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Le mot de 
la présidente

« E ntre science et compas-
sion, où en sont les soins 
palliatifs ? » Sous ce thème, 
vous étiez près de 1 200 

professionnels de la santé et bénévoles à 
participer au 19e congrès de votre Réseau. 
Au-delà des connaissances acquises, plu-
sieurs ont saisi l’occasion de rencontrer 
d’autres personnes qui, comme elles, veulent 
discuter de soins palliatifs, et échanger sur 
leurs expériences quotidiennes auprès des 
patients et de leurs familles. C’est aussi un 
moment où les équipes se retrouvent en 
dehors de leur milieu de travail, sans 
uniforme, sans horaire, se donnant le temps 
de parler de choses et d’autres afin de mieux 
se connaître.

Le succès de cette rencontre et la qualité  
des interventions reviennent au Dre Louise 
Champagne, à Madame Manon Champagne 
et aux membres du comité scientifique. 
Ensemble, ils ont réuni certaines des 
meilleures compétences en soins palliatifs 
du Québec et d’ailleurs afin de vous offrir 
un programme mémorable qui, je l’espère, 
aura satisfait votre plaisir d’apprendre, influ
encera votre pratique et alimentera votre 
passion d’accompagner les personnes en fin 
de vie. Nous ne pouvons passer sous silence 
la générosité des différents conférenciers qui 
ont consacré de nombreuses heures à la pré-
paration de leur présentation, avec comme 
bénéfice la satisfaction de partager leurs 
savoirs et leurs expériences. Fidèles à la tra-
dition, Madame Jocelyne Brunet et son équi-
pe de Pluri-Congrès ont assuré sans faille la 
logistique de notre rencontre annuelle.

Le présent Bulletin est consacré à « La 
continuité des soins pour les personnes 
nécessitant des soins de fin de vie et leurs 
proches aidants ». Du centre hospitalier au 
domicile, à la maison de soins palliatifs, les 
auteurs, personnes d’expérience dans leurs 
domaines respectifs, dévoilent les diffé
rentes facettes des soins offerts dans leurs 
milieux. Des approches novatrices y sont 
décrites, comme le centre de jour en soins 
palliatifs et le rôle de l’infirmière pivot en 
soins palliatifs en centre hospitalier.  

Aux nouveaux membres du Réseau, je 
souhaite la bienvenue. En participant au 
congrès, vous adhérez au Réseau de soins 
palliatifs du Québec (www.reseaupalliatif.org) 
et à l’Association canadienne de soins 
palliatifs (www.acsp.net). Afin de mieux 
connaître vos nouvelles associations, je vous 
invite à consulter leurs sites internet. Je  
vous réfère également au site Palli-Science  
(www.palli-science.com), le site des ressour-
ces de formation et d’informations cliniques 
en soins palliatifs.  

Bonne lecture et bon été !

Justine Farley n
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O n comprend que dans un 
contexte où les malades vivent 
de plus en plus longtemps  
avec une maladie incurable, la 

continuité des soins se présente comme un 
défi : celui de faire en sorte que l’informa-
tion pertinente suive les patients tout au 
long de leur maladie peu importe où ils 
reçoivent leur traitement. Plus on est en 
amont dans la maladie, plus les intervenants 
sont nombreux. Comment s’assurer qu’ils 
auront tous accès à la même information ? 
Ça, c’est l’ambition de la Dre Tremblay, 
responsable du programme de soins palliatifs 
à l’Hôpital de Chicoutimi.

Précisons que le programme de soins pallia-
tifs est en place depuis six ans dans cet éta-
blissement. Il comprend trois médecins et 
une infirmière pivot qui occupent un petit 
bureau à l’étage de l’oncologie. « Nous par-
tageons la salle d’attente des consultations 
externes où passent les patients qui viennent 
pour leur traitement et qui repartent en fin 
de journée, explique la Dre Tremblay. C’est 
un gros atout, en ce sens que nous ne som-
mes pas des étrangers pour ces malades, ils 
nous voient continuellement et nous croyons 
qu’ils accepteront mieux l’intervention des 
soins palliatifs si jamais ils ont besoin de 
nous. » Les autres membres de l’équipe 
(psychologues, travailleurs sociaux, physio-
thérapeutes, etc.) sont dispersés dans l’hôpi-
tal. Ils sont secondés par les nombreux 
bénévoles de Palli-Aide, qui sont « très actifs 
et très bien formés », précise la Dre Tremblay. 
Palli-Aide est un organisme sans but lucratif 
regroupant 88 bénévoles qui donnent de 
leur temps pour accompagner des personnes 
atteintes de cancer ou d’autres maladies en 
phase palliative ou terminale. Vingt d’entre 
eux concentrent leurs activités exclusive-
ment à l’hôpital. Les proches peuvent aussi 
bénéficier de cet accompagnement.

L’intervention de l’équipe des soins palliatifs 
est toujours initiée par une demande de De gauche à droite : L’infirmière pivot, Johanne Thériault, les Dres Julie Michaud et Chantale Tremblay

Cheminer avec le malade :
la continuité des soins dans  
le contexte des soins palliatifs

Quand la Dre Chantale Tremblay est revenue au Saguenay 
après 15 années passées à l’hôpital Notre-Dame de  
Montréal, elle s’est dit qu’elle trouverait dans sa ville natale 
l’environnement de pratique idéal pour un médecin qui 
s’intéresse à la continuité des soins en soins palliatifs.  
Pour plusieurs raisons. D’abord, parce que l’offre de soins  
y est très diversifiée : patients hospitalisés, en ambulatoire, 
en maison de fin de vie et même à domicile. Et ensuite, 
parce que l’équipe intervient tôt dans l’évolution de la 
maladie, parfois même au moment du diagnostic. C’est  
une tendance qu’on peut constater en plusieurs endroits :  
les soins palliatifs sont offerts de plus en plus précocement 
au malade, notamment à cause des progrès réalisés dans  
le contrôle de la douleur. « L’expression ‘soins palliatifs’ est 
toujours de mise, parce que nous continuons de faire des 
soins globaux de palliation en équipe multidisciplinaire, dit  
la Dre Tremblay, mais la perspective a changé. » 



consultation venant d’un médecin. L’équipe 
se déplace dans les différents départements, 
la plupart du temps pour des cas de cancer, 
mais aussi à l’occasion pour des patients 
atteints de maladies neurodégénératives, 
d’insuffisance rénale ou cardiaque en phase 
terminale.

Les trois aspects de  
la continuité des soins
S’appuyant sur des travaux connus, notam-
ment ceux de Jeannie Haggerty* et de 
Robert Reid**, auxquels elle emprunte la 
terminologie qu’elle nous propose, la Dre 
Tremblay aborde la continuité des soins sous 
trois aspects : continuité informationnelle, 
continuité relationnelle et continuité d’ap-
proche. Ces trois aspects sont à considérer 
non seulement du point de vue des soi-
gnants mais aussi du point de vue du malade. 
Évidemment, on souhaite que les soignants 
puissent accomplir leur travail efficacement 
mais l’objectif ultime de la démarche pour 
la Dre Tremblay est que le patient ait 
constamment le soutien dont il a besoin.

Commençons par le premier aspect, la conti
nuité informationnelle. C’est celui auquel 
on pense immédiatement, parce que c’est le 
plus évident. Règle générale, les informa-
tions cliniques ou médicales, ou même 
celles concernant la situation familiale du 
malade ne posent pas de problème : elles 
sont dans le dossier et circulent très bien. 
Cependant, qu’en est-il des informations 
moins factuelles, sur les valeurs morales du 
patient, par exemple ? Il existe peu de 
moyens pour l’intervenant qui discute de 
questions intimes avec un malade de mettre 
l’essentiel de cette conversation à la disposi-
tion des autres membres de l’équipe. « Par 
leur nature, ce sont des informations diffici-
lement transmissibles, dit la Dre Tremblay, 
parce qu’elles relèvent d’une relation de 
personne à personne. Or, un professionnel 
peut avoir ce genre d’échange avec un 
malade et n’avoir jamais l’occasion d’en 
communiquer le contenu à un collègue. 
Pourtant, quelques mois plus tard, il est fort 
possible qu’on ait besoin de savoir ce que le 
malade a exprimé à propos de son état de 
santé, comment il voit l’avenir, comment il 
souhaite qu’on réagisse. »

Deuxièmement, la continuité relationnelle. 
Un malade qui remet son sort entre les 
mains de plusieurs spécialistes peut se sentir 

perdu, « fractionné », dit la Dre Tremblay. 
Comment pourra-t-il identifier la personne 
la plus significative pour lui ? Depuis un 
certain temps, au Québec, on a instauré une 
pratique qui consiste à assigner une infir-
mière pivot aux personnes atteintes de 
cancer, peu importe le pronostic. C’est un 
bon exemple de continuité relationnelle.  
Le mot le dit, l’infirmière pivot devient la 
personne centrale pour le malade. Elle joue 
le rôle d’une personne ressource, elle lui sert 
de guide dans le dédale des technicalités 
médicales ; en tout temps, elle peut répon-
dre à ses questions, le sécuriser, vérifier la 
date de ses traitements, etc.

Troisièmement, la continuité d’approche. La 
maladie évolue dans le temps. Parfois, le 
malade se sent bien, à d’autres moments son 
état se détériore. Comment faire pour que 
tous les intervenants tiennent le même 
discours ? Et qu’on évite ainsi de placer le 
patient dans une sorte d’ambiguïté qu’il 
convient de distinguer d’une forme d’espoir, 
par ailleurs nécessaire. Idéalement, il fau-
drait que tous les intervenants connaissent 
le plan d’intervention pour que l’approche 
soit uniforme et que le patient ait l’heure 
juste sur l’évolution de la maladie et sur la 
nature du traitement qu’il reçoit. Selon la 
Dre Tremblay, ce troisième aspect est le plus 
problématique. À cause du nombre d’inter-
venants, mais aussi parce qu’en oncologie, 
les familles sont partie prenante de tout  
le processus.

Bref, pour réussir une bonne continuité des 
soins : il faut créer un environnement où 
l’information de base est très bien transmise 
tout au long du cheminement du malade, 
où la relation avec les soignants est ouverte 
et constante, et où le malade ne se sent 
jamais entre deux chaises. La Dre Tremblay 

a fait un sondage auprès de son équipe, et il 
en est ressorti la définition suivante : la 
continuité des soins, c’est la transmission 
des soins avec fluidité et cohérence, au bon 
moment, là où il faut, par qui il faut, avec 
un but partagé.

Des solutions concrètes
La continuité des soins est un modèle théo-
rique dont la réalisation peut être facilitée 
par des aménagements et des solutions pra-
tiques. Nous avons déjà vu que la localisa-
tion du bureau des trois médecins à la jonc-
tion de la clinique de consultations externes 
et du département d’oncologie contribuait 
au rayonnement des soins palliatifs dans 
tout l’établissement simplement par le fait 
que l’équipe est plus visible.

