les protocoles de
soins, le poids de la bureaucratie

La planification du financement des soins
palliatifs

La mission des soins palliatifs n’est pas cla
non plus que sa définition et les concepts rg
liés

Le manque de ressources en soins palliatif
La formation et I'instrumentation en soins
palliatifs

L'inconfort des intervenants (surtout les in-
firmieres)

Le lobbying nous mine

Le manque de support aux intervenants
Les contraintes des conventions collectives
dans la gestion des ressources humaines (
respect du choix des intervenants d'ceuvrer
soins palliatifs)

pas

\"2)

en
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Il est devenu difficile de donner dans le com

munautaire, nous sommes pris a lutter pou
survivance de I'organisation

Le lobbying qui met les soins palliatifs en
péril

L’exode des jeunes, la diminution des famil
L'intensité de la demande des clients

Le financement des soins palliatifs se fait au

détriment d’autres services, et vice-versa
Le maintien de I'expertise est en danger

a

es

Le sous-financement des organismes commu-

nautaires prive la population de services

Menaces

Opportunités

- Les questions éthiques se poseront fortement si
le questionnement n’est pas fait

- Cafait longtemps que ca presse de se concerte

- La mutation sociale (personnes seules, exode
etc.)

- Le respect du choix du patient sera remis en
question a cause des contraintes qu’'impose |
réalité des ressources disponibles

- Agir en pompier peut faire imploser

- Le corporatisme (lutte de pouvoir des profes-
sions)

- L'épuisement des intervenants, des bénévole
des proches

- La perte de I'expertise en soins palliatifs

D

(g

Le momentuum: volonté ministérielle, tour
née, état de situation provincial
L'occasion de migrer de la confrontation a
collaboration

Pousser sur notre régie régionale
Partager I'expertise (ex.: Hbépital de Robel
val)

la

Lier santé, éducation, développement local et

régional

Le décloisonnement des professions
Repositionner le réle du médecin
Parler de la mort et du deuil

Former et transférer I'expertise
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Région 03, Québec

Forces | |

Faiblesses |

Les ressources communautaires: (services
d’accompagnement, d’éducation populaire, d
soutien a I'action sociale)

Les valeurs (ex.: CHSLD): écoute du milieu e

proximité du malade

La tendance de certains hopitaux a élargir
I'acces des soins palliatifs & toutes les clienté
La conscience des besoins des personnes er
phase terminale de maladie et de leurs proch
La présence d’expertise compléte et structuré
en soins palliatifs sur le territoire, concentrée
dans certains milieux

Le discours articulé, conscient, et I'approche
analytique pour réfléchir aux soins sur le terri
toire

Des familles de plus en plus informées, ayant
des demandes de plus en plus précises

La présence de comité d’éthique (dans certai
établissements)

L’expertise en matiere de services reliés aux

soins palliatifs (bénévoles et groupes commut

nautaires)
La présence d’'universités (enseignement, re-
cherche)

La présence de la Maison Michel Sarrazin: un

lieu pour mourir, un lieu de maintien et de dé-
veloppement de I'expertise, une source
d’inspiration et de soutien en soins palliatifs
La motivation et la mobilisation du milieu des
soins palliatifs

Les efforts considérables des centres de soin

112

\)

—

€es

es
e

longue durée

La méconnaissance par la population des s
vices de soins palliatifs et de ses droits a ok
nir des services

La difficulté a répondre a la demande
L’accessibilité restreinte aux soins palliatifs
L’inégalité de la desserte de services (ex.:
I'hépital, un patient bénéficie de soins pallig
tifs s'il est au bon étage, soit celui ot sont l¢
lits de soins palliatifs, ou s'il est inscrit a
I'équipe de soins palliatifs

Les modalités d’articulation du réseau
La formation des médecins, infirmiéres, inte
venants et bénévoles (besoins de formation
urgents en CHSLD et CLSC)
L’augmentation des demandes assumeées
les organismes communautaires, les exiger
de plus en plus grandes a leur égard, la mé
connaissance des services qu'ils offrent, les
mécanismes de partenariat non définis entr
eux et le réseau, le sentiment gu'ils sont lai
Sés a eux-mémes

Le peu de références ou de consultations d
médecins auprés des services ou équipes §
cialisés en soins palliatifs (disponibilité, inté
rét, valeurs)

Le manque de concertation régionale,
d’arrimage et de ressources intermédiaires
limbes) entre les soins aigus, les soins prol
gés, les services a domicile, notamment po
les personnes non considérées en phase te
nale (souvent celles pour qui la mort tarde &

er-
Dte-

s =4

(les
on-

Brmi-

venir)
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Le fait que la région de Québec soit une régiq
référence au Québec et au-dela

Les initiatives originales des CLSC (ex.: Or-
léans, La Malbaie) dans I'organisation des so
palliatifs & domicile

Le développement d’expertise en formation,
I'organisation et la dispensation de formation
structurée

Les orientations régionales pour les personng
en fin de vie confirmées au plan de consolida
tion des services 1999-2002

n

iNS

$S

L'arrimage entre I'hopital et le centre de soi

de longue durée lorsqu’on y réfere un patient

Le manque de consensus sur la définition,
compréhension et la vision partagée de ce
sont les soins palliatifs

L’ignorance des médecins face au soulaget

ment de la douleur et des symptémes

Le manque de support aux familles, aux int
venants et aux bénévoles

Les pronostics trafiqués pour permettre
'admission a certains services

La référence absente, tardive ou impertinern

(la référence prend trois mois, le patient dét

cede)
L’organisation du travail et les structures qu
ne favorisent ni la pratique ni le développe-
ment des soins palliatifs
Le manque de ressources humaines, maté;
rielles et financiéres
La communication difficile ou non existante
entre les professionnels
Nouvelles expertises a développer en fonct
de nouveaux besoins: déficits cognitifs, do
ble problématique présentant des degrés d
complexité ex.: fin de vie et problemes de
santé mentale, fin de vie et problemes de tg
comanie
La réalité des soins palliatifs pergue et char
geante en CHSLD
La difficulté du mourir & domicile:
- l'affaiblissement et I'épuisement des
réseaux naturels
- les trous dans la gamme de services
- le manque de ressources pour main
nir les malades a domicile
- les exigences financieres pour les pi
ches

a

on

4]

DX~

=
1

- le manque de conditions supportants
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pour les aidants naturels, particuliére-

ment quand le mourir tarde a venir

Les disparités des ressources et de I'experti

sur le territoire
Les impacts de la trithérapie chez les persq

nes atteintes de sida et I'évolution des soing

en phase terminale pour ces personnes

Le fonctionnement en vase clos des oncolg
gues

L’écourtement des durées de séjour et son
impact sur les soins palliatifs

Le manque de médecins qui vont & domicilg

D

particuliérement dans les derniers moments de

la vie
Le manque de disponibilité de I'expertise
psychosociale et d’experts-conseils

La sous-rémunération des médecins qui assu-

rent un suivi au domicile des personnes en
soins palliatifs, par rapport notamment a
d’autres activités médicales

Le complot du silence et la négation de plu;
sieurs intervenants qui sont « centrés sur Ig
vie »

La sous-utilisation des infirmiéres formées
la Maison Michel Sarrazin dans les établiss
ments du réseau

La sous-utilisation du pharmacien comme
ressource/expertise

Le manque de reconnaissance des soins p
liatifs a titre d'expertise particuliére, sinon d
spécialité

