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Bonjour a vous tous!

Je suis heureuse de vous retrouver apres cet été qui, je
l’espere, vous a offert de bons moments de détente et
de ressourcement aupres des votres! Cette période fut
une période occupée pour votre association qui a été
active en termes de représentations et de communica-
tions. Pour ceux qui souhaitent en savoir plus, je vous
invite a lire nos infolettres et visiter notre site internet.
Vous y retrouverez nos principales actions.

Aussi, les membres du conseil d’administration se sont
affairés, en début d’été, a faire un retour sur notre
congres 2018. Les appréciations que nous avons recues
ainsi que la participation au congres témoignent d’une
belle réussite. Plusieurs d’entre vous nous ont sponta-
nément partagé leur joie de se retrouver dans un
congrés stimulant et plein de belles énergies! Nous
sommes aussi engagés a 'lamélioration continue de cet
événement. Félicitations au comité permanent du
congres AQSP, qui s’est acquitté de son mandat avec
brio. Et merci a vous tous, conférenciers et
participants!

Ce Bulletin d’automne est traditionnellement consa-
cré au congres. Vous y trouverez des articles trés
diversifiés en lien avec un certain nombre de confé-
rences. Nous espérons que ces moments de lecture
permettront d’enrichir votre réflexion et vos

va

DRE LOUISE LA FONTAINE, PRESIDENTE DE ’AQSP, LORS DU CONGRES 2018.
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connaissances. Vous retrouverez également nos
chroniques régulieres, toujours aussi intéressantes.
Merci a toutes les personnes qui ont participé a la
réalisation de ce Bulletin.

Votre association travaille a étre toujours plus active.
En ce sens, nous vous invitons a nous transmettre vos
informations afin que nous les diffusions a tous. Vos
interrogations et difficultés doivent aussi étre connues
de ’AQSP afin qu’elle puisse intervenir, dans la mesure
de son possible, auprés des décideurs.

Cet automne, nous travaillerons, entre autres choses,
a la réalisation d’un premier forum partenarial. Lidée
sur laquelle repose cette initiative est de mieux se
connaitre et de fédérer nos forces pour augmenter
notre pouvoir d’influence lors d’enjeux majeurs.

Enfin, il me fait plaisir de vous inviter a réserver les
dates du 8, 9 et 10 mai 2019 en vue du congres annuel
de ’AQSP qui se tiendra a Montréal. Le comité congres
est actif depuis plusieurs mois et il vous réserve de
belles surprises! C’est sous le théme «Les soins
palliatifs, un phare pour la vie ». Que nous vous atten-
dons en grand nombre, professionnels et bénévoles,
débutants ou expérimentés pour apprendre les uns
des autres, se réseauter et participer a la vitalité de nos
milieux de soins respectifs... Car notre mission ultime
demeure l’accessibilité pour tous a des soins palliatifs
de qualité.

Bonne lecture! v

LA

Louise La Fontaine, M.D., Ph. D.
Présidente AQSP
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AU DEVELOPPEMENT
DES 50INS PALLIATIFS
AU (JUEBEC

PAR : MARJORIE TREMBLAY, M.D.
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Contexte québécois

Au Québec, la population vieillit a un taux de plus en plus rapide de sorte qu’un québécois sur trois sera agé de 65 ans
et plus en 2040. En 2016, on comptait 63 600 déces par année et il y aura une augmentation de 'ordre de 59 % des déceés
pour atteindre 101 289 décés par année en 2050. Il est donc évident que le développement des soins palliatifs est incontour-
nable et urgent. Cette préoccupation devrait étre l'affaire de tous, car méme si on tente de ne pas y penser, nous sommes

tous mortels.

lest reconnu que 69 % des personnes décédées sont consi-
I dérées comme des patients susceptibles de bénéficier des

soins palliatifs. Cela veut donc dire que présentement
44 000 patients par année ont besoin de soins palliatifs. En
2050, ils seront 70 000 a en avoir besoin. Il est évident, quand
on connait cette réalité, qu’il faut se questionner sur la situa-
tion actuelle du développement des soins palliatifs au Qué-
bec. Le développement des soins palliatifs suit-il le rythme
de 'laugmentation des besoins? Est-ce que tous les Québé-
cois qui en ont droit les obtiennent?

Depuis 2015, la Loi concernant les soins de fin de vie octroie le
droit a tous les Québécois de recourir aux soins palliatifs. Afin
que tous les patients décédent confortablement, mais aussi
pour que les familles témoignent d’une fin de vie paisible de
leur proche, il est essentiel d’étre doté d’une Politique en
soins palliatifs. Les Québécois ont effectivement exprimé
leurs inquiétudes, mais aussi signifié 'importance d’obtenir
des soins palliatifs de qualité lors de la Commission spéciale
Mourir dans la dignité en 2012.

Conséquences potentielles

Une fin de vie de souffrance n’est pas seulement inaccep-
table pour le patient qui la vit, mais aussi pour sa famille qui
la témoigne, impuissante. Il ne faut pas sous-estimer les
graves séquelles que les familles peuvent subir aprés avoir
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témoigné la mort dénuée de confort de la personne aimée.
Notre relation avec la mort n’étant pas la plus facile et har-
monieuse, elle risque de devenir encore plus problématique.
Les sociétés occidentales cherchent a occulter la mort. Elle
est taboue. Elle est méme percue par certains médecins
comme un échec. La peur de souffrir et la peur de la mort
étant de trés mauvaises conseilléres, sila société n’arrive pas
arassurer la population que les soins permettant de mettre
en échec la souffrance en fin de vie seront disponibles par-
tout et de qualité, les chances de voir des dérives lors des
décisions de soins de fin de vie sont a prévoir. Les mythes
tenaces que la morphine tue ou qu’on meurt plus vite si on
est admis en soins palliatifs retardent le suivi en soins pallia-
tifs. Conséquemment, cela prolonge la souffrance et diminue
la qualité de vie des patients en fin de vie. Pourtant, une
étude démontre qu’un suivi précoce en soins palliatifs per-
met non seulement d’augmenter la qualité de vie et le
confort, mais aussi 'espérance de vie.

Laugmentation de l'lacharnement thérapeutique, qui occa-
sionne un co(t financier faramineux en plus d’un prix humain
en termes de souffrance, serait un exemple de dérive. Un
manque de sensibilisation auprés de la population et des
professionnels de la santé, une méconnaissance de ce que
sont les soins palliatifs et ce qu’ils apportent et un mauvais
déploiement des soins palliatifs sur tout le territoire québé-
cois deviendront un probléme de santé publique si la situa-
tion n’est pas corrigée.
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Les soins palliatifs permettent de limiter la souffrance
et les colts

Etant donné que le Québec connaitra un vieillissement
accéléré de sa population dans les prochaines décennies,
le systeme de santé pourra-t-il répondre a cette hausse
de services?

«Dans son ensemble, la société québécoise n’est
pas préte a assumer ce nombre important de déces
sur une aussi courte période de temps, avec toutes
les conséquences psychologiques et sociales
inhérentes au phénoméne. »

- Politique en soins palliatifs et fin de vie, p.11.

Les dépenses en santé des provinces croissent en moyenne
de 5% parannée. Le dernier mois de vie des patients est celui
qui fait exploser les colts par toutes les interventions théra-
peutiques tentées en plus d’infliger beaucoup de souffrances
aux patients. Les soins palliatifs permettent d’axer le but des
traitements sur le confort du patient et donc d’en limiter le
nombre puisque la condition est irréversible et les traite-
ments futiles.

Exiger accessibilité et la qualité des soins palliatifs

On ne peut pas dire qu’on entend les 44 000 patients qui ont
besoin de soins palliatifs chaque année revendiquer leur
droit d’obtenir des soins palliatifs de qualité. Dans la
Politique en soins palliatifs et fin de vie datant de 2004, cette
situation est expliquée par le fait que « cette réalité persiste
notamment parce que les personnes en fin de vie et leurs
proches, qui se trouvent en état de grande vulnérabilité, sont
alors plus ou moins capables de revendiquer des droits et des
services». (p.3)

La nécessité et l'urgence d’implanter les soins palliatifs sont
déja connues en 2004. Dans la Politique en soins palliatifs et
fin de vie de 2004, on peut y lire que «plusieurs personnes,
faute d’un contréle adéquat de leurs symptémes et de leur
douleur, meurent dans des souffrances injustifiées. » (p.11)

La qualité des services et des soins de santé est primordiale
afin de s’assurer que les patients ne meurent pas dans la
souffrance. Les ressources humaines, financieres et maté-
rielles doivent aussi étre a la hauteur des besoins. Un patient
souffrant qui demande son calmant qui doit attendre
45 minutes avant de l'obtenir faute de ressources humaines
suffisantes n’est pas acceptable. Un grand échec pour ne pas
dire une dérive du systeme de santé serait qu’un tel patient
demande l'aide médicale a mourir non pas parce que sa dou-
leur ne pouvait pas étre soulagée, mais bien parce que les
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ressources étaient insuffisantes poury arriver. Le patient en
fin de vie, s’il n’a pas recours a des soins palliatifs de qualité
ou pire encore s’il n’y a pas de soins palliatifs offerts dans sa
région, risque de se retrouver dans un «état ot il éprouvera
des souffrances physiques ou psychiques constantes, insup-
portables et qui ne peuvent étre apaisées dans des conditions
qu’il juge tolérables. » (Article 26, critére n° 6 d’admissibilité
pour ’AMM, Loi concernant les soins de fin de vie).

Obtenons des données

Un des obstacles majeurs au développement des soins pal-
liatifs est le manque de données. Sans les données, com-
ment est-ce possible d’assurer un suivi et une évaluation de
la situation des soins palliatifs et d’en apporter les correc-
tions pour veiller a son déploiement, son implantation et sa
coordination? C’est d’ailleurs la recommandation n® 1 de la
Commission spéciale Mourir dans la dignité, c’est-a-dire
qu’un portrait global et actuel de la situation des soins pal-
liatifs soit dressé et mis a jour régulierement. (Rapport
Commission spéciale Mourir dans la dignité, mars 2012, p.25).
Létude Lambert-Lecomte financée par le MSSS en 2000 avait
permis de connaitre I’état de la situation des soins palliatifs
au Québec. Ily adoncune opportunité a saisirici de la refaire
18 ans plus tard.

Pour élaborer la Politique en soins palliatifs et fin de vie de
2004, le Ministére de la santé et des services sociaux (MSSS)
avait aussi coordonné plusieurs comités afin d’obtenir une
description du contexte et des principaux enjeux auxquels la
société québécoise devra faire face en soins palliatifs. Cette
Politique propose des solutions et des mesures concréetes
pour atteindre les objectifs suivants : 'laccessibilité, la conti-
nuité et la qualité des soins palliatifs. Ces objectifs demeurent
une priorité, carils se retrouvent dans le Plan de développe-
ment 2015-2020. Le MSSS mentionne en 2004 que « ['atteinte
des objectifs de la Politique nécessitera une allocation des res-
sources conséquente et un systéme de reddition de comptes en
rapport avec les résultats obtenus. » (Politique en soins pallia-
tifs et fin de vie, p.75)

Cadre de gestion du systéme public de santé
axé sur la performance

En effet, en 2000, la Loi sur l‘administration publique
(chapitre A-6,01) fixe un cadre de gestion axé sur les résultats
et sur le principe de la transparence pour la gestion du sys-
téme public de santé et de services sociaux du Québec. La Loj
sur les services de santé et des services sociaux (LSSSS) donne
le mandat au MSSS d’apprécier et d’évaluer les résultats,
d’établir les Politiques et de voir a la mise en ceuvre, a
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lapplication eta l’évaluation des Politiques. Ce n’est pas une
option, mais bien une obligation légale. Le systéme public de
santé se doit d’étre performant. Le MSSS s’est donc engagé
a évaluer cette performance dans 'ensemble du systéme
public de santé et services sociaux et a assurer une rétroac-
tion sur les résultats dans le Plan stratégique 2010-2015.

Un cadre de référence ministériel se met en place en 2012
avec un Plan d’action afin d’établir un systéme d’évaluation
de la performance du systéme public a des fins de gestion.
En 2013, un guide de sélection et d’élaboration des indica-
teurs débute et plusieurs comités sont formés afin de déter-
miner les indicateurs pertinents a suivre dans les divers
programmes de ’Entente de gestion et d’Imputabilité (EGI).
Les objectifs contenus dans les EGI sont négociés entre les
PDG des différents CIUSSS/CISSS et le MSSS. Les PDG s’en-
gagent a atteindre les objectifs négociés et fixés dans les EGI.

B
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Un comité pour les soins palliatifs a bel et bien été formé afin
de déterminer les indicateurs nécessaires au suivi, mais aucun
rapport ne semble avoir été publié jusqu’a maintenant.

Rapport de P'INSPQ

Cette situation s’explique peut-étre par le fait que le MSSS
avait déja mandaté UInstitut national de santé publique du
Québec (INSPQ) en 2006 de déterminer les indicateurs
nécessaires pour suivre la situation des soins palliatifs au
Québec. L'INSPQ recommandait alors 10 indicateurs
robustes, interprétables et qui peuvent étre mesurés a
’échelle du Québec tout en étant relié aux grandes orienta-
tions de la Politique en soins palliatifs de fin de vie. Ces indi-
cateurs permettraient de suivre les objectifs de la Politique
soient l’accessibilité, la continuité et la qualité des soins pal-
liatifs qui sont toujours une priorité a ’heure actuelle dans
le Plan de développement 2015-2020.

VOICI LES DIX INDICATEURS PROPOSES PAR LINSPQ EN 2006 :

1. %dedécesadomicile
2.  9%de déces lors d’une hospitalisation en soins de courte durée (excluant les déces survenus dans un service de soins palliatifs)
3. %des décés quisurviennent dans la région de résidence du patient
4.  Nombre de lits dédiés et regroupés dans des unités de soins palliatifs par 500 000 de population
5. % de personnes ayant eu 1 visite a 'urgence dans les 2 dernieres semaines de vie
6. % de déces survenus ou constatés a l'urgence
7. % de patients exposés a au moins 1 acte interventionniste dans le dernier mois de vie
(ventilation, réanimation, salle d’opération, soins intensifs)
8. % patients ayant été hospitalisés plus de 14 jours dans un établissement de soins généraux ou spécialisés dans le dernier
mois de vie
9. % de patients ayant été hospitalisés plus de 2 fois dans le dernier mois de vie dans un établissement de soins généraux
ou spécialisés
10. % de patients ayant eu acces a des soins palliatifs (consultation ou admission en soins palliatifs) parmi ceux qui sont décédés

dans des établissements de soins généraux ou spécialisés
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Les indicateurs en soins palliatifs suivis

A l’heure actuelle, quels sont les indicateurs en soins pallia-
tifs suivis et contenus dans les Ententes de gestion et d’im-
putabilité (EGI) afin d’assurer un suivi et une évaluation du
développement des soins palliatifs qui sont essentiels étant
donné les besoins qui augmentent rapidement? En fait, il y
en a cing au total. Trois indicateurs sont contenus dans les
EGI Les deux autres indicateurs sont en suivi de programme
c’est-a-dire sans l'obligation d’atteindre les objectifs.

Les trois indicateurs contenus dans les EGl sont :

1.09.05 Nombre d’usagers en soins palliatifs

et fin de vie a domicile

1.09.45 Nombre de lits réservés aux soins palliatifs

et de fin de vie (pas nécessairement regroupés)

1.09.46 % de déces a domicile chez les usagers ayant regu

des soins palliatifs et de fin de vie a domicile

Les deux indicateurs qui ont été retirés des EGl et mis en
suivi de programme (n’ont plus d’objectif a atteindre) :

1.09.06 Nombre moyen d’interventions par usager
en soins palliatifs et de fin de vie a domicile

1.09.47 Nombre moyen d’interventions par usager décédé

a domicile ayant recu des soins palliatifs et de fin de
vie a domicile
Ily a unindicateur qui a été abandonné et qui semble
avoir été dans les EGIl jusqu’en 2015-2016 :
4.01.02 Nombre moyen de patients en attente de services

de soins palliatifs occupant des lits de courte durée
(a été abandonné)

Les tableaux de bord qui permettent de rassembler toutes
les données des indicateurs suivis autant dans les EGI que
dans les suivis de programme ne contiennent plus ’histo-
rique des données. Les données de l'indicateur qui a été
abandonné ne sont donc plus accessibles.

Est-ce suffisant?

En comparant les 10 indicateurs recommandés par 'INSPQ
en 2006 et ceux qui sont suivis actuellement au nombre de
trois, il faut se poser la question si cela est suffisant afin d’as-
surer un suivi et une évaluation de la situation des soins pal-
liatifs au Québec alors que les besoins sont criants et le
seront davantage dans les décennies a venir. Il y aurait tou-
jours la possibilité d’ajouter des indicateurs si ceux-ci sont
jugés insuffisants.

Selon lerapport de 'INSPQ (2006), les urgences sont la porte
d’entrée pour 78,7 % des hospitalisations menant au déces.
Cela indique que l'approche palliative n’est pas faite au
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moment opportun et démontre le besoin d’améliorer la coor-
dination et la continuité des soins palliatifs. C’est grace aux
données, comme les indicateurs, qu’il sera possible de
constater ce qui fonctionne bien, mais aussi de déceler les
problémes a corriger. En 2018, les urgences sont-ils toujours
la porte d’entrée des hospitalisations menant au décés? Ce
gue nous savons est que le pourcentage de patients qui
décédent a domicile est en hausse. Cela est une bonne nou-
velle considérant que la plupart des Québécois désirent
décéder chez eux. Cependant, avons-nous des indicateurs
quinous permettent de nous assurer que les patients a domi-
cile recoivent 'intensité appropriée des soins requis (24/7) et
la qualité des soins afin de mourir confortablement chez soi?