À Chicoutimi, on mise sur les réunions 
multidisciplinaires. Elles sont un outil de 
communication indispensable et ont lieu 
chaque semaine. La Dre Tremblay donne 
quelques exemples de ce à quoi on peut par-
venir grâce à une bonne communication. 
Premièrement, il arrive que certaines famil
les, ayant apprécié la présence des bénévoles 
à l’hôpital, demandent qu’ils continuent 
d’être présents à la maison quand le malade 
quitte l’hôpital. Comme la responsable des 
bénévoles participe aux réunions hebdo
madaires, elle est en mesure d’éclairer le 
groupe sur les difficultés que le malade peut 
rencontrer à son domicile. Idem pour la 
travailleuse sociale du CLSC, qui, en étant 
présente aux réunions, peut déjà se fami
liariser avec les dossiers des malades qui 
retourneront chez eux. 

Les études qui ont été faites sur la continuité 
des soins mettent plus l’accent sur la maladie 
que sur le malade, constate la Dre Tremblay. 
Elle s’explique : « La bonne continuité de 
soins doit tenir compte de la maladie et du 
malade, les deux en même temps. Rien ne 
nous empêche tout en soignant la maladie 
de chercher à connaître aussi la personne 
dans ses valeurs et dans ses souhaits. Il  
faut se rappeler que le malade qui a des dé-
cisions à prendre se base sur sa vie, sur sa 
famille, ses projets, ses deuils, sa capacité 
d’adaptation. Il doit rester au centre de  
nos préoccupations. » n

* Titulaire de la Chaire de recherche du Canada sur l’impact des soins de santé de première ligne dans la population, Université de Sherbrooke 
** Assistant professeur, School of Population and Public Health, Centre for Health Services and Policy Research, Université de la Colombie-Britannique, Vancouver

«
«

La continuité des soins,  
c’est la transmission  

des soins avec fluidité et  
cohérence, au bon moment,  
là où il faut, par qui il faut,  

avec un but partagé.
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Historique du rôle d’infirmière pivot
Le rôle d’infirmière pivot en oncologie (IPO) 
est un des concepts-clés du Programme du 
Québec en matière de lutte contre le cancer. 
Au cours des dernières années, son implan-
tation s’est faite à l’échelle de la province  
de Québec. Le rôle d’IPO se caractérise par 
quatre composantes : 

1)	 Évaluer les besoins de la personne 
atteinte d’un cancer et ceux de ses 
proches, et assurer que l’on répond 
à ces besoins ;

2)	 Informer la personne atteinte d’un 
cancer et ses proches ;

3)	 Soutenir et accompagner la personne 
atteinte d’un cancer et ses proches ;

4)	 S’assurer de la continuité des ac-
tions entre les professionnels et 
entre les lieux de traitement (De 
Serres et Beauchesne, 2000).

L’objectif premier de l’infirmière pivot est 
l’humanisation des soins et l’intégration des 
services, le tout, dans une optique d’em-
powerment des patients et de leurs familles. 
Le rôle s’exerce au sein d’une équipe inter-
disciplinaire et en collaboration avec les res-
sources communautaires. En théorie, le rôle 
d’IPO s’échelonne du diagnostic de cancer 
jusqu’au décès (De Serres et Beauchesne, 
2000) quoique l’intensité de l’implication 
varie en cours de maladie. Le rôle de l’IPO 
est prédominant dans un contexte de soins 
ambulatoires.

À l’Hôpital Maisonneuve-Rosemont (HMR), 
centre hospitalier affilié à l’Université de 
Montréal, les IPO sont assignées à des clien-
tèles ciblées selon le site tumoral. Considé-
rant le grand volume de patients et la com-
plexité des clientèles suivies, il était devenu 
difficile d’actualiser le rôle tout au long du 
continuum de soins. C’est dans ce cadre, en 
2005, que le projet de stage de maîtrise en 
sciences infirmières visant à développer le 
rôle d’infirmière pivot en soins palliatifs 
(IPSP) a vu le jour. L’intervention systémi-
que familiale était au coeur du rôle en 

développement. À l’origine, il existait une 
fragmentation et un manque de coordina-
tion des soins offerts à la clientèle suivie par 
l’équipe interdisciplinaire de soins palliatifs 
dans un contexte de soins ambulatoires. Les 
médecins étaient les premiers répondants et 
leurs interventions, principalement orientées 
sur la gestion des symptômes physiques, 
étaient davantage ponctuelles. L’implication 
de différents professionnels de milieux di-
versifiés (CLSC, Association Entraide Ville-
Marie (AEVM), ressources privées et autres) 
contribuait également à la fragmentation. 
Le manque de coordination touchait non 
seulement le contrôle des symptômes physi-
ques mais également le soutien et l’accom-
pagnement offerts au patient et à sa famille. 
L’actualisation du rôle IPSP avait pour but 
de remédier aux problématiques identifiées. 
Le but visé était que l’IPSP fasse partie de 
l’équipe interdisciplinaire en soins palliatifs, 
qu’elle assure un suivi clinique et psychoso-
cial longitudinal, qu’elle soit une figure stable, 
facilement accessible, première répondante, à 
laquelle le patient, la famille et l’équipe inter-
disciplinaire pourraient se référer. Les buts 
visés par ce rôle : faire une évaluation de la 

Par :	Manon Coulombe, M.Sc. Inf. CHPC(C) 
Infirmière pivot soins palliatifs 
Hôpital Maisonneuve-Rosemont 
mcoulombe2.hmr@ssss.gouv.qc.ca

Le rôle d’infirmière  
pivot en soins palliatifs :  
un rôle au cœur de l’équipe interdisciplinaire de 
soins palliatifs à l’Hôpital Maisonneuve-Rosemont
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condition physique et du contexte familial 
et social, informer, soutenir et accompagner, 
identifier et anticiper les besoins, favoriser la 
résolution de problèmes, assurer la continui-
té des soins non seulement entre les profes-
sionnels mais également entre les différents 
milieux de soins et référer lorsque nécessaire 
(Coulombe, 2005). 

En théorie, comme mentionné précédem-
ment, le rôle de l’IPO devrait s’échelonner 
du diagnostic jusqu’au décès. Les puristes 
diront que le rôle d’IPSP ne devrait donc 
pas exister, ou du moins, pas sous ce nom. 
Au cours des dernières années, il y a eu une 
profusion de différents titres d’infirmières. 
Il est parfois difficile de s’y retrouver, même 
pour les professionnels. La clientèle atteinte 
de cancer est déjà familière avec le terme 
« pivot ». Pourquoi tenter de trouver un autre 
terme ? Lorsque l’IPSP se présente, il est 
fréquent que les patients ou les membres de 
la famille soulignent le mot « pivot ». Même 
si une nouvelle infirmière « pivot » s’impli-
que, à travers la constance du titre, il y a un 
lien qui se crée, une sorte de transition qui 
s’amorce, autant pour le patient que pour  
la famille. 

Les IPO rencontrées à l’HMR considèrent 
que le rôle d’IPSP n’est pas une menace à 
celui de l’IPO mais plutôt une sorte de 
« transition émotionnelle » considérée essen-
tielle dans une optique de transfert d’équipe 
(de l’oncologie et/ou hématologie aux soins 
palliatifs). Les équipes d’oncologie et d’hé-
matologie auxquelles elles appartiennent 
mettent l’emphase sur les soins « actifs » et 
« curatifs ». Une grande partie de leur travail 
est liée à l’enseignement et à la gestion des 
symptômes en lien avec les traitements. Elles 
considèrent que compte tenu du volume de 
la clientèle, elles n’ont pas la disponibilité 
requise pour offrir le soutien et l’accompa-
gnement nécessaires au patient en fin de vie 
et aux membres de sa famille. Elles considè-
rent que le rôle d’IPSP permet de mettre en 
valeur la complémentarité d’expertise car 
une expertise particulière est requise autant 
pour les traitements actifs que les soins des-
tinés à la fin de vie. Lorsqu’il y a un suivi 
conjoint par l’IPO et l’IPSP durant quelque 
temps (dans le cas d’un suivi conjoint par 
l’oncologue dans un contexte de chimiothé-
rapie palliative et d’un suivi par la médecine 
palliative pour la gestion de symptômes), 
elles ne considèrent pas qu’il y a un dédou-
blement mais plutôt le développement de 
« soins intégrés » où les traitements et les 
soins palliatifs ne sont pas mutuellement 

exclusifs. Ce relais entre infirmières permet 
de maximiser l’utilisation des ressources et 
de reconnaître l’expertise de chacune dans 
son champ de compétence. Pour réussir ce 
travail d’équipe, toutefois, la communica-
tion est essentielle (Coulombe, 2005).

Actualisation du rôle  
d’IPSP au quotidien
L’IPSP rencontre les patients hospitalisés 
uniquement dans un contexte de retour à 
domicile. L’évaluation des symptômes phy-
siques est faite par l’équipe médicale. Le but 
de la rencontre est non seulement de créer 
un lien avant le congé mais aussi et surtout 
d’évaluer la situation familiale et sociale,  
le milieu de vie, les activités de la vie 
quotidienne (AVQ), les activités de la vie 
domestique (AVD), le réseau disponible 
ainsi que les équipements et les services re-
quis du CLSC et/ou de l’AEVM. Lorsqu’une 
ouverture est perçue, le lieu de décès sou-
haité est discuté. Ceci n’est toutefois pas 
discuté d’emblée. Idéalement, la rencontre 
se fait en présence du patient et du principal 
soignant. Lorsque le soignant est absent  
et qu’une perte d’autonomie est notée, une 
entrevue téléphonique est faite avec le 
soignant pour obtenir sa vision de la situa-
tion. Plusieurs patients et membres de la 
famille affirment être rassurés par cette 
rencontre car ils savent qu’un lien avec 
l’équipe de soins palliatifs persiste malgré 
un retour à domicile. La planification du 
retour à domicile se fait en collaboration 
avec le travailleur social et l’infirmière de 
liaison qui assure le lien avec le CLSC et/ou 
AEVM. Une relance téléphonique est faite 
en moyenne cinq à sept jours suivant le 
retour à domicile (relance plus rapide si  
la situation semble précaire). Le but est 
d’évaluer la situation à domicile suite au 
congé, d’intervenir selon l’évaluation et de 
renforcer le lien de confiance avec le patient 
et sa famille. 

Lors de rendez-vous à la clinique externe 
d’oncologie, lorsque la situation à domicile 

est précaire, certains oncologues demandent 
à ce que le patient et sa famille soient évalués 
par l’IPSP. Le but dans ces circonstances est 
de créer un lien avec l’équipe de soins 
palliatifs par le biais de l’IPSP en attendant 
l’évaluation médicale en soins palliatifs et 
de mettre en place des services du CLSC et/
ou de l’AEVM ou d’augmenter les services 
déjà en place.