La tendance a I'exclusion des mourants des
hopitaux

Le peu de respect des aspects culturels du
choix du client

L’ignorance des aspects légaux reliés aux
soins palliatifs a domicile

1

\"2)

Le manque de ressources en suivi de deuil
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

- La méconnaissance des besoins en soins pal-
liatifs

- Le manque de milieux de répit

- Le peu de budget affecté, réservé et dédié
pour les soins palliatifs
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Menaces

Opportunités

La peur de la population de l'incapacité du ré;

seau a répondre aux besoins peut entrainer U
crise de confiance dans le réseau
L’épuisement du réseau pris au sens large: |
aidants naturels, les bénévoles et les interve-
nants
La détresse émotionnelle des patients, de led
proches et des intervenants
La perte du sens des soins palliatifs (expertis
approche globale, desserte)
Amener la confusion dans les choix éthiques:
- l'accés équitable aux soins
- le pronostic versus le choix sociétal
- la mort digne versus les ressources d
ponibles
- le respect du choix du patient de moy
dans le lieu qu’il désire
- laresponsabilité professionnelle face
la sédation profonde, la confidentialitg
etc.
- l'abandon, I'acharnement thérapeutiq
- le respect du choix de I'intervenant d¢
travailler ou non en soins palliatifs
La perte d’expertise en soins palliatifs
Les conséquences découlant de la distributio
des ressources en soins palliatifs sur le territg
L’épuisement et la reléve des pionniers
La non reconnaissance des droits des persor
en fin de vie (Ex.: droit a I'information, droit &
des services adaptés...

ne

L

is-

rir

a
D

&l

re

ne

Le manque de stabilité des ressources

Informer la population
Etablir un programme de soins palliatifs in-

cluant les modalités organisationnelles que
cela implique et les normes et standards re

quis

Interpeller les oncologues et le College de
médecins sur la question des soins palliati
et la présence du médecin a domicile
Promouvoir la défense des droits du patien
Etablir une politique de gestion des médica
ments a domicile

Instaurer une réflexion éthique sur le role €
la responsabilité des professionnels relativ|
ment au mourir, a la mort et au deuil
Revoir la concentration et la distribution de
ressources sur le territoire

Développer une attitude proactive et non
attentiste

Analyser I'hypothése de nommer un interv
nant pivot en soins palliatifs

Analyser I'hypothése de cibler un lieu
d’'information pour 'ensemble des services
de soins palliatifs de la région

174
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 04, Maurcie et Centre-du-Québec

||

Forces Faiblesses |

Conception d’'un guide (211 pages) en soins
palliatifs (CLSC)

Les groupes communautaires

Les bénévoles

Les ressources intermédiaires

La présence d’'équipes multidisciplinaires dan
certains établissements

L'expertise diversifiée en soins palliatifs sur lg
territoire

L’amélioration des communications dans la
région

La formation en soins palliatifs dispensée loc
lement

Le début d’'un processus d’organisation sur
'ensemble du territoire

Une mesure du plan de consolidation de la R
gie prévoit le développement de ressources €
soins palliatifs a I'intérieur du programme aux
personnes agées

"

Les conditions de travail, la formation et la
rémunération des médecins

L’absence d’équipes multidisciplinaires dan
certains établissements

L'absence de releve

Le sous-financement des maisons
d’hébergement

Le manque de support aux intervenants, ad
famille et aux bénévoles

Le manque de ressources humaines, maté+
rielles et financieres

L’acces restreint aux soins palliatifs

Le poids mis sur les proches des patients
L’information manquante sur les ressources
existantes dans le milieu

La formation des médecins et des infirmiére
L'absence de leadership

Le manque de vision partagée en soins palli

tifs
La faiblesse des réseaux informels (petits
milieux)

n

X

£S

D
1
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Menaces Opportunités
- Ne pas respecter le choix du patient de mourir la -  Informer
ou il le désire - Ouvrir un débat public
- Les conflits reliés aux questions éthiques - Instaurer une concertation régionale en sojns
- Une mauvaise planification d’effectifs peut en- palliatifs
trainer un manque de médecins - Concevoir et offrir un programme de formg-
- Implosion dans certains lieux de dispensation tion en soins palliatifs
- Epuisement des aidants naturels - A partir du portrait régional, établir un plan
- Le manque de vision d’ensemble de de match avec les données qui constituent et
l'intervenant qui est pris dans son quotidien vont constituer I'offre et la demande en ser-
- Nul n’est prophete dans son pays vices de soins palliatifs
- Manque de vision du futur proche (si absence de- L’intérét que porte le MSSS aux soins pallia-
plan stratégique) tifs
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 05, Estrie

Forces

||

Faiblesses

Motivation des intervenants

Mobilisation d’un groupe de réflexion sur
I'organisation des soins palliatifs dans la régig
Réalisation d’'un programme de soins palliatif
Discours articulé, réflexion approfondie des
soins palliatifs

Conception d’'un modele d’organisation des
soins

Contribution des bénévoles

Expertise diversifiée, compétence et ressourg
en soins palliatifs sur le territoire

Le réseautage (référence, ex.: la fiche de co
nuité, le programme de qualité de vie)

Le succes vécu dans la transmission
d’'informations avec les CLSC

Formation dispensée a I'Université de Sher-
brooke (45 heures en soins palliatifs)

n

12

es

Nti

Le corporatisme

Le débat sur la mort est fermé

La formation et le support destinés aux méc
cins, au niveau des connaissances et de la
munération

Le positionnement des décideurs

Le manque de ressources humaines, maté;
rielles et financieres

Les valeurs sociétales et médicales: la pla
des soins palliatifs est peu reconnue dans
I'hopital

Les modalités d’articulation

Les ressources pour s'organiser politiquem
Le financement de services par enveloppe
budgétaire fermée

La marge de manceuvre de la Régie

L’absence de choix des intervenants de trar

vailler en soins palliatifs

le-
ré-

ent
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Menaces

Opportunités

Perte de motivation des acteurs impliqués da
le développement des soins palliatifs
Culpabilité et I'épuisement des intervenants
Recul des soins palliatifs (modele médical:
tendance a sortir les mourants de I'hdpital)
Impacts sur les questions éthiques:

- acharnement thérapeutique

- abandon thérapeutique

- respect du choix du patient

- faire porter le poids sur les soignants

- respect du choix de l'intervenant

d’ceuvrer en soins palliatifs

Affrontement des décideurs
Pressions sociales
Absence de reléve
Mise a jour en soins palliatifs (formation, re-
cherche)
L’argent en enveloppe fermée pour les projet
Perte de I'expertise (écourtement de la durée
séjour)
Accepter I'inacceptable

12}

de

Etablir des modes de fonctionnement plus
efficaces

Ouvrir un débat de société concernant le
statut de la mort, le respect des choix, etc.

