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AVANT-PROPOS

Le présent guide répond a une demande de I’Association médicale du Québec faite a I'[NESSS
dans le but d’établir un consensus pour 'utilisation d’une échelle unique des niveaux de soins
dans tout le Québec. Au terme d’une importante collecte d’information issue de la littérature
scientifique, éthique et juridique et d’'une consultation auprés des établissements de santé et de
la population québécoise, I'INESSS, en collaboration avec ses partenaires représentant les
professionnels de la santé et des services sociaux, ainsi que les usagers du réseau de la santé,
faisait notamment les constatations suivantes dans son rapport [INESSS, 2015] :

* La pratique des niveaux de soins représente un élément essentiel de la participation des
usagers du réseau de la santé a la prise de décision partagée et a une incidence directe sur la
prise en charge clinique et la qualité des soins donnés pour une partie importante de la
population québécoise.

¢ || existe au Québec un manque d’uniformité dans la pratique des niveaux de soins qui peut
générer des inégalités d’opportunité pour les patients.

* || existe des besoins non satisfaits formulés par les professionnels de la santé et par les
citoyens en matiere de pratique des niveaux de soins au Québec.

¢ || existe des enjeux de complémentarité avec, notamment, I'application de la Loi concernant
les soins de fin de vie et les directives médicales anticipées (DMA).

* || existe des pratiques exemplaires des niveaux de soins dans plusieurs régions du Québec qui
ont démontré leur pertinence de méme que leur faisabilité d’implantation et de réalisation.

Compte tenu de ses constatations, I'INESSS, avec le soutien de ses partenaires, propose le présent
guide sur les normes et standards de qualité en matiére de niveaux de soins a lI'intention des
établissements de santé et des cliniciens.

Le but du guide est de soutenir les établissements et les professionnels de la santé dans
I’adoption et la mise en application de politiques en matiére de niveaux de soins qui répondent
aux normes et standards proposés. Il est congu pour promouvoir le bon usage des niveaux de
soins pour qu’ils demeurent toujours un outil d’aide a la décision clinique partagée dans des
contextes variés.

Ce guide contient 3 parties :

La partie 1 traite des éléments de connaissance scientifique et expérientielle qui peuvent étre
utiles dans la rédaction, la diffusion et la mise en application d’une politique d’établissement en
matiére de niveaux de soins.

La partie 2 présente un gabarit de politique d’établissement e matiére de niveaux de soins qui
soit adaptable aux différents milieux et environnements de pratique clinique.

La partie 3 présente un formulaire harmonisé pour documenter les niveaux de soins.

Le guide s"accompagne d’'un document qui en explique le cadre, le processus et les méthodes,
disponible sur le site Internet de I'INESSS.



RESUME

L'Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS) présente ce guide au
terme d’une analyse des fondements scientifiques, juridiques et éthiques des niveaux de soins
ainsi que d’un vaste recensement de I'expérience professionnelle québécoise en la matiére. Bien
que le guide du College des médecins du Québec sur les soins de longue durée (2015) soit un
modele pour I'application des niveaux de soins pour les patients en hébergement de longue
durée, le présent guide est d’application générale dans le réseau de la santé, quels que soient le
lieu et la nature des soins offerts. L'INESSS considere que I'intégration large des niveaux de soins
dans les pratiques professionnelles en santé est une nécessité d’ordre éthique et sociale
désormais démontrée dans la province. Le but ultime est d’étre plus a I’écoute des besoins des
patients et des proches et d’étre mieux préparés, comme professionnels de la santé, ay
répondre.

Quoi?

Les niveaux de soins sont un outil qui facilite la communication entre les soignants, les patients et
leurs proches sur les objectifs de soins en contexte de maladies graves et de fin de vie, afin que les
soins médicalement recommandés puissent étre adaptés le mieux possible aux volontés des
personnes soignées. Les soins offerts sont ainsi percus comme les meilleurs, car porteurs de sens
pour le patient, les proches et I'’équipe soignante.

Le fondement des niveaux de soins repose sur le principe de participation du patient ou de son
représentant aux décisions en matiére de soins, qui reconnait que des personnes ayant un état de
santé comparable puissent faire des choix différents devant une offre de soins et qu’en
conséquence, des plans de soins variés puissent &tre mis en ceuvre. A aucun moment, les
personnes ne sont privées de leur droit a consentir aux soins qui leur sont proposés, et ce, quels
que soient les choix qui sont faits. Ces choix s’exercent en toute transparence avec le médecin a
partir d’une information claire, concise, juste et présentée en temps opportun. Quels que soient
les choix, les soins sont toujours présentés dans le meilleur intérét du patient.

L'INESSS définit les niveaux de soins comme I'expression des valeurs et volontés du patient sous la
forme d’objectifs de soins, qui résulte d’une discussion entre le patient ou son représentant et le
médecin concernant I’évolution anticipée de I'état de santé, les options de soins médicalement
appropriés et leurs conséquences, afin d’orienter les soins et de guider le choix des interventions
diagnostiques et thérapeutiques. Le processus des niveaux de soins comprend cing

composantes : la discussion, la détermination, la documentation, la transmission et I'application,
qui sont présentées de fagon détaillée a la section 2.6.3 de ce guide.

Pourquoi?

Le présent guide sur les niveaux de soins préconise I'adoption universelle par tous les
établissements de santé du Québec et leurs composantes d’une politique des niveaux de soins
applicable dans tous les contextes et lieux de prestation de soins, ce qui répond a un besoin
d’équité et d’opportunité pour tous les usagers et leurs proches.

Le formulaire proposé dans ce guide vise a harmoniser la documentation des niveaux de soins et
des décisions sur la réanimation cardiorespiratoire afin de faciliter la transmission de I'information



tout au long du continuum de soins, y compris les soins d’urgence offerts notamment dans un
contexte préhospitalier par les techniciens ambulanciers paramédics.

Pour qui?

Les niveaux de soins visent la population des patients adultes et pédiatriques dans leur ensemble
ainsi que leurs proches. Il existe de nombreux contextes dans lesquels une discussion sur les
niveaux de soins est indiquée. De fagon générale, une discussion devrait étre amorcée avec toute
personne dont le pronostic actuel laisse entrevoir a court ou a moyen terme une non-
amélioration ou une détérioration durable de son état de santé, de sa qualité de vie ou de son
autonomie. La détérioration de I'état de santé comprend, sans y étre limitée, le risque d’un
événement de santé aigu surajouté a un état de santé fragilisé notamment par la présence
simultanée de plusieurs problémes de santé, un risque de récidive ou un risque inhérent aux
interventions proposées. La discussion devrait, le plus possible, é&tre amorcée en amont des
situations urgentes, ce qui comprend le cabinet du médecin ainsi que les soins ambulatoires et a
domicile.

Comment?

L'INESSS destine le présent guide aux établissements de santé du Québec en fournissant un
gabarit de politique des niveaux de soins adaptable a tous les types d’installations, de clienteles et
d’accessibilité a des soins spécialisés. Le succes de I'implantation d’une telle politique releve de
I’engagement des gestionnaires et des professionnels a tous les niveaux.

L'INESSS destine aussi ce guide a tous les professionnels de la santé, a leurs instances corporatives
ainsi qu’a leurs établissements d’enseignement et de formation continue pour que les niveaux de
soins soient compris et pratiqués de facon cohérente entre les régions, les établissements et dans
le continuum de soins. Si le soutien des établissements représente le véhicule des niveaux de
soins, la mobilisation des professionnels en est le moteur.

L'INESSS estime qu’une communauté informée et sensibilisée a prendre part aux décisions sur les
soins dans les contextes de discussion des niveaux de soins est un préalable auquel les
associations de patients, les regroupements pour les ainés, les groupes communautaires et les
professionnels en contact avec les patients comme les notaires, les assureurs et les conseillers
financiers sont conviés en diffusant un dépliant informatif préparé a cet effet.

Ce guide sur les normes et standards de qualité des niveaux de soins :
* décrit les étapes standardisées du processus des niveaux de soins, de la détermination de
I"aptitude a la mise a jour et a I'application des niveaux de soins;

* montre la complémentarité des réles entre le médecin et les professionnels de la santé et
des services sociaux en interdisciplinarité;

* présente le formulaire harmonisé et son mode d’emploi;

* précise les conditions d’application des niveaux de soins et leur complémentarité notamment
avec les directives médicales anticipées et avec les services préhospitaliers.



SIGLES ET ABREVIATIONS

Cll
CISSS
CIUSSS
CHU
CHUM
CM
CMDP
cMQ
DMA
DRH
DSI
DSP
INESSS
MSSS
NIM
PDG
POLST
PSP
RCR
TAP

Sl

Conseil des infirmiers et infirmiéres

Centre intégré de santé et de services sociaux

Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
Centre hospitalier universitaire

Centre hospitalier de I'Université de Montréal

Conseil multidisciplinaire

Conseil des médecins, dentistes et pharmaciens

College des médecins du Québec

Directive médicale anticipée

Direction des ressources humaines

Direction des soins infirmiers

Directeur des services professionnels

Institut national d’excellence en santé et en services sociaux
Ministere de la Santé et des Services sociaux

Niveaux d’intervention médicale

Président-directeur général

Physician Orders for Life-Sustaining Treatment

Paramédic — soins primaires

Réanimation cardiorespiratoire

Techniciens ambulanciers paramédics

Soins intensifs



GLOSSAIRE

AVERTISSEMENTS SUR LES TERMES EMPLOYES

L'appellation « niveaux de soins » utilisée dans le présent document est assimilable a celle de
« niveaux d’intervention médicale » (NIM) dont le Collége des médecins du Québec fait usage
dans son guide médical sur les soins de longue durée [CMQ, 2015]. Le terme « niveaux de soins »
sans autre précision est inclusif de la décision concernant la réanimation cardiorespiratoire (RCR).

Les termes « usagers », « patients » et « personnes » sont utilisés pour désigner les personnes
pour qui un niveau de soins est pertinent selon les contextes : administratif, clinique, juridique ou
éthique, respectivement.

Le terme « représentant » désigne les personnes qui agissent au nom d’un patient inapte dans
tous les cas de figures possibles (parents, tuteurs, mandataire, curateur, etc.).

Le terme « proches » désigne les personnes qui démontrent pour le patient un intérét particulier
(conjoint, parents, ami intime). Il se distingue du terme « famille » qui a un sens plus large, pour
inclure des personnes qui ne sont pas nécessairement en contact étroit avec le patient.

Dans le glossaire qui suit, les termes sont scindés en deux thématiques, soit les soins et les
personnes, dans le but de faciliter la lecture.

Concernant les soins :

Alimentation entérale

Méthode de substitution de I’alimentation orale permettant d’apporter tous les nutriments
nécessaires a I'organisme afin d’atteindre et de respecter un état nutritionnel correspondant aux
besoins et aux caractéristiques du patient, par une sonde introduite dans le tube digestif par voie
nasale ou par I'intermédiaire d’une stomie digestive®.

Confort

Terme utilisé au sens large pour englober le bien-étre physique, psychologique et social. Les
déterminants qui contribuent au confort varient selon les individus et leurs contextes de vie et de
soins. Les interventions et les soins qui peuvent y contribuer sont par conséquent individualisés et
peuvent inclure, par exemple, des traitements habituellement donnés a des fins curatives parce
qu’ils représentent, dans un contexte donné, la meilleure option pour soulager I'inconfort.

Intervention

Terme qui désigne le recours aux démarches, technologies ou dispositifs a des fins préventives,
diagnostiques, thérapeutiques, palliatives, de réadaptation ou de soutien (définition libre). Une
intervention peut servir plusieurs objectifs de soins, selon le contexte (p. ex., une antibiothérapie
peut étre a visée curative ou palliative).

! Soins-Infirmiers.com. La nutrition entérale [site Web]. Disponible a : http://www.soins-infirmiers.com/nutrition_enterale.php
(consulté le 20 septembre 2015).



Niveaux de soins

Expression des valeurs et volontés du patient sous la forme d’objectifs de soins, qui résulte d’une
discussion entre le patient ou son représentant et le médecin concernant I’évolution anticipée de
I’état de santé, les options de soins médicalement appropriés et leurs conséquences, afin
d’orienter les soins et de guider le choix des interventions diagnostiques et thérapeutiques
(définition de I'INESSS).

Perte d'opportunité thérapeutique

Omission d’une offre de soins dont une personne aurait besoin vu son état de santé et auxquels
elle aurait consenti si la possibilité lui en avait été donnée’.

Pronostic

Jugement médical porté a un moment donné sur la prédiction de I’évolution d’un état de santé ou
des chances de succes d’une intervention en se basant sur le bilan diagnostique, les connaissances
scientifiques et I'expérience clinique (définition libre).

Planification anticipée des soins (advance care planning)

Concertation entre les fournisseurs de soins, les patients et leurs proches ou représentants au
sujet des buts et des orientations thérapeutiques désirés, et ce, en prévision d’une situation ou le
patient serait dans I'incapacité de prendre lui-méme des décisions [Deliens et al., 2009]. Les
niveaux de soins et les directives médicales anticipées sont des exemples de la planification
anticipée de soins.

Processus associé aux niveaux de soins

Les cing composantes de la pratique des niveaux de soins, c’est-a-dire la discussion, la
détermination, la documentation, la transmission et I'application (modéle logique élaboré par
I"INESSS).

Projet de vie

Représentation mentale de la vie que le patient souhaite mener et des moyens qu'il se donne
pour y parvenir. Le projet de vie sert a I'orientation du comportement individuel a travers le
temps et les circonstances. Il est associé a la recherche de direction et de motivation relative aux
décisions a prendre et d'un sens a donner a son parcours de vie. Ainsi, le projet de vie évolue dans
le temps, au long du parcours de santé, et ce, jusqu'a la toute fin de la vie [Deschénes et al.,
2014].