Le principal volet de la pratique de l’IPSP 
est la pratique téléphonique. Plus de 90 % 
des interventions sont faites par téléphone. 
Tous les patients référés à l’équipe de soins 
palliatifs pour un suivi à la clinique externe 
de médecine palliative sont contactés par 
l’IPSP pour une évaluation téléphonique. 
Chaque évaluation débute par discuter de la 
référence. Cette première étape a pour but 
de démystifier les soins palliatifs et d’ex
poser la philosophie qui lui est associée.  
Si une réticence est perçue au début de 
l’entrevue, elle est souvent dissipée par les 
explications. L’évaluation téléphonique cou-
vre différents volets : 

1)	 symptômes physiques (douleur, 
dyspnée, appétit, nausée, vomisse-
ment, élimination, fatigue et autres 
symptômes) ;

2)	 profil pharmacologique ;

3)	 mobilité (aide technique requise,  
chute récente) ;

4)	 ECOG (échelle de 0 à 4 mesurant 
le niveau de fonctionnement du 
patient) ;

5)	 milieu de vie (lieu de résidence, 
présence d’escaliers) ;

6)	 situation familiale et sociale  
(génogramme); 

7)	 âge, santé physique et psychologi-
que du principal soignant ainsi que 
sa disponibilité pour assurer le rôle 
de soignant ;

8)	 AVQ et AVD (évaluation de 
l’autonomie, adaptations et 
équipements requis ou en place) ;

9)	 implication du CLSC et/ou de 
l’AEVM (services reçus, fréquence).
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« »L’objectif premier de  
l’ infirmière pivot est  

l’humanisation des soins  
et l’ intégration des services
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L’évaluation permet de déterminer l’urgence 
d’une évaluation médicale pour la gestion 
de symptômes. Elle permet également d’éva
luer et d’anticiper les besoins, de faire de 
l’enseignement en lien avec la gestion de 
symptômes, d’informer, de discuter des 
services disponibles du CLSC et/ou de  
l’AEVM, de suggérer de l’équipement pour 
favoriser l’autonomie, d’offrir du soutien  
et de l’accompagnement, de répondre aux 
questions, de discuter des symptômes de fin 
de vie, de discuter du lieu de décès désiré et 
autre selon les besoins identifiés. En cours 
d’évaluation, il est déterminé si la condition 
physique du patient lui permet de se dépla-
cer pour venir à la clinique externe de soins 
palliatifs. Si ce n’est pas le cas, des démar-
ches sont entreprises pour assurer un suivi 
médical à domicile. Suite à l’évaluation 
téléphonique, avec l’accord du patient et de 
sa famille, un contact est fait avec le CLSC 
et/ou l’AEVM pour débuter ou augmenter 
les services si cela est requis.

Une fois un contact établi avec le patient et 
sa famille, soit par le biais d’une rencontre 
ou par une évaluation téléphonique, un 
volet important du rôle d’IPSP est la gestion 
de symptômes physiques, psychologiques, 
sociaux et spirituels par téléphone. Le contact 
est initié par le patient, par un membre de la 
famille, par un professionnel du CLSC, par 
une infirmière de l’AEVM ou un médecin de 
la communauté. La gestion des symptômes 
physiques est au cœur du rôle. Elle se fait en 
collaboration avec l’équipe médicale qui 
prescrit en lien avec l’évaluation de l’IPSP. 
C’est souvent l’IPSP qui est contactée 
lorsqu’une admission à l’unité des soins pal-
liatifs est requise. L’évaluation téléphonique 
de l’IPSP permet de vérifier si le patient 
répond aux critères d’admission et de dé
terminer l’urgence de la situation. L’infor-
mation recueillie au cours des évaluations 
téléphoniques est partagée avec l’équipe 
interdisciplinaire.

Le rôle d’IPSP a évolué au cours des derniè-
res années pour s’adapter aux besoins des 
patients, des familles et de l’équipe inter
disciplinaire. Il est maintenant considéré 
essentiel au sein de l’équipe. Il contribue 
définitivement à faciliter la continuité des 
soins de fin de vie dans le contexte ambu
latoire à l’HMR.

Références
Coulombe, M. (2005). Baliser et actuali-
ser le rôle d’infirmière pivot en soins pallia-
tifs. Rapport de stage de maîtrise. Univer
sité de Montréal, Montréal, Québec.

De Serres, M. et Beauchesne, N. (2000). 
L’ intervenant pivot en oncologie : un 
rôle d’ évaluation, d’ information et de 
soutien pour le mieux-être des personnes 
atteintes de cancer. Document de réflexion. 
Québec  : Conseil québécois de lutte con
tre le cancer. n

8 Bulletin du Réseau de soins palliatifs du Québec • Volume 17, no 2 - Printemps 2009



9Bulletin du Réseau de soins palliatifs du Québec • Volume 17, no 2 - Printemps 2009

O n vous demande de voir Madame 
Ludivine en vue d’une admission 
à l’unité des soins palliatifs. Âgée 
de 70 ans, Madame Ludivine est 

atteinte d’un cancer colique métastatique hépa
tique en phase palliative. Depuis quelques 
semaines, sa condition se détériore progressive-
ment. Elle passe la majorité de son temps au 
lit, présente une dyspnée de repos et a besoin 
d’aide pour tous ses soins. Son appétit est 
diminué. Elle est bien éveillée et n’a pas de 
confusion. Vous terminez votre consultation. 
Madame Ludivine vous demande : « Docteur, 
combien de temps me reste-t-il à vivre ? »

Cette question au sujet de l’estimation du 
temps qu’il reste à vivre est fréquemment 
posée par les patients et leurs familles. On 
estime que les prédictions cliniques de survie 
sont erronées 30 % du temps. Soixante-six 
pour cent des erreurs surestiment le temps 
qu’il reste et 33 % des erreurs consistent en 
des prédictions à la baisse.1 Quelques outils 
existent pour permettre une certaine évalua-
tion pronostique en soins palliatifs. 

OUTIL 1
L’échelle de performance palliative (tableau 1) 
est une échelle de Karnofsky modifiée. Selon 
cette échelle, seulement 10 % des patients qui 
obtiennent un score de 50 % et moins ont 
une survie de plus de 6 mois.2 

L’utilisation des échelles 
d’évaluation pronostique  
en soins palliatifs
Par :	 Louise Champagne, médecin de famille à l’UMF  

Charles-LeMoyne et professeure adjointe au Département 
de médecine familiale de l’Université de Sherbrooke

% Mobilité Niveau d’activité Soins personnels
Ingestion 
alimentaire

Niveau de 
conscience

100 Complète Normal – Non malade Complets Normale Normal

90 Idem Normal – Affaibli Idem Idem Idem

80 Idem Normal avec effort Idem Normale ou 
diminuée Idem

70 Diminuée Incapable de travailler Idem Idem Idem

60 Idem Ne peut faire AVQ  
et AVD

Besoin d’aide  
à l’occasion Idem Normal ou 

confusion

50 Principale-
ment assis

Ne peut faire  
aucun travail

Besoin d’aide 
important Idem Idem

40 Principale-
ment au lit Idem Besoin d’aide  

presque constant Idem
Normal ou 
somnolence  
ou confusion

30 Toujours  
au lit Idem Besoin d’aide 

totalement Diminuée Idem

20 Idem Idem Idem Minimale Idem

10 Idem Idem Idem Soins de 
bouche

Somnolence  
ou coma

Tableau 1  
Échelle de performance palliative*2

* Échelle de performance palliative = Palliative Performance Scale (PPS)

L’admission à l’unité ou à la maison de soins palliatifs fait 

partie de la continuité des soins pour les patients en fin  

de vie. Cet article présente une histoire clinique, celle de  

Ludivine. Il propose aussi diverses échelles d’évaluation 

pronostique pouvant contribuer à orienter la décision  

d’admission en soins palliatifs.
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Critères
Score 
partiel

Échelle de performance palliative

10 – 20 4

30 – 50 2,5

≥ 60 0

Ingestion orale

Diminution importante 2,5

Diminution légère 1

Normale 0

Œdème

Présent 1

Absent 0

Dyspnée au repos 

Présent 3,5

Absent 0

Delirium

Présent 4

Absent 0

SURVIE MOYENNE
SCORE 
TOTAL

68 jours ≤ 4

21 jours 4 – 6

5 jours > 6

* Index de pronostic palliatif = Palliative Prognostic Index (PPI)

Tableau 4
Index de pronostic palliatif*5

Capable d’effectuer activités 
normales et de travailler.  
Aucun soin particulier requis.

100 Activités normales. Aucune évidence de maladie.

90 Activités normales. Symptômes et signes mineurs  
de maladie.

80 Activités normales avec un certain effort.  
Symptômes et signes de maladie. 

Incapable de travailler. Peut 
demeurer à la maison et assumer 
certains besoins personnels.  
Besoin d’aide variable.

70 Incapable de faire activités normales et de travailler. 
Capable d’assumer besoins personnels.

60 Assistance occasionnelle pour ses besoins. 

50 Assistance constante pour ses besoins.  
Soins médicaux fréquents. 

Incapable de prendre soin de 
lui-même. Soins hospitaliers  
(ou équivalent) nécessaires. La 
maladie peut rapidement progresser.

40 Incapable de s’occuper de lui-même. Assistance médicale 
constante.

30 Incapacité importante. Hospitalisation nécessaire.

20 Très malade. Hospitalisation permanente nécessaire. 

10 Moribond.

0 Décès.
* Échelle de Karnofsky = Karnofsky Performance Scale (KPS)

Tableau 3 
Échelle de Karnofsky*3

OUTIL 2
Le score de pronostic palliatif (tableau 2) 
utilise des critères de dyspnée, d’anorexie, 
de score de performance de Karnofsky3 
(tableau 3), de prédiction clinique de survie 
en nombre de semaines, de total des glo
bules blancs et de pourcentage des lympho-
cytes. Le score total obtenu à partir de ces 
six critères permet d’évaluer la probabilité 
du temps de survie à 30 jours.4

OUTIL 3
L’index de pronostic palliatif (tableau 4) 
contient les éléments cliniques suivants : 
l’alimentation, l’œdème, la dyspnée de repos 
et le delirium. Si l’index de pronostic pallia-
tif est plus élevé que 6,0, la survie est de 

moins de 3 semaines. Cet index possède une 
sensibilité de 80 % et une spécificité de 85 %.5 

Revenons à Madame Ludivine…
Vous décidez d’utiliser deux des échelles d’ éva-
luation pronostique pour répondre le plus adé
quatement à la question de Madame Ludivine. 
En utilisant comme premier outil l’ échelle de 
performance palliative, vous obtenez un score 
de 40 %. Puis, l’ index de pronostic palliatif 
rapporte un pointage de 7 (2,5 points pour 
l’ échelle de performance palliative, 1 point  
pour la diminution des apports alimentaires et  
3,5 points pour la dyspnée de repos). 

Vous savez qu’avec un score total > 6 à l’ index 
de pronostic palliatif, la survie moyenne est de  
5 jours. Vous répondez donc à Madame Ludivine, 
de façon prudente et en lui indiquant qu’ il y a 
tout de même un risque d’erreurs, que vous 
estimez qu’ il reste encore quelques jours à 
quelques semaines pour profiter de la présence 
de son mari, de ses trois enfants et de ses petits-
enfants.

Références
1. Woelk C, Harlos M. Guideline for 

estimating length of survival in palliative 
patients. Site internet : www.palliative.info. 
(Date de consultation : le 12 mars 2009).