Plan de développement 2015-2020

Le Plan de développement 2015-2020 a pour objectif de
mettre en ceuvre les orientations issues de la Loi concernant
les soins de fin de vie (2015) et comporte deux volets soient,
le rehaussement de 'offre des services des soins palliatifs et
de fin de vie et, ’évaluation de l’atteinte des résultats au
moyen d’un systeme de suivi de la performance et d’une
démarche évaluative du continuum des soins palliatifs et de
fin de vie.

Le développement des soins palliatifs est important et cela
se traduit par une Politique de soins palliatifs et fin de vie
datant de 2004, une Commission spéciale Mourir dans la
dignité (2012), une Loi concernant les soins de fin de vie (2015)
qui en afait un droit d’obtenir des soins palliatifs au Québec.
Le Plan de développement 2015-2020 en est une autre
preuve. Beaucoup de ressources seront nécessaires pour
atteindre les objectifs fixés. Le MSSS doit donc continuer ses
efforts afin de sensibiliser la population et les professionnels
de lasanté, d’octroyer les ressources matérielles, financiéres
ethumaines nécessaires pour déployer des soins palliatifs de
qualité qui sont maintenant un droit au Québec. Et finale-
ment, 'ajout d’indicateurs et le financement d’une nouvelle
étude, 18 ans aprés |'étude Lambert-Lecomte, dressant le
portrait global de la situation actuelle des soins palliatifs
permettraient au Plan de développement 2015-2020 de rem-
plir son mandat. w

REFERENCES ET LECTURES SUGGEREES
1. Politique en soins palliatifs et fin de vie 2004

2. Rapport Lambert-Lecomte sur I'Etat de situation des soins palliatifs

au Québec, 2000, pour ’AQSP
3. Rapportde U'Institut national de santé publique du Québec, 2006
. Rapport de la Commission spéciale Mourir dans la dignité, mars 2012

. Loiconcernantles soins de fin de vie, adoptée en juin 2014, mise en application
en décembre 2015

. Plan de développement 2015-2020
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De prime abord, il estimportant de considérer le fait que le présent article est basé sur une réflexion en lien avec notre propre
expérience de travail interdisciplinaire, dans un contexte de soins palliatifs a domicile, et non sur une revue de littérature

en lien avec ce sujet.

ous avons la chance d’avoir une équipe dédiée aux

soins palliatifs a domicile et ce, depuis plus d’une

dizaine d’années. Notre équipe est composée, a la
base, de quatre infirmiéres, une ergothérapeute, une inhalo-
thérapeute, un travailleur social et un médecin. Au besoin,
se greffent a cette équipe d’autres professionnels tels qu’une
physiothérapeute, une nutritionniste et de facon réguliére,
des auxiliaires familiales.

Il semble évident pour les membres de notre équipe que
lorsque l'on aborde les soins palliatifs, cela implique néces-
sairement un travail d’équipe. Certaines conditions nous
semblent favorables afin d’avoir une pratique collaborative
efficace au quotidien. Parmi celles-ci, a la base, il y a la
volonté de chacun des membres a s’engager dans un réel tra-
vail d’équipe et de partager des objectifs communs concer-
nant les soins prodigués aux patients. Aussi, il est primordial
de concentrer notre travail sur les besoins des patients et de
leurs proches tout en ayant des moyens de communication
et un partage d’information efficaces. Il est aussi important
pour nous d’étre a l’écoute des autres, de respecter les
limites de chacun, de clarifier et connaitre le réle des diffé-
rents membres de '’équipe et de mettre ses compétences a
profit dans ’équipe. Le fait que chacun connaisse bien le role
des autres permet d’optimiser nos interventions et de déve-
lopper plus rapidement un lien de confiance au sein de
[’équipe et ceci a aussi une répercussion sur la confiance qui
est établie entre les patients et les membres de I’équipe. Ce
qui caractérise aussi notre équipe selon nous, et qui nous
permet de bien évoluer ensemble, est le fait que nous
sommes une équipe composée «d’individus stables» et non
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seulement de «postes réservés» qui sont comblés par plu-
sieurs personnes différentes. Chaque membre de I'’équipe a
un intérét marqué par rapport a la pratique en soins palliatifs
etune grande complicité s’est installée entre nous. Au quoti-
dien, notre capacité a gérer notre impuissance en équipe,
louverture a la discussion, la place offerte pour parler de nos
émotions vécues ainsi que notre grand sens de ’humour col-
lectif font de nous une équipe qui nous semble bien unique!

Notre vision de [’équipe s’est toutefois élargie avec le temps.
Alabase,ily ale patient, sa famille ainsi que son réseau aux-
quels s’ajoute notre équipe interdisciplinaire. Nous considé-
rons cependant que les intervenants en amont et en aval de
notre prise en charge du patient ont également un role déter-
minant sur nos interventions a domicile. En amont, ce sont
souvent les équipes d’oncologie quiinterviennent aupres des
patients. Selon leur connaissance de notre équipe et des ser-
vices que nous offrons, les patients nous seront référés plus
ou moins rapidement dans leur cheminement et les informa-
tions que les patients recevront sur ce qui peut étre fait a
domicile seront plus ou moins exactes. Il est doncimportant
d’établir des liens avec ces équipes afin d’optimiser la conti-
nuité des soins regus par les patients. En aval, ce sont les
unités et les maisons de soins palliatifs qui sont les princi-
paux intervenants ciblés. Certains patients ou familles ne
désirent pas de déces a domicile. Le fait d’avoir des corridors
de communication simples et efficaces avec ces partenaires
aura un impact sur le cheminement du patient qui doit quit-
ter son domicile. Les liens avec ces différents membres de
’équipe dite élargie sont toutefois souvent mis a 'épreuve
avec les nombreux changements qu’a subi le réseau dans les

PAGE SUIVANTE



v

AUTOMNE 2018 ‘

g

‘ VOL. 28, N°2

dernieres années, ce qui rend parfois le parcours des patients
et de leur famille malheureusement plus difficile.

Notre travail interdisciplinaire en soins palliatifs a domicile
est grandement influencé par les particularités propres au
domicile avec lesquelles nous devons conjuguer au quoti-
dien. Parmi celles-ci, nous observons, entre autres, une cer-
taine complexité de la clientéle (comorbidité importante,
isolement, ages variés, langue parlée), 'environnement
changeant dans lequel nous devons intervenir (accessibilité,
insalubrité, animaux), les aidants (épuisement, pauvreté du
réseau), la complexité des soins qui s’accentue ainsi que la
disponibilité des services (heures atypiques, offre de service
limité). En équipe, nous devons considérer ces éléments pour
optimiser nos interventions et offrir des services de qualité
quifavoriseront par le fait méme la qualité de vie des patients
et leurs familles dans un contexte de fin de vie a domicile.

En terminant, afin d’améliorer notre fonctionnement et les
services que nous offrons a domicile, en tant qu’équipe inter-
disciplinaire en soins palliatifs, notre souhait serait que les
statistiques actuellement observées par les différents ges-
tionnaires soient basées sur le travail effectué (qualité des
soins, soulagement du patient, support a la famille, satisfac-
tion, etc.) avec les patients et leurs famille plutét que simple-
ment sur le lieu du décés. Nous constatons, avec notre
expérience, que nous pouvons suivre un patient plusieurs
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années a domicile, mais dans la mesure ou un autre lieu de
déces que le domicile est préconisé, ceci est percu comme un
échec au niveau statistique. Cependant, pour nous, comme
équipe, notre objectif est que chaque patient puisse décéder
dansun lieu adéquat selon le contexte qui lui est propre, que
ce soit a domicile, en USP/MSP ou méme a ’h6pital. Comme
équipe, nous visons toujours a obtenir le confort optimal du
patient et de son entourage, peu importe le lieu ou il se
trouve.

Chaque membre de I’équipe garde en téte, lors des prises en
charge et des suivis, que le patient va décéder, mais que sa
famille va survivre. Nous tenons donc également compte de
leur réalité dans le processus d’accompagnement afin, entre
autres, de limiter les séquelles a long terme que pourraient
laisser 'expérience difficile qu’ils vivent. C’est dans cette
optique que nous tenterons toujours d’atteindre un 100 % a
une seule question : est-ce que le patient est décédé dans un
lieu adéquat selon son contexte de vie? Il ne faut jamais
oublier que nos patients sont vivants... et que nous travail-
lons en équipe, entre autres, a optimiser leur qualité de vie
et ce, jusqu’a lafin... peu importe ol se trouve cette fin. w

Edith Archambault, Mélanie Blanchette, Marie-Josée
Couture, Martine Desjardins, Valérie Gauthier, Emil
Ghioltan, Julie Lariviére, Alain Nadeau.
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LEPUISEMENT
PROFESSIONNEL,
LA NARRIVE PAS

SEULEMENT AUX AUTHES!

PAR : MANON COULOMBE, M. SC. INF., CHPCN(C
HOPITAL MAISONNEUVE-ROSEMONT, CIUSSS DE ’EST DE L’ILE DE MONTREAL
mcoulombe2.hmr@ gouv.gc.ca

savais que I'’épuisement professionnel et la fatigue de

compassion étaient des risques associés a la pratique
infirmiere dédiée aux soins palliatifs. Pourtant, je croyais que
c’était bon pour les autres, pas pour moi. Avec le recul je réa-
lise qu’avant 2014, j’étais souvent fatiguée, des douleurs fré-
quentes au niveau du haut du dos, de l'insomnie par
intermittence et trés peu de temps pour mes amis. A partir
de janvier 2014, j’avais le sentiment de toujours manquer de
temps, le sentiment de courir derriere un TGV sans jamais
étre capable de le rattraper. Chaque retour de congé ou de
vacances était pénible : le sentiment d’étre frappée par un
tsunami. Malgré certains changements faits au niveau de ma
pratique quotidienne pour tenter d’y remédier, j’avais sou-
vent le sentiment d’étre en «mode survie». Au fil des mois,
plusieurs symptomes sont apparus : douleur au niveau du
haut du dos sous forme de brilure, multiples infections,
insomnie trés fréquente, grande fatigue, impatience, irritabi-
lité, agressivité, hyperactivité, anxiété, pertes de mémoire et
difficulté de concentration. Clairement, la situation se dété-
riorait, mais je conservais la certitude que «tout rentrerait
dans l'ordre », sans trop savoir comment.

E n 2014, j’étais infirmiere depuis déja plus de 20 ans. Je

Un certain mardi de juillet 2014, je quitte le travail en larmes
suite a une conversation téléphonique avec la conjointe d’un
patient. Une situation trés banale qui prend des proportions
démesurées a mes yeux. En route vers la maison, je m’arréte
dansun parcou je me balance en pleurant, durant prés d’une
heure. Mes larmes semblent étre un puits sans fond. Je me

ENBOUTE VeRS Layaisy S S, ol
JE MARRETE DANS UN PARC P20 P20
0U JE ME BALANCE EN '

PLEURANT, DURANT PRES A mon retour a la mai-

D'UNE HEURE. ME5 LARMES son, mon conjoint
SEMBLENT ETRE UN PUITS remarque mes yeux
SANS FOND. rouges et bouffis d’avoir
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longuement pleuré. Je -
lui dis que j’ai eu une |
mauvaise journée et

que nous en parlerons

plus tard. Quelques
instants plus tard, en
préparant le souper,

au moment ou il me
pose la question
banale: «Elle est ou la

tole a pizza?» tout
bascule. Littéralement, j’explose. Le souvenir de ce que jai
dit durant cette «explosion » est vague. A la fin de ce long
monologue ou je crie ma frustration et ma colére, je hurle. Je
me laisse ensuite glisser par terre. Mon conjoint me prend
dans ses bras, ou je sanglote longuement. Lorsqu’il sent que
je me calme quelque peu, il m’assoit sur une chaise avant de
s’éloigner de moi quelques instants. Durant ce moment,
seule avec moi-méme, je me dis que je suis en train de deve-
nir folle. Je constate que j’ai mal a la gorge d’avoir hurlé mais
en méme temps, je ressens une grande légereté. Le poids
immense que je portais sur mes épaules avait disparu. Dans
les jours qui suivent, je me sens trés fragile. Je prends une
journée de congé du travail et je tente de prendre «soin de
moi», car je sens que je suis tout prés du point de
non-retour.

Le mardi suivant, je suis assise dans le local ou a lieu la réu-
nion de 'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs tous les
mardis matins. Je suis assise, tranquille, a réviser quelques
documents avant le début de la rencontre. Tout a coup, une
grande envie de pleurer m’envahit. Je tente de respirer pro-
fondément, de penser a autre chose, mais cette envie monte
en moi et me consume tout entiére. Je réalise que le courage
me manque pour entendre les histoires des patients et de
leur famille. J’ai la certitude qu’entendre la souffrance des
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autres ne fera qu’ajouter a la mienne. Je me leve donc et je
me réfugie dans la salle de toilette ou je sanglote longue-
ment. Je réalise a ce moment que tout s’écroule. Il devient
clair que je ne suis plus fonctionnelle au travail. Je dois
prendre congé.

Le lendemain, je rencontre mon médecin de famille. Je crains
gu’elle ne me croie pas, qu’elle ne comprenne pas toute la
détresse qui m’habite. C’est une femme pleine de compas-
sion et d’'empathie que je rencontre. Ses questions n’ont pas
pour but de remettre en question ce que je ressens, mais
plutot de tenter d’en comprendre toute I’étendue. Lorsqu’elle
me demande si je songe au suicide, je lui réponds que sou-
vent, jaimerais avoir un accident non pas dans le but de
mourir, mais plutét pour étre hospitalisée. Elle ajoute : « pour
qgu’on prenne soin de vous». Je réalise a ce moment qu’elle
comprend ce que je vis.

Elle signe un congé de maladie. En voyant : dépression
majeure d’intensité modérée, c’est le choc. Moi dépressive?
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Moi, atteinte de maladie mentale? Sans trop savoir pourquoi,
je croyais que les troubles mentaux s’étaient pour les autres,
les plus faibles...

Au cours des mois qui ont suivi, j’ai eu le sentiment de plon-
ger dans un abime. J’aurais voulu avoir des béquilles, un
platre ou un pansement pour que les gens puissent constater
que j’étais malade. La maladie mentale, c’est un peu traitre,
cariln’y a pas nécessairement de signes visibles de la mala-
die. Tout se passe a l'intérieur. Physiquement, tout peut avoir
lair relativement normal. C’est a Uintérieur que c’est « cassé ».

Deés le départ, j’ai refusé de considérer les antidépresseurs
comme une option. J’étais absolument convaincue que der-
riere cette dépression majeure d’intensité modérée, ily avait
un mélange d’épuisement professionnel et de fatigue de
compassion. Ces deux phénomeénes sont connus, mais par-
fois confondus. Le tableau suivant présente les similitudes et
les différences entre I'’épuisement professionnel et la fatigue
de compassion.
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EPUISEMENT PROFESSIONNEL

FATIGUE DE COMPASSION

Phénomeéne étudié depuis pres de 40 ans.

Définition : Syndrome psychologique chronique lié aux
demandes percues qui dépassent les ressources disponibles
dans son environnement de travail. (traduction libre de
Gentry & Baranowsky, 1998) (cité dans Potter et al, 2010)

Personne visée : peut survenir chez n’importe quel travailleur.

Etiologie : stresseurs dans ’environnement de travail

* Charge de travail

* Manque de personnel

e Manque de soutien professionnel

* Ressources inadéquates

e Conditions de travail inadéquates

e Conflit, abus

e Attentes non définies

e Manque de contrble

Probléme au niveau de I’environnement

Caractéristiques:

* Epuisement émotionnel (incapacité a donner davantage)

e Dépersonnalisation (froideur, distance, cynisme)

e Manque de résultats (sentiments associés : incompétence,
inaptitude, inefficacité)

Conflit entre les attentes/valeurs personnelles et

organisationnelles

Peut étre considéré un précurseur ou un facteur de risque
pour la fatigue de compassion.

Habituellement apparition lente. Lié a des problématiques a long
terme dans ’environnement de travail.

Personnes arisque:

e Grandes aspirations
¢ Grande motivation
e Grand investissement

Conséquences :

e Diminution de la performance

e Diminution de la qualité des soins

e Diminution de la productivité

e Absentéisme

e Difficulté de recrutement et de rétention
e Démission / quitter la profession

Impact:

e Santé physique

* Santé psychologique
Traitement :

e Condition réversible
e Peut étre prévenue et traitée

Phénomeéne plus récent.

Figley (1995) : «cost of caring ».

Conséquence «naturelle » de la dispensation des soins
aux personnes qui souffrent.

Définition : Une fatigue débilitante provoquée par des réactions
empathiques répétées a la douleur et a la souffrance d’autrui.
(LaRowe, 2005) (cité dans Perry et al, 2011)

Personne visée : spécifique aux professionnels ceuvrant
dans le secteur des soins de la santé.

Etiologie : conséquence de prendre soin de personnes souffrantes

e Exposition a des expériences traumatiques
* Pertes cumulatives

e Deuils fréquents

Probléme au niveau de la relation

Caractéristiques:

* Peut s’apparenter au stress post-traumatique

e Irritabilité, hyper vigilance

e Evitement

 Pensées intrusives ou persistantes
Saturation de la relation thérapeutique. Ne tolére plus
les émotions des autres.