Réanimation cardiorespiratoire (RCR)

Dans le contexte d’application des niveaux de soins, interventions d’urgence utilisées en réponse
a un arrét cardiorespiratoire comprenant un arrét circulatoire qui incluent, dans leur forme
simple, le massage cardiaque, la défibrillation et la ventilation assistée, et dans leur forme

2 Définition inspirée de la Haute Autorité de Santé, Pertinence des soins [site Web], disponible a : http://www.has-
sante.fr/portail/jcms/r_1499655/fr/pertinence-des-soins, et de I'article Perte de chance : notion clef et évolutive [site Web
LesEchos.fr, 29 ao(it 2014], disponible a : http://www.lesechos.fr/idees-debats/cercle/cercle-107964-perte-de-chance-notion-
clef-et-evolutive-1037182.php# (consulté le 24 mars 2015).
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avancée, un ensemble de moyens spécialisés (pharmacologiques, mécaniques et autres)
(définition libre).

Soins

Toutes les interventions ou les traitements effectués par un professionnel de la santé (définition
libre).

Concernant les personnes qui participent dans le processus des niveaux de soins :

Equipe soignante

Ensemble des intervenants qui participent a la prestation des soins et services au patient durant
un épisode de soins (définition libre).

Mandataire

Personne qui est choisie par le mandant (personne qui rédige son mandat) pour exécuter les
volontés que ce dernier a exprimées. Un mandant peut désigner un ou plusieurs mandataires
pour exécuter son mandat [Curateur public du Québec, 2014].

Médecin traitant

Médecin de famille ou le clinicien qui assume la coordination des soins médicaux d’un patient ou
que le patient considere comme son médecin principal pendant un épisode de soins (définition
libre).

Patient

Terme synonyme d’usager, qui lui est préféré aux fins du présent guide lorsque le contexte est
clinique, c’est-a-dire une personne qui regoit des services du systeme public de santé et de
services sociaux du Québec (définition libre).

Proche

Personne majeure qui accompagne le patient ou qui démontre pour celui-ci un intérét particulier’
(conjoint, parents, membre de la famille ou ami intime). Elle ne regoit pas de compensation pour
fournir les soins personnels ou de santé au patient. Le terme « proche » est utilisé dans un
contexte de proximité avec le patient dans son environnement naturel et se distingue ici du terme
« famille » qui est utilisé de fagon plus large pour désigner les personnes qui ont un lien de
parenté avec le patient (définition libre).

Représentant

Personne habilitée a donner un consentement substitué pour un patient inapte a consentir aux
soins ou pour un patient de moins de 14 ans”

3 selon I'article 15 du Code civil du Québec, disponible a : http://ccq.lexum.com/ccq/fr#t!fragment/art15 (consulté le 15 octobre
2015).

4 Vos droits en santé. Le majeur apte et le majeur inapte [site Web]. Disponible a : http://www.vosdroitsensante.com/1022/le-
majeur-apte-et-le-majeur-inapte (consulté le 8 juin 2015).
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Selon I'article 15 du Code civil du Québec, lorsque I'inaptitude d’un majeur a consentir aux soins
requis par son état de santé est constatée, ce sont le mandataire, le tuteur ou le curateur qui
doivent donner le consentement. Si le majeur n’est pas ainsi représenté, le consentement est
donné par le conjoint, que le majeur soit marié, en union civile ou en union de fait, ou, a défaut
d’avoir un conjoint ou en cas d’empéchement de celui-ci, par un proche parent ou par une
personne qui démontre pour le majeur un intérét particulier®.

La formulation « patient ou son représentant » utilisée dans le présent document signifie qu’il
faut considérer d’abord le patient apte a consentir aux soins ou, en cas d’inaptitude, son
représentant.

Tuteur

Dans le cas d’un patient mineur (agé de moins de 18 ans, au Québec), le tuteur constitue le
représentant |égal et majeur responsable d’assurer sa protection, d’administrer son patrimoine et
d’exercer ses droits civils. Les parents sont automatiquement et conjointement les tuteurs®

Le curateur public est concerné dans la désignation d’une autre personne comme tuteur si les
parents ne peuvent pas remplir leurs obligations ou décedent et il n’y a pas de tutelle dative
(p. ex., déférée par testament)’.

Usager

Terme utilisé dans les établissements de santé et de services sociaux du Québec pour désigner
une personne qui regoit des services du systeme public de santé et de services sociaux du Québec
(définition libre).

> Selon Iarticle 15 du Code civil du Québec, disponible a : http://ccq.lexum.com/ccq/fr#t!fragment/art15 (consulté le 15 octobre
2015).

6 Services Québec — Citoyens. Que faire lors d’un déces. Définitions utiles [site Web]. Disponible a :
http://www4.gouv.qc.ca/FR/Portail/Citoyens/Evenements/deces/Pages/definitions-utiles.aspx (consulté le 8 juin 2015).
7 Curateur public du Québec. Les parents ou tuteurs légaux [site Web]. Montréal, Qc : Curateur public du Québec; 2002.

Disponible a : http://www.curateur.gouv.qc.ca/cura/fr/mineur/tutelle-biens/acteurs/tuteurs/parents/index.html.
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1 LES NIVEAUX DE SOINS COMME NORME DE
PRATIQUE

Pourquoi confirmer les niveaux de soins comme norme de pratique clinique ?

La pratique québécoise des niveaux de soins remonte aux années 1980 [Nazerali et al., 1998]. En
mai 2015, le College des médecins du Québec (CMQ) diffusait la troisieme édition de son guide
sur la pratique médicale en soins de longue durée qui préne I'utilisation d’une échelle de

« niveaux d’intervention médicale » en mettant un accent sur I'importance d’engager une
discussion avec les patients en fin de vie et avec leurs proches [CMQ, 2015]. Ce modele, promu
par le CMQ depuis 1984, a été un moteur dans I'adoption des principes sous-jacents a la pratique
des niveaux de soins dans les établissements de soins de longue durée au Québec et, plus
largement, en pratique gériatrique [Arcand et Hébert, 1997]. Parmi ces principes, mentionnons :

* |'acces a une évaluation médicale de qualité permettant I’établissement d’un ou plusieurs
diagnostics et d’un pronostic réaliste qui incluent I’état fonctionnel et la qualité de vie;

* le droit a 'autodétermination qui se traduit ici par un acces a toute I'information utile fournie
de maniére compréhensible et en temps opportun pour prendre une décision éclairée sur
des soins qui sont proposés;

* la complexification de I'offre de soins avec I’évolution des technologies biomédicales;

* la révocabilité des volontés exprimées antérieurement, celles-ci n’étant pas un substitut au
consentement éclairé vis-a-vis de la prestation de soins.

Avec ce guide, la démarche de la détermination d’un niveau de soins s’inscrit dans un contexte
plus large que strictement celui des soins de fin de vie ou des soins offerts en hébergement de
longue durée. En effet, le présent guide fait la promotion de la participation des personnes dans
les discussions et les décisions concernant leurs soins par I'application de normes et de standards
de pratique a I'ensemble des professionnels de la santé et des établissements du réseau
québécois de la santé.

Quelles preuves scientifiques soutiennent la pratique des niveaux de soins?

Les résultats de la vaste revue systématique de la littérature scientifique réalisée par I'INESSS
révelent un niveau de preuve acceptable voulant que les interventions pour mettre en place ou
promouvoir la pratique des niveaux de soins soient efficaces (voir I'annexe A). A cet égard, il est
important de noter que I'efficacité de ces interventions se mesure différemment du point de vue
des patients que de celui des soignants. En effet, deux visions des soins coexistent, 'une
essentiellement médicale soutenue par les guides de pratiques cliniques et I'autre, centrée sur le
projet de vie des personnes concernées.

Les études montrent que les interventions visant a soutenir la pratique des niveaux de soins
favorisent la détermination d’un niveau de soins, ainsi que la cohérence entre les souhaits
exprimés par les patients ou leurs proches et les soins qui leur sont donnés. L’évaluation des outils
d’aide a la décision révele le plus souvent une préférence pour les soins de confort au profit des
soins a visée curative et les préférences exprimées semblent stables sur des périodes de plusieurs
mois. Les études font constater également que les interventions améliorent la documentation
d’un niveau de soins et de la discussion au dossier du patient, augmentent la satisfaction des



proches des patients en fin de vie et diminuent leur détresse apres un déces. Dans d’autres
indicateurs d’efficacité, les résultats sont mitigés, par exemple au regard du jugement des patients
sur la quantité et la qualité de I'information recue sur le pronostic et les soins en fin de vie.

L’INESSS conclut qu’il existe des preuves acceptables et suffisantes dans I’état actuel des
connaissances pour affirmer que la pratique des niveaux de soins est associée a une plus grande
cohérence entre les soins donnés et les volontés exprimées par les patients et leurs proches.

La pratique des niveaux de soins est-elle sans risque?

Il existe peu d’études qui abordent I'innocuité de la pratique des niveaux de soins. Les soins de fin
de vie peuvent impliquer des décisions complexes sur le plan clinique et qui ont une forte charge
émotive. Un nombre limité d’études a montré des préjudices découlant de la pratique sous la
forme d’un effet anxiogene (chez les parents d’adolescents atteints de cancer) ou d’erreurs dans
la transmission du niveau de soins. De plus, il ne faut pas exclure la possibilité d’'une perte
d’opportunité thérapeutique liée a I'application d’un niveau de soins. En effet, certaines données
indiquent que des patients qui ont pris la décision de ne pas avoir recours a la réanimation
cardiorespiratoire (RCR) pouvaient étre privés des soins pourtant recommandés dans les guides
de pratique clinique a la suite d’un événement de santé aigu, tel qu’un infarctus du myocarde.

Les citoyens qui ont répondu a la consultation publique proposée par I'INESSS sur sa plateforme
Web ont confirmé en grande majorité leur intérét a prendre part au processus des niveaux de
soins autant pour comprendre les soins offerts que pour prendre part aux décisions en matiére de
soins. En méme temps, les répondants ont été nombreux a exprimer des doutes sur la prise en
compte des souhaits exprimés dans la prestation des soins.

L’INESSS conclut qu’il existe peu de preuves concernant I'innocuité de la pratique des niveaux
de soins dans la littérature scientifique. Des preuves acceptables et suffisantes existent pour
affirmer que cette pratique peut étre associée a des préjudices de nature anxiogéne pour les
personnes qui participent au processus de détermination d’un niveau de soins, mais demeurent
insuffisantes pour exclure d’autres types de préjudices, notamment ceux résultant d’erreurs
dans leur transmission et dans leur application, ou résultant d’une perte d’opportunité
thérapeutique.

Pertinence pour le Québec

Le niveau de preuve scientifique portant sur I'efficacité de la pratique des niveaux de soins est
adéquat pour en soutenir le développement au Québec. La triangulation de I'information
collectée par I'INESSS révele que cette pratique est déja soutenue par les professionnels de la
santé et par un segment de la population québécoise. La démarche associée aux niveaux de soins
s’inscrit notamment dans un contexte complémentaire a celui du rapport de la Commission
spéciale sur la question de mourir dans la dignité [CSQMD, 2012], qui a donné lieu a la Loi
concernant les soins de fin de vie [ANQ, 2014].

Considérant le manque d’information sur I'innocuité de la pratique des niveaux de soins, une
attention particuliére devra étre portée pour documenter les effets indésirables liés a cette
pratique, particulierement lors de son implantation sur des populations autres que celles en
hébergement de longue durée.

Le présent guide répond a un besoin d’amélioration de la pratique des niveaux de soins au
Québec, en s’appuyant en partie sur des modeles de pratiques exemplaires, des outils et des
programmes de formation déja existants dans la province.



Qui est concerné par les niveaux de soins ?

Les niveaux de soins concernent toute personne dont le pronostic actuel laisse entrevoir a court
ou a moyen terme une non-amélioration ou une détérioration durable de son état de santé, de sa
qualité de vie ou de son autonomie. Dans ce contexte, la démarche des niveaux de soins vise a
améliorer la concordance entre le projet de vie des personnes et la mise en ceuvre de soins qui
sont médicalement indiqués par leur état de santé.

Définition des niveaux de soins et modeéle conceptuel

Les niveaux de soins sont un outil de communication entre le patient ou son représentant, le
médecin et I’équipe soignante pour que les propositions de soins s’inscrivent dans une continuité
et pour le meilleur intérét du patient. Dans ce sens, un niveau de soins ne doit pas étre interprété
comme un consentement aux soins ni comme |’étiquetage d’un patient, mais au contraire comme
la formalisation du processus de discussion avec le patient ou son représentant tout au long du
continuum de soins.

L'INESSS formule la définition suivante des niveaux de soins en intégrant les perspectives
multiples issues des échanges avec différents partenaires et en cohérence avec la littérature
scientifique et la pratique clinique observée au Québec.

Les niveaux de soins se définissent comme :

L'expression des valeurs et volontés du patient sous la forme d’objectifs de soins, qui résulte
d’une discussion entre le patient ou son représentant et le médecin concernant I’évolution
anticipée de I'état de santé, les options de soins médicalement appropriés et leurs conséquences,
afin d’orienter les soins et de guider le choix des interventions diagnostiques et thérapeutiques.




Le modeéle conceptuel suivant contient les cing composantes essentielles de la pratique des
niveaux de soins avec, d’une part, la discussion, la détermination et la documentation qui font
partie d’une boucle interactive avec I'évolution de I'état de santé et du projet de vie des
personnes, et, d’autre part, la transmission et I'application qui portent les résultats attendus de la
démarche.

Figurel  Modeéle conceptuel des cing composantes de la pratique des niveaux de soins
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La DISCUSSION consiste en un échange d’information entre le médecin qui expose dans un
langage accessible les éléments diagnostiques et pronostiques ainsi que les options de soins
médicalement appropriés avec leurs chances de succes et leurs risques, et le patient ou son
représentant qui exprime des besoins et des attentes en rapport avec un projet de vie. Les
informations sur les chances de succeés et les risques doivent étre réalistes dans le contexte et
basées sur des données probantes lorsqu’elles existent. La discussion inclut la vérification avec le
patient ou son représentant de la compréhension de son état de santé et une disponibilité pour
répondre a ses interrogations. L'infirmiére ou I'infirmier peut amorcer la discussion et y
contribuer, particulierement lorsque les soins requierent une coordination entre plusieurs
médecins ou intervenants.