Revoir la position des colléges québécois et

canadiens

Positionner politiquement les soins palliatif
Alerter les ordres professionnels

Etablir des positions régionales en matiére|
d’éthique

Développer les liens interétablissements &
partir des besoins du client

Miser et investir dans la transmission de
I'information afin d’assurer la continuité de
services

Reconnaitre I'importance du continuum afi
d’éviter le piége hollandais (euthanasie)
Repositionner la mission des soins palliatif
pour mieux en saisir le sens

[y

=}
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 06 Montréal groupe |l

Forces | | Faiblesses |
Le bénévolat et sa contribution: action socialg, | - L’absence de programme en soins palliatifs
éducation populaire, formation et services aux | - Manque de diffusion des connaissances (ex.:
personnes malades et & leurs proches contrdle de la douleur et des symptémes)
La centration sur le client - Laformation concernant:
L'expertise des équipes multidisciplinaires de - Les médicaments
CLSC - Le travail des médecins et des in1
La concertation sous-régionale tervenants
La démarche de développement d’instruments - L’enseignement aux familles
d’accompagnement spirituel (priere universelle, - Les problématiques reliées aux
rituels, etc.) soins de fin de vie des personnes
Les acteurs en soins palliatifs: avec déficits cognitifs
- Conscience - Le manque de temps consacré au patient par
- Expertise I'intervenant
- Créativité - Les préjugés de certains médecins et pharma-
- Autoformation ciens face aux soins palliatifs
- Approche d’aide globale - L’information et I'éducation aux familles, a la
- Valeurs: respect des choix du pa- population
tient, compassion, écoute, discourg | - Les clientéles qui échappent ou sont exclues

axé sur la collaboration et le réseau L'impuissance des intervenants, les intervet
tage nants dépassés, en détresse
- Le malade qui a de moins en moins de chojx
possibles et de plus en plus de renoncements a
faire
- Les particularités culturelles qui sont mécon
nues
- Le manque de répit pour les familles, la soy
france de ces aidants naturels
- L'épuisement des familles et des intervenants
- Le manque d’écoute du patient, de ses chojx
et de ses attentes face au réseau
- Le manque de connaissance des besoins des
personnes seules (une réalité a Montréal)

—
]
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Les services inégaux sur le territoire selon
secteurs

Le manque de bénévoles dans les milieux
pauvres

Les structures d’intervention ne sont pas un
formes et de qualité égale sur le territoire
Le manque de technologies qui provoque d

stress: les fournitures a domicile, le finance

ment de ces fournitures et des médicament
La médecine a 1-2-3 et O vitesse

La définition, la vision et la mission des soins

palliatifs ne sont ni claires ni partagées
La reléve chez les bénévoles et les interve-
nants

Les ressources de transport, incluant les pa-

tients en phase préterminale de maladie

es

n

La rigidité du réseau, les structures et les ser-

vices sont trop standardisés

Le cloisonnement des assurances privées
Les références tardives et les conflits avec
oncologues

Le manque d’écoute du patient par le résed
dans le contexte actuel

Les incitatifs pour soutenir les familles

Les groupes d’entraide compartimentés (ex.:

cancer, sida, etc.)

Le manque de liens interétablissements
L'accompagnement spirituel pas seulement
religieux

Les normes, les barriéres d’accés aux soin
palliatifs

Le manque de coordination des ressources
Le peu de maillage dans le réseau

La sous-utilisation des groupes communau
res

La manque de support aux intervenants

es

\u

tai-

Le manque de connaissances des gestionnai-

res par rapport aux soins palliatifs
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

- Le poids mis sur les soignants
- Le manque de places disponibles et le manque
de ressources formées en CHSLD qui per-
mettrait de desservir un bon nombre de clignts
et d’héberger de facon temporaire certaines
personnes
- Manque de personnel psychosocial dans les
soins palliatifs diminue la qualité des services
(psychologue et travailleurs sociaux)
- Manque de médecins formés en soins pallia-

tifs
Menaces Opportunités
- La déshumanisation des soins - Informer et éduquer la population, les famil-
- Epuisement des aidants naturels, des bénévoles les, les intervenants
et des intervenants - Instaurer des incitatifs pour aider les familles
- Perte de qualité danss les services - Dispenser de la formation
- Perte de confiance dans le réseau - Que le réseau s’organise pour écouter vral-
- Perte de I'expertise en soins palliatifs ment le patient
- Perte de I'approche globale - Instaurer des processus d’organisation du
- Pas de formation de base travail en soins palliatifs
- Pas de formation continue - Assumer un leadership au niveau de bénéyo-
- Pas d'apprentissage assisté dans le sa- lat, du développement et de la formation
voir-faire et le savoir-étre - Préciser la définition, la vision et la missior
- Perte de la vision d’ensemble des besoins, des des soins palliatifs
tendances et des enjeux (on est pris dans le quo- Continuer la stratégie des petits pas et majn-
tidien) tenir I'ouverture sur 'ensemble.
- Manque de reléve en soins palliatifs - Ouverture trés grande de certains CHSLD|a
- Qu’on ne consulte pas et qu'on oublie les rest développer des programmes de fin de vie et a
sources communautaires adapter leurs critéres d’admission pour dist
- Manque de formation pharmacien dans la com- penser des soins palliatifs
munauté
- Voir le développement des soins palliatifs dans
les CHSLD comme dans les CH: unité ou
équipe palliative. Il faut plutdt s’orienter vers yn
milieu de vie plutbt qu’un étage de mourants et
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

vers des experts sur place ou une équipe de réfe-
rence

- Difficulté, parfois, a concilier soins gériatrique
et soins palliatifs

- L'entourage est porté a faire beaucoup de pres-

sions pour décourager leurs parents d’avoir g
de les orienter vers les soins palliatifs.
« L'attitude consommatrice des services et le
sentiment qu'étre bien traité signifie beaucoup
de services et d’'interventions » les aménent fa-
cilement a une culture d’intervention. Ces nom-
breuses pressions de I'entourage en fin de vie
doivent étre gérées par le personnel compétent,
sinon plusieurs interventions inutiles seront re-
commandées

- De plus en plus de malades renoncent a la
condition humaine lorsqu’ils constatent le map-
que de temps et de disponibilité des interve-
nants: ils ne veulent pas déranger...

- Le manque d’éducation de la population face|a
certaines attitudes, a la souffrance, a la mort gt &
I'utilisation de médicaments peut compromettre
les progrés en soins palliatifs

2]
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 07, Outaouais

Forces | | Faiblesses
Comité régional en soins palliatifs - Le manque de ressources humaines, maté+
Equipe multidisciplinaire (CHVO + CLSC) rielles et financieres
La Maison Mathieu-Froment-Savoie - La définition des soins palliatifs, des indica
La compréhension de ce que sont les soins pal- teurs de qualité, etc.
liatifs et de ce qu'ils impliquent - L’absence de comité d’'éthique dans certains
Les clients sont mieux informés (ex.: consulten établissements
Internet) - Le malaise des proches et des patients face
La présence des bénévoles aux soins palliatifs
Les services de suivi de deuil - Le cloisonnement du systeme
Les valeurs concernant le respect des choix dlu | - La communication, I'arrimage et les modali
patient tés d'articulation
Les ententes interétablissements (une priorité est  Les références tardives en soins palliatifs (&x.:
donnée au CLSC) le client consulte trop tard, intervention lentg

[¢)

L'investissement de la Régie régionale dans | apres le diagnostic, le médecin référe en der-

dossier des soins palliatifs niére limite)
Le comité d'éthique (CHVO; CHSLD) - Accessibilité réservée aux cas de cancer
La réorganisation des services dans certaines (CHVO)
parties de la région - Les soins palliatifs ne font pas partie du
Les soins palliatifs sont dans le plan de consoli- continuum de services
dation de la Régie - Le manque de support aux intervenants

- L’intervention a domicile (temps consacré,

etc.)