2. Morita T, Tsumoda J et coll. Validity  
of the palliative performance scale from a 
survival perspective. J Pain and Symptom 
Management 1999 ; 18 :2-3.

3. The Karnofsky performance status scale. 
Site internet: www.hospicepatients.org. 
(Date de consultation : le 14 mars 2009).

4. Maltoni M et coll. Validation of the 
palliative prognostic score in terminally 
ill cancer patients. J Pain and Symptom 
Management 1999; 240-47.

5. Morita T et coll. The Palliative Prognostic 
index : a scoring system for survival 
prediction of terminally ill cancer 
patients. Supportive Care in Cancer 
1999 ; 7 : 128-33. n

Critères
Score 
partiel

Dyspnée

Non 0

Oui 1

Anorexie

Non 0 

Oui 1,5

Prédictions cliniques  
de survie en semaines

> 12 0

11 – 12 2

7 – 10 2,5

5 – 6 4,5

3 – 4 6

1 – 2 8,5

Indice de Karnofsky

≥ 30 0

10 – 20 2,5

Total des globules blancs 
(leucocytes X 109)

≤ 8,5 0

8,6 – 11 0,5

≥ 11 1,5

% des lymphocytes

20 – 40 % 0

12 – 19,9 % 1

< 12 % 2,5

TOTAL 0 à 17,5

Probabilité de survie à 30 jours Score total

> 70 % 0 – 5,5

30 – 70 % 5,6 – 11

< 30 % 11,1 – 17,5
* Score de pronostic palliatif = Palliative Prognostic Score (PaP)

Tableau 2
Score de pronostic palliatif*4
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L ors de cette étude, nous n’avons 
pas eu l’opportunité de proposer 
le questionnaire d’enquête à un 
nombre significatif de personnes 

en soins palliatifs et les données recueillies 
ne furent pas suffisantes pour dresser un 
portrait des besoins spécifiques de cette 
clientèle. Comme les résultats de l’étude 
exploratoire servaient de base théorique à la 
réflexion sur l’élaboration des programmes-
clientèles au CPSSS, il était important 
d’obtenir ces informations également auprès 
des personnes en soins palliatifs afin de 
pouvoir élaborer un programme-clientèle 
qui leur soit spécifique.

Depuis sept ans, des services de pastorale 
ont été graduellement intégrés aux équipes 
de soins palliatifs du CSSS de la Vieille-
Capitale. Cette pratique constituait une dé-
marche innovatrice au Québec, en cohéren-
ce avec la Politique en soins palliatifs de fin 

de vie qui spécifie que les besoins d’ordre 
spirituel doivent être pris en compte (MSSS, 
2004, p. 45). Il nous est donc apparu im-
portant de mieux connaître les personnes 
qui se retrouvent en soins palliatifs de même 
que leurs besoins. Dans un premier temps, 
l’étude a été effectuée auprès de personnes 
en soins palliatifs suivies à domicile ; dans 
un second temps, cette étude devra être réa-
lisée auprès de personnes en soins palliatifs 
en milieu hospitalier.

Objectifs 
Grâce à une contribution du Réseau des 
soins palliatifs (Bourse Desjardins Sécurité 
financière), le CPSSS a initié cette recher-
che portant sur les besoins spirituels et 
religieux des personnes suivies en soins 
palliatifs inscrites dans les programmes de 
soins à domicile. L’étape de cueillette des 
données est actuellement terminée et nous 
en sommes à l’étape de l’analyse. Les 

objectifs poursuivis par cette recherche 
sont les suivants : 

1)	 explorer et identifier les besoins spirituels 
et religieux des personnes suivies en 
soins palliatifs à domicile ; 

2)	 élaborer une grille d’évaluation de ces 
besoins.

Revue de littérature 
Une revue de littérature faisant le lien entre 
besoins spirituels et soins palliatifs nous a 
permis de retenir dix-neuf articles qui nous 
ont semblé pertinents. De ce nombre, sept 
ont identifié des catégories de besoins spiri-
tuels pour cette clientèle, cinq décrivent les 
besoins spirituels par le biais de la perception 
qu’ont différents professionnels du réseau de 
la santé (le plus souvent des infirmières) et 
seulement sept font état des besoins spiri-
tuels des usagers en soins palliatifs en 
considérant leur point de vue personnel. 

Besoins spirituels et religieux
des personnes suivies en soins  
palliatifs à domicile au CSSS  
de la Vieille-Capitale

Par :	Bruno Bélanger, Agent de planification, de programmation et de recherche  
Cécile Charbonneau, Agente de planification, de programmation et de recherche 
Centre de pastorale de la santé et des services sociaux (CPSSS), Québec

Une étude portant sur les besoins spirituels et religieux  
de la clientèle desservie par le Centre de pastorale de la santé  
et des services sociaux (CPSSS)1 a été entreprise à l’hiver  
2004 auprès de 693 usagers hospitalisés, hébergés et en réadaptation. 
Les résultats de cette étude exploratoire ont permis d’enrichir notre  
réflexion sur l’accompagnement spirituel des personnes malades, de 
définir un cadre de référence de leurs besoins spirituels et religieux et  
de connaître les grandes tendances dans l’expression de ces besoins.

1.	Le CPSSS assure la planification, la coordination, la prestation et l’évaluation d’activités de pastorale de qualité, afin de répondre aux besoins spirituels et religieux des personnes hospitalisées, 
hébergées ou suivies à domicile. Son activité s’étend sur l’ensemble du territoire couvert par l’Agence de la santé et des services sociaux de la Capitale-Nationale. Le CPSSS participe à des activités 
d’enseignement, de recherche et de diffusion du savoir, afin de contribuer à l’avancement des pratiques en pastorale de la santé et de susciter l’éclosion d’approches novatrices.
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Parmi ces études, cinq offrent des nuan-
ces intéressantes car elles ont utilisé une 
méthodologie qualitative en allant inter-
roger directement les usagers. 

Cette revue de littérature nous a donc permis 
d’identifier les principales catégories de be-
soins spirituels et religieux des personnes sui-
vies en soins palliatifs et de reconnaître que 
celles-ci correspondaient en grande partie 
aux résultats de notre enquête exploratoire : 

•	 Se relier aux autres : être écouté, soute-
nu, reconnu dans sa dignité (Chochinov, 
2005; Hinshaw, 2005 ; Michel, 2000 ; 
Milligan, 2004 ; Murray et al. 2004 ; 
Puchalski, 2004 ; Wright, 2002).

•	 Ouverture à la vie : besoin d’avoir une 
disposition intérieure qui ouvre à la vie; 
se sentir libre et en paix intérieurement, 
faire confiance, s’ouvrir et croire en l’ave-
nir (Milligan, 2004; Puchalski, 2004).

•	 Quête de sens : besoin d’identifier, de 
comprendre et de chercher un sens (faire 
le bilan de sa vie, identifier ses sources de 
force et d’espoir, trouver des réponses) 
(Chochinov, 2005 ; Doka, 1993 ; Hins-
haw, 2005 ; Kellenhear, 2000).

•	 Ouverture à Dieu : être en relation de 
façon personnelle avec Dieu ou un être 
suprême; croire et faire confiance à Dieu 
comme guide; sentir Dieu présent dans 
sa vie (Chochinov, 2005).

•	 Pratique spirituelle et religieuse : prati-
quer sa religion, prier, etc. (Chochinov, 
2005 ; Kellenhear, 2000 ; Kub, 2004 ; 
Murray, 2004; Oates, 2004). 

•	 Autres besoins : faire ses propres choix 
(Milligan, 2004 ; Hinshaw, 2005 ; Proot 
et al. 2004) ; apporter sa contribution 
jusqu’à la fin (Hinshaw, 2005) ; mourir 
en harmonie avec l’ensemble de sa vie 
(Doka, 1993 ; Hinshaw, 2005) ; se récon-
cilier (Chochinov, 2005) ; être en lien avec 
la nature (Milligan, 2004) ; terminer ce 
qui doit être terminé (Hinshaw, 2005 ; 
Milligan, 2004). 

Méthodologie
L’objectif de la présente recherche étant 
d’obtenir une compréhension approfondie 
des besoins spirituels et religieux des per-
sonnes suivies en soins palliatifs à domicile, 
une approche qualitative a été privilégiée. 
L’analyse des données recueillies à l’aide de 
cette approche permettra une exploration 

plus en profondeur car elle n’est pas limitée 
par des catégories d’analyse prédéterminées 
comme c’est le cas avec une approche quan-
titative. Les catégories seront induites à 
partir du matériel des entrevues. Ainsi, une 
lecture répétée des entrevues nous permet-
tra d’abord de nous familiariser avec le 
contenu des différents thèmes abordés. Puis, 
pour arriver à identifier les besoins des per-
sonnes en soins palliatifs à domicile, nous 
analyserons l’ensemble du matériel selon  
les procédures habituelles de l’analyse de 
contenu thématique : élaboration de la grille 
de codification, codification du matériel, 
analyse et interprétation des résultats.

Cueillette des données 
La cueillette des données s’est déroulée sur 
le territoire du CSSS de la Vieille-Capitale. 
Trois équipes – secteur Basse-Ville-Limoilou-
Vanier, secteur Haute-Ville-des-Rivières, 
secteur Sainte-Foy-Sillery-Laurentien – ont 
été sollicitées pour proposer aux usagers le 
projet de recherche.

Les intervenants pivots ont présenté la 
recherche à l’aide d’un dépliant décrivant  
les objectifs et les modalités de l’étude. 
Lorsqu’un usager acceptait de participer, 
l’intervenant transmettait son nom au cher-
cheur qui entrait en contact directement 
avec lui le plus rapidement possible. Une 
rencontre d’environ 45 minutes était plani-
fiée. La personne avait toujours la possibilité 
de se retirer du projet. Les entrevues semi-
dirigées ont été enregistrées après autorisa-
tion écrite du participant. Vingt-quatre per-
sonnes ont été rencontrées en entrevue et la 
cueillette de données s’est échelonnée sur 
une période de quatorze mois. 

Analyse
Les entrevues ont été intégralement retrans-
crites et ont fait l’objet d’une première ana-
lyse de contenu. Nous en sommes à cette 
étape préliminaire de notre analyse. Voici 
les catégories de besoins qui ont été retenues 
jusqu’à maintenant :

Besoin de parler de ce qui a été 
important dans leur vie, de faire  
un bilan
Besoins spécifiques : raconter des segments 
importants de leur vie; tenter de faire un 
bilan en essayant de comprendre leur histoire 
de vie, en rapportant ce qu’ils ont trouvé 
difficile ou leurs regrets.

(H15) « Qu’est-ce que tu penses que je faisais 
pendant que je travaillais pour ce bingo-là 
moi, c’ était la charité. Comment ça se fait que 
j’ai passé pour un bandit puis un voleur 
après ? » 

Besoin de comprendre, de cheminer, 
d’intégrer, de se dépasser
Besoins spécifiques : mettre de l’ordre sur 
le plan relationnel en réglant un (des) conflit(s) ; 
essayer de trouver un sens à ce qui leur arrive et 
à ce qui s’en vient;  chercher ou non de l’aide 
pour se préparer à mourir, pour lâcher prise.