Peut avoir une apparition rapide. Une seule expérience
traumatisante ou accumulation de plusieurs.

Personnes arisque :

e Grande empathie

Conséquences :

¢ Diminution de ’'empathie

* Retrait des situations chargées émotivement
¢ Diminution de la productivité

e Absentéisme

e Difficulté de rétention

¢ Démission / quitter la profession

Impact:

e Santé physique

* Santé psychologique
Traitement :

e Condition réversible
¢ Peut étre prévenue et traitée

(Abendroth & Flannery, 2006; Alkema et al, 2008; Aycock & Boyle, 2009; Back et al, 2014; Boyle, 2011; Bush, 2009; Kearny et al, 2009; Lebel, 2015; Melvin, 2015; Pereira et al,

2011; Perry et al, 2011; Potter et al, 2010; Slocum-Gori et al, 2011)
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Lépuisement professionnel et la fatigue de compassion se
manifestent par différents symptomes qui peuvent affecter
différentes sphéres : symptdémes physiques, psychologiques,
comportementaux et/ou spirituels. La liste suivante pré-
sente plusieurs symptomes, sans étre toutefois exhaustive.

Symptomes physiques

* [nsomnie

e Cauchemars

* Fatigue

e Diminution de la résistance aux infections
* Troubles gastro-intestinaux

e Maladies fréquentes ou qui perdurent

e Hypertension

e Douleurs musculaires

e Céphalées

Symptomes psychologiques

* Apathie

e Frustration

e Colere

e Dépression

e Anxiété

e |rritabilité

e Diminution de la capacité de concentration
* Impuissance

e Sensation d’aliénation ou d’isolement

Symptémes comportementaux

e Abus de substances
e Arrivée tardive ou absentéisme
e Diminution du temps passé avec les patients

Symptomes spirituels
e Douter de ses croyances ou valeurs
* Etre en colére ou amer face a ses croyances

(Aycock & Boyle, 2009; Boyle, 2011; Bush, 2009; Kearney et al, 2009; Kraus, 2006;
Melvin, 2015; Melvin, 2012; Perry et al, 2011; Slatten et al, 2011)

Une pratique dédiée en soins palliatifs comporte un risque
de fatigue de compassion, de par la nature du travail. Le
risque d’épuisement professionnel est également présent
considérant les conditions de travail parfois associées au
réseau de lasanté. Pour pallier a cesrisques, prendre soin de
soi devient essentiel. Les écrits scientifiques sont riches sur
les différents moyens de « prendre soin de soi». Encore faut-il
prendre le temps de le faire! Pour prendre soin des autres, il
faut d’abord et avant tout prendre soin de soi-méme. Il faut
apprendre a le faire régulierement. La liste suivante présente
différents moyens pour vous inspirer :

Moyens pour prendre soin de soi

e Bien s’alimenter (prendre le temps de manger)
e Dormir suffisamment

e Faire de l’exercice régulierement

¢ Maintenir les contacts avec famille et amis
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e Apprendre a dire «<non»

e Apprendre a mettre des limites

Dédier du temps aux activités qui apportent un sentiment de joie
et d’accomplissement

Ecrire un journal

e Jouer ou écouter de la musique

Pratiquer une forme d’art

Maintenir un contact avec la nature

Se faire donner un massage

Célébrer les anniversaires et les moments importants

Lire des auteurs inspirants

Respirer profondément

Pratiquer le yoga

Méditer

Prier

Faire de la visualisation

Prendre le temps de rire

Consulter un professionnel (programme d’aide aux employés,
psychologue, etc.)

Prendre le temps de s’offrir des petits bonheurs au quotidien

e Toute autre activité qui vous vous fait du bien a ’ame...

(Alkema et al, 2008; Anewalt, 2009; Aycock & Boyle, 2009, Boyle, 2011; Bush, 2009;
Kraus, 2006; Melvin, 2015; Slatten et al, 2011)

Je consideére que plusieurs facteurs ont contribué a ma gué-
rison : le soutien de mon conjoint et de ma famille, la présence
rassurante de mon chien, beaucoup de repos, le contact avec
la nature, la marche, la cuisine, le tricot et les lectures inspi-
rantes. Toutefois, j'estime que la psychothérapie et la médi-
tation sont les deux facteurs qui ont eu un impact majeur sur
mon rétablissement et le maintien de ma santé mentale.

Avant le congé de maladie, je méditais de facon ponctuelle :
quand je prenais le temps de prendre le temps ! J’avais beau-
coup lu sur la méditation. Je connaissais les bienfaits, mais
j’éprouvais de la difficulté a lintégrer a mon quotidien.
Durant le congé, chaque matin, je m’assoyais en demi-lotus
sur mon coussin, avec mon chien allongé sur mes cuisses
(heureusement un teckel et pas un berger allemand), pour
méditer durant 30 minutes. Une pratique qui fait maintenant
partie de mon quotidien et qui m’aide a réaliser la richesse
du moment présent.
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J’ai aussi eu le privilege d’étre suivi par un psychologue
exceptionnel qui m’a écoutée et soutenue. Il m’a aidé a plon-
ger en moi-méme pour réfléchir sur qui je suis et sur les prin-
cipaux facteurs qui ont contribué a mon arrét de travail. Il
m’a fait réaliser que je portais une grande partie des réponses
en moi. Il fallait simplement que je prenne le temps de m’ar-
réter pour laisser ces réponses émerger. Il a aussi été trés
présent durant mon retour au travail. Je devrais dire le « choc
du retour au travail ». J’avais le sentiment que le temps avait
ralenti durant les mois passés a la maison. Je me retrouvais
laissée a moi-méme dans le tourbillon du systéme de santé.
Un systéme de santé «malade» qui est probablement sim-
plement le reflet de notre société...

Avec le recul, je réalise que ce que j’avais initialement percu
comme un échec personnel et professionnel est devenu un
cadeau que la vie m’a fait. Ce congé a été 'occasion de faire
une réflexion profonde sur ma vie et sur mes motivations a
ceuvrer en soins palliatifs. Lexpression « prendre soin de soi
pour mieux prendre soin des autres» a pris tout son sens.
J’en ressors grandie, plus forte, mais aussi plus consciente
de mavulnérabilité a certains égards. Ce qui est le plus valo-
risant dans la pratique des soins palliatifs peut aussi devenir
source de souffrance. Comme professionnels ou bénévoles
impliqués en soins palliatifs, nous devons demeurer vigilants
et prendre le temps de prendre du temps pour soi-méme, car
«La croyance que nous pouvons étre confrontés au quotidien
a la perte et a la souffrance sans étre touchés est aussiirréa-
liste que de s’attendre a marcher dans l’eau sans se mouil-
ler.» (traduction libre de Remen, 1996). w
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PHENOMENOLOGIE
DE LA DETHESSE
EXISTENTIELLE

PAR : DR PATRICK VINAY, DIRECTEUR SCIENTIFIQUE, SQMDSP

Rencontrer la détresse existentielle

La Société Québécoise des Médecins de soins palliatifs
(SQMDSP) a présenté au congrés de [’Association Québécoise
de Soins Palliatifs (AQSP) a Drummondville en mai 2018 une
classe de maitre sur la détresse existentielle telle qu’elle se
présente en soins palliatifs. Celle-ci s’est ouverte par une
présentation du vécu concret des différents soignants impli-
qués dans les soins, le suivi, et 'laccompagnement des
malades porteurs de ce syndrome par les bénévoles
(M. Pennors, CHUM), infirmieres (M. Bouvette, Maison
Matthieu Froment), et médecins (D" A-F. Talbot, Maison Aube
Lumiére). Un excellent résumé des caractéristiques obser-
vées chez ces malades a été présenté par D™ C. Martel,
(Maison Victor-Gadbois). Enfin, une revue de la littérature
récente sur le sujet et sur les propositions thérapeutiques les
plus pertinentes a été magistralement proposée par le
D" P. Gagnon, psychiatre, (Maison Michel Sarrazin).

Le diagnostic de souffrance existentielle est souvent posé
chez des malades distingués qui ont conduit leur vie avec
détermination et qui vivent la dégradation physique de fin de
vie comme une déchéance inacceptable. La souffrance exis-
tentielle apparait d’autant plus grande et plus fréquente que
le patient est en possession de bons moyens intellectuels.
D’autres craignent tellement la souffrance qu’ils ne sur-
montent pas cette peur et se retrouvent en détresse psy-
chique. Chez les personnes porteuses d’un bagage religieux,
on note souvent une désillusion qui s’ajoute au sentiment de
souffrance existentielle.

Quand ces malades se découvrent amoindris par la maladie,
ilsyvoientune agression ciblée sur eux, une négation de leur
valeur et des buts poursuivis durant leur vie. Leur image
d’eux-mémes ne correspond plus a celle qu’ils valorisaient.
Leur nouvelle existence, et la perspective de la fin de vie, leur
fait peur et entraine de grandes souffrances. Ils ne veulent
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pas étre vus comme cela par les autres, proches ou lointains.
Ils rompent alors les communications et s’isolent comme
dans un trou noir, sans fenétre. Ils entrent alors en souf-
france existentielle. Ils ne voient plus de sens a la poursuite
de leur vie.

Retrouver des relations significatives les aideraient beau-
coup: c’est la le sens et le role potentiellement déterminant
des efforts des bénévoles et des autres soignants accompa-
gnateurs. Mais la barriere est parfois trop haute et méme
insurmontable. Ces malades ont perdu leurs habiletés com-
municationnelles ou la capacité de jouir simplement du
«étre ensemble». Ils refusent donc souvent l'aide précieuse
des proches et des bénévoles, toutes les conversations leur
paraissent fades et inutiles; ainsi ils font sentir aux autres
gu’ils demeurent inatteignables. C’est [a une source de souf-
france pour les bénévoles comme pour les soignants qui se
sentent rejetés et donc impuissants. De la a se sentirincom-
pétent, il n’y a qu’un pas. C’est donc difficile pour les soi-
gnants d’accompagner sereinement ces malades.

Le contexte émotif est un déterminant majeur du confort et
de laréaction a la douleur. La méme douleur physique expé-
rimentée dans un contexte de détresse psychologique est
souvent plusintolérable que celle vécue dans un contexte de
sérénité. Une approche pharmacologique multidimension-
nelle est alors requise pour ramener le confort, avec la
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possibilité d’un cortége accru d’effets secondaires. Les composantes anxieuses et dépressives doiventy étre spécifiquement
traitées. Néanmoins, les malades perdent facilement espoir et se retrouvent enfermés dans une souffrance qui durera aussi
longtemps qu’ils vivront.

Isolés dans leur détresse, ces malades voudront parfois étre «gelés» par la médication et réclameront des analgésiques
autant pour soulager leur souffrance psychologique et/ou spirituelle que pour leur douleur physique. Les demandes de
sédation palliative ou d’aide médicale a mourir seront plus fréquentes. Une bonne analyse de cette situation est fournie dans
le document du Groupe de recherche sur la souffrance psychique du département de psychiatrie du CHUM!, w

LE PROFIT ULTIME DE CET ATELIER A ETE DE FACILITER
LA RECONNAISSANCE DE CE PROBLEME POUR LES
DIFFERENTS SOIGNANTS IMPLIQUES ET DE REALISER :

1. Queces malades mettent facilement nos compétences
en échec;

2. Qu’on anormalement envie de se sauver plutét que
d’inventer des sentiers nouveaux et de promouvoir
un retour de la communication;

3.  Qu’on atendance a les visiter moins souvent, car
c’est une expérience pénible et non valorisante;

4. Qu’on se sent parfois coupable a tort des difficultés
relationnelles expérimentées;

5. Quilestutile d’impliquer les bénévoles mais qu’il faudra
les soutenir spécifiquement dans cette entreprise qui peut
étre vécue difficilement;

6. Qu’ilfautimpliquer la psychologie, les soins spirituels,
la musicothérapie, la massothérapie et toutes les voies
qui distraient de la situation bloquée et qui sont suscep-
tibles de réveiller un relationnel guérisseur;

7. Queles demandes de soulagement pharmacologique sont
facilement jugées excessives : les malades souffrent alors
davantage, car ils se sentent incompris et mal soulagés;

8. Qu'ilfaut en général ajouter une médication psychotrope
appropriée a 'analgésie;

9. Que les familles souffrent de la situation et souvent
ne la comprennent pas : un souci de communication
avec les proches est essentiel;

10. Quesila souffrance existentielle est persistante malgré
’approche palliative intensive, on doit proposer une
sédation palliative lorsque celle-ci est indiquée et bien
expliquer ce plan de soins a la famille.

1 Gupta, M., Rivest, J., Leclair, S., Blouin S., Chammas, M. Exploration de la souffrance psychique dans le cadre d’une demande d’aide médicale a mourir.
Exploration-souffrance-psychique-20170503-fr.pdf, 2017
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L \RQSPAL

RESEAU QUEBECODIS DE RECHERCHE
EN SOINS PALLIATIFS ET DE FIM DE VIE

PAR : FRANCOIS TARDIF, M. SC., MAP, COORDONNATEUR DU RQSPAL; PIERRE GAGNON, M.D.,
FRCPC, DIRECTEUR DU RQSPAL; NOEMIE TANGUAY, AUXILIAIRE DE RECHERCHE DU RQSPAL.

M. FRANGOIS TARDIF AU STAND D’EXPOSITION DU RQSPAL LORS DU CONGRES
DE DRUMMONDVILLE.

La recherche en soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) revét
un intérét afin d’identifier les traitements les plus efficaces
considérant que les patients admis sur des unités de soins
palliatifs y sont, généralement, pour un court séjour. Egale-
ment, les soins palliatifs sont reconnus pour mettre de
’avant la qualité de vie des patients et une gestion précise et
optimale de leurs symptomes, et ce tout au long de leur tra-
jectoire de soins. Ainsi, il est hautement prioritaire d’offrir le
bon traitement, présentant le moins d’effets secondaires, et
adapté alabonnesituation. De plus, afin d’établir l'efficacité
globale d’une intervention, il est nécessaire d’identifier les
circonstances dans lesquelles l'intervention est optimale de
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méme que la clientele a laquelle elle s’adresse. Il ne serait
pas éthique d'offrir aux patients toute nouvelle intervention
sans préalablement la tester selon des normes scientifiques
rigoureuses. Etant donné le nombre limité d’études, les clini-
ciens se retrouvent fréquemment en terrain inconnu dans le
cadre des SPFV. Il est donc crucial d’augmenter les connais-
sances sur le sujet et cela passe inexorablement par des
études complétes, rigoureuses et vérifiables.

Le domaine de la recherche en soins palliatifs et de fin de vie
au Québec a connu ses débuts a partir de 1975 grace a des
études effectuées a I'Université McGill et a I’'Hopital Royal
Victoria. Dés les années 80, la Maison Michel-Sarrazin a effec-
tué quelques projets de recherche pilotes et a recu un man-
dat de développement de la recherche au début des
années 90. A partir de 1997, le FRQS a reconnu 'importance
de ce domaine en octroyant une subvention au regroupe-
ment des chercheurs de la Maison Michel-Sarrazin. De 2000
a 2006, une formation a été offerte grace aux initiatives stra-
tégiques pour la formation en soins palliatifs des instituts de
recherche en santé du Canada (IRSC) regroupant les univer-
sités McGill, Laval et d’Ottawa. Alors que plusieurs membres
ont obtenu deux subventions d’équipe des instituts de
recherche en santé du Canada (IRSC) de 2004 a 2011, la
reconnaissance s’est étendue a ’échelle nationale et
internationale. Par la suite, la recherche a poursuivi sur sa
lancée et 'adoption de la loi sur les soins palliatifs a intro-
duit tout un volet de recherche possédant d’importants
enjeux societaux.
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Les débuts du RQSPAL

Bien que certains regroupements existaient déja et étaient
relativement performants, les chercheurs ceuvrant en SPFV
au Québec étaient relativement isolés, ne travaillaient pas
suffisamment en synergie, partageaient peu leur expertise et
ne possédaient pas de canaux de transfert des connais-
sances efficaces. C’est pour répondre a ces lacunes que le
RQSPAL a été créé en mai 2017, se classant parmi les deux
meilleures propositions de nouveaux réseaux. Cela a permis
de regrouper plusieurs chercheurs de la province en une
seule équipe. Soutenu financierement par le FRQS, le RQS-
PAL s’est joint aux 20 réseaux thématiques de recherche en
santé du Québec. Ainsi, le RQSPAL regroupe la majorité des
chercheurs, du personnel de recherche et des étudiants
ceuvrant en SPFV et provenant de onze universités québé-
coises. En plus de remplir des fonctions de diffusion et de
transfert de connaissances, le RQSPAL permet de soutenir le
volet recherche de la mise en ceuvre du Plan de développe-
ment des soins palliatifs et de fin de vie (2015-2020) du Minis-
tére de la Santé et des Services Sociaux (MSSS) et de
contribuer a un accés équitable a des soins palliatifs et de fin
de vie de qualité, dans le milieu choisi par le patient et ses
proches. En fait, les nombreux enjeux concernant la qualité
et l'accés aux soins ainsi que les enjeux éthiques et cliniques
découlant des nouvelles législations entourant les SPFV
posent 'exigence du développement de données probantes
pour bien orienter le développement des soins et des poli-
tiques. Le RQSPAL pourra contribuer a ’lavancement de ces
connaissances.