- La coordination des soins

- L'absence de mission, de vision partagée

- Ladiffusion de 'information (ex.: soulage-
ment de la douleur)

- Evolution des médecins concernant le proces-
sus de la mort et du deuil

- La gestion des conventions collectives et des
ressources humaines en soins palliatifs

- Laformation en soins palliatifs

- Les soins palliatifs n’ont pas de budget dédjé
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Menaces

Opportunités

La population connait peu les ressources disf
nibles sur le territoire

La pression sur les proches quant aux choix
éthiques (abandon, acharnement thérapeutiq
L’absence de choix des intervenants d’ceuvre
en soins palliatifs

Les ratés du processus d’intégration des sery
de santé

La politique de rapatriement du Québec (Sery
ces dispensés actuellement en Ontario)
Créer des attentes en faisant une démarche
comme celle de 'AQSP et ne pas voir de suit

=

DO-| -

ices

La volonté ministérielle en matiere de soin
palliatifs (démarche de L’AQSP)

Animer une campagne publique (ouvrir un
débat de société)

Sensibiliser 'ensemble des intervenants a
soins palliatifs

Assouplir le systeme, le rendre plus fluide
Faire un bottin des ressources régionales
Améliorer I'intégration des services
Améliorer la clairvoyance des intervenants
Favoriser le questionnement des interveng
en rapport avec les débats sur les choix de
société

Favoriser la communication

Trouver sa motivation personnelle & ceuvre

en soins palliatifs

Profiter du nouveau découpage territorial
La politique de rapatriement du Québec (S
vices dispensés actuellement en Ontario)

°

X

nts

A
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 08, Abitibi -Témiscamingue

Forces | | Faiblesses
Programme PAPA - Peu de ressources intermédiaires
Comité de soins palliatifs (Ville-Marie) - Manque de ressources humaines, matérielles
La force et la motivation des intervenants et financieres
Le positionnement de la Régie en matiére de| | - Manque de bénévoles dans certains secteurs et
soins palliatifs manque de reléve
Le réseau informel qui constitue un pouvoir r¢ell -  Absence de protocoles médicaux
L’expertise des bénévoles - Collaboration inégale des médecins aux sojns
La contribution des groupes communautaires palliatifs
Les projets en émergence: ressources intermé4 - Manque et urgence de partager une vision et
diaires (Amos, Rouyn) d'une philosophie communes des soins pallia-
L'approche MRC pour les services tifs
La force des initiatives locales - La définition des soins palliatifs
L’expertise de la maison d’hébergement Le - Le fait que les soins palliatifs ne sont pas
Bouleau blanc intégrés au continuum de services
Programme de formation en soins palliatifs d¢ | - Absence de support aux intervenants, aux
TUQAT proches et aux bénévoles
Les services de suivi de deuil (avant et apres|le| - 1l n’y a pas de services 24 heures, 7 jours
déces; en individuel et en groupe) - Les médecins font trés peu de visites a domi-
Contribution des groupes I'Envol et Albatros cile
Accompagnement par des bénévoles dés le diaf - Liste d’attente pour consulter les médecins et

gnostic posé les travailleurs sociaux

- Faible communication et les modalités
d’articulation entre intervenants du réseau

- Références des médecins

- Manque de leadership en soins palliatifs

- L’habilitation en CHSLD et CLSC en matién
de soins palliatifs (savoir-faire et savoir-étre

- L’étendue du territoire

- La concertation régionale en soins palliatifs
n'est pas opérationnelle a ce jour, mais de-
meure une volonté de la Régie

- Laformation des professionnels et des pro-
ches

~— (D
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

L'éducation populaire au mourir, a la mort et
au deuil

L’absence de comité éthique dans la plupa
des établissements

—

Menaces

Opportunités

Ne pas étre prét a faire face aux questions ét
ques (ex.: abandon, acharnement thérapeuti
Les impacts et conséquences des souffrance
les endeuillés, les intervenants, les employés
(dus au manque de support)

Ne pas répondre a la demande
L'épuisement des proches, des intervenants
des bénévoles

Ne pas respecter le choix du malade de mouri

la ou il le souhaite

Ne pas respecter la dignité de la personne
Ne pas respecter le choix des intervenants
d’ceuvrer ou non en soins palliatifs

Ne pas étre prét a confronter les réalités dém
graphiques régionales
L’exode des jeunes

hi-| -
que)
S gur

Les soins palliatifs sont positionnés dans le
Plan de la Régie (des argents disponibles
sont affectés)

Il existe une volonté ministérielle d’agir en
soins palliatifs (ex.: I'état de situation pro-
vincial en soins palliatifs)

La conscience de l'importance des soins
palliatifs et I'expertise des intervenants et des
bénévoles dans la région

Communiquer avec la population au sujet
mourir, de la mort et du deuil

Trouver sa motivation personnelle a interv
nir en soins palliatifs

Accélérer la concertation régionale (locale
régionale, MRC)

Ouvrir un débat public, en particulier dans
les situations de crise (ex.: impact des moy
talités successives dans de petits milieux)
Implanter une table thématique régionale en
soins palliatifs

(U
1
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 09 Céte-Nord

Forces

Faiblesses

La contribution de la maison d’hébergement L
Vallée des Roseaux qui applique I'approche
globale et recoit les malades peu importe leu
maladie

Les soins palliatifs a domicile 24 heures sur 2
dans certaines localités

Présence et préoccupation des infirmiéres po
les soins palliatifs

La qualité des contacts avec les oncologues
Les intervenants sont impliqués tres tot aupreé
du patient, dans les différentes phases de sa
maladie

Le systeme de référence et I'apport d’'une res
ponsable de liaison

Le protocole d'urgence établi avec le médecir
Le systeme de communication
L'instrumentation (dans certains secteurs)

Le plan d’action annuel (Havre Saint-Pierre)
Les bons liens entre I'hopital et le CLSC (Baig
Comeau)

La contribution du Comité d’aide aux personr
atteintes de cancer (CAPAC)

La stabilité de I'expertise

Groupe d’entraide pour personnes endeuillée
(Minganie)
Dossier en soins a domicile et de la trousse g
les soins palliatifs (CS Minganie)
Programme québécois de lutte contre le cang
dans le plan de consolidation de la régie

La

4

.]

14
]

es

n

oy

er

L'accompagnement spirituel (actuellement
famille s’en charge); a la Vallée des Rosea
les intervenants répondent aux besoins spi
tuels dans une philosophie d'approche glob
Peu d’'appui et de support aux intervenants
On ne peut répondre a tous les besoins
Les organismes communautaires ne sont p
assez organisés

Nous comptons beaucoup sur les familles &
les proches

L'approche en soins palliatifs s’adresse sur
tout aux personnes atteintes de cancer; la
Vallée des Roseaux recoit les malades, pel
importe leur maladie

Peu de médecins font des visites a domicile

L’absence des soins palliatifs dans le plan (
consolidation de la Régie régionale mais
mention du Programme québécois de lutte
cancer

Manque de médecins

Manque de formation

Les réalités démographiques

L’étendue du territoire

Trop de choses reposent sur les femmes
Absence de ressources universitaires

Peu de support aux proches

Peu de suivi de deuil

Manque de communication (méde-
cin/infirmiére/patient)

Difficultés d’adhésion au sein de I'équipe
multidisciplinaire

Les disparités locales (ex.: l'isolement de
Blanc-Sablon; les services aux Ameérindiens
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Difficultés d’adhésion des professionnels en
intervention psychosociale au sein de I'équipe
multidisciplinaire