(F14) « Ce n’est pas parce qu’ il n’est pas correct 
mon fils, il travaille, il gagne sa vie. Tu sais, je 
lui donne mes assurances-vie, je lui donne ma 
maison. Moi, ma maison, c’est le labeur de ma 
vie. J’ai jamais gagné plus que 8 $ de l’ heure 
puis j’ai réussi à me payer ça puis tout seul 
encore, et je ne voudrais pas qu’ il la dilapi-
de… c’est probablement ça qui va arriver.» 

Besoin d’être relié aux autres
a) Besoin d’être en relation avec les autres
Besoins spécifiques : entretenir des relations 
sur le plan humain ; parler ; rechercher l’au
thenticité chez les autres ; être respectés dans 
leur dignité ; exister par le regard de l’autre.

Description des participants 
Répartition des participants selon le genre et l’âge

Hommes Femmes Total

80 ans et plus 2 4 6

70 ans à 79 ans 4 4 8

69 ans et moins 2 8 10

Total 8 16 24

Se décrivent 
comme croyants

24

Se décrivent 
comme pratiquants 
assidus

15

Se décrivent 
comme peu 
pratiquants

8

Se décrit comme 
ne pratiquant pas

1

Croyances et foi des participants
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(H15) « …peu importe laquelle au CRCEO 
qui vient te voir, c’est dévouée, c’est... sybole, 
c’est des anges. Tu sais, quand t’es malade, 
quand t’as de la gentillesse… Q : C’est impor-
tant. R : T’es guéri .» 

b) Besoin de recevoir des autres
Besoins spécifiques : obtenir de l’accompa-
gnement sur le plan physique, être soutenus, 
accepter de recevoir, accepter leur dépen-
dance, exprimer leurs besoins ; être rassurés ; 
combler leur solitude.

(F12) « Aujourd’ hui, la force on l’a moins… 
Ça fait que c’est pour ça que, des fois, parler 
du réconfort, tu sais, ça fait du bien. »

c) Besoins de donner aux autres
Besoins spécifiques : continuer à donner, à 
se sentir utiles.

(F6) « La dame a dit que (participer à la 
recherche) ça pouvait aider. C’est tout ce que 
je peux faire, je n’ai plus ben ben de talent, 
j’ai plus ben ben de force pour faire rien pour 
les autres, alors, le moins que je puisse faire 
c’est de dire ce que je pense, si ça peut aider. » 

Besoin d’ouverture à la vie
Besoins spécifiques : être en contact avec  
la nature ; apprivoiser l’attente, l’abandon 
(difficulté d’accepter leur situation, de regarder 
la mort qui s’en vient ; espérer un miracle ; 
sentiment d’impuissance ; déni) ; trouver le 
courage ; reconnaître et respecter leurs limi-
tes ; espérer.

(F21) « Q : Actuellement, qu’est-ce qui est le 
plus difficile pour vous ? R : C’est de savoir que 
je vais mourir, que je vais laisser tout ce que 
j’aime, tout ceux que j’aime, ça là, il ne faut 
pas que j’y pense. » 

Besoin d’ouverture à Dieu
Besoins spécifiques : s’alimenter de nourri-
ture spirituelle ; chercher à comprendre qui 
est Dieu ; faire confiance à Dieu ; entretenir 
une relation personnelle avec Dieu (commu-
niquer avec Lui ; s’appuyer sur Lui ; sentir Sa 
présence) ; rechercher l’espérance.

(H24) « C’est sûr qu’ à un moment donné c’est 
revenu (ma foi), puis là je me suis retourné 
vers le Seigneur. J’ai dit, toi là, aide-moi à 
passer à travers cette épreuve-là, là j’ai besoin 
de Toi aujourd’ hui, alors aide-moi à passer 
ça… » 

Besoin lié à la pratique religieuse
Besoins spécifiques : se ressourcer grâce à 
la parole de Dieu ; pratiquer leur foi ; com-
prendre leur foi ; parler à un prêtre ou à un 
animateur de pastorale ; prier ; que les autres 

prient pour eux ; recevoir la communion ; aller 
à la messe ; recevoir l’onction des malades.

(H17) « Lorsque j’ai cessé de faire ma religion, 
c’est quand il y a eu un gros changement dans 
les églises. Là, ce n’ était plus des prêtres, c’ était 
des laïcs, là c’est rendu que c’est une femme qui 
vous donne la communion, puis nous autres 
on n’a pas été élevés de même. »

Conclusion
Lorsque les personnes entendent le mot 
spiritualité, elles réfèrent généralement à un 
ensemble de pratiques religieuses et non pas 
aux grandes questions d’ordre spirituel 
(sens, but, relation, transcendance, etc.) que 
nous retrouvons dans la littérature. Un écart 
important existe donc entre les définitions 
théoriques de la spiritualité ou les grandes 
questions spirituelles et la compréhension 
des personnes sur le sujet. Il nous apparaît 
donc fondamental de réfléchir au processus 
de communication par lequel les services 
spirituels sont proposés. Plusieurs personnes 
bénéficieraient certainement d’un accom
pagnement spirituel, mais ne savent pas ce  
que l’animateur de pastorale ou l’intervenant 
spirituel peuvent effectivement leur apporter.

De plus, le contenu des entrevues indique 
que les gens énoncent d’importants besoins 
touchant la notion de bilan de vie. Que ce 
soit afin de mieux comprendre des segments 
de leur histoire, de régler des conflits ou 
pour y trouver du sens, les personnes inter-
rogées ont démontré un grand désir d’ex-
pression. Le cadre de l’entrevue permettait 
cette prise de parole et offrait suffisamment 
de temps pour cette expression. Nous pensons 
que ceci constitue aussi un champ de réflexion 
et d’investigation incontournable à prendre 
en compte dans les soins de fin de vie.

L’analyse des données et les implications 
pour la pratique pastorale sont encore, bien 
sûr, au stade embryonnaire. Il nous reste à 
examiner l’ensemble des besoins à la lumière 
des stratégies que les gens utilisent, à exami-
ner les différences pouvant exister en fonc-
tion du genre et de l’âge et à réaliser une 
analyse approfondie d’au moins deux entre-
vues particulières. Nous serons donc en me-
sure d’élaborer avec plus de précision les 
grandes conclusions de l’enquête. 
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La Fondation Jacques-Bouchard
La Fondation, fondée par Caroline Bouchard 
et Dr Serge Daneault, porte le nom du pu
blicitaire Jacques Bouchard, décédé à son 
domicile en mai 2006. Dr Serge Daneault, 
professeur, chercheur et spécialiste en soins 
palliatifs à domicile, a mis sur pied, avec son 
équipe, divers projets de recherche portant 
sur des aspects précis des soins palliatifs. 
Monsieur Jacques Languirand a accepté d’être 
porte-parole de la Fondation. Plusieurs autres 
personnes, dont des personnalités des domai-
nes de la publicité, de la communication et 
de la santé, convaincues du rôle que peut 
jouer un tel organisme dans l’accompagne-
ment des malades en fin de vie et de leur 
famille donnent leur soutien à la Fondation. 
Parmi les personnes du domaine médical 
qui se sont aussi jointes à l’équipe, il y a Dr 

Robert Marchand, chef du service de soins 
palliatifs de l’Hôpital de Verdun et chef du 
programme de fellowship en soins palliatifs 
de la Faculté de médecine de l’Université de 
Montréal, Dr Marc Berlinguet et Mariane 
Pâquet, résidente en santé communautaire 
de l’Université de Montréal. Dr Marchand, 
très actif auprès de la Fondation, veut ins-
taurer sur son territoire un modèle de soins 
de fin de vie qui s’imbrique dans le conti-
nuum allant des soins curatifs aux soins pal-
liatifs. Ce projet clinique regroupe un en-
semble d’intervenants de différents milieux, 
dont la Fondation Jacques-Bouchard.

La fondation a trois objectifs principaux. 

D’abord, elle veut informer la population 
sur les services de soins palliatifs disponibles 
afin que les familles puissent avoir davantage 
recours à ces services. Elle offre également 
des services de soins palliatifs en complé
mentarité à ceux existants. En plus d’infor-
mer et d’apporter une aide aux malades et  
à leurs proches, la Fondation veut aussi 
soutenir la recherche en soins palliatifs à 
domicile, essentielle tant pour améliorer les 
soins aux malades en phase terminale que 
pour assurer une formation adéquate du 
personnel soignant.

La problématique liée aux  
services de soins palliatifs
Dans notre société, il y a une occultation de 
la mort, malgré son caractère inéluctable et 
naturel, qui influence la façon dont les ser-
vices sont offerts. Souvent, le patient reçoit 
des services de soins palliatifs « juste à 
temps » alors qu’une meilleure planification 
permettrait qu’ils soient intégrés progressi-
vement dans le plan de soins. D’autres pro-
blèmes complexifient l’organisation des ser-
vices en soins palliatifs. Dans les prochaines 
décennies, le Québec connaîtra un vieillis-
sement accéléré de sa population. Ceci se 
traduit par une augmentation du nombre de 
décès et des besoins en soins de fin de vie.1 
Or, de plus en plus de personnes ne peuvent 
plus compter sur l’aide de proches.2

La littérature rapporte que les personnes  
en fin de vie tendent à avoir des patrons de 

La Fondation Jacques-Bouchard :

La Fondation Jacques-Bouchard 
existe depuis novembre 2007. 

Il s’agit d’un organisme sans 
but lucratif (OSBL) dont la 
mission est de promouvoir  

et de faciliter l’accès aux  
soins palliatifs à domicile. En 

complétant les services à 
domicile déjà offerts par les 

CSSS (Centres de santé et de 
services sociaux), la Fondation 

Jacques-Bouchard espère 
rendre la fin de vie des patients 

plus confortable et aussi  
augmenter le bien-être de 

leurs familles et de leurs  
proches. L’objectif de ce  

texte est de faire connaître  
la mission de la Fondation  

Jacques-Bouchard et comment 
elle s’intègre dans le système 

de santé du Québec. 

contribution aux 
services de  

soins palliatifs  
à domicile

Par : Mariane Pâquet, Marc Berlinguet,  
Caroline Bouchard et Robert Marchand 

pour la Fondation Jacques-Bouchard
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déclin clinique et fonctionnel caractéristi-
ques qui sont plus facilement prévisibles 
pour les personnes atteintes d’un cancer que 
pour les patients atteints d’autres maladies 
chroniques.3 Ces derniers ne profitent pas 
autant du soutien et de l’accompagnement 
de fin de vie. Comprendre les différences de 
besoins selon les diverses trajectoires de fin 
de vie permet d’élaborer et de planifier des 
programmes de soins de fin de vie mieux 
adaptés aux conditions des patients. Comme 
illustré à la figure 1, les maladies chroniques 
qui s’avèrent fatales peuvent être catégori-
sées selon trois types de trajectoires de fin de 
vie. Le premier type de trajectoire (trajectoi-
re I) concerne principalement les personnes 
atteintes d’un cancer non curable. Ces patients 
ont une trajectoire avec une phase terminale 
habituellement relativement prévisible. Le 
deuxième type de trajectoire (trajectoire II) 
correspond à un déclin graduel, ponctué par 
des épisodes de détérioration aigus et cer-
tains moments de récupération, avec une 
mort parfois soudaine et inattendue. Ce type 
de trajectoire est souvent observé chez les 
individus avec maladies circulatoires et res-
piratoires chroniques fatales. Le troisième 
type de trajectoire (trajectoire III) corres-
pond à un déclin graduel et prolongé, typi-
que des personnes âgées et fragiles.