La mission, les valeurs et le mandat

La mission ultime du RQSPAL est d’améliorer de maniére
significative, par la recherche, la qualité, l'accessibilité et
’équité des soins prodigués aux personnes souffrant de
toute maladie incurable potentiellement fatale. Cette mis-
sion s’étend aux proches et vise a améliorer la qualité de vie
a toutes les étapes de la prestation de soins, du diagnostic
jusqu’a la fin de la vie, tout en assurant un leadership en
recherche aux niveaux provincial, national et international.
De cette mission découle le mandat du RQSPAL : développer
'expertise dans la recherche en soins palliatifs et de fin de
vie par le développement de savoirs et de pratiques de méme
que par le transfert des connaissances. Le projet scientifique
du Réseau vise a soutenir la mobilisation des communautés
et’engagementdes patients dans le processus de recherche,
ainsi qu’a favoriser I'’émergence d’organisations et d’environ-
nements cohérents avec la philosophie des soins palliatifs.
La vision du RQSPAL est celle d’'un regroupement de
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recherche fortement soutenu par la communauté et par les
organisations qu’il dessert, reconnu pour ses valeurs et son
engagement envers les patients, leurs proches, la commu-
nauté, les organisations et la société. Le déploiement du
RQSPAL et I'actualisation de sa mission sont guidés et inspi-
rés par les valeurs suivantes : U'intégrité, la collaboration,
excellence, la rigueur scientifique et ’humanisme.

Les membres et la structure de gouvernance

Les membres actuels se déclinent en trois catégories :

NOMBRE DESCRIPTION
ACE JOUR ET ROLES
MEMBRES Droit de vote, statut d_e‘
- 48 chercheur selon les critéres
REGULIERS du FRQS.
Chercheurs collaborant aux
MEMBRES activités du Réseau, dirigeants
2 51 des organisations partenaires,
ASSOCIES cliniciens et professionnels
de recherche.
Tous les étudiants et sta-
giaires (maitrise, doctorat,
MEMBRES 105 postdoctorat) inscrits a temps
ETUDIANTS partiel ou complet, et qui sont

supervisés par les membres
réguliers.

Ils sont appuyés par trois comités:

NOMBRE

DE MEMBRES DEESTc:éTgsN
ACE JOUR

| Assurer l'atteinte des
COMITE DE 9 livrables du Réseau grace au
DIRECTION suivi des indicateurs du plan

d’action stratégique.

COMITE 10 Déterminer les priorités
SCIENTIFIQUE de recherche du RQSPAL.

. Assurer un milieu de vie et
COMITE 7 d’apprentissage stimulant
ETUDIANT et encadrant a 'ensemble

des étudiants du Réseau.

Le RQSPAL est soucieux de former une releve de qualité et
avons le privilege de diriger des étudiants créatifs qui repré-
sentent ’avenir de la recherche en soins palliatifs au Québec.
Le comité étudiant doit donc constituer une voix crédible
pour les étudiants gradués et postgradués du RQSPAL et ser-
vir de canal de communication privilégié entre la reléve et la
direction du Réseau.
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Le RQSPAL a aussi de nombreux partenaires : toutes les uni-
versitésimpliquées, plusieurs centres hospitaliers et CIUSSS,
d’autres réseaux thématiques, deux regroupements interna-
tionaux, le Ministére de la Santé et des Services Sociaux,
INESSS, l’Association québécoise de soins palliatifs,
Alliance des Maisons de soins palliatifs du Québec,
Palli-science de méme que le Portail canadien en
soins palliatifs.

Les quatre orientations stratégiques

Afin d’atteindre ses objectifs et remplir sa mission, le RQSPAL
a adopté quatre principales orientations. La mise en place
des stratégies présentées plus loin permettra de changer le
visage des soins palliatifs au Québec.

Premierement, le Réseau veut appuyer la création d’'une
communauté scientifique en regroupant les forces vives de
recherche au niveau provincial autour d’un projet novateur.
Cela permettrait d’optimiser la synergie entre les différents
acteurs du domaine des soins palliatifs et de fin de vie au
Québec. Il est primordial que le RQSPAL identifie les besoins
prioritaires, les domaines de recherche primordiaux et de
devenir un pole d’expertise reconnu.

Deuxiémement, le RQSPAL souhaite élaborer des initiatives
structurantes permettant d’accroitre la capacité de
recherche, incluant une reléve hautement qualifiée, autour
de priorités ciblées. Spécifiquement, les objectifs sont de
propulser la recherche en soins palliatifs et de fin de vie aux
niveaux national et international de méme qu’en étre
un leader.

Troisiétmement, une autre orientation consiste a optimiser
les échanges et liens au sein de la communauté des soins

TABLEAU 1 : Description des trois axes

palliatifs et du grand public grace au déploiement de straté-
gies de transfert de connaissances efficaces, incluant des
activités de diffusion et d’échange de connaissances. Le
développement d’un observatoire de fin de vie est une des
plateformes de ressources communes qui pourrait contri-
buer a cette orientation.

Finalement, le RQSPAL désire optimiser et développer le
partage de ressources communes. En ce sens, le Réseau a
développé un site web informatif et convivial ainsi qu’une
chaine YouTube. Le RQSPAL doit aussi optimiser les pra-
tiques cliniques et de recherche grace a une plateforme
technologique permettant l'acces a des outils validés et
standardisés. De plus, le Réseau souhaite optimiser 'acces
a des données probantes et offrir une plateforme méthodo-
logique vivante et dynamique comprenant des banques de
données provinciales.

Les trois grands axes

La programmation de recherche du RQSPAL se décline en
trois axes (voir tableau 1).

Actions novatrices, diffusion et retombées

Afin de favoriser la diffusion et le transfert des connais-
sances, le RQSPAL a organisé en novembre 2017 sa premiere
journée scientifique sur la thématique de la douleur. En 2018,
les thématiques seront variées et exposées par 9 conféren-
ciers différents. Cette édition de la journée se tiendra le
4 octobre, conjointement avec le congres international de
soins palliatifs de I’Université McGill. De plus, chaque année,
le RQSPAL offre dix conférences mensuelles qui sont aussi
diffusées en ligne en direct et sur la chaine YouTube, en

AXE 2 AXE 3

Intégrer et soutenir le Réseau
rapproché de la personne

Améliorer ’'accessibilité et 'équité
dans la prestation des soins et
des services.

AXE 1
OBJECTIFS Optimiser la qualité de vie
PRINCIPAUX  delapersonne en SPFV.
en SPFV.
OBJECTIFS 1. Mieux identifier et évaluer

SECONDAIRES

les besoins psychosociaux
et les symptoémes;

2. Intervenir de maniere
plus efficace et efficiente;

3. Améliorer la prise de décision.
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Effectuer des recherches novatrices
avec les familles et leurs communau-
tés, et avec les professionnels de la
santé, qui

1. optimiseront la qualité de vie
des membres de famille,
incluant le patient et

2. les habiliteront et les outilleront
pour prodiguer les soins qu’ils
jugent acceptables.

SOMMAIRE
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1. Développer des stratégies de
formation susceptibles de
réduire le fossé entre les
connaissances;

2. Mettre en place un observatoire
provincial de fin de vie;

3. Evaluerle déploiement
d’un hoépital a domicile.
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différé grace a une plateforme d’enregistrement. Le RQSPAL
souhaite aussi standardiser des outils de données cliniques
etdes procédés de recherche au niveau provincial, implanter
un processus de financement d’initiatives structurantes
ayant un important effet de levier, mettre en place un obser-
vatoire national de la fin de vie etincorporer un processus de
vigie scientifique sur I'’évolution des SPFV.

Afin de faciliter la prise de contact avec des acteurs externes
et la diffusion, le RQSPAL est présent sur les réseaux sociaux
(Facebook, Twitter, LinkedIn), posséde une chaine YouTube
et un nouveau site web. De plus, le RQSPAL publie une info-
lettre bimensuelle a laquelle tous peuvent s’abonner.

Enjeux pour les prochaines années

Le RQSPAL souhaite accroitre la visibilité de ses activités
scientifiques, se faire connaitre et effectuer un maximum
d’activités de transfert des connaissances. De plus, le Réseau
doit bien planifier etimplanter la planification de ses actions
stratégiques. Finalement, il faut s’attendre a ce qu’une
restructuration du financement de la recherche au Canada
affecte les chercheurs.

Pour la suite, le RQSPAL souhaite rechercher de nouveaux
partenaires, consolider des alliances avec les autres réseaux
thématiques et les milieux cliniques, créer un sentiment
d’appartenance, s’amarrer au niveau international et former
une reléve de qualité.

Comment vous impliquer?

Le Réseau est en tout temps en recrutement de cliniciens,
chercheurs, administrateurs et étudiants intéressés a faire
avancer larecherche en soins palliatifs. Pour savoir comment
faire une demande d’adhésion, consultez notre site web a
l’adresse recherchesoinspalliatifs.ca/rejoindre-le-rgspal. Si
vous étes un clinicien ou un professionnel de la santé, vous
pouvez vous impliquer en participant a nos activités de
transfert de connaissances, en utilisant les pratiques et
outils que nous développons ou en étant dans un des centres
participant a nos études. Sivous étes étudiant ou chercheur,
vous pouvez vous impliquer en faisant des soins palliatifs
votre champ d’intérét et d’études, en partageant votre
expertise avec nous et en joignant le RQSPAL. Finalement, si
vous étes administrateur, vous pouvez favoriser l'intégration
de la recherche au sein de votre établissement, demander
auxdiverses parties prenantes de participer a ’'expansion du
RQSPAL et joindre le RQSPAL. De plus, peu importe votre
titre, vous pouvez vous abonner a notre infolettre.
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Les soins palliatifs représentent un domaine en émergence
comportant une grande pertinence sanitaire et sociale. La
création du RQSPAL permettra de structurer et d’accroitre la
capacité de recherche en SPFV, d’atteindre les objectifs de
diffusion et de transfert de connaissances, et de jouer unréle
de vigie scientifique en SPFV utile pour les décideurs. Le
RQSPAL aura des retombées sociétales importantes, notam-
ment grace a l'laugmentation de la cohésion et de la complé-
mentarité des actions, en renforcant la capacité de recherche
et en améliorant l'intégration des connaissances dans les
pratiques et les politiques. w
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JUSQU’A QUEL POINT

LA LECTURE DE LA SOUFFRANCE

DU SOIGNANT PEUT ETRE RECONNUE
ET EXPRIMEE?

REFLEXION ETHIQUE

PAR : MARIE-ANDREE TREMBLAY. PH. D. VOLET ETHIQUE, M. SC. INF. PROFESSEURE ASSOCIEE
ET CORESPONSABLE PROGRAMME D’ETHIQUE EN MEDECINE U. SHERBROOKE, CHARGEE

DE COURS UQAC, ETHICIENNE GIS ET CER CIUSSS SAGUENAY-LAC-SAINT-JEAN

Objet : Le probléme (Quoi)

Cet article vise a partager ma réflexion a la question suivante : comment, par les valeurs qu’il privilégie, le soignant peut
approfondir le sens qu’il donne a sa pratique et ainsi améliorer son approche sans vivre un épuisement professionnel.

ravailler tous les jours dans des conditions difficiles

oblige les soignants a posséder des connaissances et

des habiletés professionnelles exceptionnelles ainsi
gu’une capacité d’adaptation remarquable. Ils doivent se
servir de la gamme compléte de leurs facultés mentales,
émotionnelles, spirituelles ainsi que de leur intelligence. Cet
article refléte une réflexion sur la souffrance éthique du
soignant, une préoccupation qui m’anime et m’inspire depuis
plusieurs années. Mon hypothése de départ étant que sinous
pouvons tenir compte de la souffrance des soignants, la qua-
lité et la sécurité des soins et services en seront garantis, et
la santé des intervenants préservée.

Ma démarche doctorale et mon expérience de plus de trente
ans dans le milieu de la santé et des services sociaux m’ont
appris que, malgré les progres immenses réalisés dans le
domaine de la santé, les soignants font souvent face seuls a
leur propre souffrance. Ils travaillent quotidiennement dans
des conditions diverses, souvent complexes. Ils ont a compo-
ser avec les événements majeurs de la vie tels que la souf-
france, la mort, la peur, 'angoisse, les pertes. En méme
temps, ils sont confrontés a des situations difficiles, comme
devoir choisir entre 'efficacité, la productivité, la techno-
logie, la surcharge de travail, Uinsuffisance d’effectifs, les
nouvelles contraintes administratives, économiques, orga-
nisationnelles et leurs valeurs humanistes, souvent mises de
coté. Les soignants que je rencontre rapportent qu’ils vivent
des conflits au regard de questionnement éthique reliée a
une mauvaise communication entre professionnels, le soi-
gné ou sa famille. Ils disent aussi vivre des tensions a choisir
entre différentes valeurs d’égales importances qui les
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conduisent a vivre une ambivalence dans le choix des actions
afaire ou ne pas faire. Alors que pour le soigné, la souffrance,
la qualité, la sécurité des soins, le maintien de la vie, le refus
de traitement, larrét des traitements et ['acharnement
thérapeutique sont les enjeux, les soignants font face a des
dilemmes personnels, professionnels et organisationnels au
cours de leurs interventions auprés du soigné. Surgissent
également des questions sur le sens de leur travail, le déses-
poir thérapeutique, la dignité, 'autonomie, la bienfaisance,
la justice, bref, tout ce qui touche au sens.

Ala question posée : Quelles sont les données pouvant
nous aider a réfléchir au probléme ? (Savoir)

Etre réguliérement mis en face de situations dramatiques et
complexes, ne peut que reporter les soignants a leur propre
vulnérabilité. Chacun d’entre eux est d’abord une personne
humaine qui a a vivre ses propres peurs, sesinquiétudes, ses
peines et ses faiblesses. Dans le cadre de leur travail, ils sont
appelés a réfléchirsurlavie, a se questionner, se positionner,
prendre conscience de la solitude inhérente a chaque étre
humain. Certains m’ont exprimé le besoin de partager et de
discuter des problématiques qui se présentent a eux au quo-
tidien. Depuis ces derniéres années, j’ai moi-méme observé
un manque flagrant de communication et de soutien entre
divers intervenants mis en cause dans la résolution de pro-
blématiques ayant une importance capitale. Ils déclarent
étre quotidiennement confrontés a une grande souffrance
déclenchée pardes conflits et dilemmes lorsque leurs valeurs
ne correspondent pas a celles des autres personnes avec qui
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ils interagissent, les obligeant, en l’labsence d’espaces de
dialogue, a entreprendre une démarche en solitaire pour se
sortir de cette difficulté.

Les deuils multiples que vivent régulierement certains
soignants dans leur vie personnelle et professionnelle
conduisent également plusieurs d’entre eux a I'’épuisement
professionnel. Une note de Freunberger porte a réflexion :
pour lui, 'épuisement professionnel est une maladie de
’ame, en deuil de son idéal. Par ailleurs, bon nombre de
ceux-ci admettent avoir des réticences a communiquer leurs
difficultés, leurs opinions et leurs convictions profondes, et
encore moins leurs sentiments a leurs collégues, ce qui pour-
rait pourtant les aider a préserver leur équilibre émotionnel.
Aussi, lorsque survient la crise ou ’échec (impuissance d’agir,
pertes, malaises, déceptions, maladie...), ils sont envahis par
le doute, la tristesse, la déception et inquiétude, qui sont
des causes de démotivation et de désengagement. Les
émotions prennent alors la place du savoir et des techniques.
Une accumulation de toutes ces expériences émotionnelles
vécues au travail entraine un stressimportant et bien réel qui
accroit la vulnérabilité des intervenants. Par ailleurs, 'usure
de compassion est une affection qui guette toutes les
personnes qui cotoient la souffrance d’autrui. Toujours selon
Freunberger, elle se manifeste par «’apparition d’un épuise-
ment généralisé, mais subtil provoqué par l'accumulation et la
répétition de paroles, de gestes ou d’attitudes de sollicitude »
envers des personnes. La souffrance demeure difficile a
mesurer puisque subjective. Elle peut étre reliée a des
causes, autant physiques, psychologiques, spirituelles que
sociales. Dans sa dimension psychologique, la souffrance
peut étre considérée comme une réaction normale et étre
exprimée avec des sentiments de peur ou d’anxiété. Ses
réactions peuvent étre aussi a l'origine de désordre psycho-
logique et peuvent prendre différentes formes (douleur, nau-
sée,vomissement, insomnie, dépression, crainte de vivre des
sensations désagréables ou des pertes au plan social, peur
de la mort et de la souffrance, douleur, perte de contréle,
peur de l'inconnu, etc.) Pour y faire face, certains utiliseront
des mécanismes d’adaptation et d’autres de défense.

Aussi, par un mécanisme de défense, il peut arriver aux inter-
venants de limiter et méme d’éviter les contacts avec le
patient au point de négliger leurs besoins de base. Les
échanges avec le patient et les communications avec sa
famille sont alors limités au minimum et des stratégies
d’évitement peuvent étre utilisées. Certains soignants men-
tionnent qu’il leur arrive de vivre au contact de soignés souf-
frant des émotions telles que de l'inconfort, de ’anxiété liée
au doute, de l'indignation, de la tristesse, de la colére, de la
honte, de la souffrance, etc. Ils rapportent également que la
difficulté d’exprimer leur propre souffrance constitue un
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obstacle important a la reconnaissance de celle des autres.
Par conséquent, il peut en résulter une déshumanisation des
soins et de la relation a l'autre.