La DETERMINATION du niveau de soins est sous la responsabilité du médecin et est basée sur une
évaluation individualisée et rigoureuse de la condition médicale actuelle et du pronostic exprimé
en ce qui concerne la morbidité et la réversibilité, d’'une part, et les répercussions sur la qualité de
vie et I'autonomie telles qu’appréciées par le patient, d’autre part. La détermination contient
deux éléments : le niveau de soins et la décision concernant la réanimation cardiorespiratoire.

La détermination constitue une composante dynamique des niveaux de soins qui doit évoluer
avec |'état clinique et avec les changements de perceptions et d’attentes du patient ou de son
représentant, d’ou la boucle de rétroaction avec la discussion qui doit se poursuivre dans un
processus continu. Les observations de I'équipe de soins peuvent étre mises a contribution pour
que le niveau de soins demeure cohérent avec la situation actuelle du patient.

La DOCUMENTATION représente la trace écrite de la discussion, de la détermination d’un niveau
de soins et d’une décision concernant la réanimation cardiorespiratoire, grace a 'utilisation du
formulaire qui est versé au dossier pour étre facilement repérable.

La TRANSMISSION fait référence a I’'ensemble des moyens utilisés pour rendre disponible le
formulaire lorsqu’une décision médicale doit étre prise, notamment en cas d’urgence.

L’APPLICATION constitue la prise en compte d’un niveau de soins dans I'offre de soins qui est faite
au patient. Dans le cas d’'une décision portant sur la réanimation cardiorespiratoire, I'application
correspond a la conformité de cette décision en cas d’arrét cardiorespiratoire. Dans tous les cas,
le consentement est recherché selon les modalités habituelles.



PARTIE 2A : GABARIT D'UNE POLITIQUE
D'ETABLISSEMENT EN MATIERE DE NIVEAUX DE
SOINS

Le gabarit présenté a la partie 2A est fourni comme outil d’aide a I’élaboration d’une politique
d’établissement en matiere de pratique de niveaux de soins. Les rubriques et contenus sont
modifiables pour s’adapter, d’'une part, aux conditions particulieres des milieux de pratique et des
situations cliniques, et d’autre part, aux méthodes de rédaction d’une politique dans les
établissements de santé. Le texte en italique fournit des éléments qui peuvent étre utiles a la
rédaction.

Objet : niveaux de soins et réanimation N° de version :
cardiorespiratoire

Emis par : instance responsable de la mise en ceuvre et de
I’évaluation (Direction des services professionnels, etc.)

Equipe de rédaction : instances, personnes concernées.

Approuvé par: Date de premiére parution :
Conseil d’administration, etc. Le succes de la politique
repose en premier lieu sur le soutien de la Direction de
I’établissement, c’est-a-dire son président-directeur
général (PDG) et son président du conseil d’administration,
avec leurs instances.

Dates des révisions :

Instance responsable de la révision :

Avertissements sur les termes employés :

L'appellation « niveaux de soins » utilisée dans le présent document est assimilable a celle de

« niveaux d’intervention médicale » (NIM) dont le Collége des médecins du Québec fait usage
dans son guide sur les soins de longue durée [CMQ, 2015]. Le terme « niveaux de soins » sans

autre précision est inclusif de la décision concernant la réanimation cardiorespiratoire (RCR).

Les termes « usagers », « patients » et « personnes » sont utilisés pour désigner les personnes
pour qui un niveau de soins est pertinent selon le contexte administratif, clinique, juridique ou
éthique, respectivement.

Le terme « représentant » désigne les personnes qui agissent au nom d’un patient inapte dans
tous les cas de figures possibles (parents, tuteurs, mandataire, curateur, etc.).

Le terme « proches » désigne les personnes qui démontrent pour le patient un intérét particulier
(conjoint, parents, ami intime). Il se distingue du terme « famille » qui a un sens plus large, pour
inclure des personnes qui ne sont pas nécessairement en contact étroit avec le patient.




2.1

Préambule

Enoncé général en termes clairs de la raison d’étre de la politique en lien avec la mission de
I’établissement et les principes d’éthique clinique. Par exemple, cette politique vise notamment a
assurer que les soins donnés soient cohérents avec le projet de vie des patients, ouvrant ainsi des
options de soins médicalement appropriés qui répondent a leurs besoins et a leur bien-étre.

Les niveaux de soins sont un outil qui facilite la communication entre les soignants, les patients et
leurs proches quant aux objectifs de soins en contexte de maladies graves et de fin de vie, afin que
des soins qui sont médicalement appropriés puissent étre adaptés le mieux possible aux volontés
des personnes soignées. Les soins offerts sont ainsi pergcus comme les meilleurs, car porteurs de
sens pour le patient, les proches et I’équipe soignante.

Le concept des niveaux de soins peut surprendre des patients et des proches aidants au premier
contact. Il peut également ne pas correspondre aux valeurs de certains professionnels de la santé.
Le fondement de la politique repose sur un équilibre avec d’une part, les valeurs, volontés et
attentes des personnes et, d’autre part, le jugement clinique des médecins duquel résulte une offre
de soins qui demeure appropriée a I’état clinique et qui est faite dans le meilleur intérét du patient.
Une large diffusion de I'information relative aux niveaux de soins permet de réduire les
incompréhensions que ces niveaux de soins peuvent susciter.

Principe de participation du patient ou de son représentant aux décisions sur les soins

2.2

La politique reconnait que des personnes ayant un état de santé comparable puissent faire des
choix différents devant une offre de soins et qu’en conséquence, des plans de soins divers
puissent étre mis en ceuvre. A aucun moment, les personnes ne sont privées de leur droit a
consentir aux soins qui leur sont proposés, et ce, quels que soient les choix qui sont faits. Ces
choix s’exercent en toute transparence avec le médecin a partir d’'une information claire, concise,
juste et présentée en temps opportun. Quels que soient les choix, les soins sont toujours
proposés dans le meilleur intérét du patient.

Objectifs de la politique

Les niveaux de soins visent la cohérence entre le projet de vie des personnes et les soins mis en
ceuvre. Ceci implique une participation des usagers du systéme de santé a la prise de décision
concernant leurs soins sans coercition ni jugement de valeur, et avec la flexibilité nécessaire pour
s’adapter a des perceptions, des objectifs et des états de santé évolutifs.

Le but de cette politique est d’assurer que tous les usagers concernés (voir les populations et les
personnes visées ci-dessous) ainsi que leurs proches ont un accés optimal @ une information juste,
adaptée aux situations et en temps opportun pour pouvoir participer aux décisions concernant
leurs soins dans le contexte de la détermination d’un niveau de soins.

La politique a notamment pour but ’harmonisation de la pratique des niveaux de soins (formulaire
harmonisé et procédures — partie 3) entre les installations et les départements cliniques au sein de
I’établissement et entre les établissements dans tout le Québec.



2.3

2.4

La politique a en vue les objectifs suivants :

* Définir et déterminer les populations visées par les niveaux de soins;

* Expliquer aux gestionnaires et aux professionnels de la santé les étapes du processus des
niveaux de soins;

* Clarifier les réles des intervenants;
* Présenter le formulaire harmonisé « Niveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire »;

* Présenter des indicateurs utiles a I’évaluation de la pratique des niveaux de soins.
Définition des niveaux de soins

Les niveaux de soins se définissent comme :

L'expression des valeurs et volontés du patient sous la forme d’objectifs de soins, qui résulte
d’une discussion entre le patient ou son représentant et le médecin concernant I’évolution
anticipée de I'état de santé, les options de soins médicalement appropriés et leurs conséquences,
afin d’orienter les soins et de guider le choix des interventions diagnostiques et thérapeutiques.

Populations visées par les niveaux de soins

Populations visées

La politique vise sans restriction les populations adultes et pédiatriques concernées par le systéme
de santé québécois. Le succés d’implantation de la politique repose sur I'inclusion de tous les
médecins et professionnels de la santé et des services sociaux qui sont en contact avec les usagers
pour offrir des soins. L’équité et la réduction des inégalités de santé exigent que les modalités
d’application de cette politique soient uniformes pour tous les usagers, sur I’ensemble du territoire
desservi par I'établissement.

Personnes visées

Il existe de nombreux contextes dans lesquels une discussion sur les niveaux de soins est indiquée.
De fagon générale, une discussion devrait étre amorcée avec toute personne dont le pronostic
actuel laisse entrevoir a court ou @ moyen terme une non-amélioration ou une détérioration
durable de son état de santé, de sa qualité de vie ou de son autonomie. La détérioration de I'état
de santé inclut, sans y étre limitée, le risque d’un événement de santé aigu surajouté a un état de
santé fragilisé notamment par la présence simultanée de plusieurs probléemes de santé, un risque
de récidive ou un risque inhérent aux interventions proposées.

Dans les pratiques actuelles de niveaux de soins, les exemples suivants illustrent les personnes
visées :
* personne ayant une espérance de vie limitée, un risque élevé de détérioration en raison d’un
état de santé aigu ou chronique ou d’un état de fragilité;

* personne a risque de complications majeures lors d’une intervention chirurgicale, d’une
endoscopie ou d’autres interventions invasives;

* personne recevant des soins palliatifs ou des soins de fin de vie;

* personne aux prises avec des troubles cognitifs avérés, particuliéerement a leur début, alors
que la personne est encore apte;



* personne suivie en oncologie qui a un pronostic réservé;

* personne qui a une probabilité élevée d’étre hospitalisée ou admise a I'urgence dans I'année;
* personne admise a l'urgence, en soins aigus ou aux soins intensifs;

* personne qui a formulé et enregistré une directive médicale anticipée (DMA);

* toute personne qui en fait la demande.
2.5 Contextes d’application

Niveaux de soins, DMA et consentement aux soins

Il est important que la politique rappelle que les niveaux de soins ne sont pas un substitut a un
consentement éclairé aux soins proposés. Ils servent a orienter I’offre de soins auxquels I'obtention
d’un consentement (du patient ou de son représentant) demeure une obligation soumise aux
dispositions du Code civil du Québec®. Il faut rappeler également qu’en tout temps, la personne
apte a consentir aux soins ou son représentant peuvent révoquer un niveau de soins et celui-ci
peut étre révisé.

De plus, la Loi concernant les soins de fin de vie (LSFV) définit une directive médicale anticipée
(DMA) comme la détermination a I’'avance des soins qu’une personne accepte ou refuse de
recevoir dans le cas ol elle devient inapte & y consentir’. Une DMA valide et applicable & la
situation clinique a donc une valeur contraignante sur les soins pour une personne inapte a
consentir aux soins et doit étre systématiquement recherchée (voir également la section 2.6.2 ci-
dessous et la partie 2B du guide).

En situation d’urgence, le formulaire de niveaux de soins valide, s’il existe, doit étre
immédiatement accessible au personnel soignant.

Contextes cliniques

Les niveaux de soins représentent un outil de communication privilégié avec toute personne en
contact avec I’établissement pour des soins de santé, quel que soit le lieu de prestation des soins,
domicile y compris. L’établissement opérationnalise la définition de ses différentes populations
visées en consultation avec les médecins et les intervenants dans chacun de ses services et
départements qui sont en lien avec les usagers concernés par cette politique.

Il est utile ici de préciser les départements/installations en contact avec les usagers ou la politique
s’applique (médecine adulte et pédiatrique):

* Médecine familiale (comprend le maintien a domicile);

* Pédiatrie (et ses sous-spécialités);

* Médecine interne (et ses sous-spécialités);

8 En cas d’urgence et dans I'impossibilité d’obtenir dans un délai opportun un consentement du patient ou de son représentant,
le médecin prendra les décisions cliniques appropriées.

° Les situations cliniques ciblées par les DMA incluent : une condition médicale grave et incurable en fin de vie et une atteinte
grave et irréversible des fonctions cognitives (comme un état comateux jugé irréversible, un état végétatif permanent et une
démence de type Alzheimer ou autre, a un stade avancé). Ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS), Directives
médicales anticipées, disponible a : http://sante.gouv.qc.ca/programmes-et-mesures-daide/directives-medicales-
anticipees/exigences-requises/ (consulté le 14 décembre 2015).



* Gériatrie et hébergement de longue durée;

* Médecine d’urgence, médecine de soins intensifs, néonatologie;
* Oncologie, hématologie et spécialités connexes;

* Spécialités chirurgicales et anesthésie;

* Réadaptation physique, intellectuelle, etc.;

* Autres (gynécologie, ophtalmologie, oto-rhino-laryngologie, psychiatrie, etc.).
2.6 Etapes du processus des niveaux de soins

2.6.1 Aptitude a participer a la détermination d'un niveau de soins

Un patient apte a consentir aux soins peut faire participer toute autre personne qu’il souhaite a la
discussion et a la détermination d’un niveau de soins. En situation d’inaptitude a consentir aux
soins (voir la section Ressources), la procédure se fait avec un représentant dans le seul intérét du
patient, et en sa présence dans la mesure du possible. En 'absence d’un représentant, le curateur
public peut consentir a un niveau de soins sur recommandation du médecin et de I'équipe
soignante.

2.6.2 Vérification de I'existence de volontés antérieures

Lorsqu’il est établi qu’une personne peut bénéficier de la détermination d’un niveau de soins, il
faut vérifier s’il existe des volontés antérieures. Ces volontés peuvent prendre la forme d’un niveau
de soins déterminé antérieurement, d’un testament de vie ou d’une DMA. Lorsque le patient est
apte, les volontés antérieures permettent de reprendre et de poursuivre la discussion.