La majorité des Québécois désirent une fin 
de vie chez eux, mais moins de 10 % de la 
population décède à domicile.4 Afin de fa-
voriser le mourir à domicile et de répondre 
au besoin d’augmenter les décès à domicile, 
il faut agir à différents niveaux. D’une part, 
il faut changer le paradigme selon lequel 

« on ne meurt bien qu’à l’hôpital ». La popu-
lation en général doit être consciente des 
avantages d’une fin de vie à la maison. Elle 
doit avoir à l’esprit qu’il est possible de mou-
rir à domicile avec dignité en recevant des 
soins de qualité, notamment en ce qui 
concerne le contrôle de la douleur. Il faut 
aussi sensibiliser le personnel soignant qui 
n’échappe pas aux valeurs et attitudes envers 
la mort actuellement véhiculées dans la 
société québécoise. D’autre part, il faut être 
en mesure d’offrir les services requis. 

Place de la Fondation dans  
l’offre des services de soins  
palliatifs au Québec
Au Québec, en 2004, la Politique en soins 
palliatifs de fin de vie du Ministère de la san-
té et des services sociaux (MSSS) a mis en 
évidence la nécessité d’établir une program-
mation spécifique en la matière, établissant 
un ensemble de services à offrir à une clien-
tèle diversifiée et souffrant de problèmes de 
santé tels les maladies chroniques en phase 
préterminale et terminale.2 La Politique en 
soins palliatifs de fin de vie s’appuie sur 
quatre objectifs : des services équitables, 
continus et de qualité en plus d’une sensi
bilisation des intervenants au caractère 
inévitable de la mort. Aussi, cette politique 
favorise une prestation de services le plus 
près possible du milieu de vie naturel de 
l’usager, c’est-à-dire à domicile ou plus 
précisément au lieu habituel de résidence. 

En s’intéressant à une clientèle particulière-
ment vulnérable, dont les besoins en services 
de soins de santé (les soins palliatifs) seront 
de plus en plus difficilement couverts par les 

ressources mises en place, la Fondation 
Jacques-Bouchard s’intègre bien au projet 
clinique du CSSS du Sud-Ouest-Verdun. 
Ce projet clinique servira de modèle pour 
d’autres milieux. Il respecte la structure du 
système de santé au Québec et répondra 
aux exigences de la Politique en soins pal-
liatifs de fin de vie. En effet, il regroupe 
déjà un ensemble d’intervenants et vise à 
améliorer l’accessibilité, la continuité et la 
qualité des services en soins palliatifs. En 
un premier temps, la Fondation propose 
de pallier les besoins en soins palliatifs 
qu’elle a identifiés : besoins d’information 
manifestés par les familles quant aux 
ressources offertes dans le milieu et sou-
tien supplémentaire aux services de soins 
déjà disponibles. 

Conclusion
En conclusion, la Fondation Jacques-Bouchard 
offre son soutien auprès des personnes en fin 
de vie, dans leur milieu. Elle souhaite rendre 
la transition entre les soins curatifs et pallia-
tifs moins abrupte notamment en facilitant 
la communication sur les soins palliatifs. 
Pour les patients qui le souhaitent, elle es
père rendre la fin de vie à domicile plus 
confortable et aussi augmenter le bien-être 
des familles et des proches en complétant les 
services à domicile déjà offerts par les CSSS et 
par le réseau de santé dans son ensemble.  
Pour ceux qui voudraient en savoir davantage 
sur la Fondation Jacques-Bouchard, ou pour 
communiquer avec nous, vous pouvez 
consulter le site de la Fondation à l’adresse 
www.fondationjacquesbouchard.com.
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Figure 1 : Modèles de trajectoires des maladies en fin de vie3
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L a mise en page de chaque texte 
avec les tableaux, les schémas et 
les dessins anatomiques, tous im-
primables, a aussi fait l’objet d’une 

validation détaillée. Ils ont été produits dans 
un but de clarté et de support visuel efficace  
du texte. Le résultat final est visuellement attra
yant. Le contenu final de ces textes est donc 
basé à la fois sur les données scientifiques inter-
nationales probantes récentes, mais aussi sur 
l’expérience clinique d’experts québécois.  

L’infographiste responsable du projet a réus-
si à intégrer nos nombreuses exigences dans 
le montage final : nous désirions faciliter le 
plus possible la lecture des textes et permet-

tre à ceux qui le désirent d’accéder directe-
ment, à partir de la table des matières, à 
chaque section. Le lecteur peut de plus accé
der, grâce à des hyperliens, à de nombreux 
sites Internet complémentaires, utiles pour 
leurs patients ou eux-mêmes, sans compter 
les références, dont plusieurs sont accessibles 
par Internet. 

Nous espérons que le contenu final de nos 
textes portant sur le continuum de soins aux 
patients atteints de cancer vous plaira : allez 
les voir sur le site Palli-Science et donnez-
nous vos impressions !

D’ici la fin du mois d’avril, si nos courageux 

valideurs tiennent le rythme, trois autres 
cancers seront déposés sur le site : le cancer 
du col, de la vulve et du poumon. 

Une deuxième série de cancers devrait être 
complétée pour l’été : le cancer de l’ovaire, 
colorectal, gastrique et le cancer du pancréas. 
Les cancers hématologiques suivront ensuite. 

À titre d’exemple, voici quelques extraits du 
texte Cancer du col : le tableau 1 portant sur 
les facteurs de risque de ce cancer, les sché-
mas anatomiques de la stadification et les 
messages clés à retenir du texte.

Bonne lecture !

Le projet Continuum des cancers 
de Palli-Science se concrétise

Par : Dr Geneviève Dechêne pour l’équipe de Palli-Science  

Plusieurs partenaires sexuels à vie chez une femme ou son partenaire (plus de 2)

Le fait d’être porteuse d’un génotype de VPH à haut risque (sous-types 16 et 18 le plus souvent)

Un partenaire infecté par le VPH

Une histoire d’infection transmissible sexuellement (VIH, Chlamydia trachomatis, Herpès simplex)

Un contact avec un homme dont une partenaire précédente aurait souffert de lésions intra-épithéliales ou de cancer du col

 Le fait d’avoir présenté dans le passé des anomalies au test de Papanicolaou

Des antécédents de dysplasie vulvaire ou cervicale

Le fait d’avoir eu des relations sexuelles avant l’âge de 18 ans

Utilisation prolongée de contraceptifs oraux (donc usage probablement moindre de condoms)

Le fait d’être séropositive au VIH ou d’avoir un autre type d’immunosuppression (utilisation de corticostéroïdes, transplantation d’organe)

Le faible statut socio-économique

Le fait d’être une immigrante provenant de régions défavorisées ou d’être une autochtone

Le tabagisme représente un risque relatif faible (1,5) et significatif seulement pour les cancers épidermoïdes 

Tableau 1  
Facteurs de risque des cancers du col

Voici les dernières nouvelles de notre projet : le premier 
cancer du projet Continuum des cancers, le cancer du sein, 
a été déposé sur le site Palli-Science la première semaine 
d’avril, après avoir subi un processus rigoureux de validation 
par huit valideurs réputés. 
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•	 Les femmes asymptomatiques les plus à 
risque de cancer du col sont celles qui 
n’ont jamais subi de dépistage ou celles 
qui n’en ont pas subi depuis plusieurs 
années. Lorsque ces femmes consultent 
un omnipraticien, elles devraient se fai-
re offrir un dépistage.  

•	 En raison de sa faible sensibilité pour la 
détection des lésions de haut grade, 
l’utilité du test Pap réside dans sa répé-
tition : l’intervalle de 2 ou 3 ans entre 
les tests semble optimal, le dépistage 
annuel n’apportant pas de réduction si-
gnificative de l’incidence du cancer. 

•	 Le test Pap est encore moins fiable pour 
détecter l’adénocarcinome du col et ses 
précurseurs que pour la détection du 
cancer du col épidermoïde.

•	 Le dépistage du cancer du col devrait 
débuter à 21 ans sauf exceptions. On 
peut cesser ce dépistage à 69 ans chez 
une femme dont les tests ont été néga-
tifs au cours des dix dernières années.

•	 Tout symptôme anormal suggestif d’un 
possible cancer du col doit être investi-
gué d’emblée : il n’est pas suffisant d’ef-
fectuer un test Pap, ce test n’étant pas 
un test diagnostique.

•	 La cytologie n’est pas un test diagnos
tique de cancer du col : toute lésion 
suspecte cliniquement au col, surélevée, 
friable, verruqueuse, doit d’emblée faire 
l’objet d’une évaluation colposcopique 
et au besoin d’une biopsie, même si la 
cytologie est normale.

•	 Idéalement, les tests de détection du 
VPH devraient être utilisés pour toutes 
les femmes de plus de 30 ans ayant un 
ASC-US à la cytologie pour déterminer 
lesquelles devront être référées en colpos-
copie. Les femmes plus jeunes devront 
subir des cytologies répétées. 

•	 L’hystérectomie radicale, plus complexe 
qu’une hystérectomie simple, consiste 
en la résection ou l’exérèse en bloc de 
l’utérus, du col, des paramètres et d’une 
collerette vaginale, avec habituellement 

la recherche des ganglions sentinelles et 
une dissection bilatérale des adénopa-
thies pelviennes. Les ovaires peuvent 
parfois être laissés en place.

•	 La majorité des récidives du cancer du 
col après traitement, situées habituelle-
ment à la paroi pelvienne, aux ganglions 
para-aortiques, aux poumons ou aux os, 
sont incurables.

•	 Les séquelles tardives (plus de trois mois 
après la fin des traitements) de la radio-
thérapie pelvienne (proctite et cystite ra-
diques) sont fréquentes : elles résultent 
des dommages aux petits vaisseaux, de 
l’inflammation, de la fibrose, de l’isché-
mie et de la nécrose tissulaire locale.

•	 De façon pratique, la patiente devrait sa-
voir qui contacter sans délai à l’appari-
tion de signes ou symptômes nouveaux : 
œdème nouveau au niveau des jambes, 
douleurs lombaires, douleurs pelviennes, 
ballonnements, saignements vaginaux, 
symptômes vésicaux ou rectaux, toux, 
douleurs thoraciques ou osseuses. n

Exemples de cancer du col de l’utérus selon le stade Excision électro chirurgicale au col utérin C.L.E.E.P.I

Messages clés



L a MMFS a pour logo un violon-
celle qui renferme une maisonnet-
te avec une colombe qui s’échappe 
de la volute, et porte le nom de 

Mathieu Froment-Savoie en mémoire du 
jeune garçon de l’Outaouais voué à une 
brillante carrière de violoncelliste, qui a 
vaillamment combattu un cancer et qui est 
décédé à l’âge de 13 ans en 1991, non sans 
avoir écrit un livre sur sa vie, Le Cancer à 
onze ans (Leméac Éditeur) dont les droits et 
profits sont versés à la MMFS. Sa lutte épi-
que avait ému et inspiré tout l’Outaouais.