Menaces

Opportunités

Le vieillissement de la population
L’éclatement du tissu social (famille éclatée,
personne seule, famille reconstituée, etc.)
L'exode des jeunes

Les migrations de population dues au manqug

d’emploi
La rareté des ressources met les soins pallia

en concurrence avec d’autres soins (il n’y a pas

de budget dédié aux soins palliatifs)

Le risque d’épuisement des intervenants et des

proches

La difficulté de répondre & une demande de
soins palliatifs en hausse significative

Le maintien obligatoire des services d’'urgenc
se fait souvent au détriment des soins palliati
et des services a domicile

Le poids des choix éthiques ex.: difficulté de
respecter le choix de I'individu de mourir a dg
micile, & I'h6pital ou dans une maison

ifs

fs

d’hébergement

La volonté ministérielle d’articuler des
orientations provinciales

La tournée de 'AQSP (et I'état de situation
provincial)
Le projet pilote en oncologie sous la superyi-
sion d’'une équipe

La diffusion des contributions du CAPAC
Travailler a la concertation régionale en sains
palliatifs

Articuler un programme de formation en
soins palliatifs

Disposer de certaines ressources régionales
dédiées a des activités spéciales
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 10, Nord-du-Québec

Force

Faiblesses

Programme en soins palliatifs réalisé par des
intervenants sous I'égide de la Régie (finance
ment de l'activité)

Les lieux physiques et les soins ont été améli
rés dans les cing derniers ans

Bonne compréhension des problématiques ds
milieux de vie

Bonne compréhension de la globalité des be-
soins (physiques, psychologiques, spirituels,
ciaux, économiques)

La présence d’'équipes multidisciplinaires (ce
tains milieux)

Peu de barrieres entre établissements (on se
connait, on se compléte)

L'expertise biopsychosociale

Le débat sur la mort

Les processus (facilitateurs)

La proactivité des pharmaciens

La centration sur le client et le respect de ses
choix

Le service aux endeuillés (méme s'il faut
I'améliorer)

La contribution des groupes communautaires
paroissiaux

et

L’absence de données statistiques, qui nuit
aux soins a domicile

L'absence de ressources intermédiaires (ré
etc.)

La mobilité excessive des médecins (hebdd
madaire) et I'impact sur la continuité des
soins, I'approche palliative et 'lhumanisatior
des soins médicaux

La culture et le mode de fonctionnement de
jeunes médecins, non formés a I'approche
palliative

L’'absence d'un comité d'éthique dans les
établissements

Le poids mis sur la famille (traitements, dég
sions, etc.)

Le manque de concertation

L'absence d'une vision partagée en soins p
liatifs

La compréhension des définitions, concepts
pratiques en soins palliatifs
La formation en soins palliatifs pour les mé+
decins et I'ensemble du personnel; la forma
tion en gestion de crise dans le milieu, disp
sée aux intervenants

La démarche de croissance personnelle de
intervenants concernant le mourir, la mort,
deuil

Le manque de ressources et de moyens en
soins palliatifs (ex.: pour le 24 heures, 7
jours)

L'absence de protocoles

L’approche en soins palliatifs auprés des
communautés autochtones (ex.: culture

plta

N

d’acharnement thérapeutique)
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Le financement inégal des médicaments pr
domicile

Le suivi médical concernant les procéduresg
constat de déces (particulierement a domic

~

Sa

de
le)

Les médecins ne font pas de visites a domicile

(sauf exception)

La référence a I'intervenant social est diffi-
cile; la souffrance est insuffisamment recon
nue

L'absence de groupes qui suivent les en-
deuillés

Le support aux intervenants, aux proches €

aux bénévoles est inexistant (sauf I'entraide

mutuelle lorsque c’est possible)

La compréhension de I'impact d’'une mort
dans un petit milieu

Le fonctionnement parfois inapproprié des

—

maisons funéraires lors de la récupération des

corps
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Menaces

Opportunités

Les réalités démographiques régionales (pop

lation trés jeune avec des besoins spécifiques
Le manque de cheminement personnel des in

tervenants concernant la mort et son impact s
les malades
L'épuisement des intervenants, des bénévole
des proches rend les relations difficiles

Le manque de positionnement face aux ques
tions éthiques (ex: acharnement)

Les points de vue différents entre médecins,
pharmaciens ; médecins, intervenants ; et mé
cins, patients et proches

Les mutations sociales (familles éclatées, re-
constituées, etc)

L'exode des jeunes

de|

ur| -

Bon moment pour les soins palliatifs dans |e
contexte actuel (volonté ministérielle, Etat
situation de I'AQSP)

Positionner réellement les soins palliatifs
dans le continuum de services

Améliorer le savoir-étre des intervenants
(non seulement le savoir-faire)

Implanter un comité multidisciplinaire régio
nal

Implanter le « dossier maison » inclus dan
programme de soins palliatifs

Attirer un médecin en soins palliatifs

1v2)
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 11, Gaspésie lles-de-la-Madeleine

Forces Faiblesses

Le caractéere humanitaire dans la dispensatio Le bénévolat
des soins: les gens se connaissent et s’apportent  L’absence de continuité de services

-
1

du support - L'étendue du territoire

Le tissu social fort - L'absence de masse critique de population
La présence du RISPEQ (formation une fois panf - Le manque de ressources humaines, maté+
année) rielles et financiéres

L’équipe multidisciplinaire et la présence d'ure | - La pauvreté de certaines personnes, fa;
coordonnatrice en soins palliatifs (lles-de-la- milles et populations (ex.. manque de
Madeleine) _ ] support pour les patients

La population est de plus en plus informée et a domicile qui ont besoin d’équipements et/pu
La RSSS est imputable (ressources limitées) | . Manque de support pour les intervenants et les
plus articulée et personnalisée (liens informels) aidants naturels

L'apport’des intervenants du secteur prive - Manque de concertation régionale et de
Bonne réussite dans les soins aux mourants moyens pour se concerter

- Manque de ressources communautaires

- Absence d'un intervenant social a I'hépital

- Les médecins ne vont pas a domicile

- Roulement des médecins

- Absence de vision en soins palliatifs

- Faible formation concernant les connaissar
ces, I'expertise, le support aux intervenants et
aux aidants naturels

- Lacunes dans les soins aux personnes qui yont
mourir mais qui ne sont pas a l'article de la
mort

- Compréhension de la définition des soins
palliatifs

- Les modalités d’articulation dans le réseau
pour les soins palliatifs.
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Menaces

Opportunités

Effritement du tissu social

Eclatement de la famille

Exode des jeunes

Inversion de la pyramide démographique (vie
lissement accéléré de la population)
Absence de planification des soins palliatifs
dans le plan de la Régie

Les codts des soins palliatifs se confrontent g

sommes consacrées aux autres services (ex.;

soins a domicile)
Absence d’'une analyse d'impact concernant |
soins palliatifs
Manque de temps pour dispenser des soins |
liatifs
Manque de leadership pour développer le do
sier régional (le réseau n'y arrive pas)
Le complot du silence autour:
des questions éthiques: abandon, acharne
ment thérapeutique
banalisation de la mort des personnes agég
de la dimension palliative des soins dispen;s
par les intervenants
Epuisement des intervenants et des aidants
rels

ux

ald

D

2S

5ES

at

Le temps propice pour agir: les données
démographiques sont claires, il faut se pré
rer & faire face aux besoins