En cas d’inaptitude, une DMA valide et pertinente a la situation actuelle a une valeur
contraignante sur le plan de soins. Lorsqu’une personne inapte a consentir aux soins n’a pas de
DMA valide, le représentant du patient participera a la détermination d’un niveau de soins sur la
base de la connaissance des souhaits de la personne alors qu’elle était encore apte, afin que les
soins correspondent le mieux possible aux souhaits qu’elle aurait exprimés si elle était apte a les
formuler.

Une personne apte a consentir aux soins qui n’a pas de DMA et pour qui une démarche de
détermination de niveau de soins est entreprise doit étre informée de I’existence de la DMA et de
la pertinence d’entreprendre des démarches pour en établir une pour elle-méme.

2.6.3 Cing composantes de la pratique des niveaux de soins

La pratique des niveaux de soins comporte cing composantes : la discussion, la détermination, la
documentation, la transmission et I'application. La politique donne les précisions relatives a
chacune de ces composantes.

Discussion

La discussion est un échange d’information entre le médecin qui expose dans un langage
accessible les éléments diagnostiques et pronostiques ainsi que les options de soins médicalement
appropriés avec leurs chances de succes et leurs risques, et le patient ou son représentant qui
exprime des besoins et des attentes en rapport avec un projet de vie. Les informations sur les
chances de succés et les risques doivent étre réalistes dans le contexte et basées sur des données
probantes lorsqu’elles existent. La discussion inclut la vérification avec le patient ou son
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représentant de sa compréhension de son état de santé et une disponibilité pour répondre a ses
interrogations. Au premier contact, les niveaux de soins peuvent étre abordés de facon rassurante
grdce a I'adaptation de I'information aux besoins du patient ou de son représentant et des
proches. Dans certains cas, il peut étre utile de vérifier la réceptivité d’une personne a discuter des
niveaux de soins (p. ex., souffrance psychologique, croyances et valeurs spirituelles et religieuses)
(voir la section Ressources).

Idéalement, la discussion portant sur les niveaux de soins est amorcée lorsque la personne est
encore apte a consentir aux soins, en amont de situations nécessitant des soins urgents, par
exemple, a I'occasion d’une détérioration de I'état de santé observée au bureau du médecin, lors
d’une visite a domicile ou d’une admission pour soins aigus ou soins de longue durée. L’infirmiére
ou l'infirmier peut amorcer la discussion et y contribuer, particulierement lorsque les soins
requiérent une coordination entre plusieurs médecins ou intervenants ou qu’elle assure la
continuité dans les soins.

La section Ressources présente une référence relative a un guide de discussion et des exemples de
dépliants et vidéos congus pour le grand public.

Détermination

La détermination du niveau de soins est sous la responsabilité du médecin et est basée sur une
évaluation individualisée et rigoureuse de la condition médicale actuelle et du pronostic exprimé
en matiére de morbidité et de réversibilité, d’une part, et de répercussions sur la qualité de vie et
I'autonomie telles qu’appréciées par le patient, d’autre part. La détermination contient deux
éléments : le niveau de soins et la décision concernant la réanimation cardiorespiratoire.

La détermination d’un niveau de soins est faite en utilisant le formulaire harmonisé (partie 3A de
ce guide — a annexer a la politique de I'établissement). Les options sont exprimées en objectifs de
soins qui sont compréhensibles (A a D sur le formulaire) et sont présentées en mettant en balance
les bénéfices, les inconvénients et les risques qui peuvent étre anticipés vu I’état de santé actuel de
la personne. Au besoin, des précisions concernant des procédures ou traitements particuliers sont
ajoutées dans I'espace prévu a cette fin. La communication de ces informations complexes doit
demeurer claire, concise, adaptée au contexte et fournie en temps opportun pour qu’un niveau de
soins refléte bien les volontés et les valeurs de la personne au moment ol il est déterminé.

Un niveau de soins peut ne pas étre établi dés la premiére discussion si la situation clinique et le
temps le permettent et si les personnes concernées ont besoin de temps pour comprendre
I'information fournie et pour préparer leurs questions liées aux conséquences d’un choix. La
détermination est une composante dynamique des niveaux de soins qui doit évoluer avec I’état
clinique et avec les changements de perceptions et d’attentes du patient ou de son représentant.
Les observations de I'équipe de soins peuvent étre mises a contribution pour que le niveau de soins
demeure cohérent avec la situation actuelle du patient.

Documentation

La documentation constitue la trace écrite de la discussion, de la détermination d’un niveau de
soins et de la décision concernant la réanimation cardiorespiratoire, grdce a I'utilisation du
formulaire harmonisé qui est facilement repérable au dossier (partie 3A de ce guide — annexé a la
politique). L’établissement détermine la méthode la plus efficace pour rendre le formulaire
disponible aux médecins et autres professionnels de la santé, notamment aux techniciens
ambulanciers paramédics (TAP).
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Transmission

La transmission fait référence a un ensemble de moyens qui sont utilisés pour rendre le formulaire
harmonisé disponible lorsqu’une décision médicale doit étre prise. Le formulaire de niveaux de
soins le plus récent doit étre facilement accessible, notamment en cas d’urgence. L’établissement
détermine les méthodes les plus efficaces pour éviter les omissions ou erreurs de transmission d’un
niveau de soins et pour en reconnaitre la validité dans les situations urgentes. Si une demande de
soins préhospitaliers d’urgence est possible, une copie du formulaire harmonisé doit étre remise au
patient, a son représentant ou a toute personne susceptible d’étre présente a I'arrivée des
techniciens ambulanciers paramédics (TAP). L’établissement peut aussi se doter d’une attestation
qui reproduit la décision concernant la RCR et qui est transportable au domicile du patient afin de
faciliter la prise de décision en cas d’urgence. Dans les deux cas, le patient ou son représentant
doivent signer le document afin que le TAP puisse s’en servir en conformité avec les protocoles
d’intervention.

Application

L’application se reporte a la prise en compte d’un niveau de soins dans I'offre de soins qui est faite
au patient. Dans le cas d’une décision sur la réanimation cardiorespiratoire, I'application
correspond a la conformité de cette décision en cas d’arrét cardiorespiratoire. Dans tous les cas, le
consentement est recherché selon les modalités habituelles.

Tous les professionnels de I’établissement doivent connaitre I’existence de la politique sur les
niveaux de soins dans un but d’équité d’acces a des soins appropriés de qualité qui tiennent
compte des valeurs et des volontés de la personne soignée en fonction de la situation clinique, en
cas d’inaptitude ou en situation d’urgence. Il est du ressort de tous les professionnels de la santé
de s’informer de I'existence d’un niveau de soins pour tous les patients auxquels des soins sont
offerts. Dans un tel cas, le niveau de soins a une valeur indicative et doit étre interprété en fonction
de la situation clinique.

2.6.4 Validité et mise a jour d'un niveau de soins

Un niveau de soins est qualifié de valide s’il est consigné sur le formulaire prévu a cette fin, signé et
daté par un médecin. L’utilisation d’un formulaire présume que les informations qui y figurent sont
toujours en accord avec I'état de santé et les choix des personnes au moment ou le formulaire a
été rempli. Dans le doute ou en situation d’urgence, il faut vérifier avec le patient, son
représentant ou un proche.

Un niveau de soins étant un outil d’aide a la décision et non une prescription pour des soins, toute
détermination antérieure demeure utile a la poursuite de la discussion a I’'occasion d’un
changement de I’état de santé ou d’une nouvelle communication avec un médecin. Il n’y a par
conséquent pas de durée de validité préétablie d’un niveau de soins qui peut demeurer pertinent
ou non en fonction de la stabilité de I'état de santé et de la probabilité de survenue de
complications. Un niveau de soins doit étre révisé a I’occasion de tout changement de I’état de
santé, ou a la demande de la personne ou de son représentant (méme pendant un épisode de
soins), ou périodiquement (annuellement ou autre) lorsque la condition est stable. L’établissement
précise les fréquences d’évaluations périodiques souhaitées et autres détails pertinents. Des notes
manuscrites datées peuvent étre ajoutées dans I'espace prévu sur un formulaire de niveaux de
soins antérieurement rempli si le niveau de soins n’a pas changé.



2.7 Roles et responsabilités

L’application harmonieuse de la politique exige le développement de qualités d’ouverture a I'autre,
de transparence et de compassion en considérant non seulement les aspects physiques et
psychologiques des personnes malades, mais aussi sociaux et spirituels. Cette politique vise le
personnel soignant, le personnel de soutien, ainsi que les gestionnaires de I'établissement. Les
réles s’exercent dans un esprit de collaboration interprofessionnelle.

Administration et personnel de soutien

Direction des services professionnels, Conseil des médecins, dentistes et
pharmaciens (CMDP) et Direction des soins infirmiers

Les instances énumérées ci-dessus, avec d’autres comme le Comité de coordination clinique ou la
Direction des services multidisciplinaires, le Conseil multidisciplinaire (CM), le Conseil des
infirmiéres et infirmiers (Cll), la Direction de la qualité et le Comité d’évaluation de I'acte médical,
ont la responsabilité de veiller a I'application de la politique par les médecins, les infirmieres et
tout le personnel soignant, ainsi qu’a son évaluation pour I'amélioration et le maintien de la
qualité de la pratique clinique. Les établissements doivent assurer que leurs professionnels de la
santé aient une formation adéquate sur le processus associé aux niveaux de soins.

Chefs de programmes, d'unités et de départements cliniques

Les personnes responsables doivent faire connaitre la politique, le formulaire harmonisé de
niveaux de soins et les modalités d’application a tous les intervenants sous leur responsabilité.

Direction des ressources humaines (DRH)

La DRH apporte son soutien aux activités de mise en ceuvre et de maintien de la politique,
notamment en prévoyant les ressources nécessaires a la formation et a la formation continue.

Personnel de soutien administratif (friage, admission, archives, sur les unités de
soins)

Les activités de mise en ceuvre et de maintien de la politique incluent notamment les faits de :

* Rendre le formulaire harmonisé disponible;
* Veiller a ce qu’il soit placé correctement dans les dossiers;
* Placer la DMA lorsqu’elle existe, juste au-dessus du formulaire de niveaux de soins;

* Archiver les versions du formulaire de niveaux de soins afin que le plus récent soit clairement
et rapidement repérable;

* Assurer la disponibilité d’exemplaires du formulaire harmonisé partout ou il peut étre utile, y
compris au service des soins a domicile, aux cliniques externes, aux lieux d’enseignement, etc.;

* S’assurer que le formulaire harmonisé suive le patient dans son parcours de soins et soit
transmis, avec son consentement, au médecin de famille lorsque le niveau de soins a été
déterminé par un autre médecin.

Personnel soignant

Le médecin est responsable de la détermination du niveau de soins et de s’assurer que le processus
respecte I'esprit de la présente politique. Ce réle est soutenu par ceux de I'infirmiére, de I'équipe
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soignante et de tout le personnel en proximité avec le patient. La complémentarité des réles est
présentée a titre illustratif dans le tableau suivant. Les réles des différentes instances sont en
interaction pour que la détermination ou la révision d’un niveau de soins corresponde le mieux
possible aux besoins et aux volontés du patient.

Médecins résidents et stagiaires

Les médecins résidents peuvent participer a la discussion et a la détermination d’un niveau de
soins. Dans un tel cas, le formulaire de niveaux de soins doit étre contresigné par le médecin
responsable dans un délai de 24 heures. Les étudiants et les stagiaires peuvent prendre part a la
discussion, ce qui contribue a enrichir leur formation. lls ne doivent pas faire la détermination ou la
révision d’un niveau de soins, mais doivent transmettre leurs observations a leur superviseur de
stage ou au médecin responsable.



Tableau 1 |lllustration de I'interdisciplinarité dans la pratique des niveaux de soins

Déterminer le diagnostic, le pronostic et les options de soins.
Vérification de I'aptitude a participer a la discussion/détermination d’un niveau de soins.
Diriger la discussion avec le patient ou son représentant.

Consigner les informations de la discussion et, s’il y a lieu, celles en provenance de I'équipe soignante sur le
formulaire de niveaux de soins.

Déterminer ou réviser le niveau de soins en partenariat avec le patient ou son représentant.
Consulter un collegue en cas de conflit d’intérét ou de valeur avec le patient ou ses proches.

Signer le formulaire de niveaux de soins.

z

2

=
(o)
w
(a]
[
3

NID3Id3inN

Vérifier |'existence et la validité de volontés antérieures ou concomitantes (niveau de
soins, DMA, testament de vie ou autres).

Aviser le médecin de toute demande d’information ou situation clinique qui justifient une
discussion quant a un niveau de soins.

Identifier le représentant pour discuter des niveaux de soins en cas d’inaptitude.

Offrir au besoin un soutien aux personnes (psychologue, travailleur social, intervenant
spirituel, éthicien clinique, etc.), selon les disponibilités.

Signaler le besoin de révision d’un niveau de soins pour qu’il demeure actuel quant a
I’état de santé et les volontés de la personne, et participer a la révision, au besoin.

Déterminer les personnes qui peuvent étre visées par les niveaux de
soins et diffuser I'information de base préparée a cet effet.

AUTRES SOIGNANTS
SINVNDIOS SFHLNV

Partager avec I'équipe soighante les besoins ou attentes établis au
contact des patients.

ALINIX0Yd

z

3d 1INNOSY3d

Transmettre les informations utiles pour qu’un niveau de soins soit le
plus conforme possible a la situation actuelle et demeure a jour.

PERSONNEL DE
PROXIMITE™

10 . N T . , , .. ;g
Inclut les personnes qui ceuvrent a proximité des patients comme les préposés, les techniciens, les bénévoles, etc.
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Roles dans I'application des niveaux de soins

L’existence d’un formulaire de niveaux de soins doit toujours étre considérée, quelle que soit sa
date de détermination, comme un rappel qu’il faut vérifier avec le patient ou son représentant,
lorsque cela est possible, si 'orientation des soins correspond toujours aux objectifs actuels de
soins.