L’église Saint-Benoît-Abbé de Gatineau, sec-
teur de Hull, a été achetée par la MMFS et 
les travaux majeurs pour la convertir en cen-
tre de soins palliatifs à un coût dépassant les 
trois millions $ viennent de s’achever. La 
MMFS a dû quitter ses locaux qu’elle louait 
des Sœurs de la Charité dans l’ancien cou-
vent d’Aylmer, car l’édifice a été vendu et 
parce que les six chambres n’étaient plus 
suffisantes pour répondre à la demande crois-

sante. La MMFS accueillait une centaine  
de personnes malades chaque année et 
devait en refuser plus d’une cinquantaine. 
Le nouvel édifice permet de passer de six à 
onze chambres et est situé au centre de la 
région outaouaise.  

Rien d’un hôpital aux longs corridors bor-
dés de chambres dans ce nouvel édifice de la 
MMFS. Chacune des chambres est une 
maisonnette personnalisée qui n’est pas sans 
rappeler les fameuses « maisons allumettes » 
typiques du Vieux-Hull, construites sur de 
petits lopins consentis par l’allumettière 
Eddy à ses employés au début des années 
1900 et que l’on retrouve dans le violoncelle 
du logo. 

Les onze chambres spacieuses baignent dans 
la lumière naturelle, toutes différentes avec 
leurs toits de bois qui se confondent avec le 
bois des plafonds originaux en ogive de 
l’église et qui forment comme une voûte 
céleste sur le hameau. Les maisonnettes ont 
des orientations, des formes, des teintes et des 

décorations variées, avec chacune sa petite 
lampe torchère à l’entrée, un grand espace 
pour le lit du patient et un divan-lit pour ses 
proches, une grande salle de toilette, un peu 
d’ameublement et de l’espace pour que la 
personne malade puisse apporter ses propres 
meubles ou objets familiers et se sentir bien 
comme chez elle dans sa maison. Grâce à 
une subvention de la Régie de la santé, une 
des onze chambres a été conçue spéciale-
ment pour les soins palliatifs d’un enfant, 
avec une décoration et des installations adap
tées et un téléviseur. L’Internet est accessible 
dans cette chambre et à la bibliothèque.

Les corridors sont comme des ruelles d’une 
petite bourgade qui convergent sur des 
squares, certains plus tranquilles que d’autres, 
avec son coin musique, son coin cheminée, 
son coin parc avec des bancs publics, son coin 
méditation et son coin repas qui a tout du 
café terrasse bien odorant et bien achalandé. 

Deux cuisines contiguës ont été pensées par 
les concepteurs, l’une fermée pour préparer 

Des nouvelles des régions du Québec
La Maison 
Mathieu-Froment-Savoie
Par :	Suzanne Fitzback, directrice générale de la MMFS 

Ghislain Savoie, père de Mathieu

Le 27 janvier 2009, la Maison Mathieu-Froment-Savoie 
(MMFS), seul centre de soins palliatifs de l’Outaouais, 
ouvrait grandes les portes de son nouveau domicile  
à des centaines de visiteurs ébaubis d’admiration en  
découvrant cet ensemble architectural à l’allure d’un  
petit village qui pourrait s’appeler Sérénité.* 

*	 Cette heureuse formule rend bien l’impression qui nous envahit en entrant dans ce havre de paix. On la doit à madame Rita Simoens, co-présidente d’honneur avec son époux Richard Simoens, de 
Parlez-moi d’amour, un concert annuel pour lever des fonds pour la Maison.
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la nourriture des patients et l’autre ouverte 
pour l’usage des familles qui veulent mijoter 
de petits plats pour eux-mêmes ou leurs pro-
ches malades. Pour la rencontre, le repos ou 
le recueillement des familles, deux salons et 
une bibliothèque avec des plafonds cathé-
drales et des vitraux colorés ont été aména-
gés dans ce qui était naguère le jubé. Un 
autre petit salon intime se trouve au rez-de-
chaussée dans le campanile qui abritait les 
cloches. Quelques salles de consultations 
professionnelles et spirituelles sont aussi dis-
ponibles et les bureaux administratifs et sal-
les de réunion sont situés dans le presbytère 
attenant.  Deux grandes salles d’eau avec de 
grandes baignoires munies de treuils pour 
soulever les personnes malades et une gran-
de douche ont été ajoutées. Les travaux sont 
l’œuvre de l’architecte Marcel Landry et de 
JPL Construction.

Une centaine de bénévoles dévoués et un 
personnel médical, psychologique, spirituel 
et administratif compétent assurent la bon-
ne marche de la maison, sans oublier, bien 

sûr, quand c’est possible, les proches des 
personnes malades qui apportent un soutien 
précieux aux leurs et à la MMFS.

La route fut longue pour arriver à rassem-
bler les énergies et les fonds nécessaires pour 
réaliser ce rêve et posséder enfin sa propre 
maison. Après des années de réunions d’un 
groupe de citoyens et d’intervenants qui y 
croyaient, après des visites d’apprentissage 
dans d’autres maisons du genre au Québec, 
et après des études des besoins du milieu et 
de la faisabilité d’un tel projet, la MMFS 
obtenait ses lettres patentes et sa reconnais-
sance comme organisme de bienfaisance en 
1997. À défaut de budget et d’espace pour 
ouvrir une maison d’accueil pour prodiguer 
des soins palliatifs, la MMFS formait des 
personnes qui fournissaient des services 
d’accompagnement et de soins à domicile, 
et d’autres qui animaient des groupes de 
soutien aux endeuillés dès 1993. Petit à petit 
elle bâtissait sa réputation et son expérience 
jusqu’au jour de décembre 1998 où les 
bonnes Sœurs de la Charité offrirent en 

location à la MMFS tout un étage du  
Couvent d’Aylmer où six chambres et plusieurs 
bureaux ont pu être aménagés à ces fins. 

La MMFS a obtenu en avril 2008 son accré
ditation officielle auprès du ministère de  
la Santé mais restera un organisme com
munautaire sans but lucratif et continuera 
d’offrir ses services gratuitement à la popu-
lation. Comme son financement n’est assuré 
qu’à moitié par les fonds publics, il faudra 
continuer de mener des campagnes intensi-
ves de collectes de fonds pour son budget de 
fonctionnement annuel, en même temps 
qu’une campagne qui bat son plein pour le 
financement du nouvel édifice sous la pré
sidence de madame Murielle Brazeau et 
monsieur Raymond Brunet auprès des or
ganismes et entreprises, et de monsieur 
Claude Gingras auprès du grand public. n

Un village qui pourrait 
s’appeler Sérénité 

« «
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Source d’inspiration
Au Royaume-Uni, les centres de jour en 
soins palliatifs font partie intégrante du 
maintien à domicile en complétant l’offre de 
services. Le nombre de centres de jour en 
soins palliatifs au Royaume-Uni atteint 234 
en 20061, soit plus que les 193 unités de 
soins palliatifs recensées. La philosophie de 
ces centres de jour peut se résumer aux 
points suivants, selon Fisher et McDaid2 :

•	 les centres de jour offrent un service de 
soutien continu ;

•	 ils permettent à la personne de demeurer 
à domicile et sont un refuge pour les 
personnes seules ;

•	 l’accent y est mis sur la qualité de vie et la 
prise en charge des besoins physiques, 
émotifs, sociaux, psychologiques et spiri-
tuels des personnes et leurs proches;

•	 on y offre des services de réadaptation 
dans une perspective de maintien de 
l’autonomie, de réduction de la dépen-
dance et de préservation de la confiance 
en soi ;

•	 les personnes y sont socialement stimu-
lées, réduisent leur ennui et brisent leur 
isolement ;

•	 les centres de jour représentent un chan-
gement d’environnement pour les person-
nes souvent confinées à leur domicile ;

•	 la personne y retrouve sa créativité et peut 
continuer de croître personnellement ;

•	 on peut y suivre et évaluer la progression 
de la condition de la personne ;

•	 c’est un endroit de répit essentiel pour  
les proches.

Pour ces raisons, les centres de jour en soins 
palliatifs sont réputés offrir « a day out for 
the patient and a day off for the carer ». De 
plus, ils constituent souvent la première 
porte d’entrée aux soins palliatifs, permet-
tant à ces personnes de se familiariser avec 
les autres services possibles, dont les unités 
de fin de vie.

Une étude3 a été menée en Angleterre en 
2000 auprès de 43 (40 ont répondu) centres 
de jour en soins palliatifs des régions sud et 
nord de la Tamise (population de 13,75 mil
lions d’habitants). On y constate que 85 % 
de ces centres de jour sont rattachés à un 
hospice (terme anglais pour maison de soins 

palliatifs). Les personnes y effectuent en 
général une visite par semaine, parfois plus. 
Le séjour varie en moyenne d’un mois à un 
an. La moitié est référée par les équipes de 
soins palliatifs à domicile, l’autre moitié par 
les médecins de famille ou les hôpitaux. Les 
motifs d’utilisation vont du contrôle des 
symptômes à l’intervention psychosociale, 
en passant par le répit aux proches soignants. 
Les services incluent presque toujours un 
volet médical, avec gestion des symptômes, 
ajustement dans la médication et les soins 
requis, un volet psychosocial et un volet 
créatif. Dans ce dernier cas, il s’agit d’activi-
tés variées et la personne accueillie contri-
bue toujours à définir son agenda quotidien.

Un comité conjoint Maison Michel-Sarrazin 
et CLSC des régions de Québec et Chaudière-
Appalaches a permis, tout au cours de la 
conception et de l’implantation de ce projet 
à Québec, de valider les besoins et d’ajuster 
les services du centre de jour aux réalités de 
notre contexte d’organisation en première 
ligne, différent de celui du Royaume-Uni. 

Critères d’admission
Pour être admise au centre de jour en soins 
palliatifs, la personne doit être atteinte  
d’un cancer récidivant ou avec métastases, 
en évolution. Les traitements qu’elle reçoit  
ne sont plus à visée curative. Elle doit  
être au courant de sa condition et accepter 

Par : Michel L’Heureux, directeur général, Maison Michel-Sarrazin

C’est en novembre 2000 que la Maison Michel-Sarrazin a  
ouvert son centre de jour, suite à la vision qui animait l’un  
de ses fondateurs, le Dr Louis Dionne. Ce centre offre un  
accompagnement biomédical et psychosocial, sur une base 
ambulatoire, à des personnes atteintes de cancer en phase 
palliative qui souhaitent demeurer à domicile le plus  
longtemps possible, et parfois même y mourir. 

1. The National Council for palliative care, « Palliative care explained », [En ligne]. [http://www.ncpc.org.uk/palliative_care.html]. 