D’autres motifs peuvent étre invoqués afin de tenter d’expli-
quer les raisons de la difficulté d’évaluer la souffrance. Une
conception mécaniste des soins, une culture occidentale de
fuite devant la souffrance générée par la maladie et la mort.
Dans un contexte de ressources limitées, de manque de
temps, de valorisation et de reconnaissance, la complexifi-
cation de prestation des soins conduit a une logique de pro-
ductivité pouvant inhiber la possibilité du soignant de
s’adapter a la souffrance du patient. (Boire-Lavigne, A-M.
Léthique du soin, U. Sherbrooke, 2015-2016)

Dans le souci de l'intérét du soigné, de la protection des pro-
fessions et de ses obligations envers la société, les soignants
agissent selon les différents codes, lois, chartes qui pres-
crivent les droits et les devoirs a '’égard du soigné et des
autres professionnels. Mais, il arrive qu’ils se retrouvent
seuls, face a différents choix. Il est nécessaire pour eux dans
ces circonstances de demeurer profondément en contact
avec eux-mémes et maintenir une certaine distance face a
une situation pour en faire une lecture lucide et éviter de tout
prendre sur eux et de s’épuiser. Donner un sens personnel a
la souffrance, aux difficultés rencontrées peut les aider a
faire face aux interventions plus délicates. Par ailleurs, lors-
gu’ils se sentent déstabilisés, un temps de réflexion et
d’échanges avec d’autres permettrait de retrouver
leur équilibre.
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Quels regards portez-vous sur les personnes
qui souffrent ? (Devoir)

Malgré un encadrement complexe, chaque personne qui agit
dans le cadre de son action professionnelle, tout comme
n’importe quelle personne en interaction avec les autres,
doit avoir un agir responsable. C’est la que se situe le sens
méme de I’éthique dans l'action. Comme individu libre, cha-
cun est responsable de son agir s’il en réunit les conditions.
Aussi, lorsque différentes valeurs entrent en conflit dans la
décision a prendre, une bonne gestion de ce type de conflit
ne peut se faire que par la réflexion, le dialogue ou le recours
au comité d’éthique.

Interventions possibles (Pouvoir)

Il est ainsi primordial que le soignant, comme individu,
puisse avoir 'opportunité de réfléchir et de s’exprimer sur les
valeurs en jeu dans son vécu lors de 'accompagnement. Ces
situations occasionnent de lourdes charges émotionnelles
qui méritent d’étre reconnues, exprimées, analysées et assu-
mées. Leur fréquence répétée génére la souffrance chez les
soignants et constitue un domaine de réflexion et de
recherche dont la pertinence n’est plus a justifier et pour
lequel des conditions et des moyens devraient étre mobili-
sés. En effet, ils sont des acteurs clés directement concernés
dans les interventions auprés du soigné. Ils ont besoin de
disposer d’outils pour dispenser des soins efficaces de
qualité et sécuritaires et pour maintenir leur santé.

Pour pouvoiraccompagner adéquatement les soignés, le soi-
gnantdoit d’abord réfléchir sur la vie, se questionner, se posi-
tionner, prendre conscience de ce que lui fait vivre ces
situations difficiles et en parler en équipe. C’est en demeu-
rant profondément en contact avec nous-mémes que nous
pouvons maintenir une distance face a une situation et savoir
en faire une lecture lucide et pénétrante de fagon a éviter de
tout prendre sur soi et de s’épuiser. Donner un sens person-
nel a la souffrance, aux difficultés rencontrées peut aider a
faire face aux interventions plus délicates. Evidemment,
dans la pratique actuelle, a chaque fois que les intervenants
doivent prendre des décisions et agir, ils le font en tenant
compte des multiples regles, des chartes des droits, des
codes de déontologie, des cadres méthodologiques et admi-
nistratifs et d’autres normes. Par ailleurs, lorsqu’on se sent
déstabilisé, effrayé, désorienté ou encore habité par des sen-
timents de reproche, de blame et d’impuissance, il est alors
nécessaire de prendre les moyens pour se permettre un
temps d’arrét et de réflexion afin de surmonter ce tumulte et
de retrouver son équilibre.
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Pour prendre conscience de ses troubles et ses réactions per-
sonnelles, bénéficier d’un réseau social de collégues, d’amis
et de proches permettant ’échange, d’étre rassurés et de se
ressourcer sont des moyens poury arriver. Un groupe de dis-
cussion est un bon moyen de rendre cette souffrance éthique
raisonnable. Les soignants sont formés quant a lefficacité
d’un soin, d’un traitement et sont imputables de leurs
actions; résultat de connaissances, d’habiletés, /d’attentes,
de devoirs, de droits et de besoins humains. Cette relation
soignant et soigné est de nature scientifique, professionnelle
ethumaine. (Vallejo, MJ, 2014). Le lien entre le soin et la tech-
nique est neutre; celle-ci ne peut remplacer la relation
humaine. Le sens qu’ils donnent a leur travail réside dans la
solidarité face a la souffrance. (La Fontaine. 2011, Tremblay,
M-A, 2011-2017) La compréhension de la souffrance de l'autre
passe nécessairement par la considération de ses propres
valeurs et de ses expériences. Gupta, M. Leclair, S. Rivest, J.
(22-11-2016), Tremblay, M. A. (2011-2017)

Je crois qu’un soignant est porteur de sens lorsqu’il sait ce
gue «son action », son engagement, son travail apportent a
sa vie. Pour lui permettre de continuer son travail sans trop
de «mal-étre», il lui faut savoir identifier ses besoins et la
cause de ses malaises. Aussi, face a la souffrance et a cer-
taines difficultés relationnelles, pour étre en mesure d’ap-
porter une aide adéquate, il est nécessaire de réfléchir sur
son agir. Une introspection sérieuse permet de mieux se
comprendre et d’utiliser ainsi des solutions conformes aux
différentes situations qui se présentent. Toutefois, com-
prendre n’est pas suffisant, il faut pouvoir s’exprimer lorsque
nécessaire. C’est en demeurant profondément en contact
avec lui-méme qu’un soignant peut maintenir une distance
face a une situation et savoir en faire une lecture lucide et
pénétrante de facon a éviter de tout prendre sur lui et de
s’épuiser. Donner un sens personnel aux difficultés rencon-
trées peut l’aider a faire face aux interventions plus délicates.
Conscientiser ses troubles et ses réactions personnelles per-
met de sentir venir sa détresse. Un soignant est porteur de
sens, lorsqu’il sait ce que «son action », son engagement, son
travail apportent a sa vie. Pour lui permettre de continuer sa
pratique sans trop de « mal-étre», il lui faut savoir identifier

ses besoins et la cause C'EST EN DEMEUBANT
de ses malaises. Ildoit  ppOPONDEMENT EN CONTACT
aussi tenir compte de AVEC LUI-MEME QU'UN
Sefémotions etrecon-  gQOIGNANT PEUT MAINTENIR
naitre qu’elles ont un UNE DISTANCE FACE A UNE
role a jouer. Un pre- SITUATION ET SAVOIR EN
mier pas dans lacom-  FAIRE UNE LECTURE LUCIDE
préhension  des  ET PENETRANTE DE FACON A
émotions et des senti- EVITER DE TOUT PRENDRE
ments est de s’arréter SUR LUI ET DE S'EPUISER.

PAGE SUIVANTE



v

AUTOMNE 2018 ‘ 24 ‘VEIL. 26, N°2

pour mieux les ressentir. Face a des situations difficiles ou
conflictuelles, le principal obstacle a surmonter est 'ladapta-
tion aux changements qu’elles imposent. Dans une impasse,
Uindividu doit faire face a un choix fondamental: s’en sortir
ou ne pas s’en sortir.

Il existe différents moyens pour favoriser 'expression dans le
milieu de travail. Le soignant doit d’abord prendre conscience
de sa responsabilité personnelle et professionnelle dans ses
interventions; il doit aussi se préoccuper de sa relation avec
les autres et I'envisager dans un cadre plus large qu’unique-
ment en fonction des différents codes d’éthique, de déonto-
logie et autres, auxquels il est soumis. Une réflexion sur les
difficultés rencontrées est suggérée, laquelle lui permet de
prendre un recul face a ses valeurs personnelles, aux normes
morales de la société, a ses normes professionnelles et, si
c’est le cas, a celles de la religion qu’il pratique. Ce type de
réflexion correspond a une responsabilisation du soignant
dans le choix des valeurs qu’il privilégie dans ses interven-
tions et dans ses relations, ce qui ’laméne a reconsidérer son
engagement personnel. Par ailleurs, le dialogue entre collé-
gues et les rencontres interdisciplinaires sont profitables a
intervenant pour contrer sa solitude et l'aider a diminuer les
sources de stress a son travail. Il serait donc profitable,
nécessaire de mettre en place, dans nos institutions de santé
et de services sociaux, des mécanismes d’échanges, de sou-
tien, de réflexion et d’analyse des difficultés, problémes ou
dilemmes d’ordre éthique dont pourraient bénéficier les
intervenants (gestionnaires et soignants). La prévention du
syndrome d’épuisement professionnel nécessite :

® une approche individuelle (’'adaptation de la personne
elle-méme a son travail; compétence),

® une approche organisationnelle (dans laquelle
vient prendre place la notion de soutien horizontal
et vertical; formation),

® une approche éthique basée sur le respect.
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Je suis profondément convaincue que l'intégration du dia-
logue éthique peut donner un nouvel horizon de sens a nos
pratiques, ce qui peut avoir comme effet de diminuer le
stress et la souffrance, briser l'isolement et, par le fait méme,
donner aux soignés des soins et services de plus grande qua-
lité et sécurité, tout en préservant sa santé comme interve-
nant. Aussi, une démarche de dialogue éthique devrait étre
encouragée dans nos organisations lors des rencontres inter-
disciplinaires, d’équipes voire méme administratives. Je
crois que s’ils avaient la possibilité de réfléchir sur les valeurs
qu’ils privilégient et sur les conséquences de leurs choix, les
soignants donneraient un sens a leur pratique, ce qui les
aiderait a adopter des stratégies plus appropriées et a amé-
liorer la qualité de leurs interventions tout en développant
des mécanismes d’adaptation appropriée. Plusieurs
soignants indiquent que le contexte actuel ne les incite pas
a développer une préoccupation éthique dans leurs pra-
tiques, soucieux de leur environnement organisationnel et
humain. Certains vivent : tristesse, déception, inquiétude,
doute, anxiété, ce qui peut conduire un jour ou 'autre a une
perte de motivation et a un désengagement.

Conclusion

SOMMAIRE

La difficulté d’exprimer sa propre souffrance constitue pour
les intervenants un obstacle important a la reconnaissance
de celle des autres et peut entrainer une déshumanisation de
la relation a l'autre. Le soulagement global s’effectue a tra-
vers des actions qui permettent d’atténuer ce sentiment
d’impuissance ou de diminuer la menace a l'intégrité de la
personne, ce qui permet le plus souvent de restaurer le sens.
Sinousvoulons cotoyer la souffrance, une prise de conscience
et une acceptation de nos propres souffrances sont néces-
saires. C’est par I’échange du vécu du soigné qu’il est pos-
sible d’évaluer la souffrance. Pour les participants a I'étude,
une relation mal vécue avec le patient peut perturber ’état
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de santé du soignant aux niveaux physique, psychologique
et social, et entrainer des préoccupations majeures et des
inquiétudes qu’ils ne rencontrent pas nécessairement dans
la vie courante. Les rencontres avec les intervenants
dévoilent que leurs valeurs en contexte des soins soulévent
des incertitudes et des questionnements éthiques compte
tenu des situations en jeu. Ils corroborent l'opinion de nom-
breux auteurs : ’humanisation des soins dépend d’une part,
desvaleurs propres a chaqueintervenant et, d’autre part, de
celles adoptées par le patient et ses proches. Et c’est lorsque
les valeurs des intervenants ne correspondent pas a celles du
patient et de ses proches que des conflits, des problémes et
des dilemmes surviennent. Il serait souhaitable qu’un inter-
venant puisse accorder du temps a la réflexion et au dialogue
afin de défendre les valeurs fondamentales qui sont en jeu
dans un contexte donné. Favoriser des espaces de parole sur
les valeurs en jeux dans leurs interventions en équipe inter-
disciplinaire et dans les établissements de santé est devenu
nécessaire pour favoriser le dialogue entre les soignants. Ces
lieux d’échanges seraient avantageux et bénéfiques pour
tous et chacun d’entre eux. Ils seraient un moyen sortir un
soignant de l'isolement, du stress voir méme de prévenir
’épuisement et ainsi de favoriser une relation pleinement
responsable, empreinte de compassion et profitable pour le
«soignant» comme « humain ».

En effet, les actions que le soignant est appelé a poser quo-
tidiennement doivent étre conformes aux valeurs, aux prin-
cipes et aux régles en vigueur dans son milieu de pratique,
elles doivent respecter les valeurs du patient et de sa famille,
elles doivent également refléter les valeurs personnelles du
soignant. Il est devenu essentiel que celui-ci bénéficie d’un
mécanisme d’échange, de soutien, de réflexion et d’analyse
de problémes ou de dilemmes d’ordre éthique. Le recours a
expertise d’'un comité d’éthique pourrait s’avérer un moyen
efficace pour résoudre un dilemme professionnel. Cette
recherche démontre la nécessité de développer et de pro-
mouvoir une éthique en dialogue avec les différents acteurs
comme outil d’intervention en soins palliatifs.
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RETOUR SUR LA CAUSERIE
DANIELLE-BLONDEAU

RELATION )
SOIGNANT-50IGNE :
LA HENCONTRE

DE DEUX AUTONOMIES

PAR : COMITE D’ETHIQUE DE L’AQSP

Le comité d’éthique de ’AQSP invitait a porter un regard critique sur la notion d’autonomie, omniprésente dans les débats
de société relatifs aux enjeux éthiques. A partir d’'une situation clinique, le comité voulait faire ressortir des éléments de
réflexion de facon a ce que la relation soignant-soigné devienne un lieu propice ou ’lautonomie de chacun puisse étre enten-

due et reconnue.

aCauserie adébuté par la lecture de la situation clinique

de M™Me Confiance. Cette dame affligée parla SLA a choisi

de rester a domicile avec son conjoint, mais refuse les
soins offerts pour calmer ses symptomes. Seules deux infir-
miéres continuent de visiter M™e Confiance, les autres se sen-
tant impuissantes. Le médecin ne vient plus la voir, car il ne
sent plus d’aucune utilité. M™e refuse les soins normalement
requis; elle refuse les médicaments. Les membres de 'équipe
sont un peu dépassés par cette situation inhabituelle et par
conséquent inconfortable. D’'une part, les professionnels
veulent et peuvent offrir le meilleur pour M™¢ Confiance, et
d’autre part, M™¢ Confiance refuse systématiquement les
traitements. D’un c6té, les soignants qui veulent étre bien-
veillants auprés de leur patiente, et de l'autre c6té, une
patiente qui refuse leur aide, fidéle a ses principes. Un
malaise se dessine entre des soignants qui se sentent un peu
injustement trahis face a leur devoir de soigner et une
patiente quis’obstine a refuser les traitements indiqués. Une
tension émerge qui devient le lieu de notre interrogation
éthique : la rencontre de deux autonomies, celle des soi-
gnants et celle de la soignée.

Le probléme est le suivant : le refus de traitement de
MMe Confiance rend les soignants inconfortables; ils se
sententimpuissants et injustement reconnus dans leur com-
pétence. Est-ce I'lautonomie de M™¢ Confiance qui peut
rendre les soignants si mal a 'aise ? Rappelons que l'autono-
mie est le fait que la personne se gouverne elle-méme en se
donnant sa loi; entendu que cette personne est soucieuse de
la part de l'autre dans l’exercice de sa liberté. C’est dire que
Mme Confiance, en refusant les traitements, se doit aussi
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d’étre attentive a l'expertise des soignants. Le malaise
émerge lorsque lessoignants peuventsoulager M™e Confiance
alors que celle-ci refuse. Les soignants se voient dans l'obli-
gation de ne pas nuire, de respecter le choix de la patiente.
Comment alors cultiver la part du soigné dans 'expression
de l'autonomie du soignant? Le défi consiste a retrouver
’équilibre entre les soignants et la patiente; entre les soi-
gnants et la famille; entre les soignants et les institutions;
entre les institutions et la société civile.

M™Me Confiance ne serait pas libre si elle était soumise passive-
ment a la loi des soignants. Lautonomie désigne la propriété
gu’alavolonté d’étre elle-méme sa propre loi. Il serait faux de
penser que la personne doit ériger par elle-méme une loi qui
vaut pour le monde. Pour que la loi que la volonté se donne a
elle-méme soit morale, elle doit valoir pour tous. Lautonomie
n’est ni 'lautarcie morale ni 'autocratie. Elle n’est pas la valo-
risation abstraite de l'indépendance, souvent évoquée dans
nos milieux. La loi que la volonté se donne émane du sujet
seulement en tant qu’il est sujet universel doué d’une raison
pratique qui lui demande de subordonner ses inclinaisons
naturelles aux critéres de l'universel. Uaction est morale si la
regle quiy préside peut faire loi pour tous, c’est-a-dire qu’elle
peut devenir universelle. En ce sens, 'autonomie n’est pas la
fiere affirmation d’'une indépendance souveraine.

Les comportements d’un patient ne deviennent pas éthiques
sous prétexte qu’ils traduisent son intériorité. Tout au
contraire, c’est en choisissant l'universel plutot que le singu-
lier que I’étre humain a une chance d’accéder a la morale.
Lautonomie ne s’identifie pas aux désirs de Uindividu qui
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réclame de la société qu’elle mette tout en ceuvre pour réali-
ser ses désirs. Ce serait défendre une vision trop atomiste de
Cindividu (et le droit-créance). LCautonomie n’est pas un
soi-disant droit a faire tout ce qu’on a envie de faire. Le dan-
gersurvient lorsque le consentement est sacralisé - dés lors,
tout peut devenir légitime.