L’ordonnance concernant la réanimation cardiorespiratoire est, quant a elle, exécutoire selon sa
pertinence au regard du contexte clinique et, pour les techniciens ambulanciers paramédics (TAP),
selon les conditions indiquées dans le protocole en vigueur.

De ces deux principes, les réles suivants sont définis pour que les soins dispensés soient le plus
proche possible des volontés des patients ou de leur représentant, selon leur pertinence a I’'égard
du contexte clinique.

Personnel soignant

* Tout professionnel qui offre des soins, urgents ou électifs, doit vérifier I'existence d’un
formulaire de niveaux de soins au dossier, particulierement lorsqu’il ne connait pas le patient
(quart de garde, remplacement, etc.);

Médecin

* En présence d’un formulaire de niveaux de soins, le médecin vérifie avec le patient ou son
représentant, lorsque cela est possible, si les indications y sont toujours valables et les révise,
au besoin. Il propose, au consentement du patient ou de son représentant, une offre de soins
en conséquence.

* Le médecin qui agit comme consultant auprés du médecin traitant tient compte du niveau de
soins dans ses recommandations.

Infirmiére ou infirmier

* L’infirmiere ou infirmier assure la continuité des soins tout au long du parcours de soins,
notamment en informant le médecin (traitant ou responsable) des besoins du patient et le
médecin de garde (y compris le résident) de I’existence d’un niveau de soins.

En urgence

* Avant un transfert (a I’'urgence ou autres), il faut rechercher I’existence d’un formulaire de
niveaux de soins afin d’y vérifier les indications a cet égard.

* Le personnel de I'urgence en établissement vérifie, dans la mesure du possible, la présence
d’un formulaire de niveaux de soins et une ordonnance concernant la RCR, et en tient compte
en fonction de la situation clinique. En I'absence d’indication et lorsque cela est possible, une
discussion sur les niveaux de soins devrait étre engagée.

* Les techniciens ambulanciers paramédics (TAP) vérifient, dans la mesure du possible,
I’existence d’une décision concernant la RCR et agissent en fonction de la situation selon le
protocole en vigueur (voir aussi la partie 2B). A cet égard, le formulaire harmonisé prévoit
qu’une copie signée par le patient ou son représentant peut étre apportée au domicile pour
étre rapidement disponible pour le TAP. Les établissements peuvent aussi se doter d’une
attestation signée par le patient (ou son représentant) et transportable au domicile du
patient, qui reproduit la décision concernant la RCR. Dans les deux cas, la signature du patient
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ou de son représentant est requise sur le document pour que les protocoles d’intervention des
TAP puissent en tenir compte.

Roles de soutien aux personnes

La discussion quant aux niveaux de soins s’effectue souvent dans un contexte a forte charge
émotive. Une telle discussion a des répercussions dépassant largement le domaine des soins. Il
importe de ne pas sous-estimer I'importance de 'accompagnement des patients et des proches
dans ce processus en proposant, au besoin, une ressource de soutien aux personnes (psychologue,
travailleur social, intervenant spirituel, éthicien clinique, etc.), selon les disponibilités. Diverses
situations peuvent justifier un accompagnement, dont les suivantes (sans y étre limité) :

= Déni de la maladie ou difficulté a composer avec le pronostic;

= Sentiments d’impuissance, de culpabilité ou d’échec;

= Fragilité du patient (pédiatrie, fatigue, maladie grave, état fonctionnel);

= Expérience antérieure avec le décés ou maladie grave (démence ou autres) d’un proche;

= Difficulté a aborder la maladie ou a discuter de la fin de la vie en raison d’un tabou religieux
ou autre;

= Timidité pour discuter ou poser des questions;

= Crainte d’étre percu par I’équipe de soins comme exigeant, difficile ou mécontent.

Parmi les ressources de soutien, il revient au psychologue d’évaluer le fonctionnement psychologique
et mental ainsi que de déterminer, de recommander et d’effectuer des interventions et des
traitements dans le but de favoriser la santé psychologique et de rétablir la santé mentale des
personnes. Le psychologue peut jouer un réle clé auprés des patients et des proches, notamment a
I’étape de la discussion, en questionnant le patient sur la compréhension qu’il a de son état de santé
et en I'aidant a saisir le sens de la démarche liée a la détermination des niveaux de soins et des
enjeux psychologiques quiy sont rattachés. Selon les besoins, les préférences, les ressources et les
limites du patient, le psychologue peut offrir de la psychothérapie, un soutien et un
accompagnement et donner des enseignements afin d’aider le patient a composer avec la souffrance
et a mettre en ceuvre des mécanismes d’adaptation (p. ex., des stratégies pour gérer I'anxiété, la
dépression et la douleur, améliorer la qualité de vie et diminuer la souffrance en fin de vie).

Le psychologue peut également jouer un réle important auprés de I’'équipe soignante. En présence
d’indices qui suggérent un trouble de santé mentale chez le patient, le psychologue peut procéder
a une évaluation des troubles mentaux afin de préciser le tableau clinique (p. ex., un trouble
anxieux ou un trouble de la personnalité) et contribuer ainsi a I’élaboration ou a I’adaptation de
I'offre de soins. Il peut aussi suggérer a I’équipe soignante des fagons d’intervenir pour mieux
répondre aux besoins du patient et recommander un traitement fondé sur des données probantes
comme une psychothérapie. Enfin, le psychologue peut agir a titre de consultant auprés de
I’équipe soignante pour venir en aide a des patients qui ont un probléme de santé mentale.

Ethique clinique

L’éthicien clinique intervient a la demande des cliniciens, des patients ou des proches pour aider a
résoudre des problémes décisionnels en matiere de soins, notamment en :

* Conseillant les cliniciens afin de réduire les risques d’incompréhension pour les patients, leurs
proches et les cliniciens;

* Recevant les demandes d’assistance en cas de situation difficile ou conflictuelle.
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2.8 Evaluation de la pratique des niveaux de soins

L’évaluation de la pratique des niveaux de soins s’inscrit dans la planification des activités
d’évaluation de I'établissement, en coordination avec le CMDP et le Conseil des infirmiers et
infirmiéres (Cll). Les résultats de I’évaluation périodique sont utiles en rétroaction aux cliniciens
pour encourager les bonnes pratiques et soutenir les changements. L’annexe B du présent guide
fournit des éléments pour guider I’évaluation d’une pratique de niveaux de soins.

2.9 Conflits et plaintes

Résolution de conflit

La pratique des niveaux de soins est sujette a des conflits de valeurs entre le patient ou son
représentant, les proches, la famille et I'équipe soignante. A I'origine de ces conflits, peuvent se
retrouver, notamment :

* Des volontés qui s’opposent aux pratiques médicales admises ou aux valeurs professionnelles

des soignants;

* Des valeurs et volontés des proches ou de la famille qui peuvent causer du tort au patient;

* Toutes formes de désaccord lorsque le patient est inapte;

* Des ressources et capacités de transferts limitées;

* La sécurité des autres patients ou du personnel;

* Des inconvénients ou torts causés aux autres patients.

Les conflits trouvent le plus souvent leur solution dans le dialogue. En cas de conflit persistant ou
dans les situations difficiles, diverses ressources peuvent étre mises a contribution comme :

* L’équipe de soins interdisciplinaire;

* Les professionnels des soins palliatifs et des soins en fin de vie;

* Le chef du département clinique, la Direction des services professionnels (DSP), la Direction

des soins infirmiers (DSl);

* Les ressources en éthique clinique.
L’établissement peut se reporter a sa procédure en matiére de résolution de conflits en citant des
mécanismes possibles comme le recours a une deuxiéme opinion médicale, un essai de traitement
limité dans le temps, I'intervention d’un tiers, le transfert du patient, le recours aux instances

juridiques, etc.

Traitement des plaintes
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Dans son recensement de la littérature scientifique et de la pratique québécoise, I'INESSS a
constaté que l'information sur les effets indésirables possibles découlant de la pratique des
niveaux de soins était insuffisante. Les établissements sont donc encouragés a faire des efforts
pour inviter les usagers et leurs proches a exprimer leur satisfaction ou non vis-a-vis de
I"application de la présente politique pour en permettre la compilation. De telles informations sont
utiles pour améliorer la pratique des niveaux de soins qui est, dans plusieurs milieux, en
émergence. L’établissement peut recourir a sa politique sur le traitement des plaintes.



2.10Confidentialité

La pratique des niveaux de soins comporte des enjeux particuliers de confidentialité, dont les
suivants :

* La transmission du formulaire de niveaux de soins au médecin de famille, si ce n’est pas ce
dernier qui est du signataire du formulaire, requiert I'autorisation du patient;

* Le personnel non soignant qui partage une confidence avec un patient doit lui demander
I'autorisation de partager cette information avec I’équipe soignante;

* Le consentement du patient apte est requis pour autoriser d’autres personnes (conjoint,
proches, famille) a participer aux discussions sur les niveaux de soins ou a transmettre le
contenu des discussions a une personne n’appartenant pas a I’équipe soignante;

* L’autorisation ou le consentement du patient ou de son représentant en regard des éléments
ci-dessus doit étre consigné au dossier.
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PARTIE 2B : CONDITIONS D'APPLICATION D'UNE
POLITIQUE D’ETABLISSEMENT EN MATIERE DE
NIVEAUX DE SOINS

2.11Piliers de I'implantation d’une politique relative aux niveaux de
soins

Les trois piliers de I'implantation d’une politique en matiere des niveaux de soins sont la
communauté, I'établissement et les professionnels de la santé.

Pilier de la communavuté

Un plan de communication qui vise la communauté s’adresse a tous les usagers de |'établissement

et a leurs proches, ainsi qu’a la communauté desservie par I'établissement. Les objectifs

sont multiples :

1. Informer les usagers actuels et potentiels de I'existence d’une politique en matiere de niveaux
de soins, qui comprend notamment :

* Les différentes formes d’expression des volontés, y compris les niveaux de soins;
* Une explication des options de niveaux de soins adaptée pour large diffusion;

* Une démystification des mythes et une présentation des questions les plus pertinentes a
poser a son médecin;

* Un rappel des droits concernant le consentement aux soins et la révocabilité d’un niveau de
soins;

* Une orientation vers les ressources disponibles.

2. Diffuser et rendre accessible des outils d’information (dépliants et vidéos) sur le concept des
niveaux de soins (voir la section Ressources).

3. Préparer les membres de la communauté a soutenir éventuellement une personne visée par la
politique ou a participer pour elle-méme au processus des niveaux de soins.

Le but visé est de préparer les citoyens qui auront a faire des choix en matiére de niveaux de soins
pour eux-mémes ou pour un proche, en leur fournissant une information de base sur le concept
des niveaux de soins qui permettrait en outre de faciliter I'amorce d’une discussion avec le
médecin lorsque I'occasion s’y préte, et de montrer la complémentarité avec les autres formes
d’expression des volontés (DMA et testament de vie). Les moyens pour informer la communauté
doivent étre variés, proactifs et adaptés a la culture et au niveau de langue des personnes. Des
outils d’aide a la communication et de formation des professionnels de la santé sont disponibles
pour rendre la discussion sur les niveaux de soins plus accessible a tous (voir la section
Ressources).

Pilier de I'établissement de santé

Dans plusieurs composantes du réseau de la santé, une politique relative aux niveaux de soins
représente une nouveauté. Il importe de respecter et d’accompagner le changement de culture
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auquel plusieurs professionnels de la santé sont confrontés dans leur propre expérience des
niveaux de soins, dans ces nouveaux contextes. La mise en ceuvre de la politique relative aux
niveaux de soins doit probablement se faire spécialité par spécialité et reposer notamment sur
I'identification de « champions » locaux qui jouent un role de leader auprés de leurs pairs. En plus
des départements et instances cliniques, il faut inclure dans la démarche les instances qui font la
liaison avec les différents types d’hébergement.

De par leur place prépondérante dans la communauté, les établissements du réseau de la santé
sont les milieux privilégiés de formation et d’information des professionnels et de la population.
Le succés de la pratique des niveaux de soins au Québec se base autant sur la promotion du droit
des patients a participer aux décisions de soins qui les concernent que sur la préparation du
réseau de la santé a répondre a cette exigence.

Pilier des professionnels de la santé

La pratique des niveaux de soins s’appuie sur les roles partagés de I'’équipe de soins et du médecin
dans un contexte organisationnel de collaboration multidisciplinaire. La qualité de la pratique en
matiere de niveaux de soins repose sur des formations spécialement ciblées sur les différentes
professions de la santé. La formation portant sur les niveaux de soins doit faire partie des
programmes d’enseignement de base et étre intégrée a la formation continue des universités
ainsi que des ordres et associations professionnels.

La pratique des niveaux de soins bénéficie également d’échanges informels entre les
professionnels pour partager les expériences, problémes et solutions. Les établissements et les
départements cliniques sont encouragés a discuter des niveaux de soins lors de leurs réunions
cliniques et a mettre ainsi a contribution un autre mécanisme de formation, soit la communauté
de pratique.

La pratique des niveaux de soins étant en pleine évolution, la rétroaction aux professionnels
fournie par les rapports d’évaluation de la pratique des niveaux de soins reste un moyen utile de
renforcer les compétences et d’apporter les correctifs nécessaires.

Ala fin de ce guide, une liste de ressources est présentée, qui comprend un programme de
formation professionnelle sur les niveaux de soins (voir la section Ressources).