2. Fisher, R.A., McDaid, P. Palliative Day Care. Arnold. London, 1996. 259 p. 

3. Higginson, I.J., Hearn, J. Myers, K., Naysmith, A. Palliative day care : what do services do? Palliative  Medicine 2000, 14 : 277-286.

Le centre de jour  
en soins palliatifs :
un maillon important du continuum de services
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volontairement de participer aux activités 
du centre de jour. Les personnes adultes 
résidant dans les régions de Québec et de 
Chaudière-Appalaches sont référées au cen-
tre de jour par les infirmières ou les tra-
vailleurs sociaux des CSSS, par les infir
mières pivots ou de liaison des centres 
hospitaliers, par les médecins traitants, ou 
par les infirmières de l’équipe de liaison de 
la Maison Michel-Sarrazin. La personne ou 
l’un de ses proches peut aussi prendre contact 
directement avec le centre de jour. En pratique, 
la référence provient majoritairement des 
CLSC et des médecins de famille. 

Services offerts
Le centre de jour est un complément aux 
services de maintien à domicile dispensés par 
les médecins de famille et par le personnel 
des CSSS. Lorsqu’une personne qui se pré-
sente au centre de jour n’a pas de dossier 
ouvert au service de maintien à domicile, 
l’équipe du centre de jour établit les liens 
avec l’intervenant pivot concerné. On offre 
aussi en deuxième ligne la possibilité de 
consultations médicales à la demande du 
médecin traitant, ou des conseils par l’équipe 
du centre de jour aux intervenants à domi-
cile, afin d’apporter des solutions à des 
problèmes spécifiques.

La personne visite habituellement le centre 
de jour une fois par semaine. Elle y reçoit 
les soins (pansements, traitements de plaie, 
etc.) qu’elle aurait normalement reçus par 
l’infirmière ou d’autres intervenants du 
CLSC, si elle avait été à domicile ce jour-là. 
Elle peut aussi profiter du bain thérapeuti-
que et recevoir d’autres soins corporels, 
comme le massage, la coiffure, la manucure, 
les soins de pieds, etc.

Le médecin du centre de jour intervient 
seulement auprès des personnes qui lui sont 
référées par le médecin traitant et il propose 
les ajustements à la médication et autres 
modalités de traitement. Il est également 
disponible pour répondre aux questions de 
la personne ou de ses proches, pour leur 
expliquer ce qui n’a pas été compris ou les 
aider à accepter les changements qui vont 
survenir. Le suivi médical est toujours assu-
ré par le médecin traitant.

La notion d’adaptation et de réadaptation 
en soins palliatifs vise le réajustement conti-
nuel de la personne et de ses proches à une 
situation qui ne demeurera fixe que pour 
une durée de quelques semaines à la fois, à 
cause de la nature progressive et avancée  

de la maladie. L’équipe professionnelle ne 
recherchera pas seulement le contrôle des 
symptômes physiques, mais aussi le déve
loppement par la personne et ses proches 
d’habiletés à s’adapter aux changements 
pour leur santé psychologique, sociale et 
spirituelle. Les proches peuvent également 
recevoir un soutien psychosocial spécifique 
à leurs besoins.

Le repas du midi, pris collectivement, est 
une occasion privilégiée de socialisation et 
de développement de liens interpersonnels 
de confiance. Les activités sont planifiées 
selon l’état de santé des personnes malades 
et sont adaptées à leurs goûts et leurs 
besoins. Parmi ces activités, mentionnons :

•	 art thérapie et ateliers de créativité (des-
sin, peinture, bricolage, etc.) ;

•	 calligraphie ;

•	 exercices légers, viniyoga, méthode Lebed ;

•	 exercices de relaxation et de visualisation ;

•	 jeux de société ;

•	 musique ou film ;

•	 conférences ou discussions en groupes ;

•	 célébration d’événements spéciaux (Noël, 
Halloween, St-Valentin, etc.) ;

•	 visites spéciales (ex : Bonhomme Carnaval).

Comme à la Maison Michel-Sarrazin, les ser-
vices offerts par le centre de jour sont gra-
tuits. Le transport est assuré par la famille. 
Quelques personnes peuvent bénéficier dans 
certaines localités de services de transport 
offerts par des organismes communautaires.

Composition de l’équipe
L’équipe du centre de jour est constituée du 
personnel suivant, œuvrant à temps complet 
ou à temps partiel, selon les besoins : une 
infirmière coordonnatrice, une infirmière 
auxiliaire, un médecin, des travailleurs so-
ciaux, une physiothérapeute, une art théra-
peute, un prêtre animateur de pastorale, 
une secrétaire, une cuisinière, une préposée 
à l’entretien. S’y ajoute une ergothérapeute 
et sous peu une nutritionniste, sur demande 
de consultation. Plusieurs bénévoles sont 
aussi présents à chaque jour. Leur nombre 
varie en fonction du nombre de personnes 
accueillies. Ils exercent différentes tâches, 
que ce soit l’aide au bain, l’accompagnement 

à la marche, les jeux de société, les ateliers 
de bricolage ou de loisirs, la massothérapie, 
le viniyoga, l’esthétique, la coiffure, etc.

Toutes ces personnes forment l’équipe inter-
disciplinaire du centre de jour. Elles tra-
vaillent en étroite collaboration avec les in-
tervenants pivots des établissements et avec 
le personnel de la Maison Michel-Sarrazin, 
pour assurer la continuité des services.

Impacts sur la qualité de vie
Dans l’histoire naturelle du cancer, il vient 
un temps, pour un certain nombre de cas, 
où la personne qui est atteinte en vient à 
accepter que les traitements curatifs sont 
devenus inutiles. D’autres personnes suivent 
encore des traitements de chimiothérapie ou 
de radiothérapie, pour diminuer la progres-
sion de la maladie ou pour atténuer certains 
symptômes reliés au volume de la tumeur 
ou des métastases, tout en sachant ou en se 
doutant qu’ils ont peu de chances de vaincre 
la maladie. 

L’arrêt des traitements et même la seule idée 
de le faire peuvent susciter un sentiment 
d’abandon, par le simple fait de ne plus 
avoir à se présenter à la clinique ou à l’hôpi-
tal. En même temps, ces personnes doivent 
modifier considérablement leur style de vie. 
Graduellement, elles ne peuvent plus occu-
per leur emploi, elles doivent abandonner 
leurs principaux loisirs et même leurs activi-
tés de routine. Elles-mêmes et leurs proches 
sont perturbés par les événements qui se 
succèdent à un rythme qui fluctue selon 
l’évolution de la maladie. Globalement, la 
capacité de ces personnes d’assumer leur 
rôle habituel est compromise, même si elles 
ne sont pas en train de mourir.

À ce stade, ces personnes sont à la recherche 
de la meilleure qualité de vie possible. Cette 
notion est subjective et appartient à la per-
sonne malade. Ses critères d’appréciation 
varieront avec l’évolution de sa maladie. Un 
programme hebdomadaire comme celui du 
centre de jour en soins palliatifs prévient 
l’isolement et aide à briser le sentiment qu’il 
n’y a plus rien à faire. L’objectif d’améliora-
tion de la qualité de vie et les moyens 
déployés pour l’atteindre feront en sorte que 
ces personnes apprécieront la vie jusqu’à  
la fin...

En phase palliative de cancer, la personne qui 
fréquente le centre de jour de la Maison  
Michel-Sarrazin sentira les bénéfices suivants :
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•	 un meilleur contrôle de ses symptômes, 
par une intervention médicale, sur deman-
de de consultation du médecin de famille ;

•	 une amélioration de ses moyens pour 
gérer l’anxiété et les autres symptômes 
psychologiques ;

•	 des stratégies pour préserver son énergie 
et conserver un minimum d’autonomie 
fonctionnelle ;

•	 la satisfaction personnelle de pouvoir 
continuer à réaliser quelques tâches, 
même simples ;

•	 une comparaison de sa situation avec 
d’autres personnes atteintes de la même 
maladie et qui font preuve de courage ; 
cette présence, voire un seul sourire, peut 
encourager une personne ébranlée psy-
chologiquement ;

•	 une baisse du sentiment de culpabilité d’être 
un fardeau pour ses proches et la société ;

•	 des expériences différentes et stimulantes 
à échanger avec ses proches ;

•	 une amélioration de l’estime de soi à tra-
vers le jeu, le repas, la musique, les loisirs, 
les arts ; la personne y développe des ex-
périences et des relations positives, et elle 
a le sentiment d’être encore importante 
comme personne ;

•	 un répit et un soutien pour les proches 
soignants sans qu’ils ne s’en sentent cou-
pables, particulièrement lorsqu’ils cons
tatent la joie de la personne à la fin de  
sa journée ;

•	 une réminiscence, une redécouverte de la 
personne qui existait avant la maladie, 
par rapport à celle qui existe maintenant ;

•	 une recherche de sens, en ne vivant pas 
dans l’attente d’une mort inévitable, mais 
en mettant l’accent sur la vie qui reste et 
sur la dimension spirituelle.

Tout ceci requiert un investissement physi-
que, émotif, social et spirituel de la personne 
et de ses proches. Le centre de jour est un 
endroit où la personne se sent confortable et 
en sécurité. Elle peut y bâtir la confiance et 
les relations interpersonnelles pour réaliser 
cet investissement. Elle a le sentiment pro-
gressif d’être en contrôle sur certains aspects 
de sa vie qui ne sont pas spécifiquement liés 
à sa maladie. La maladie incurable et mena-
çant la vie ne signifie plus alors une accepta-
tion passive où la personne se laisse dire 
quoi faire à cause de la mort inévitable.

Grâce à des services comme le centre de jour 
en soins palliatifs de la Maison Michel-
Sarrazin, l’objectif fondamental des soins 
palliatifs, tel que défini par Michael Kearny, 
prend tout son sens : « Making a patient into 
a person again ». Ce service, encore unique 
au Québec, contribue à améliorer la qualité 
de vie de ces personnes et à favoriser une 
proportion plus grande de décès à domicile 
ou, à tout le moins, un maintien plus 
prolongé à domicile. n

20e congrès du Réseau de soins palliatifs du Québec :  
	 appel de communications

Les membres du comité organisateur vous invitent à soumettre une proposition en vue d’une communi-
cation en atelier ou par affiche, lors du prochain congrès du Réseau des soins palliatifs, qui se tiendra  
à Québec les 10 et 11 mai 2010.
Ce 20e congrès qui a pour thème La force de l’héritage : source de dépassement vise les objectifs suivants :
 Se donner un temps de formation permettant de 
•	 réfléchir sur les valeurs, les attitudes et les nouveaux défis de la pratique des soins palliatifs ;
•	 mettre à jour nos pratiques professionnelles au regard des enjeux contemporains ;
•	 renouveler le sens de notre engagement auprès des personnes malades et leurs proches.

Vous trouverez sur le site Web du Réseau de soins palliatifs (www.reseaupalliatif.org) toute l’information néces-
saire pour soumettre votre proposition de communication. Celle-ci devra parvenir à Pluri-Congrès au plus tard le  
2 octobre 2009. 
Au plaisir de vous lire ! 
Réjean Carrier, T.S., coprésident  
Martine Fortin, Animatrice de Pastorale, coprésidente
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