Larticle 5 de la Loi concernant les soins de fin de vie rappelle
que toute personne majeure peut refuser des soins. Mais, si
le patient a le droit de refuser un traitement, ce dernier n’a
pas la liberté de tout exiger des soignants. Une tension peut
émerger entre ce qu’un patient demande (ou refuse) et ce
que les soignants peuvent offrir. Une tension peut subsister
entre la volonté du patient qui doit étre reconnue et l'offre
thérapeutique des soignants; tel est le défi du questionne-
ment éthique.

Et parce que la relation médicale est caractérisée par une
dissymétrie, le pacte médical doit s’établir sur la confiance.
Cette confiance est le socle sur lequel se fonde le pacte de
soin : une alliance thérapeutique. Les deux écueils a éviter
seraient le consumérisme du patient et le paternalisme des
soignants. L'alliance permet, a la fois, de respecter la liberté
du patient et d’honorer la logique du soin. Si l’alliance est
brisée, la liberté du patient risque d’instrumentaliser les soi-
gnants, et la prestation de soin risque d’écarter la volonté du
patient. Les préférences du patient (choix individuels)
peuvent effectivement contrarier les soignants. Cependant,
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le patient ne peut espérer défier les interdits anthropolo-
giques structurants sans briser l’alliance thérapeutique.

M™e Confiance pouvait refuser les protocoles offerts. Son
choix était légitime. Il respectait l’alliance thérapeutique. Si
le patient peut toujours refuser l’alliance avec les soignants,
ceux-cidoivent toujours tenter de restaurer cette alliance. w

«AGIS DE TELLE 50RTE QUE TU TRAITES
LHUMANITE, AUSSI BIEN DANS TA PERSONNE
(JUE DANS LA PER50ONNE DE TOUT AUTRE,
TOUJOURS EN MEME TEMPS COMME UN FIN,
ET JAMAIS 5IMPLEMENT COMME UN MOYEN. »

Impératif kantien qui vaut, a la fois, pour le soigné
et le soignant.

POUR ALLER PLUS LOIN, CES LECTURES
QUINOUS ONT INSPIRES :

Foessel, M., «Kant ou les vertus de 'autonomie », Etudes, mars 2011, 341-351.
Pelluchon, C., Lautonomie brisée. Paris, P.U.F., 2009, 315 p.

Richard, L-A. La cigogne de Minerve. Philosophie, culture palliative et société.
Québec, P.U.L., 452 p., a paraitre a 'lautomne 2018.

Ricot, J., « Ethique de la décision médicale », Laennec, 2014, 4, 40-50.

Verspieren, P., « Malade et médecin, partenaires », Etudes, janvier 2005, 27-38

EQUIPE DE PLURI CONGRES ET BENEVOLES.

FOULE A LA LIBRAIRIE DU CONGRES QUI PROPOSE
DES (EUVRES EN LIEN AVEC LES SOINS PALLIATIFS.

MARCIA PILOTE, DONNE LA CONFERENCE GRAND PUBLIC
LA VIE COMME JE LAIME.
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PRIX
RECONNAISSANCE
2018

PAR : DRE JUSTINE FARLEY, PRESIDENTE DU CONGRES

AN
'occasion du 45¢ anniversaire de la Société de soins

palliatifs a domiciles (SSPAD) du Grand Montréal,

’AQSP lui attribuait le Prix Reconnaissance 2018. Cet
organisme a but non lucratif s’est donné pour mission «de
dispenser gratuitement, a domicile, des soins palliatifs et des
services de haute qualité, a toute personne malade atteinte
de cancer ou de toute autre pathologie en phase avancée de
la maladie et qui désire vivre a domicile la derniére étape de
saviel».

Nous avons voulu souligner 'importance des soins palliatifs
adomicile offerts par cette équipe interdisciplinaire comple-
tement dédiée a offrir une approche professionnelle et
humaniste aux personnes malades et a leurs proches qui
veulent vivre leurs derniers jours a domicile.

En 2018, permettre a 60 % des malades soignés et accompa-
gnés de mourir a domicile, selon leur souhait, releve d’un
exploit que peu d’organismes publics atteignent. De plus, on

1Rapportannuel 2017-2018 de la SSPAD

DRE JUSTINE FARLEY, PRESIDENTE DU COMITE CONGRES, LORS DU CONGRES 2018.
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LA SOCIETE DE SOINS PALLIATIFS A DOMICILE DU GRAND MONTREAL REGOIT LE PRIX
RECONNAISSANCE 2018.

DRE LOUISE LA FONTAINE ET LE DRE JUSTINE FARLEY REMETTE LA MENTION SPECIALE
DU PRIX RECONNAISSANCE A M. PIERRE DESFORGES, INFIRMIER.

ne peutignorer que par les soins et services offerts, plusieurs
peuvent demeurer chez eux plusieurs semaines, voire des
mois supplémentaires.

La plus grande richesse d’une organisation réside dans ses
ressources humaines, un exemple est Pierre Desforges.
LAQSP reconnait 'excellence, la générosité, 'écoute de cet
infirmier qui est un leader discret, un mentor pour plusieurs.
Il contribue a améliorer la qualité de vie des personnes ren-
dues au terme de leur vie, en portant attention aux mille
détails qui font toute la différence, en guidant les proches
dans leurs interventions, en les confortant. A la remise de
cette mention spéciale, il a tenu a affirmer que ce prix reve-
nait a toute l’équipe avec laquelle il travaille quotidienne-
ment, parce que les soins palliatifs sont nécessairement
interdisciplinaires.La SSPAD, par ses professionnels de la
santé, ses gestionnaires, ses bénévoles, rend possible que les
veeux de plusieurs malades deviennent réalité, soit terminer
savie a domicile, entouré de ses proches. o
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EVALUATION DU RISQUE
DE DEVELOPPER UNE PLAIE
DE PRESSION EN SOINS PALLIATIFS :

VALIDATION
D'OUTILS ET ANALYSE
DE FACTEURS

PAR : DIANE TAPP, BERUBE-MERCIER, P. & GUIMOND, B.

MME ALBERTE DERY, PRESIDENTE SORTANTE DE UAQSP (A GAUCHE), ET DRE LOUISE LA
FONTAINE, PRESIDENTE DE [’AQSP (A DROITE) REMETTENT LA BOURSE A MME DIANE TAPP
INFIRMIERE ET PROFESSEUR ADJOINTE EN SCIENCES INFIRMIERES A LUNIVERSITE DE LAVAL.

Lors du Congrés de Drummondville, ’Association Québécoise de soins palliatifs a remis la Bourse AQSP pour la recherche et
la diffusion des soins palliatifs a Diane Tapp, Professeure adjointe a la Faculté des sciences infirmieres de 'université de Laval
et la Maison Michel Sarrazin, pour le projet «Evaluation du risque de développer une plaie de pression en soins palliatifs :
validation d’outils et analyse de facteurs». Ci-dessous elle nous présente un résumé de son projet.

ne lésion de pression est un dommage localisé de la

peau et/ou des tissus mous sous- jacents, générale-

ment sur une proéminence osseuse ou liés a un dispo-
sitif médical ou autre. En moyenne, entre 25 et 33 % des
patients développent une lésion de pression dans les trois
derniers mois de leur viel, La lésion se produit en raison
d’une pressionintense et/ou prolongée combinée a un cisail-
lement. La tolérance des tissus mous pour la pression et le
cisaillement est affectée par leur état, le microclimat, la
nutrition, la circulation sanguine et la perfusion des tissus et
les comorbidités. Plusieurs facteurs expliquent l'incidence
des lésions de pression en soins palliatifs, notamment une
diminution de la mobilité et de la force musculaire, des
apports nutritionnels insuffisants, la prise de médication de
méme que des altérations a I'état de conscience®@. Les |é-
sions de pression peuvent avoir pour conséquence de la dou-
leur, des risques d’infection de méme que des inconforts
reliés aux changements de pansement et aux odeurs. Pour
ces raisons, les lésions de pression constituent un probleme
important a prévenir et a traiter en fin de vie. Plusieurs outils
de détection durisque de développer des lésions de pression
existent en francais et ont été validés pour des populations
diverses. Toutefois, ceux développés spécifiquement pour la
population en fin de vie n’existent actuellement qu’en anglais
et en sont a des stades de développement préliminaires34),
Suite a une consultation et a un test de quelques outils dis-
ponibles, le Comité de soins a la Maison Michel-Sarrazin a
décidé d’implanter 'échelle de Braden(-6), Cette échelle est
actuellement utilisée dans la plupart des centres de santé du
Québec et est bien connue des infirmiéres. Elle a démontré
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des qualités psychométriques satisfaisantes en termes de
validation et de fidélite(. Néanmoins, cette échelle n’a pas
étévalidée en contexte de soins palliatifs et certains items ne
semblent pas adaptés a la clientéle®. Pour cette raison, la
Maison Michel-Sarrazin a mis en place un formulaire (grille)
de prévention et d’évaluation du risque de développer des
lésions de pression incluant I’échelle de Braden, une liste de
22 facteurs de risque de méme que U'Echelle de performance
palliative (PPS)®),

Le but de cette étude consiste a effectuer une validation des
qualités psychométriques de ’échelle Braden et d’étudier les
corrélations entre les facteurs de risque ciblés, ’échelle de
Braden et l’échelle PPS et le développement des lésions de
pression chez les patients en fin de vie. Des données sociodé-
mographiques, les compte-rendus des évaluations du risque
de développer une lésion par les infirmiéres de méme que
des données au sujet des lésions de pression des patients
sont collectées rétrospectivement dans 120 dossiers de
patients décédés a la Maison Michel-Sarrazin. Cet échantillon
a été déterminé en fonction des recommandations émises
par le groupe COSMIN®9) pour I'étude des propriétés psycho-
métriques des instruments de mesure. Les qualités psy-
chométriques de I’Echelle Braden (consistance interne,
fidélité inter-juges, analyse factorielle) seront évaluées et
une analyse factorielle par composantes principales des fac-
teurs de risque sera effectuée.

Les données obtenues permettront d’offrir une premiere
évaluation de la capacité de ces échelles a prédire le risque
de développer une lésion de pression en soins palliatifs.
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Ainsi, les constats de I’étude serviront directement a orienter
la pratique clinique des infirmieéres de méme qu’a déterminer
les prochaines étapes a franchir afin d’obtenir un outil fiable
et valide. Des activités de transfert de connaissances en fin
de projet seront également réalisées. En effet, des publica-
tions conjointes avec des intervenants de la MMS dans des
revues scientifiques en soins palliatifs (Journal of palliative
care; International journal of palliative nursing) seront réali-
sées. Un article en francgais sera également publié dans une
revue de soins palliatifs (Cahiers francophones de soins pal-
liatifs). Des communications orales seront effectuées tant au
Québec qu’a l'International (Congres de ’AQSP, Congres
international de soins palliatifs, Congrés National de la
Société Frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs
(SFAP) par des représentants de la MMS ou de ’équipe de
recherche. Des activités de transfert de connaissances pour
le public cible (gestionnaires et cliniciens) seront également
effectuées en fin de projet selon les recommandations de la
Stratégie de recherche Axée sur le Patient (SRAP) des Instituts
de Recherche en Santé du Canada. Entre autres, un
midi-conférence du Réseau québécois de recherche en soins
palliatifs et de fin de vie (RQSPAL) sera effectué conjointe-
ment avec une infirmiére de la Maison Michel-Sarrazin. Une
diffusion des résultats de l’étude sera également réalisée a
travers les associations et les groupes de développement
continu de la Maison Michel-Sarrazin et 'Alliance des mai-
sons de soins palliatifs du Québec. La diffusion des résultats
dans différents réseaux sociaux sera également considérée.
D’autres stratégies ad hoc seront développées sur mesure en
fonction des besoins identifiés par le public cible (tables
régionales de soins palliatifs des CISSS et CIUSSS, etc.). W
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RAPPORT DE PROJET FINAL &Drasp

BOURSE DE DIFFUSION EN 50INS PALLIATIFS 2017 DE LAQSP GO Eion e Reolse

de soins palliatifs

PAR : DENCIA JEAN-PAUL, INF., M. SC. CONSEILLERE EN SOINS INFIRMIERS EN PRATIQUE AVANCEE —

CANCEROLOGIE ET SOINS PALLIATIFS, CENTRE INTEGRE UNIVERSITAIRE DE SANTE ET DE SERVICES
SOCIAUX DE 'OUEST-DE-LILE-DE-MONTREAL

Un intérét marqué pour les soins palliatifs et les soins de fin de vie s’est 5 0 0 D $
dessiné des le début de mes études universitaires au baccalauréat en sciences

infirmieres a ’'Université de Montréal. Cet intérét s’est poursuivi avec la réa- POUR LA BECHERCHE
lisation de mon projet de recherche aux études supérieures a la maitrise en ET LA DIFFUSION DES
m’étant intéressée aux infirmiéres qui prodiguent ces soins dans un contexte SOINS PALLIATIFS

curatif en milieu hospitalier. Dans ce présent texte, je vous présente quelques
résultats de ma recension des écrits. Aujourd’hui, je m’investis aupres de
’ensemble des intervenants qui accompagnent ces patients et leurs proches
dans cette expérience de fin de vie et aussi en cancérologie. Mon travail
m’ameéne a agir sur les plans de la recherche, de la gestion, du politique, de la
formation et de la pratique clinique.

levier pour la diffusion de mon projet de recherche dans des événements

chapeautés par diverses instances. J’ai présenté mon projet au Congres
de I’'Ordre des infirmiéres et infirmiers du Québec (O11Q) en 2017 et présenterai
au Congres international sur les soins palliatifs en 2018. Le Réseau universi-
taire intégré de santé (RUIS) de I'Université de Montréal s’est intéressé aux
résultats de mon projet et souhaite utiliser mon modele développé pour leurs
travaux. De plus, lors de son Congres mondial de 2018 a Bordeaux, en France,
le Secrétariat international des infirmieres et infirmiers de I'’espace franco-
phone (SIDIIEF) a distribué aux congressistes le numéro 02, volume 4 de la
Revue francophone internationale de recherche infirmiére dans laquelle je
publie un article en tant qu’auteure principale.

I a bourse de recherche de ’AQSP obtenue au printemps 2017 a été un

Prodiguer des soins palliatifs dans un environnement de soins curatifs :
stratégies susceptibles d’atténuer les stresseurs

Larrivée des années 70 a fait place a l'offre de soins palliatifs dans les établis-
sements de santé au Québec (La Fontaine, 2011). Depuis, peu d’unités de
soins y sont spécifiquement dédiés et les patients qui requiérent des soins de
fin de vie décédent dans des milieux de soins curatifs souvent peu adaptés a
ce contexte. Les unités de médecine, de gériatrie, d’oncologie, de soins inten-
sifs, 'urgence et le soutien a domicile sont des exemples d’environnements
de soins dans lesquels quelque 20 000 infirmiéres pratiquant au Québec
peuvent étre amenées a offrir des soins palliatifs (Lapointe, 2010). Or, ces pro-
fessionnelles de la santé se disent peu formées a offrir de tels soins (Fillion
etal.,2013). Certaines ajoutent qu’une pression organisationnelle tend a pré-
coniser les soins curatifs aux dépens des soins palliatifs (Fillion et al., 2013;
Fortin & Bouchard, 2008). Les difficiles conditions de travail, le manque de
reconnaissance et le manque de soutien sont des stresseurs organisationnels
qui coexistent dans ces milieux de soins mixtes (Filion et Saint-Laurent, 2003).
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Dans l'optique d’atténuer ces stresseurs organisationnels et d’améliorer la
santé et la satisfaction au travail des infirmiéres, voici trois éléments sur
lesquels les gestionnaires des unités de soins mixtes pourraient axer leurs
interventions : la dotation du personnel, le champ d’exercice des infirmieres
et ’environnement de travail (Dubois et al., 2012).

Une dotation diversifiée du personnel au sein des équipes de soins miserait
sur une division du travail plus efficiente et plus efficace. A cet effet, la littéra-
ture rapporte que la contribution de diverses expertises d’infirmiéres, d’in-
tervenants professionnels et de non professionnels est une stratégie qui
pourrait étre gagnante. La présence d’équipes mobiles spécialisées en soins
palliatifs dans les centres hospitaliers apporterait pour sa part un soutien
appréciable pour les équipes de soins peu formées et peu outillées a accom-
pagner les patients et les familles vivant une situation de fin de vie (Sheward
etal.,2012).

Encadrer la pratique professionnelle des infirmiéres est un aspect important
a considérer. Le champ d’exercice de ces intervenantes est régi par diverses
législations québécoises et professionnelles auxquelles elles doivent se
conformer. Afin de les soutenir dans leur pratique clinique, les établissements
de santé devraient mettre a leur disposition des outils cliniques pour étayer
leurs démarches (Ordre des infirmiéres et infirmiers du Québec, 2014).

Enfin, ’environnement de travail est un autre élément sur lequel se pencher
pour atténuer les stresseurs organisationnels. Ainsi, offrir un accompagne-
ment professionnel par des occasions de formation et de soutien aux infir-
miéres serait un moyen propice d’y parvenir. A titre d’exemple, avec ’entrée
en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie, S-32.0001 R. L. R. Q.
(2018), différentes initiatives du Ministere de la Santé et des Services Sociaux
ont été mises en place afin de former les infirmieres et d’autres intervenants
qui sont susceptibles d’accompagner des patients et des familles dans un
contexte de soins palliatifs et de fin de vie.