2.12 Analyse stratégique d'implantation d'une politique relative aux
niveaux de soins : facilitateurs et obstacles

Le rapport de I'INESSS [2015] a répertorié des facilitateurs et des obstacles a la pratique des
niveaux de soins a partir de sa revue systématique de la littérature scientifique ainsi que
d’entretiens avec les établissements de santé et d’une consultation citoyenne, réalisés au Québec.
Les facilitateurs et obstacles sont présentés ici, succinctement, comme aide-mémoire a I'analyse
stratégique d’implantation d’une politique relative aux niveaux de soins en établissement.
L'annexe C fait état d’une liste plus détaillée.
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Perceptions des professionnels de la santé

Principaux facilitateurs

Principaux obstacles

* Politique d’établissement favorable;

* Soutien dans le développement et le maintien
des compétences quant a la discussion et a la
détermination d’un niveau de soins;

¢ Attitude positive sur I'importance du role
professionnel dans la pratique des niveaux de
soins;

¢ Disponibilité de temps et environnement
propice a la discussion;

* Relation de longue durée avec le patient.

Conflit apparent de paradigme entre le role
de promoteur de la santé et les niveaux de
soins;

Incertitude quant au pronostic;

Difficultés a traduire en termes simples des
situations cliniques complexes;

Crainte de perturber la relation avec le
patient ou de réduire 'espoir;

Conflits entre une situation clinique, les
souhaits des personnes et la perception des
proches;

Manque de continuité dans les soins;
Divergences de perception ou
d’interprétation d’un niveau de soins entre
les soignants;

Difficultés de transmission de I'information
sur un niveau de soins entre les soignants.

Perceptions des patients et de leurs proches

Principaux facilitateurs

Principaux obstacles

* Participation précoce du patient et des
proches en anticipation d’'une détérioration
de I’état de santé, particulierement lorsqu’il
s’agit de troubles cognitifs;

* Possibilité de discuter avec son médecin de
famille au cabinet ou a domicile;

* Accés a une information juste et claire, regue
en temps opportun;

* Fait d’avoir le temps nécessaire pour
considérer les options et apprécier les
conséquences des choix;

* Possibilité d’avoir toute la flexibilité et la
latitude nécessaires pour modifier son choix,
sans étre jugé.

Manque d’information sur le processus des
niveaux de soins;

Tous types d’obstacles de communication
(linguistiques, culturels, etc.);

Manque de confiance dans la détermination
d’un niveau de soins sans se sentir jugé;
Réticences du patient ou des proches a
participer a la prise de décision;

Croyances ou valeurs incompatibles avec des
choix de niveaux de soins;

Fragilité du patient et détérioration rapide de
I’état de santé;

Absence de proches ou situations personnelle
ou familiale difficiles, particulierement en
situation d’inaptitude du patient;

Expérience antérieure négative du patient ou
des proches en rapport avec les niveaux de
soins;

Crainte que les soins ne correspondent pas
aux volontés du patient, notamment en
situation d’urgence;

Sentiment d’échec ou de culpabilité vis-a-vis
des choix de soins en fin de vie.




2.13 Avutres éléments de mise en ceuvre d’'une politique sur les
hiveaux de soins

Les éléments suivants sont décrits brievement afin de pouvoir en apprécier les répercussions
possibles sur la pratique des niveaux de soins.

2.13.1 Niveaux de soins dans I'équipe de soins multidisciplinaire

Le suivi d’un patient par plusieurs médecins spécialistes dans les cas complexes pose des enjeux
de pertinence et de continuité des soins dans I'application des niveaux de soins. Selon les
spécialités et les disciplines concernées, les points de vue peuvent différer sur les options de soins
et sur le pronostic, et générer des difficultés d’interprétation des besoins exprimés par le patient.
Il importe dans ces situations d’identifier le médecin qui aura la responsabilité de discuter des
niveaux de soins avec le patient ou son représentant et de fournir une seule interprétation pour
I’ensemble de I'équipe soignante. Lorsqu’un patient est suivi par plusieurs spécialistes sans
médecin responsable, il est utile de demander au patient ou a son représentant qui il considére
comme son médecin principal.

2.13.2 Niveaux de soins et troubles de santé mentale

La premiere étape dans la détermination d’un niveau de soins est de s’assurer de I'aptitude du
patient a décider. Dans certains cas, cette étape peut nécessiter I’évaluation de I'état mental et
psychologique du patient par un professionnel compétent avant de discuter des niveaux de soins.
L’application des niveaux de soins chez des personnes atteintes de troubles de santé mentale
souléve des enjeux particuliers, dont les suivants :

* L’opérationnalisation des niveaux de soins dans les cinqg composantes (exposées
précédemment dans ce guide) en cas de probléeme de santé physique se fait de la méme
maniere que pour tout autre patient.

* La présence d’un trouble de santé mentale peut compromettre directement et indirectement
la discussion sur les niveaux de soins en influengant la perception de la personne (perception
de sa santé et de son bien-étre, discussion des options de traitements, pronostic, etc.), en
altérant la capacité de la personne a consentir aux soins ou a les refuser (aptitude), et en
influant sur sa qualité de vie (soulagement des symptémes psychologiques et de la douleur).
Il est donc préférable de discuter du niveau de soins lorsque le probléeme de santé mentale
du patient est stabilisé, en s’assurant que celui-ci est apte a faire des choix éclairés. Une
approche concertée avec le psychiatre, le psychologue et le médecin qui entreprend la
démarche en matiére de niveaux de soins peut étre utile afin de favoriser une discussion
dans le meilleur contexte possible.

* |l est important de préciser qu’une personne peut étre inapte a consentir a prendre une
médication ou a la refuser et qu’elle peut étre en méme temps apte a accepter ou rejeter un
soin ou un traitement médical. Par exemple, une personne schizophréne pourrait trés bien
comprendre qu’elle a un cancer du sein et prendre une décision relative a la chimiothérapie
qui lui est proposée, alors que sa condition psychiatrique interfére avec sa capacité de
consentir aux soins psychiatriques.

* Dans le contexte d’une hospitalisation en psychiatrie, laquelle arrive souvent en raison d’une
décompensation affective ou psychotique, la discussion relative aux niveaux de soins n’est
habituellement pas pertinente. Lorsqu’une telle discussion est justifiée par des troubles

23



24

cognitifs ou des problemes de santé physique persistants, il est préférable d’attendre que la
condition psychiatrique du patient soit stabilisée.

* La présence d’une dépression majeure, d’idées suicidaires ou d’un délire psychotique, peut
notamment amener une personne a refuser un traitement médicalement approprié. Dans un
tel cas, et si la personne est considérée inapte, une requéte en vue d'une ordonnance de
traitement peut s’avérer nécessaire. Une telle ordonnance devrait contenir les conditions qui
expliqguent pourquoi le traitement est requis. Il faut retenir que le traitement de la pathologie
psychiatrique pourrait changer la perspective de la personne quant au traitement médical et a
ses choix d'interventions relatifs a un niveau de soins. Lorsque la personne est apte a consentir
aux soins, il est alors indiqué et pertinent d’avoir une discussion sur les niveaux de soins.

* Une médication peut étre nécessaire pour préserver le bien-étre psychologique et le confort
du patient en fin de vie. Ces traitements pourraient faire I'objet de discussions dans un
contexte de niveaux de soins, a savoir s’ils doivent étre poursuivis ou non. Comme pour tout
autre type de soins, une décision tiendra compte des bénéfices attendus comparativement
aux risques encourus, par exemple le risque d’une rechute dépressive et ses répercussions,
en cas d’arrét de la médication antidépressive.

Les roles d’expertise, de conseiller et d’accompagnateur du psychiatre et du psychologue dans les
contextes évoqués ci-dessus comprend donc I'évaluation de la condition mentale qui peut
influencer les choix des patients, en collaboration et en concertation avec I'équipe de soins.

2.13.3 Réorganisation du réseau (Loi 10, 2014)

Les fusions et réorganisations des établissements de santé peuvent mettre en évidence les
variations dans la pratique clinique et peuvent représenter une occasion d’harmonisation entre
les installations et les établissements fusionnés. L’architecture des réorganisations a I’échelle
locale et régionale et la nature des établissements et installations fusionnés vont orienter la
politique sur les niveaux de soins et son déploiement par étapes. Par exemple, dans les
établissements ou une telle politique n’existait que pour les usagers en hébergement de longue
durée, les adaptations de la politique tiendront compte de la mission et des services offerts par
les nouvelles composantes de I'établissement. D’autre part, I'ampleur des fusions tant par la taille
des nouveaux établissements que par leur étendue géographique, peut représenter des obstacles
a la communication et a I’harmonisation des pratiques.

Il importe de souligner qu’une politique sur les niveaux de soins comme celle proposée dans le
présent guide représente beaucoup plus qu’une harmonisation de formulaires, mais s’inscrit
résolument dans une culture de soins ol le patient participe a la prise de décision sur les soins.
Elle exige en conséquence que tous les médecins, sans exception, integrent systématiquement
dans leur évaluation diagnostique et thérapeutique un questionnement sur la pertinence d’une
offre de soins guidés par un niveau de soins et qu’ils en tiennent compte lorsqu’ils sont appelés
comme consultants auprés d’un patient.

2.13.4 Coordination avec les directives médicales anticipées (DMA)

Les directives médicales anticipées consistent en un écrit par lequel une personne majeure et
apte a consentir a des soins indique, a I'avance, les soins médicaux qu’elle accepte ou qu’elle
refuse de recevoir dans le cas ou elle deviendrait inapte a consentir a des soins. Les DMA
s’appliqguent dans deux situations, en fin de vie ou en cas d’atteinte grave et irréversible des



fonctions cognitives'’. Dans de tels cas, I'existence d’'une DMA valide a une valeur contraignante
sur les soignants et sur le représentant et les proches, et le médecin doit en tenir compte dans
son offre de soins, selon la situation clinique.

Par contre, un patient apte pour qui un niveau de soins a été déterminé, mais qui n’a pas de DMA
doit recevoir I'information sur I'existence d’une telle mesure et sur I'importance d’y donner suite.
En effet, les motifs qui justifient la détermination d’un niveau de soins pourraient légitimer
également la rédaction d’'une DMA.

2.13.5 Coordination avec les services préhospitaliers

L’application par les techniciens ambulanciers paramédics (TAP) des niveaux de soins et des
décisions des patients ou de leur représentant concernant la réanimation cardiorespiratoire se
fait selon les directives énoncées dans la section « Directives de non-initiation de la réanimation »
du Protocole québécois d’intervention clinique a I'usage des techniciens ambulanciers paramédics
[MSSS, 2012]. Les directives précisent en outre que le TAP s’informe de I'existence d’une
ordonnance écrite de non-recours a la réanimation et de la présence sur une telle ordonnance de
la signature du médecin et du patient ou de son représentant. Toutefois, en présence ou en
I’'absence d’une ordonnance écrite, il est requis d’obtenir une déclaration verbale de la part de
toute personne ayant un lien significatif avec 'usager.

L’harmonisation des formulaires de niveaux de soins et de réanimation cardiorespiratoire a
travers le Québec devrait faciliter la transmission et I'application des souhaits des personnes par
les TAP, dans la mesure ou les proches en sont informés.

2.13.6 Coordination avec les ressources privées d’hébergement

Des dispositions de la Loi sur les services de santé et les services sociaux (LSSSS) ainsi que le
réglement sur les conditions d’obtention d’un certificat de conformité et sur les normes
d’exploitation d’une résidence privée pour ainés encadrent la certification des résidences privées
pour ainés (RPA) au Québec. Ces RPA se sont développées rapidement avec des offres de services
variées incluant des soins de santé en fonction de répondre aux besoins évolutifs des ainés. Dans
une méme RPA, les services offerts peuvent étre destinés tant a des ainés autonomes qu’a des
ainés présentant différents niveaux de perte d’autonomie. De plus, on peut retrouver dans un
méme immeuble, une RPA, une ressource intermédiaire, et un CHSLD mais ce sont des entités
juridiques complétement distinctes. Cette mixité d’habitations rend I'application d’une politique
de niveaux de soins encore plus difficile a gérer.

Parmi les obstacles a I'administration d’une politique de niveaux de soins en RPA, mentionnons
que les RPA, bien qu’elles soient des partenaires importantes du réseau de la santé et des services
sociaux, elles ne sont pas considérées comme des établissements selon la LSSS. Il existe donc une
difficulté de communication des informations médicales entre les milieux publics et les RPA qui
ont chacun leur propre systeme de dossier et les risques inhérents a une mauvaise interprétation
des niveaux de soins par un personnel insuffisamment informé a ce sujet.

Un résident peut décider de remettre une documentation concernant la RCR au personnel de la
RPA afin de faire respecter sa décision. Or le reglement en vigueur encadrant les RPA, exige que

11 . . s . . eas . , . ;. . . . s .
Les atteintes graves et irréversibles des fonctions cognitives incluent : un état comateux jugé irréversible, un état végétatif
permanent et une démence de type Alzheimer ou autre, a un stade avancé.
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I’exploitant prodigue les premiers soins en cas de danger pour la vie d’un résident. Dans une
situation ou I‘exploitant d’'une RPA doit respecter le reglement tout en s’assurant de respecter la
volonté du résident de ne pas étre réanimé, un outil d’aide a la décision est en cours d’élaboration
au MSSS afin d’orienter les exploitants et leur personnel sur les actes a poser et les mesures a
prendre lorsqu’ils sont confrontés a ces situations et qu’ils doivent réagir en urgence.

2.13.7 Coordination avec le don d’organes et le don de tissus

Afin de permettre la réalisation du don d'organes, des interventions (mesures) temporaires sont
nécessaires pour permettre le maintien de la fonction des organes d’une personne et d'ainsi
honorer ses volontés (ou celles de ses proches). Ces interventions (mesures) ne sont pas en
contradiction avec les décisions sur les niveaux de soins ou concernant la réanimation
cardiorespiratoire si la personne (ou ses proches) a autorisé le don de ses organes puisque ce ne
sont pas les fonctions vitales de la personne qui sont en cause, mais bien la fonction des organes
apres que la personne a été déclarée décédée (décés neurologique ou déces cardiocirculatoire).