L’intérét ministériel provincial pour les soin
palliatifs

Occasion de réviser les facons de faire et
d’apporter les changements requis
Approfondir la question de la formation en
évaluant I'hypothése de mettre sur pied un
équipe de consultation en soins palliatifs:
par MRC

Avec des formateurs de base

En assurant une présence hors réseau

En créant un comité suprarégional
L’équipe permettrait d'assurer une formatic
générale aux intervenants avec une forma
plus spécialisée dans certaines sphéres
Occasion de mettre de I'avant le dossier u
que et informatisé

Mettre davantage le secteur privé a contril
tion
Opportunité de briser le complot du silence
en éduquant la population sur le processus
fin de vie et du deuil

La présence de 'ACEQ
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 12, Chaudiere-Appalaches

Forces

Faiblesses

La connaissance de 'expertise globale en so
palliatifs

Les initiatives régionales en matiére de formg
tion

Le support aux bénévoles

L’accés de toutes les clientéles aux soins pal
tifs disponibles (non seulement aux personne
atteintes du cancer)

Les services a domicile dispensés par le CLS
Le bénévolat (celui des bénévoles et celui de
intervenants)

Le rble du CLSC (références, complémentarit
La contribution des infirmieres

La contribution des groupes communautaires

ns

ia-

La trop grosse charge de travail

Le manque de ressources

Le manque d’information dispensée par un
personne formée (ex.: ligne téléphonique s
le deuil)

Le peu de suivi de deull

L’absence de concertation régionale en soi
palliatifs

La solitude des individus et des équipes da|
les établissements

L'absence de support aux intervenants

Le peu de connaissance d’ensemble des sy
temes par des acteurs identifiés

Les irritants (faire ce qu’on peut et étre tou-
jours frustré de ne pas pouvoir faire ce qu'l
faudrait faire)

La population qui est souvent seulement de
mandeuse de services

La difficulté des travailleurs sociaux a com-
prendre et a arrimer leur réle a I'équipe de
soins palliatifs

La faiblesse ou I'absence de formation des
médecins et des intervenants en soins palli
tifs

L'information restreinte dont disposent les
familles sur les options qu’elles ont et sur le
ressources dont elles disposent
La communication (les clients doivent répét
tout le temps leur histoire)

L'absence d'un comité d’éthique dans les
établissements (sauf H. Lévis)

Les conditions de fin de vie inhumaines dar
les CHSLD
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

- Le sous-financement régional

- L’étendue du territoire

- L'exode des jeunes

- L’absence de reléve en soins palliatifs
- Le manque de support de la Régie régionale

Menaces Opportunités

- Sion ne s’occupe pas de travailler ensemble|il y- Mettre en place un regroupement régionaljen

a des problémes en vue soins palliatifs
- L’information nonpartagée met la qualité des - Convenir de liens interétablissements

soins en péril - Organiser une réponse de 24 heures en soins
- L'épuisement des intervenants et des aidants palliatifs

naturels - Implanter une formation spécifique et contj-
- Nous sommes trop pressés: on affaiblit nue en soins palliatifs

I'expertise en soins palliatifs - Concevoir un plan directeur régional en soins
- Lépuisement des femmes (ce sont surtout elles palliatifs

qui sont impliquées) - Impliquer la Régie dans le dossier des soins

- Le poids des choix éthiques sur les intervenants palliatifs
- Léclatement du réseau de soins (le milieu in
formel supporte le réseau, il n'y a pas de reléye
formelle dans le systéme)
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 13, Laval

Forces

||

Faiblesses |

L'unité de soins palliatifs & la Cité de la Santé
L’instauration d’'un modéle de sélection des
ressources humaines en soins palliatifs

Le travail d’organisation 2000 (services de so
palliatifs & domicile)

L'organisation du parc d’équipements de Lav
La carte a puce: Laval, région pilote

La sensibilisation et la mobilisation des interv:
nants en soins palliatifs

L’amorce d’expertise auprés des communautg

culturelles

L'expertise structurée en soins palliatifs pré-
sente sur le territoire

Les mesures d’intensification ainsi que les bu
gets dédiés et la formation dispensée en soin
palliatifs aux intervenants de Laval

Les liens avec I'Entraide Ville-Marie

La volonté de partenariat

L'entente de continuum intégré de services (I
tre complémentaire a venir)

iNg

Al

et-

Le peu de médecins qui vont a domicile
Les liens interétablissements

Le manque d'effectifs (ex.: CHSLD)

Le peu de formation dispensée aux médeci
(contréle de la douleur et des symptémes),
niveau psychosocial et spirituel

Le processus de sélection des intervenantg
Le processus d’adaptation aux nouvelles te
nologies

La rémunération des médecins en soins pal

liatifs (en particulier & domicile)
L’asymétrie (ex.: répartition des ressource
médicales)

L'absence de budget dédié en soins palliatifs

Le peu d’expertise aupres des communaute
culturelles

L'enseignement dispensé aux familles (ges
tion de crise, agressivité, etc.)

La planification de la sortie de I'hopital (in-
formation, communication, formation)
Lacunes dans le support aux familles et au
intervenants

L'accompagnement psychosocial et spiritue
Les grandes demandes adressées aux fam
Les références tardives et mal faites
L’organisation des suivis de deuil et I'acces
ces suivis

La définition des soins palliatifs n’est pas
claire et partagée

La préparation de la région a la hausse de
demande de services (voir la courbe démo-

S

Al
illes

a

a

graphique de Laval)
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

- Lafragilité émotive des familles

- Le manque de reconnaissance face aux capa-
cités de la famille

- Les limites et problémes reliés au pronostig

Menaces Opportunités
- Il faut 'appui des médecins pour offrir des soins| -  Proposer une formation spécifique en soins
palliatifs & domicile palliatifs (adaptée aux milieux de travail, alix
- Le défi technologique risque d’entrainer une besoins des clients et financée)
décentration du client - Débattre de I'utilité d'implanter une équipe
- Le contexte de travail en soins palliatifs (ca- régionale d'experts
dence, technologie) constitue un risque - Jeter des ponts avec les unités de soins pal-
d’épuisement pour les intervenants, et en parti- liatifs
culier pour les femmes (car elles se retrouvent | - Dégager une vision juste et une définition
majoritairement investies) claire des soins palliatifs et s’assurer que
- Lavulnérabilité des familles cette mission est partagée dans le milieu
- La déshumanisation des soins - Faire passer le message que les soins pallia-
- La perte d’expertise en soins palliatifs. tifs sont aussi importants que ceux dispensés

en début de vie

- Espérer que les « baby boomers » vont re;
vendiquer des soins palliatifs de qualité

- Ouvrir un débat de société concernant les
priorités d’'affectation des argents publics
(ex.: les soins palliatifs versus certains frajs
dans le milieu carcéral)

- Obtenir un budget dédié aux soins palliatifs

- Sensibiliser et pousser le développement de
la desserte de services

- Revair le rble des soins palliatifs en milieu
hospitalier en lien avec les besoins de stabhili-
sation du patient, le besoin de répit des pr¢
ches, etc.