Le Modeéle d’Organisation Adapté aux Soins palliatifs/curatifs en soutien aux
Infirmiéres Soignantes (OASIS) issu du projet de recherche, résume les
domaines sur lesquels les gestionnaires peuvent agir afin de diminuer les
stresseurs organisationnels.

Pour d’avantage d’informations en lien avec le sujet abordé, vous étes invités
a lire mon article intitulé Cohabitation des soins palliatifs et des soins curatifs
au Québec, Canada : un scoping review! qui a paru en juin dernier dans le
numéro 02, volume 4 de la Revue francophone internationale de recherche
infirmiére. Cet article a été co-écrit en collaboration avec Isabelle Brault, inf.,
Ph. D., professeure agrégée a la Faculté des sciences infirmieres de I’'Univer-
sité de Montréal, qui m’a dirigée lors de mes études a la maitrise. w

1 Scoping review : examen de la portée
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PRIX COUP DE CCEUR

2018

PAR : MONIQUE SEGUIN, INFIRMIERE-AUXILIAIRE, RESIDENCE DES SOINS PALLIATIFS DE UOUEST DE LILE.

CO-AUTEURE DU LIVRE LES REVES EN FIN DE VIE, AVEC NICOLE GRATTON

Toutacommencé parunréve! Le propos peut vous sembler anodin, et pourtant il aura suffi d’entendre le réve de M™e Juliette
et son Autobus Jaune en avril 2001 pour que je développe un intérét particulier pour I'’écoute du réve chez une personne en

fin de vie.

ort de 'appui de Teresa Dellar, directrice générale, et de

Rose De Angelis, directrice des soins infirmiers de la

Résidence des soins palliatifs de ’Ouest de l'ile, j’ai pu
développer un outil de communication qui consiste a explo-
rer les réves des patients en fin de vie. C'est un moyen de plus
pour écouter les patients et une forme de communication
thérapeutique. Jinsiste sur ’écoute du discours onirique.
Le réveur se raconte, je vérifie s’il peut identifier une émotion
au cours de son réve ainsi qu’a la fin du réve.

Se rappeler que le réve appartient au réveur et [’écoute est
sans jugement tant sur le contenu que sur le réveur. Se rap-
peler que 'analyse n’étant pas le but recherché, le réveury
trouvera souvent sa propre réponse, sinon le simple fait
d’avoir 'opportunité de se raconter peut également favoriser
un moment d’échange, de réflexions ou d’intervention pour
Uintervenant. Des questions simples peuvent permettre cette
ouverture tout en évitant toute forme d’analyse. Demander
si le patient réve, s’il veut se raconter, est-il capable d’identi-
fier des émotions, un lien existe-t-il entre ’émotion ressentie
et son vécu. Les réactions peuvent étre étonnantes.

Cet outil est accessible, et peut favoriser une ouverture sur
la communication tout en augmentant a la fois un sentiment
d’étre entendu et soutenu dans un processus de fin de vie.
C’esten prenant le temps d’écouter cette personne que vous
aurez probablement eu un gros impact sur sa vie, sa mort et
fort probable auprés de ses proches.
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J’ai eu le privilege de présenter ce sujet a maintes reprises
depuis 2007 tant au Québec, Canada, les Etats-Unis que
’Europe. Lintérét est de plus en plus marqué. Ce poster que
j’ai présenté cette année au congres de L'Association québé-
coise de soins palliatifs illustre des exemples de métaphores
que différents réveurs ont expérimenté au cours des
derniéres dix-sept années.

Cestavecune grande joie que je recois ce Coup de Coeur 2018,
touchée par l'intérét qui a été démontré par l'assistance.

Jevousinvite a oser vérifier et écouter si vous avez 'occasion
d’entendre le réve d’une personne en fin de vie.

Un réve qui pourrait faire une belle différence! w
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CLASSE DE MAITRE :

LE MOT DE LA SOCIETE
QUEBECOISE DES MEDECINS TYPOLOGIE DES

DE SOINS PALLIATIFS (SQMDSP) PRBATIQUES SEDATIVES
A VISEE PALLIATIVE
EN FIN DE VIE

PAR : BERNARD DEVALOIS, MEDECIN — HOPITAL DE PONTOISE, FRANCE
ANDREANNE COTE, MEDECIN — SERVICE SOUTIEN A DOMICILE,
PAVILLON DORION DU CIUSSS DU NORD DE MONTREAL

Une des classes de maitre organisée par la Société
Québécoise des Médecins de soins palliatifs (SQMDSP) lors
du congrés de I’Association Québécoise de Soins Palliatifs
(AQSP) a Drummondville en mai dernier portait sur les séda-
tions palliatives. Le D" Bernard Devalois, hopital de Pontoise,
ancien président de la Société Frangaise d’Accompagnement
et de soins Palliatifs (SFAP) était 'invité de la SQMDSP avec
M™e Mauviel, ils ont coordonné un groupe de travail de la
SFAP afin de mettre au point une typologie des différentes
sédations a visée palliative administrées en fin de vie (un
outil nommé SEDAPALL) qui vient préciser la nomenclature
des gestes sédatifs afin de s’assurer que nous parlons bien
des mémes choses quand nous transférons un patient a un
collégue de garde, quand nous évaluons l'efficacité d’un trai-
tement, quand nous rapportons, pour des raisons cliniques,
administratives ou de recherche, des gestes de sédation
posés. Etant donné qu’il existe souvent de la confusion a cet
effet chez les soignants, cette typologie vient proposer une
désignation claire des gestes de soins.

’
cartons d’abord les gestes a visée anxiolytique qui
n’entrainent pas d’altération significative de la vigi-

lance, méme s’ils impliquent des médicaments a
potentiel sédatif. Ces gestes, aussi appropriés qu’ils soient,
ne font pas partie des sédations palliatives. Nous parlons ici
de sédations administrées en fin de vie dans le but de soula-
ger des souffrances réfractaires. Ces sédations sont décrites
selon trois axes indépendants qui décrivent l'intentionnalité
de la sédation.

Laxe de la durée prévue de la sédation (courte et transitoire
D1, durée indéterminée mais réversibilité possible D2, voulue
permanente jusqu’au déces D3);

Laxe du niveau de profondeur de la sédation (proportion-
née aux symptdémes P1 ou d’emblée profonde P2);
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L'axe du type de consentement obtenu (non obtenu CO,
anticipé C1, obtenu au moment de la mise en ceuvre C2, mise
en place sur demande spécifique du patient C3).

Ce sont donc ces 3 questions qu’il faut toujours se poser au
moment de décider un acte sédatif : Pour quelle durée?
Pour quelle profondeur souhaitée ? Avec quel consentement
du patient?

Ainsi, un protocole de sédation intermittente, proportionnée,
avec un accord anticipé du patient pour changement trés
douloureux de pansement sera dit DIP1C1. Une sédation noc-
turne profonde pourinsomnie réfractaire a laquelle le patient
consent explicitement sera dite D1P2C2. Une sédation pallia-
tive continue au sens de la Loi concernant les soins de fin de vie
sera dite D3P2C2. Une anxiolyse sans objectif de réduction de
la vigilance ne sera donc pas inclue dans cette classification.

Cet outil adopté par la SFAP permet :

1. de transmettre clairement aux soignants concernés
les visées de la sédation décidées et de les inscrire
clairement dans le dossier du patient;

2.d’informer les soignants sur le niveau
de consentement obtenu;

3.d’évaluer la concordance entre les agents utilisés
(types, doses) et les visées désirées;

4.de prévoir les gestes de déclaration légale a remplir
quand ceux-ci s’appliquent;

5.de diriger les audits d’évaluation des soins
lorsque ceux-ci ont lieu.

RETROSPECTIVE DU CONGRES EN IMAGES
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Cet outil peut étre raffiné en précisant des sous-catégories
qui décrivent encore plus précisément les gestes posés. Par
exemple le consentement peut ne pas avoir été obtenu parce
que le patient est incapable d’exprimer sa volonté (C0a) ou
parce que le consentement n’a pas pu étre recueilli (avec
explication des raisons) COb; Le consentement par anticipa-
tion peut avoir été recueilli oralement (Cla) ou par écrit
(C1b). Si vous souhaitez aller plus loin pour utiliser les
sous-catégories, consultez le site web sfap.org/system/files/

sedapall_vfl.pdf.

Nous avons donc découvert un outil précieux qui met les
pendules a I’heure pour tout le monde, objective les inten-
tions cliniques, aide au transfert des responsabilités et a
[’évaluation de l’efficacité des soins : c’est un but louable qui
actualise notre souci de qualité et de transparence. Nous
pensons que nous devrions utiliser cet outil systématique-
ment dorénavant. W

DR BERNARD DEVALOIS, MEDECIN A HOPITAL DE PONTOISE EN FRANCE LORS DU CONGRES

DE DRUMMONDVILLE.

UNE PARTICIPANTE AJOUTE SON MANDALA
A LA FRESQUE COLLABORATIVE QUI A

ETE REALISEE DURANT LE CONGRES DE
DRUMMONDVILLE.

PRESENTATIONS D’GEUVRES DE PATIENTS ET
PROFESSIONNELS EN SOINS PALLIATIFS LORS
DU CONGRES 2018 A DRUMMONDVILLE.
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LIRE SES PATIENTS :

LA CHRONIQUE DE CATHERINE -
PAR: CATHERINE COURTEAU, RESIDENTE DE 2E ANNEE INTH D D U E TI [:] N A LA

EN MEDECINE FAMILIALE, UNIVERSITE MCGILL

MEDECINE NARRATIVE

En mars dernier, j’ai eu le plaisir de participer au cours
Narrative Palliative Care: A Basic Narrative Medicine Workshop
offert par ’Université Columbia a New York. Lors du mot
d’ouverture, D™ Rita Charron, une des pionniéres du mouve-
ment, a déclaré : « Pourquoi une conférence sur la médecine
narrative et les soins palliatifs ? Parce que nous pensons que
c’est la méme chose.» En bref, elle nous a expliqué que ces
deux disciplines médicales accordent une importante cru-
ciale a 'expérience vécue, exigent un sens de 'observation
marqué et une attention particuliére portée au langage et
requiérent une volonté de se laisser toucher par les histoires
des patients afin de non seulement les traiter, mais aussi de
les accompagner. Ce cours de trois jours alternant confé-
rences et exercices pratiques a solidifié mon intérét pour ces
deux domaines. Pour moi, l'intersection naturelle entre les
soins palliatifs et les arts témoignent de la nature holistique
de cette discipline. Cet article se veut une courte introduc-
tion a la médecine narrative.

a subi un essor phénoménal dans les dernieres années.

D" Charron définit la médecine narrative comme étant
«l’art de rendre hommage aux histoires de maladie ». Le Petit
Robert définit la narration comme «action de raconter, d’ex-
poser une suite d’événements sous une forme littéraire ». Ces
«histoires de maladies » constituent donc des récits relatant
des expériences vécues par des patients, leurs proches, des
bénévoles et/ou des professionnels de la santé. Intentionnel-
lement vague, cette définition inclut d’infinies applications
de la lecture et de ’écriture dans le domaine médical.

I a médecine narrative a vu le jour a la fin du 20¢ siecle et

Voici deux exemples concrets d’initiatives de médecine nar-
rative auxquelles j’ai pris part: un club de lecture et des ate-
liers d’écriture. En 2016, ma collegue D' Laurence Laneuville
et moi avons créé un club de lecture pour les étudiants en
médecine de [’'Université McGill. Lobjectif du club, toujours

actif a ce jour, est d’utiliser des romans comme outil de
APOLLON, DIEU GREC DE LA MUSIOQUE ET LA réflexion. Par exemple, nous avons lu Quand le souffle rejoint

POESIE, MAIS EGALEMENT DIEU DE LA GUERISON.
LINTERSECTION ENTRE LES ARTS ET LA
MEDECINE EST PRESENTE DES LANTIQUITE.

le ciel de Paul Kalanithi. Ce roman raconte [’histoire de 'au-
teur, un neurochirurgien dans la trentaine, qui apprend a la
fin de sa formation médicale qu’il est atteint de cancer du

Source photo : Apollon du Belvédere, copie romaine d'un original du poumon métastatique. Ce livre nous a permis d’aborder la
IVe siécle av. J.-C. de Léochares, musée Pio-Clementino. Wikipédia ) , .
- Livioandronico2013. facon dont les professionnels de la santé font face a leur

propre mortalité. Nous avons aussi lu The Spirit Catches You
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and You Fall Down d’Anne Fadiman. Ce livre rapporte 'expé-
rience d’un enfant d’origine Hmong atteint d’épilepsie. Il met
en lumiere la collision entre la culture de la médecine tradi-
tionnelle Hmong et celle nord-américaine. Dans la culture
Hmong, les crises d’épilepsie sont pergues positivement soit
comme une facon dont les Dieux communiquent avec les
humains. A lopposé, lamédecine nord-américaine considére
’épilepsie comme une maladie potentiellement mortelle.
Notre discussion autour de cette lecture a ouvert nos esprits
aux différentes perspectives possibles sur une méme mala-
die. Aprés plusieurs rencontres, nous avons constaté que les
lectures et discussions entourant la littérature non médicale
permettent aux étudiants de médecine de prendre du recul
sur leurs expériences cliniques et d’échanger avec leurs col-
legues a propos de vulnérabilités et craintes communes. Le
succes de notre club de lecture a d’ailleurs mené a l'intégra-
tion d’un module de lecture dans le curriculum formel du
cours Physician Apprenticeship de ’'Université McGill.

Depuis juin dernier, D' Laneuville et moi dirigeons aussi des
ateliers d’écriture pour les professionnels de la santé de
[’Hopital Anna Laberge, encore une fois dans une visée de
pratique réflexive. Lors de ces ateliers, nous lisons dans un
premier temps des nouvelles et/ou poémes et procédons
ensuite a I'analyse du texte. Dans un deuxiéeme temps, nous
utilisons le texte comme base pour un exercice d’écriture
généralement d’une durée de cing minutes. Le but de l’écri-
ture quasi automatique n’est pas de produire un texte de

THEME DU
PROCHAIN
NUMERO

PAGE PRECEDENTE

haute qualité littéraire, mais plutot de laisser libre cours a
notre pensée de se manifester sur papier, sans retenue. Nous
lisons par la suite nos textes aux autres participants et une
discussion en suit. Les participants ont eu a date une réponse
trés positive a nos ateliers et souhaitent prendre part a
d’autres sessions futures, dans l'espoir de former une cohé-
sion de groupe et ainsi pouvoir approfondir les sujets de dis-
cussion. L'une des participantes a qualifié l'atelier de
«découverte rafraichissante» et a mentionné qu’il faudrait
plus d’initiatives d’insertion des arts en médecine. L'Univer-
sité Columbia offre ce genre d’ateliers a un groupe d’oncolo-
gues sur une base réguliere. D" Charron explique que ce type
d’exercice leur permet de se pencher sur des expériences
cliniques difficiles, parfois touchantes des patients suivis
conjointement en soins palliatifs. Cette activité crée aussi un
espace pour partager avec d’autres qui vivent souvent des
émotions similaires, brisant ainsi l'isolement.

Il existe d’innombrables autres applications de la médecine
narrative, dont plusieurs en soins palliatifs. Le livre de
Dre Charron Médecine narrative : Rendre hommage aux his-
toires de maladies constitue a mon avis une excellente
source pour vous familiariser avec les principes de base de
ce type de pratique. J’explorerai sans doute d’autres ave-
nues de la médecine narrative dans une prochaine chro-
nique, par exemple lécriture thérapeutique avec des
patients en fin de vie.

En attendant, a vos papiers, crayons et bouquins! w

LE PROCHAIN NUMERO DU
BULLETIN AURA POUR THEME :
LE FORUM PARTENARIAL
SUR LES SOINS PALLIATIFS

LA DATE DE TOMBEE DE CE NUMERQ
OUI PARAITRA A LHIVER A ETE FIXEE
AU 178 FEVRIER 2018,

Si vous désirez rédiger un article pour le Bulletin,
si vous souhaitez faire des suggestions de
problématiques a aborder dans les prochains
numMeEros ou si vous aimeriez connaitre les colts
d’un espace publicitaire, n’hésitez pas a
communiquer avec la coordonnatrice de
’Association québécoise de soins palliatifs.

info@aqsp.org
PAGE SUIVANTE



mailto:info%40aqsp.org?subject=

v

AUTOMNE 2018 ‘ 58 ‘VEIL. 26, N°2

LART HABITE LA VIE, IL NOUS ENTOURE AU

HEGAHDS SUH I.:AHT QUOTIDIEN. MAIS TROP SOUVENT, IL ECHAPPE A
NOTRE CONSCIENCE ALORS QUE NOUS SOMMES

EMPORTES PAR LE TOURBILLON DE LA VIE.

PRESENTATION PAR LISE LUSSIER, PSYCHOLOGUE EN SOINS PALLIATIFS, RETRAITEE

A TRAVERS CETTE RUBRIQUE, PRENONS LE TEMPS DE
PORTER NOTRE REGARD SUR DIFFERENTES FACETTES

QUE PREND L’ART, QU’IL S’AGISSE DES ARTS VISUELS, DE
SCULPTURE, DE LITTERATURE, DE PHOTOGRAPHIE; IL PEUT
AUSSI ETRE QUESTION DE THEATRE, DE DANSE, DE CINEMA.

AU FIL DES PARUTIONS DU BULLETIN, NOUS INVITERONS
DIFFERENTS INTERVENANTS A PARTAGER AVEC NOUS
LEUR REGARD SUR L’ART. UN MOMENT DE PUR PLAISIR,
D’EMERVEILLEMENT, MAIS AUSSI DE REFLEXION ET
D’ENRICHISSEMENT.