Dans une telle éventualité, il faut se reporter a la Procédure type pour le don d’organes
(http://transplantquebec.ca/don-dorganes) ou a la Procédure type pour le don de tissus
(https://www.hema-quebec.qc.ca/tissus-humains/professionnels-sante/referer-un-
donneur/index.fr.html) et communiquer rapidement avec Transplant Québec pour le don
d’organes ou avec Héma-Québec pour le don de tissus, et prendre les mesures appropriées.

2.13.8 Coordination avec la procédure de constatation de déces a
distance

Plusieurs régions ont déja recours a la procédure de constatation de décés a distance. Cette
procédure prévoit I'identification des patients dont I'espérance de vie est limitée a court terme et
I'inscription sur un registre des informations requises sur le certificat de déces afin de simplifier la
démarche au moment du déces. La politique sur les niveaux de soins devrait prévoir que tous ces
patients aient une ordonnance concernant la RCR qui soit conforme aux volontés et qu’en cas de
décision de ne pas avoir recours a la RCR, un TAP ne soit pas mobilisé sur place (voir 'annexe D).

2.13.9 Agrément des établissements de santé

Le Conseil québécois d’agrément, Agrément Canada et les ordres professionnels du domaine de la
santé contribuent a 'amélioration continue de la qualité des services de santé en interaction
étroite avec les établissements de santé du Québec. Les inspections incluent de plus en plus la
pratique des niveaux de soins et son encadrement par une politique. Des activités d’évaluation
périodiques sont a méme de rendre compte d’un souci de maintien et d’amélioration de la qualité
et de représenter un atout dans une démarche d’agrément.



3 PARTIE 3A : FORMULAIRE HARMONISE
« NIVEAUX DE SOINS ET REANIMATION
CARDIORESPIRATOIRE »

Les deux pages suivantes présentent le recto et le verso du formulaire harmonisé. La version
anglaise, ainsi que son guide d’utilisation, sont disponibles sur le site Web de I'INESSS.
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Santé
et Services sociaux

Québec

DTO000

i NIVEAUX DE SOINS ET
REANIMATION CARDIORESPIRATOIRE

Les options ci-dessous ont une valeur indicative pour orienter des soins
qui sont médicalernent appropriés.

Nom de I'établissement

Réviser lors de tout changement d’état de santé ou a4 la demande de I'usaget/représentant en utilisant un nouveau formulaire.

Aptitude a discuter des niveaux de soins

D Apte D Inapte : D Mandat homologué D Curatelle publique/privée; Nom :

D Mineur de moins de 14 ans  Nom du tuteur, lien :

Volontés
antérieures : D Aucune disponible D Niveau de soins antérieur D Directive médicale anticipée |:| Testament de vie, autre

Niveaux de soins : cocher et fournir les détails dans I’encadré (Notes explicatives au verso)

D Objectif A : Prolonger la vie par tous les soins nécessaires Donner au besoin dans I'encadré des détails sur des soins

\:\ Objectif B : Prolonger la vie par des soins limités particuliers.
\:\ Objectif C : Assurer le confort prioritairement & prolonger la vie P XS I h?modlaly S tr?nsfuspn san:q e, soutien
nutritionnef (entéraf ou parentéral), soins préventifs, etc.

\:‘ Objectif D : Assurer le confort uniqguement sans viser a prolonger la vie

Réanimation cardiorespiratoire (RCR) : cocher et fournir au besoin les détails dans I’encadré (Notes explicatives au verso)

Cocher si NON désiré : pour guider les soins
préhospitaliers aux objectifs B et C (voir au verso)

Arrét cardiaque (circulatoire)

|:’ Tenter la RCR D PAS d'intubation d’urgence (cbjectifs B &t C seulement)
\:‘ Ne PAS tenter la RCR D PAS d'assistance ventilatoire si inconscient (cbjectif C seulemant)
Notes explicatives sur la discussion et consignes concernant des soins particuliers
Nom Lien
Discuté avec : D Usager D Représentant
Coordonnées

Rapporter les noms des participants ainsi que les mots utilisés pendant la discussion et toute information qui aide & préciser les volontés.

Nom du médecin Signalure Dale (année, mois, jour)

l |

Coordonnées

Si une copie est remise a I'usager ou a son représentant, elle est signée par eux pour que les techniciens ambulanciers paramédics (TAP)
puissent suivre les instructions fournies sur le formulaire.

Nom de I'usager ou représentant Signalure Date (année, mois, jour)

| |

NIVEAUX DE SOINS ET M Dossier de I'usager

REANIMATION CARDIORESPIRATOIRE Bl cople au niédscin




Notes explicatives

* Ceformulaire n’est pas un substitut au consentement aux soins qui doit toujours étre obtenu (sauf dans les circonstances
exceptionnelles d’urgence).

Ce formulaire doit étre signé par un médecin.

Description des niveaux de soins

La discussion sur les niveaux de soins est engagée avec 'usager ou, en cas d'inaptitude, avec son représentant dans un esprit
de décision partagée sur des soins médicalement appropriés. Les explications et exemples fournis dans les descriptions
suivantes ne présument pas de I'état d’aptitude de l'usager ni de son lieu de soins habituel.

Objectif A

Prolonger la vie
par tous les soins

.

.

Les soins comprennent toutes les interventions médicalement appropriées et un transfert' si I'intervention n'est pas
disponible sur place.

Toute intervention invasive peut étre envisagée, y compris, par exemple, l'intubation et les soins intensifs.

Prolonger la vie
par des soins
limités

r S
» En préhospitalier, & moins d’avis contraire de I'usager ou de son représentant, tous les protocoles sont applicables;
l'intubation, I'assistance ventilatoire? et I'assistance respiratoire® sont incluses lorsqu’appropriées.
Objectif B + Les soins intégrent des interventions visant la prolongation de la vie qui offrent une possibilité de corriger la

.

.

détérioration de I'état de santé tout en préservant la qualité de vie.

Les interventions peuvent entrainer un inconfort qui est jugé acceptable par 'usager ou par son représentant dans le
seul intérét de I'usager, en fonction des circonstances et des résultats attendus.

Certains soins sont exclus, car jugés disproportionnés* ou inacceptables® par 'usager ou son représentant dans le
seul intérét de I'usager, compte tenu du potentiel de récupération et des conséquences indésirables (par exemple :
intubation a court ou a long terme, chirurgie majeure, transfert).

» En préhospitalier, 2 moins d’avis contraire de I'usager ou de son représentant, tous les protocoles sont applicables;

I'assistance ventilatoire? et I'assistance respiratoire® sont incluses; I'intubation est incluse sauf si non désirée sur le
formulaire (cochée dans I'encadré soins préhospitaliers).

Objectif C
Assurer le confort
prioritairement a
prolonger la vie

.

.

.

Les soins visent en priorité le confort de 'usager par la gestion des symptémes.

Des interventions susceptibles de prolonger la vie sont déployées au besoin pour corriger des problémes de santé
réversibles, par des soins jugés acceptables par 'usager ou par son représentant dans le seul intérét de I'usager
(par exemple : antibiotiques par voie orale ou intraveineuse pour traiter une pnetimonie).

Le transfert dans un milieu de soins approprié est envisagé uniquement si les moyens disponibles localement sont
insuffisants pour assurer le confort (par exemple, en cas de fracture de la hanche présentant un inconfort important
ot en cas de détresse respiratoire a domicife).

» En préhospitalier, & moins d’avis contraire de I'usager ou de son représentant, tous les protocoles sont applicables;

I'assistance respiratoire® est incluse; l'intubation et I'assistance ventilatoire? sont incluses sauf si non désirées sur le
formulaire (cochées dans encadré soins préhospitaliers).

Objectif D
Assurer le confort
uniquement

sans viser a
prolonger la vie

.

.

.

Les soins visent exclusivement le maintien du confort par la gestion des symptémes (par exemple : douleur, dyspnée,
constipation, anxiété, efc.).

Les interventions ne visent aucunement & prolonger la vie; la maladie est laissée a son cours naturel.

Un traitement habituellement donné a des fins curatives peut étre utilisé, mais uniquement parce qu'il représente la
meilleure option pour soulager I'inconfort (par exemple : antibiotiques par voie orale en cas d'une infection urinaire
basse ou a C. difficife).

Le transfert dans un milieu de soins approprié est envisagé uniquement si les moyens disponibles localement sont
insuffisants pour assurer le confort (par exemple, en cas de fracture de fa hanche présentant un inconfort important
ou en cas de détresse respiratoire a domicile).

» En préhospitalier, & moins d’avis contraire de I'usager ou de son représentant, les protocoles d'oxygénation, de

salbutamol, de nitroglycérine (douleur thoracique) et de glucagon sont applicables. En contexte de détresse
respiratoire de 'usager conscient, I'assistance respiratoire® (CPAP) peut étre utilisée si non refusée. L'intubation
et I'assistance ventilatoire? sont exclues. Chez I'usager vivant, les manceuvres de désobstruction des voies
respiratoires (DVR) peuvent étre effectuées.

Réanimation cardiorespiratoire (RCR)

La RCR fait partie de la méme discussion que celle des niveaux de soins. La décision est précisée de facon distincte afin de
permettre une décision rapide dans le cas d’un arrét cardiorespiratoire. La décision concernant la RCR n’est applicable que
dans le cas d'un arrét cardiaque avec arrét de la circulation. Dans le cas ou une tentative de RCR est souhaitée, les mesures
disponibles sur place seront entreprises dans I'attente des services d’urgence, selon le cas.

' Le terme « transfert » implique le déplacement de 'usager vers un lieu de soins différent de celui ol il se trouve (départ du domicile, inter-établissement ou
intra-établissement, etc.). Si un fransfert n’est pas considéré, il faut passer a un objectif autre que A

2 L’assistance ventilatoire se fait par des techniques non invasives (fype ballon-masque, Oxylator) chez I'usager inconscient

3 L’assistance respiratoire se fait par des techniques non invasives (CPAP) chez l'usager conscient.

¢ Le sens des termes « disproportionné » et « inacceptable » est basé sur des perceplions subjectives et des valeurs qui varient entre les personnes et dans le temps.
Les termes utilisés par I'usager ou son représentant sont importants a consigner dans 'encadré prévu a cette fin.

AH-000 DT0000 (2016-01)

. NIVEAUX DE SOINS ET
REANIMATION CARDIORESPIRATOIRE
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PARTIE 3B : GUIDE D'UTILISATION DU FORMULAIRE
HARMONISE « NIVEAUX DE SOINS ET
REANIMATION CARDIORESPIRATOIRE »

Interprétation

Le niveau de soins doit étre interprété, dans les limites d’application de ce formulaire, comme un
outil d’aide a la décision pour que les soins soient proposés dans le meilleur intérét du patient et
soient cohérents dans le continuum de soins. Un niveau de soins n’est pas un substitut au
consentement du patient ou de son représentant aux soins proposés.

La décision concernant la réanimation cardiorespiratoire (RCR) doit étre interprétée, dans les
limites d’application de ce formulaire, comme une ordonnance par tous les professionnels appelés
a entreprendre une RCR chez un patient en arrét cardiorespiratoire avec arrét de la circulation.

Limites d’application

Le formulaire S’APPLIQUE si LES CONDITIONS suivantes sont remplies :

* Un patient apte ou son représentant a participé volontairement et sans coercition a la
discussion sur les niveaux de soins. Les représentants du patient mineur sont les parents ou le
tuteur, et du patient majeur inapte, le mandataire, tuteur ou curateur; ou le conjoint (union
civile ou union de fait); ou un proche parent ou une personne qui démontre pour le majeur
un intérét particulier (article 15 du Code civil du Québec).

¢ Le formulaire est clairement identifié au nom du patient, est daté et signé par un médecin. Il
faut s’assurer qu’il s’agit bien du dernier formulaire rempli.

e |'utilisation d’un formulaire présume que I'état de santé et les choix des personnes au
moment ou le formulaire a été rempli sont toujours actuels. Dans le doute ou en situation
d’urgence, il faut vérifier avec le patient ou avec un proche.

* Toute directive verbale de la part du patient ou, en cas d’inaptitude, de son représentant a
préséance sur les directives écrites sur un formulaire de niveaux de soins/RCR, méme si elles
sont différentes.

* Si le patient est inapte et qu’'une DMA valide existe, cette derniére a préséance au formulaire
de niveaux de soins/RCR et a une valeur contraignante sur les décisions médicales dans la
mesure ou les circonstances sont jugées propices a leur exécution (fin de vie ou atteinte grave
et irréversible des fonctions cognitives).

COMMENT remplir ce formulaire :

30

* La vérification de I'aptitude du patient a participer a la discussion/détermination d’un niveau
de soins se fait de la méme maniere que pour I'aptitude a consentir aux soins, selon le guide
du CMQ. Il faut indiquer dans I'encadré si I'inaptitude est permanente ou temporaire.

* Les niveaux de soins et la RCR se discutent ensemble. Des décisions distinctes doivent étre
prises pour chacun des deux éléments et inscrites aux endroits appropriés sur le formulaire.
Le médecin guide la discussion pour que les décisions soient cohérentes avec I'objectif de



soins. Des explications dans I’encadré prévu pour les notes peuvent étre utiles dans les cas ou
une décision sur la RCR ne serait pas en harmonie avec I'objectif de soins.

* En ce qui concerne les objectifs de soins (B) et (C), le médecin peut inclure dans la discussion
I'intubation d’urgence et I'assistance ventilatoire du patient inconscient et indiquer sur le
formulaire si ces interventions ne sont pas souhaitées. Celles-ci servent a guider les soins
d’urgence, notamment dans le contexte préhospitalier. L'omission d’indication signifie que
ces interventions seront réalisées si elles sont pertinentes, selon le contexte.