- Instaurer des comités d'éthique dans les éta-
blissements

=4
1
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

- Se guestionner sur les ressources a fourniy
comme répit (ex.: CHSLD)
- Réfléchir sur un COA ou un guichet unique
pour Laval, et non par territoire de CLSC
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 14, Lanaudiére

Forces | | Faiblesses

La motivation et le sens des responsabilités deg - La formation des médecins et des intervenants

intervenants - Le manque de ressources humaines, maté
Le courage des intervenants d’ouvrir la commu- rielles et financiéres

nication sur les choix éthiques qui se posent €n| - La sous-utilisation des organismes commu-
soins palliatifs nautaires

La contribution du comité régional en soins - Labsence de budget dédié aux soins palliatifs
palliatifs (4 rencontres annuellement et prépara4 - La préparation des familles (refus des soins
tion d'un collogue aux 2 ans) palliatifs, complot du silence)

Les protocoles CLSC-hb6pitaux - Lavitesse dans les communications
L’expertise en soins palliatifs présente sur le - Les processus de communication,

territoire d’information et de liens interétablissements
Les unités de soins palliatifs en milieu hospita- sont inégaux sur le territoire

lier (2) et la formation qui y est dispensée - L’absence de support aux intervenants en
Le bénévolat (services a la population, support soins palliatifs

et formation destinés aux bénévoles) - Le mythe autour de la morphine

La vision régionale d’'un réseau intégré de sefvi{ - Le manque de temps

ces - Lafaiblesse de I'expertise psychosociale, de

'accompagnement spirituel et du controle de
la douleur et des symptémes
- La pratique médicale non uniforme dans les
établissements et a domicile
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Menaces

Opportunités

Les glissements en matiére d’'éthique:

- respect du choix du patient de mourir

ou il veut

- l'acharnement ou I'abandon thérapeuti

que

- l'euthanasie

- le choix de l'intervenant de travailler
ou non en soins palliatifs

L’épuisement des familles et des intervenants

Le poids sur les intervenants (complot du si-
lence)
La perte d’expertise en soins palliatifs due:

- L'écourtement des durées de séjour

- Manque de temps pour dispenser les

soins

- Rupture dans 'approche globale (as-

pect psychosocial et spirituel)

Amener la réflexion sur les services de soins
palliatifs au sein des instances régionales
le comité régional en soins palliatifs)
Eduquer la population

Apporter du support aux familles et aux in-
tervenants

Implanter des comités d’éthique
Dispenser de la formation en soins palliatif
Positionner la définition, la vision et la mis-
sion des soins palliatifs; déterminer des ind
cateurs de qualité
Se préparer et planifier en fonction des bet
soins régionaux de I'an 2000

Implanter des modalités d’articulation pour|
région

[72)
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Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Région 15, Laurentides

Forces

||

Faiblesses |

Liens hépital-CLSC

Quelgues médecins vont a domicile
Collaboration hépital-CHSLD

Initiatives et réalisations (ex.: Saint-Jérdme e
Ste-Agathe, entente pour éviter au patient de
passer par I'urgence (au CH et au CR Antoin
Labelle, le client est priorisé a I'urgence)
Groupes communautaires: concertation, inter
disciplinarité, éducation populaire, services d
vers

Beaucoup de travail en CHSLD, méme s'il n’¢
pas structuré
Les organismes communautaires sont préocg
pés de voir disparaitre les luttes entre profes-
sions afin que priment les intéréts de la popul
tion

Les liens informels dans les petits milieux (ex|:

Mont-Laurier)

Fort désir d’humanisation des soins et de pré
servation de cet humanisme

Demeurer centré sur le client

Les services aux endeuillés

La conscience des responsabilités individuell
et collectives

Les soins palliatifs font partie du plan de la R¢
gie (mais ont été mis de c6té faute de ressou
ces)

Il existe sur le territoire des unités de soins pa
liatifs structurées et des équipes multidiscipli-
naires

pSt
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Inégalité dans I'accessibilité aux soins pallig
tifs

L'ouverture d'esprit des médecins concerng
les soins

Le manque de ressources humaines, maté;
rielles et financiéres

Le roulement, la pénurie du personnel, le
choix des intervenants de travailler ou non
soins palliatifs et la main-d’ceuvre a temps
partiel

La définition des soins palliatifs qui n’est pa
claire et partagée
Le manque de support a la famille (répit, dé
pannage, enseignement) et information, su
tout & domicile

La communication au niveau régional,
l'information, la promotion et la concertation
Le manque d’expertise en soins palliatifs pg
les personnes ayant des déficits cognitifs, (
le contr6le du soulagement de la douleur)

La faiblesse de I'organisation des soins palt

liatifs & domicile
Le financement des organismes communad
taires

La main-d’ceuvre a temps partiel dans les
établissements

Le manque de formation dans le réseau
La disponibilité des médecins et des infirmi
res (ex.: les services 24 heures)

Les références aux soins palliatifs sont tard

ves, souvent en situation de crise, particulié
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1
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n
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rement pour les 13-15 ans
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L'impossibilité de répondre a la demande d
services en soins palliatifs (ex.: clients ma
ginaux; 13-45 ans)

L’absence de politique de gestion des méd
caments

La sous-utilisation de certaines ressources
psychologue)

Le manque de concertation

Les disparités régionales

Le manqgue de services a domicile (ex.: Le
Pays-d’'en-Haut)

Ignorance du contréle de la douleur (plusie
médecins)

Le manque d’accompagnement spirituel a
domicile

La pauvreté de la population

Le manque de services 24 heures 7 jours, (
répit, de dépannage, de gardiennage

Le manque de moyens en CLSC: on offre
«assiette vide»

Le manque de support aux intervenants

1’

UIr's

e

une

Réalisé par: Pierrette Lambert, Inf., M.Sc., C.M. et Micheline Lecomte, M.B.A., E.c.c. pour | 'Association québécoiseakiatdms Mars 2000



Etat de situation des soins palliatifs au Québec

Menaces

Opportunités

Le glissement dans les choix éthiques concel
nant:

- le respect du choix du patient de mouri
ou il le désire versus, entre autres les
possibilités du milieu

- le support aux familles qui sont confror
tées a la mort d’'un proche et le deuil

- le respect du choix I'intervenant de tra-
vailler ou non en soins palliatifs

Les risques reliés a une mauvaise gestion de
médicaments a domicile (quantité, utilisation,
récupération)

L'épuisement des familles, des bénévoles et
intervenants

La disparition des ressources communautaire
Les risques reliés aux mutations sociales: ap
pauvrissement des réseaux naturels, fragilité
familles, alourdissement des clienteles, etc.
Le vécu difficile des intervenants qui disposer
de peu de moyens et qui ont peu a offrir a la
clientéle

La colére et la détresse de certains intervena
Le risque d’affecter la santé mentale des fam
les et des intervenants

Le risque de crise sociale face a la pauvreté (
réponses offertes en comparaison avec
'ampleur des besoins

Le perte d’expertise en soins palliatifs

[2)

des

nt

nts
-

les

La déshumanisation des soins

Préparer la population

Conscientiser les employeurs a la situation
des aidants naturels qui prennent soin d’ur
proche mourant

Promouvoir les soins palliatifs (colloques,
médias, etc.)