LART, APPARTIENT AU MONDE DE LA CREATION
IL EST PARFOIS PERCU COMME UN LUXE
SOUVENT EXPOSE MAIS AUSSI IGNORE

I/ART EST UN MONDE EN 501
IL EST UN CONSTITUANT ESSENTIEL DE 501
LA CREATION JAILLIE A TRAVERS NOTRE HUMANITE

VOILA POURQUOI JAIME LART
VOILA POURQUOI I'Y SUIS SENSIBLE.

PAR : LOUISE LA FONTAINE, VOTRE PRESIDENTE DE ’AQSP

elle m’a interpellée sous plusieurs aspects. Le Japon est

un monde qui m’est étranger, il est autre, différent de
moi... sans signification précise pour moi. Lorsque je regarde
cette ceuvre elle devient alors ouverture a des possibles! Aun
lot de possibles significations, de sens... Elle est tout et rien a
la fois. Mon regard trés subjectif y faconne un sens!

| "ai choisi 'ceuvre de Lise Lussier pour cette chronique car

C’est pour moi similaire au chemin que nous faisons, comme
soignant, lorsque nous nous approchons de l’autre. La per-
sonne que nous soignons nous est étrangere. Tout ce passe
dans le regard que nous portons sur elle. Dans le respect de sa
singularité, nous nous rejoignons dans une relation thérapeu-
tique qui ouvre surun monde de possibles. Un monde qui peut
révéler plusieurs sens!

Loeuvre de M™e Lussier s’intitule MU, et signifie «rien, vide ». Le
titre fut pour moi révélateur... Le vide représente un espace
essentiel, antérieur a la rencontre, le lieu véritable de la créa-
tion de sens. S’approcher de l’art, se laisser interpeller et
déranger par sa présence voila ce qui se passe aussi lorsque
nous allons a la rencontre de l'autre, comme soignant. La per-
sonne soignée, au départ totalement étrangere a nous,
demeure autre mais aussi écho de notre humanitude. Alors
apparait le véritable soin!

Ilest bon de s’arréter pour contempler 'art et rejoindre l'autre
MU, ceuvre de Lise Lussier a coté de nous. Notre regard s’élargi alors... W
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LAURENCE,
UN PROFESSIONNEL SE CONFIE TROP PEU

PAR : DRE ANDREANNE COTE

THOP TARD

Chére Laurence.

Je m’adresse a toi de cette facon, ainsi que tu me l’as
demandé lors de notre premiére rencontre. Nous sommes le
premier samedi au retour du long congé des Fétes que tu
viens de passer a ’hopital. Dehors, le vent de janvier nous
lacére, nous rappelant que tu ne reverras jamais la douceur
de l’été. De garde en soins palliatifs, je serai ton médecin
pour les prochaines 36 heures, tes derniéres. Tu as 39 ans.

Avant ton arrivée, j’'examine ton dossier. Je prends connais-
sance de ton parcours de soin et de I’évolution des derniers
jours, particulierement cruels. Les médecins sont nombreux
a se succéder a ton chevet en cette période des Fétes. Aussi
armés et brillants soient-ils, la maladie prend le dessus.
Plutot que de s’avouer vaincus, ils continuent a chaque matin
a aspirer quelques gouttes de ton sang. Pourtant, les signes
qui annoncent la fin de la guerre ne mentent pas. Dommage
que personne ne trouve les mots pour te dire qu’il n’existe
pas de reméde au mal qui te ronge. Et voila que les journées
passent, te rapprochant toujours un peu plus de ta mort.

Lors de notre premier entretien, tu me confies pressentir l'ar-
rivée de tafin prochaine. Je m’informe alors de ce qui compte
le plus pour toi en ce moment si précieux. Sans hésiter, tu
espeéresréduire le niveau de douleur qui t’afflige et dormir un
peu, afin que tes deux jeunes garcons puissent venir te rendre
visite. Tu ne les as pas vus depuis le début de ton hospitalisa-
tion, préférant les préserver de I'image de leur mére souf-
frante et affaiblie. Je m’engage a faire tout en mon possible
pour y parvenir, mais comme je sens que le temps dont tu
disposes est compté, j’invite discrétement David, ton com-
plice, a ne pas tarder pour les faire venir a ton chevet.
Secrétement, je m’étonne que personne n’ait encore abordé
ce sujet avec toi durant ton long séjour a ’hopital.

Apres quelques ajustements au niveau de ta médication, tu
sembles apaisée, mais malheureusement, cette accalmie est
de bien courte durée. Dans un effort soudain, tes viscéres se
tordent et se mettent a expulser un liquide noir. Tu hurles ta
douleur et lasupplie de te laisser dormir en paix. Aux aurores,
je me rends a ton chevet. Tu gémis. Ta peau est grise et
translucide. Ton regard est vide. Ton esprit, déja ailleurs, crie
aton corpsde lerejoindre. Les doses pourtant de plus en plus
fortes de médicaments ne parviennent plus a te soulager.
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David et ta mére, venue te soutenir, n’ont pas fermé l'ceil. Ils
t’ont veillée toute la nuit comme un enfant que l'on berce.
Leurs regards ternis masquent a peine le désarroi qui les
habite. Il est impensable que les garcons qui doivent venir
plus tard aujourd’hui t’apercoivent dans un pareil état, mais
il est tout aussi impensable qu’ils ne puissent te voir avant
que la mort ne te sépare d’eux. J'invite David et Lucille a dis-
cuter a l'extérieur de la chambre. Ils expirent profondément
a l'idée que cette invitation n’annonce rien de bon. Nous
explorons ensemble les différents choix pour réaliser qu’il
n’en existe qu’un seul : te plonger dans le sommeil jusqu’au
moment de ton déces qui, selon toute vrai-
semblance, surviendra au cours des pro-

ILS TE REMERCIENT YAVOIR

plus précocement, tu aurais profité plus longuement du
calme de l'unité. Pour y parvenir, encore fallait-il que mes
prédécesseurs soient capables de reconnaitre la précarité de
ton état et d’exprimer leurs appréhensions face a l'issue de
ta maladie. Comment en vouloir a tes médecins de ne pas
l’avoir fait avant, tandis que ces chapitres sont abordés bien
timidement dans le cadre leur formation et que ces aspects,
qui prennent du temps, sont peu valorisés dans le systéme a
intérieur duquel nous évoluons. Toujours est-il qu’en l'ayant
fait, c’est peut-étre éveillée plutét qu’endormie, que tu aurais
pris part a cette scéne merveilleuse.

La nuit suivante, mes songes sont vifs et les

chainesheures. Le cceur chargé d’émotions, TENU TA PROMESSE EN images sont'for,t«?s. Jeréve f:l’une camion-
ils acceptent devant la perspective d’une OFFRANT AUX EN,FANTS LE r,]e,tte' df)nt l’|nter|eurcompletgmlent V'd,e,a
tréve si longtemps souhaitée. CADEAU DE TA PRESENCE AU  étépillé. Telle une promesse brlsee', le vehl-'

MOMENT DE LEUR VISITE. cule avec lequel les enfants, David et toi

Leffet du médicament anesthésique se fait

rapidement sentir. Ta respiration devient plus ample, comme
la notre dailleurs. Latmosphére tendue qui transperce
jusqu’alors les murs de ta chambre s’allege dans un grand
soupir de soulagement. Tu dors enfin. Des que tu te stabi-
lises, David et Lucille, s’activent pour te coiffer et appliquer
durose sur tes joues palies. Dans moins d’une heure, tes gar-
cons viendront te dire un dernier adieu. Malheureusement,
leurs paroles ne trouveront pas d’écho, puisque c’est
profondément endormie que tu les accueilleras avant ton
dernier repos.

Lorsque je reviens sur l'unité quelques heures plus tard, je
suis témoin d’une scene dont le souvenir me bouleverse
encore. Dans le corridor, David marche d’un pas lent avec ton
petit dernier qui sautille de joie. Ton plus grand, enveloppé
dans la pureté de son enfance, s’amuse en silence sur la table
de la cuisine. Une lumiére d’occasion disposée dans ta
chambre tapisse le plafond d’étoiles. On dirait que Noél s’est
invité parmi vous avec quelques jours de retard. Apres ce
moment passé aupreés de toi, les enfants te saluent. Ils
quittent l'unité avec leur oncle le cceur plus léger. Ce n’est
que quelques minutes aprés leur départ que tu t’es autorisée
arendre les armes et a quitter ce monde.

Assis a la table de la cuisine, David et Lucille n’en croient pas
leurs yeux. Comme pour ne pas oublier, ils repassent en
boucle le récit des derniéres heures et font des paralléles
avec le film de ta vie, avec ce que tu es et as toujours été. Ils
te remercient d’avoir tenu ta promesse en offrant aux enfants
le cadeau de ta présence au moment de leur visite. Ils
célébrent ta vie comme tu l'aurais souhaité.

Bien que David et Lucille semblent en paix, je golte a 'amer-
tume laissée par l'impression que nous aurions pu faire
mieux pour te soulager. En te proposant des soins palliatifs
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deviez faire le tour du monde, a été vanda-
lisé avec une peinture rouge que vous vous apprétez a net-
toyer. Vous le faites avec calme, méme si vous savez que le
temps vous manquera. Ce matin-la, je me réveille avant
’heure. Des larmes coulent sur mes joues. J’enlace alors le
pére de mes deux garcons dans un mélange de force et de
douceur comme David aimerait sans doute t’étreindre, ainsi
qu’il t’a portée jusqu’a ton dernier souffle.

Laurence, je net’ai connue que quelques heures et pourtant,
je me sens profondément reliée a toi. Aprés quelques années
passées au chevet de patients gravement malades, mon
constat est tristement le méme. En combattant sans relache
un ennemi invisible, le risque d’oublier de prendre soin des
victimes de la guerre est quant a lui bien réel. C’est donc trop
peu trop tard que nous t’avons libérée du tourbillon des futi-
lités, chargé d’examens, d’interventions et de traitements
dont on soupconnait pourtant 'impuissance. Se faisant,
nous t’avons dérobé les précieux moments qui t’auraient
permis de murmurer a l'oreille de tes enfants, une derniére
fois, «je vous aime ». w

"
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PalliPodcast

Discussions avec Justine Métayer, coordonnatrice
a larecherche, a l'enseignement et au déploie-
ment clinique a La Maison Victor-Gadbois.

Discussion au sujet du protocole médical de
['Institut national d'excellence en santé et en
services sociaux (INESSS) portant sur la détresse
en fin de vie.

Episode sur le guide de I'INESSS portant
sur les nausées en soins palliatifs

Dans la série présentant les guides de I'INESSS
en soins palliatifs, discussion au sujet de
['ordonnance collective de 'INESSS sur la fievre
en fin de vie.

Vidéo conférences
Nouvelles conférences vidéo de D' Patrick Vinay

® Origine et traitement des rales terminaux
® Physiologie du mourir

* Situation clinique

e Utilisation normale des opiacés

® Hyperalgie

Nouvelles conférences vidéo
de D"Yvon Beauchamp

® Gestion de la douleur
e Délirium



http://palli-science.com/

® Marléne Coté. Programme
pour enfant en deuil.
Le deuil ca se répare.

® Sabrina Lessard. Enjeux
liés aux soins de fin de
vie des personnes agées
institutionnalisée.

® Louis-André Richard.
Vulnérabilité et autonomie,
quel équilibre entre le
respect des patients
et des accompagnants.

® Josée Chénard, Marion
Onno. Des ateliers en
soutien aux décisions -
quelques idées narratives.

® Martine Desjardins, Julie
Lariviére, Alain Nadeau,
Valérie Gauthier.
Limportance de
interdisciplinarité en
soins palliatifs a domicile.

® Pierre Gagnon, Frangois
Tardif. Nouvelles perspec-
tives pour la recherche en
soins palliatifs au Québec :
le réseau québécois
de recherche en soins
palliatifs et de fin de vie.

v
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* Nathalie Laporte, Alain

Pelletier. Intégrer les
bénévoles a 'équipe de
soins : c'est avantageux
pour tout le monde!
Monique Sasseville, Sylvie
Dufresne, Andreea lancu.
Et si une semaine...

Ga changeait le monde.
Andrée Sévigny, Patrick
Durivage, Johanne Desro-
chers. Pouvoir bien finir
savie chez soi : meilleures
pratiques et innovations
solidaires.

Chantale Simard, Véronique
Roberge, Mario Leone,

Carl Lacharité, Christiane
Bergeron-Leclerc, Jacques
Cherblanc, Samuel Bérubé,
Anick Bouchard. La
recherche en soins palliatifs
pédiatriques : programme
d’interventions cliniques
interdisciplinaire (PICI)

afin de prévenir et rétablir
les séquelles biopsychoso-
ciales et spirituelles d’un
cancer chez l'enfant.

Nancy Dufour. LUapproche
palliative et les soins de fin
de vie chez les personnes
souffrant de maladie
pulmonaire obstructive
chronique (MPOC).

Abonnez-vous a la page Facebook @PalliScience pour connaitre
les dernieres nouvelles du monde des sciences palliatives.

N’hésitez pas a commenter ou a partager vos expériences!

Site Internet québécois de formation en soins palliatifs :

Mise en commun

26 nouvelles conférences du Congrés AQSP 2018.
Vous les retrouverez dans les catégories suivantes :

® Catherine Nadeau.
Andréanne Coté. Sédation La déprescription
palliative : regard croisé en soins palliatifs.
France - Québec. ® Robert Thiffault. Présenta-
Sandra Delisle. Le délirium tion sous forme de club
en soins palliatifs. de lecture : le traitement
Alexis Lapointe. L'échogra- de la douleur cancéreuse.
phie au chevet du patient
en soins palliatifs. .
Christiane Martel. Caracté-
ristiques cliniques de la
souffrance existentielle.
Lise Tremblay. Les obsta- .
cles au développement des
soins palliatifs au Québec.

Claire Foch. annonce

de la maladie grave:
pour un temps empreint
d’humanité.

Diane Frenette. Le sens
et l'impact de la présence
authentique.

Maryse Bouvette. Etre R
témoin de la SOUFRANCE.
Mais la souffrance de qui?
Marie Andrée Tremblay.
Jusqu'a quel point la
lecture de la souffrance

en fin de vie peut étre
reconnue et exprimée par le
soignant : réflexion éthique.

Bruno Bélanger. Les niveaux
d’observation en soins
spirituels.

® Andrée Sévigny. Le Parcours
FAR : Fidéliser, Accueillir
et recruter des bénévoles.

Isabelle Beaulieu. Quoi de
neuf pour les voies d’admi-
nistration en fin de vie?
Emilie Dufort Rouleau,
Mathieu Berteau, Camille
Dufort Rouleau, Benjamin
Martin. Protocole de
détresse respiratoire :
doit-on se requestionner
sur nos pratiques?
Résultats de I’étude Relieve.

% Site Internet québécois en soins
< S| palliatifs entiérement supporté
“»Ox_mo@ par La Maison Victor-Gadbois

PALLI-5CIENCE.COM

PAGE PRECEDENTE

SOMMAIRE

PAGE SUIVANTE


http://palli-science.com/
https://fr-ca.facebook.com/PalliScience/

CONSEIL JADMINISTRATION

2018-20189

PRESIDENTE
D'¢ Louise La Fontaine
Médecin, éthicienne

VICE-PRESIDENTE

M™e Johanne Desrochers

Maitrise es Sciences,

Administration des services de santé
Directrice générale

Le Phare Enfants et Familles

SECRETAIRE

M. Réjean Boivin, Ph. D.

Docteur en philosophie

CIUSSS Mauricie Centre-du-Québec

TRESORIERE
Dre Justine Farley
Médecin omnipraticienne en soins palliatifs

ADMINISTRATEURS
Mm™e Maryse Bouvette

ADMINISTRATEURS
Mme Catherine Courteau
Résidente en médecine
Université McGill

M. Frangois Gamache

Directeur général Maison Marie-Elizabeth,
Rimouski

Président de l’Alliance des maisons

de soins palliatifs

M™e Manon Langevin
Coordonnatrice des bénévoles
Maison Source Bleue,
Boucherville

M. Ivan Lessard

Agent de recherche sénior

Conseil national de recherches du Canada,
Montréal

Dre Christiane Martel
Médecin Maison Victor-Gadbois,
Saint-Mathieu de Beloeil

ORGANISMES INVITES

ET LEUR REPRESENTANT

Dr¢ Andréanne Coté

Médecin de famille

CIUSSS Nord-de-I'lle-de-Montréal
Représentante du Réseau universitaire
québécois de soins palliatifs (RUQSP)

COORDONNATRICE
Mme Lauréne Souchet

MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION, AGA 2018,
DE GAUCHE A DROITE, A UAVANT : JOHANNE DESROCHERS,

Infirmiére en pratique avancée
en soins palliatifs,
Soins continus, Bruyere

LAURENE SOUCHET, YAEL RICQUEBOURG, DRE LOUISE LA FONTAINE,
DRE JUSTINE FARLEY, MANON LANGEVIN, MARYSE BOUVETTE.
EN ARRIERE : FRANCOIS GAMACHE, ET REJEAN BOIVIN.

Mme Yael Ricquebourg
Directrice de PalliAmi

29¢ congreés annuel

&)rqsp

Association québécoise
de soins palliatifs

Les soins palliatifs,
un phare
pour la vie !

8,9 et 10 mai 2019
Hyatt Regency
Montréal

www.pluricongres.com/aqsp2019
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