Former les familles, les bénévoles, les inte
venants

Sensibiliser le Collége des médecins a
I'importance des soins palliatifs

Implanter une table de concertation région
en soins palliatifs

Préparer la releve

Etablir un plan d’urgence régional pour:

- sensibiliser les décideurs a I'ampleu
des besoins des patients et de leurs
proches ; a la faiblesse des moyens
pour y répondre

- soutenir de facon intensive les interv
nants qui vivent ces réalités quotidie
nement

Mettre en place un leadership au niveau dg
soins palliatifs

ale
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Région 16, Montérégie

Forces | | Faiblesses
Le bénévolat (communautaire et professionnel)| - Les références tardives
La Maison Victor-Gadbois (formation, instru- - L’ignorance et le tabou face a la mort
mentation, services) - Le sous-financement régional
Expertise en soins palliatifs (savoir-faire, savgir{ - Le manque de ressources humaines, maté;
étre) rielles et financieres
Ressources de formation et d’'instrumentatior] | - La fragilité émotive des familles qui recoivent

Conscience professionnelle et prise en charg peu ou pas de services entre le moment du
des besoins des patients (méme en I'absence de  diagnostic et le déces

[4%

programme de soins) - Le manque de bénévoles et la difficulté a lgs
La motivation, le courage et la lucidité des act intégrer

teurs - Lécourtement de la durée de séjour qui ent
Le discours affirmé de la Régie d’inscrire les traine une perte d’expertise en soins palliatjfs
soins palliatifs dans le continuum de services et une certaine détresse chez les intervenants
Une maison d’hébergement qui accueille tant les  qui voient mourir tant de gens successivement
femmes que les hommes atteints du VIH-SIDA | - La formation des médecins

Les soins palliatifs sont centrés aussi sur les - La mobilité du personnel et I'utilisation des
besoins des proches et sur les services qui en agences

découlent (ex.: suivi de deuil) - Lacoordination et la collaboration

- La population ignore les ressources existarjtes

- Larupture des soins et ses impacts dans ld
population, qui équivalent a 'abandon du
client

- La perception des soins palliatifs

- La maniére des professionnels de parler de
mort

- La difficulté d'intéresser les jeunes aux soins
palliatifs

- Le pronostic qui obéit surtout a des objectif
administratifs (ex.: la gestion des lits)

a

)
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Le double discours du réseau de la santé ¢
des services sociaux (ex.: mourir a domicil
et recevoir les services nécessaires, alors @
les ressources ne suivent pas)

La concertation, les ententes interétablisse
ments

Les nouvelles clientéles régionales: les pe
sonnes agées qui déménagent en région p
se rapprocher de leurs enfants; les résident
qui enménagent parce qu'ils apprécient la
beauté et le calme des petites localités
L'absence de ressources d’hébergement p¢
la clientéle enfant

D

ue

pur

bur
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Menaces

Opportunités

Explosion dans les milieux dispensateurs de
services
Glissement accru vers la discontinuité
Détresse des familles et risque d’atteinte a la
santé mentale (ex.: dépression, etc.)
Epuisement des intervenants et des aidants 1
rels et risque d'atteinte a la santé mentale
Glissement dans les valeurs sociales a cause
choix éthiques non assumés collectivement
concernant, par exemple:
- le respect du choix du patient de
mourir dans le lieu qu'il désire
- I'abandon, 'acharnement thérapey
tigue ou palliatif
Moment critique en soins palliatifs:
- les effets sont directs sur la populg
tion
- risques de perte de confiance
Perte de I'expertise en soins palliatifs dans cg
tains milieux
Pression sur les soignants (en termes de voly
de soins et de choix éthique a assumer seul)
L'absence de releve en soins palliatifs
Un discours sur les soins palliatifs sans qu'il g

at

dé

1

\)

=
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traduise en actions

Ouitiller la population

Outiller les médecins

Prévoir une reléve et planifier des incitatifs
(ex.: maintenir des petites équipes stimulg
tes en soins palliatifs)

Positionner clairement les soins palliatifs
(comme spécialité ou champ spécifique)
Faire saisir le sens des soins palliatifs aux
décideurs, aux médecins

Maintenir un modeéle d’intervention de di-
mension humaine (En soins palliatifs, «<sm
is beautifull»; c’est une question de qualité
de services)

Etablir nos choix de société et le positionn
ment des professionnels

Investir a domicile: non pas seulement ing
ter les gens a mourir a domicile; offrir les
ressources lorsque c’est le cas et dévelopj
des ressources alternatives

Favoriser la concertation régionale en soin
palliatifs
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Annexe VIII
Liste des publications fournie par les experts interviewés
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Marcel Boisvert

Journal of Palliative Care
* In Controversies in Palliative Care All Things Considered...Then What ? 1988,4 (1-2):11
* Editorial sur invitation About an Unconfirmed Stand 1990, 6 (2): 6

Journal of Pain and Symptom Management
* QOpioid use in advanced malignant disease:Why do different centers use vastly different
doses of opioids ? 1995, 10 (8) : 632 (en coll. avec R.Cohen Ph.D)

Frontieres

* La mort de l'autre, au pluriel. 1988, 1 (1): 51

* Une histoire vraie. 1990, 3 (1): 11

* Larecherche a I'horizon des soins palliatifs. 1990, 3 (3): 46
* Quo Vadis? 1993,5 (3): 6

Les Annales de soins palliatifs

* Les défis en soins palliatifs: acharnement thérapeutique et euthanasie. 1992, 1: 167
* Hypothese: un pendule nommé tolérance. 1993, 2: 123

* Place de la chirurgie dans le traitement de la douleur. 1993, 2: 149

Archives de I'éthique clinigue
» Arrét de traitement et "désintervention". 1993, 1 : 89

Revue d'action sociale (Belgigue)
* L'approche de la mort.

Pain Management News Letter

* Longterm Narcotic Use and Practical Bowel Management. 1989, Vol. 2
Canadian Journal of Geriatrics

* An Approach to Pain Management in the Elderly.1992, 5 (3) : 39Les cahiers des journées de formation du Sanatorium
Bégin

* L'expérience de la douleur. (en aparté) 1993, No. 12

CHAPITRES DE LIVRES

* Précis pratique de gériatrie Edisem (Québec) - Maloine (France) 1987.
Chap. 42 Soins palliatifs.

* Idem. 1997
Chap. 64 Soins palliatifs

* Palliative Medicine -- A case-based Manual. Ed. N. MacDonald. Oxford 1998 Editeurs associés: M.Boisvert,
Deborah Dudgeon, Neil Hagen.
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* ldem. Chap. 13, en coll. avec D.Dion, B.Lapointe, M.Wiseman
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1959.
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La réalisation de L’Etat de situation des soins palliatifs au Québec - Un cadre théorique
Le citoyen: une personne du début a Ia fin de sa vie constitue une rigoureux a été congu et
premiére en son genre, au Québec et méme au Canada. utilisé pour les activités
réalisées au cours de
cette recherche d’envergure : entrevues avec des experts, enquéte dans le réseau de la
santé et des services sociaux et le réseau communautaire, consultation publique

et tournée des régions du Québec (groupes de discussion, visites et rencontres).

Afin de satisfaire I'intérét des intervenants du milieu des soins palliatifs et du milieu de
la santé et des services sociaux, les coauteures ont rédigé un rapport exécutif, un rapport
principal, des rapports propres a chacune des dix-sept régions du Québec et un rapport
d’enquéte. Les constats et les diagnostics établis par les coauteures ouvrent sur des
pistes de solutions, des recommandations et une stratégie novatrice afin de doter le
Québec d’un réseau de services moderne et de qualité en soins palliatifs.

Avec la publication des informations et des points de vue recueillis, des analyses effectuées
et du plan d’action proposé, les intervenants, les gestionnaires, les planificateurs et les
décideurs, dont le ministére de la Santé et des Services sociaux, qui a soutenu la
recherche et qui s’appréte a formuler des orientations en la matiére, disposent d’un
instrument incontournable de réflexion qui les aidera a prendre des décisions éclairées.