* |l est nécessaire d’inscrire dans I’'encadré prévu pour les notes :

= |e nom des personnes qui ont participé a la discussion et leur lien avec le patient;

= 'existence de conflit apparent ou d’une divergence d’opinion entre le patient ou son
représentant, les proches/la famille, ou I’équipe soignante;

= |a description du contexte et les mots utilisés par le patient ou son représentant pendant la
discussion (les termes utilisés aident a mieux interpréter le contexte d’application d’un
niveau de soins);

= toute précision utile concernant I'acceptabilité du patient ou de son représentant des
interventions ou technologies médicalement appropriées (p. ex., hémodialyse, transfusion
sanguine, soutien nutritionnel [entéral ou parentéral], soins préventifs, etc.);

= toute précision pour guider les soins en cas d’urgence, notamment pour les techniciens
ambulanciers paramédics lors de demandes de services d’urgence hors établissement;

= des précisions en rapport avec les pathologies multiples d’un patient (p. ex., traitement de
la maladie cardiaque ischémique chez un patient atteint d’un cancer avancé).

* Des notes datées et signées dans I’encadré peuvent étre ajoutées au besoin, par exemple a
chaque fois que I'état de santé du patient change, ou tous les ans environ si sa condition est
stable et que le niveau de soins et la décision en matiére de RCR n’a pas changé. Si le niveau
de soins ou la décision quant a la RCR a changé, un nouveau formulaire doit étre rempli.

¢ Le formulaire doit étre signé et daté par un médecin qui inscrit ses coordonnées a des fins de
vérification, au besoin.

* Un niveau de soins ne devrait qu’exceptionnellement étre déterminé sans discussion avec le
patient ou son représentant.

* Le patient ou son représentant doit étre informé de la possibilité de changer d’avis sur un
niveau de soins ou une décision concernant la RCR, verbalement ou par écrit, en tout temps.

¢ S'assurer de transmettre I'information au personnel soignant et de placer le formulaire selon
le réeglement en vigueur dans I'établissement.

¢ Le formulaire au dossier doit accompagner le patient lors de tous transferts et étre facilement
repérable.

* Si une demande de services préhospitaliers d’urgence est possible, une copie du formulaire
(ou une attestation) doit étre remise au patient, a son représentant, ou a toute personne
susceptible d’étre présente au moment de I'arrivée des techniciens ambulanciers paramédics
(TAP) afin qu’elle soit rapidement disponible. La personne qui recoit la copie doit la signer
pour que les TAP puissent suivre les instructions fournies sur le formulaire, le cas échéant.

31



Avutres expressions des volontés

Un patient apte pour qui la détermination d’un niveau de soins est pertinente doit étre informé
des autres modalités d’expression des volontés et de la maniére de procéder, le cas échéant,
notamment :

* La rédaction de directives médicales anticipées (DMA);

* La déclaration de don d’organes et de don de tissus.
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RESSOURCES

* Information a la communauté (dépliants, vidéos, site Internet, etc.);
* Associations et organisations en soutien aux personnes visées par les niveaux de soins;

* Formation professionnelle;

* Evaluation de I'aptitude a consentir aux soins et consentement aux soins.

INFORMATION A LA COMMUNAUTE

* Décider des objectifs de soins : Guide de réflexion en contexte de maladie grave et de fin de
vie, Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke (http ://www.csss-
iugs.ca/c3s/data/files/Guide_MaladiesGraves_non_imp.pdf). Pour commander la version
imprimée : http ://cess-boutique.com/.

* « Traitements prolongeant la vie : 'y pense, j'en parle ». Vidéo documentaire et guide de
visionnement. Fondation hospitaliere du CSSS de Rouyn-Noranda
(http://www.fhcsssrn.gc.ca/traitements-en-fin-de-vie).

* La Jarnigoine, centre d’alphabétisation populaire de Villeray. Ateliers d’aide a la
communication avec les professionnels de la santé (http://jarnigoine.com/).

ASSOCIATIONS ET ORGANISATIONS EN SOUTIEN AUX PERSONNES VISEES PAR LES NIVEAUX
DE SOINS

* Parlons-en, dialogue sur les décisions de fin de vie par I’Association canadienne de soins
palliatifs, Ottawa, ON. Comprend des ressources communautaires par province, des outils et
des vidéos (http://www.planificationprealable.ca/accrueil.aspx).

* La planification préalable des soins pour les patients en pédiatrie. Comité de bioéthique de la

société canadienne de pédiatrie (http://www.cps.ca/fr/documents/position/planification-
prealable).

FORMATION PROFESSIONNELLE

* Guide médical en soins de longue durée, Institut universitaire de gériatrie de Montréal
(http://mdsld.ca).

* Guide d’exercice en pratique médicale en soins de longue durée, Collége des médecins du
Québec, 2015 (http://www.cmg.org/publications-pdf/p-1-2015-04-01-fr-pratique-medicale-
en-soins-de-longue-duree.pdf).

* Module de formation des professionnels concernés dans le processus des niveaux de soins :
« Partenaires jusqu’a la fin », élaboré par Anne-Marie Boire-Lavigne, une collaboration du
Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de I'Estrie, de I'Institut
universitaire de gériatrie de Montréal, du Centre de pédagogie appliquée aux sciences de la
santé de I'Université de Montréal et de I'Institut de cardiologie de Montréal, 2013.

* « Partenaires jusqu’a la fin ». Vidéo documentaire sur la discussion des niveaux de soins,
réalisé pour I'Institut de cardiologie de Montréal (https://vimeo.com/64827762).
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* « Traitements prolongeant la vie : « j'y pense, j'en parle ». Vidéo documentaire sur les
niveaux de soins et guide de visionnement. Fondation hospitaliere du CSSS de Rouyn-Noranda
(http://www.fhcsssrn.qc.ca/traitements-en-fin-de-vie).

* Sur le processus décisionnel avec le patient : Pour des soins appropriés au début, tout au long
et en fin de vie; Rapport du groupe de travail en éthique clinique. CMQ, 2008
(http://www.cmg.org/publications-pdf/p-1-2008-10-01-fr-pour-des-soins-appropries-au-
debut-tout-au-long-et-en-fin-de-vie.pdf).

* Communiquer les niveaux de soins aux patients avec des difficultés langagiéeres, cognitives ou
linguistiques. Formulaire multimodal de niveaux d’intervention médicale (NIM) et de la
réanimation cardiorespiratoire (RCR) : Guide de I'intervenant. Réalisé par Marie Julien et
Laure Dechelette, orthophonistes, Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
(CIUSSS) du Centre-Sud-de-I"lle-de-Montréal, 2011 (https://jeannemance.ciusss-
centresudmtl.gouv.qc.ca/fileadmin/csss_jmance/Menu/VotreCSSS/Documentation/Publicatio
nsMedicales/FormulaireMultimodal/guidelntervenant.pdf).

¢ Sur les difficultés de communication entre médecins et patients a faible alphabétisation :
vidéo « Bongour docteur ». La Jarnigoine, centre d’alphabétisation populaire de Villeray
(http://jarnigoine.com/nos-videos/).

* Evaluation de I'ouverture & amorcer une discussion sur les niveaux de soins : Guide
d’anamnese spirituelle — La spiritualité en soins palliatifs. Guide des soins palliatifs du
médecin vaudois n°5-2008, Courrier du médecin vaudois 2008;6(Suppl). 26 pages
(http://www.svmed.ch/wp-content/uploads/2011/08/GSP-5 2008 Spiritualité.pdf).

* Guide pour I’évaluation de la compréhension du patient de son diagnostic et pronostic :
White DB, Wicclair M. Limits on clinicians' discretion to unilaterally refuse treatment. Am J Crit
Care 2012;21(5):361-4.

EVALUATION DE L'APTITUDE A CONSENTIR AUX SOINS

Extrait du Guide « La pratique médicale en soins de longue durée » (College des médecins du
Québec, 2015, p. 19) (http://www.cmg.org/publications-pdf/p-1-2015-04-01-fr-pratique-
medicale-en-soins-de-longue-duree.pdf) :

L’utilisation des critéres de la Nouvelle-Ecosse'” peut guider le médecin dans son évaluation de
I"aptitude a consentir aux soins :
* Le patient comprend-il la nature de ses maladies?

* Comprend-il la nature du traitement proposé?
* Comprend-il les risques et les avantages du traitement proposé?
* Comprend-il les conséquences de ne pas se soumettre a ces traitements?

* Sa capacité a décider est-elle limitée par un impact de sa maladie sur son état mental?

12 Hospitals Act, R.S.N.S. 1989, c. 208, art. 52(2).
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Pour s’assurer de I'aptitude du patient, le médecin ne doit pas seulement tenir compte du
caractere raisonnable de sa décision. Il doit plutot s’attarder au processus de raisonnement
démontré par le patient avant d’émettre un choix :

* Le patient a-t-il bien compris les enjeux?
* A-t-il su apprécier I'impact des différents éléments?

* A-t-il analysé tous ces éléments ou toutes ces informations en se basant sur ses convictions
personnelles?

* A-t-il démontré une constance dans son choix?
Deux guides (en préparation) par le College des médecins du Québec pourront étre consultés

concernant I’évaluation médicale de I'inaptitude et le consentement aux soins
(http://www.cmg.org/).
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ANNEXE A

Interventions efficaces pour soutenir la pratique des niveaux de soins

A la question « quelles interventions sont efficaces pour favoriser la pratique des niveaux de soins
? », le recensement de la littérature scientifique a permis de repérer trois catégories
d’interventions qui ont été soumises a des évaluations rigoureuses. La direction des effets
observés dans les études pour chaque catégorie est illustrée au tableau ci-dessous. Dans les
tableaux, les points représentent le nombre de mentions dans les études en distinguant les effets
positifs (points pleins), I'absence d’effet (points vides) et les effets négatifs (points barrés).

* Les programmes de planification anticipée de soins ont montré des résultats trés clairement
positifs avec un niveau de preuve qui s’est maintenu dans une diversité de contextes et de
pays.

* Des outils pour favoriser la pratique des niveaux de soins destinés soit aux patients ou leur
représentant (vidéos pour I'aide a la décision), aux médecins (rappels électroniques ou
tournées médicales) ou aux établissements (procédure d’admission), ont montré une tres
forte prépondérance de preuves témoignant de leur efficacité.

* Des législations favorisant les valeurs d’autodétermination des soins ont donné des résultats
avec un niveau de preuve faible, mais qui sont cohérents avec les objectifs visés par les lois.

Effets observés
dans les études
positif ® nul O négatif H

Interventions visant a favoriser la pratique des niveaux de soins

Mise en place de programme de planification anticipée de soins

Tous types y compris les POLST et les ordonnances de refus de la

RCR

Mise en place d’outils d’aide a la décision partagée

- Vidéos d’information sur les objectifs de soins a I'intention
des patients

- Protocole (formulaire) de RCR a I'admission eeo0ecccccee

- Promotion de la pratique médicale (rappels électroniques, ©00000
tournées médicales)

Adoption de lois

-  Droits du patient, les soins palliatifs et I’euthanasie (2002,
Belgique)

- Droits des patients (1991, Etats-Unis)

- Directives médicales anticipées (2009, Allemagne)

0000000

@000

POLST = Physicians Orders for Life-Sustaining Treatment; RCR = réanimation cardiorespiratoire.

L’INESSS conclut qu’il existe des preuves acceptables dans I’état actuel des connaissances, a
I'effet que des interventions (programmes et outils) réalisées aupres de patients ou de
professionnels de la santé et pertinentes sont efficaces pour soutenir la pratique des niveaux de
soins dans un contexte québécois.
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ANNEXE B

Indicateurs pour I'évaluation de la pratiue des niveaux de soins

Traditionnellement, le CMQ a privilégié la présence au dossier de I'usager des formulaires de
niveaux de soins signés par le médecin pour tous les patients admis en hébergement de longue
durée. La collecte d’information réalisée par I'INESSS dans son rapport (2015) a permis de recenser
d’autres indicateurs pouvant attester de la qualité de la pratique de niveaux de soins.

Le tableau suivant illustre la force des preuves scientifiques en rapport avec différents types
d’indicateurs d’efficacité de la pratique des niveaux de soins. Dans les tableaux, les points
représentent le nombre de mentions dans les études en distinguant les effets positifs (points
pleins), 'absence d’effet (points vides) et les effets négatifs (points barrés). Les indicateurs
d’efficacité ont été regroupés en quatre domaines (une étude peut couvrir plusieurs domaines), la
détermination, la documentation au dossier, les effets sur les personnes et I'application effective
d’un niveau de soins.

N mentions
Effet observé
positif ® nul O négatif H

Indicateurs de performance des interventions visant a
favoriser la pratique des niveaux de soins

Prise de décision

Prise de décision (détermination) sur un niveau de soins
} 000000000

Stabilité des préférences dans le temps

Documentation d’un niveau de soins au dossier

Présence au dossier d’un formulaire de niveaux de
soins/RCR et des éléments de la discussion

Réduction du délai entre 'admission et la documentation 0000000000000
d’un niveau de soins

Repérage facilité des préférences au dossier
Effets sur les personnes

Satisfaction, qualité de vie
Spiritualité et paix ee0O0OOH

Information regue acceptable

Application d’un niveau de soins :
Concordance avec les souhaits des patients et soins effectivement donnés

- Concordance entre les soins prodigués et les N
souhaits exprimés par les patients

- Concordance entre non-réanimation et non-
trachéotomies

- Moins d’hospitalisation en phase terminale, > ©0000000
réadmission, transfert aux S|

—  Durée de séjour aux Sl plus courte

- Plus de déces en soins palliatifs

- Moins de déces aux Sl J

RCR = réanimation cardiorespiratoire; Sl = soins intensifs.
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La documentation au dossier d’un formulaire de niveaux de soins et de la discussion demeure un
indicateur important dans I’évaluation des pratiques de niveaux de soins. Pour cet indicateur,
plusieurs établissements québécois se sont donné une cible a atteindre ce qui permet de
monitorer la progression de I'implantation de la politique sur les niveaux de soins.

L'effet d’'une pratique de niveaux de soins sur les personnes (satisfaction, qualité de vie, etc.) est le
domaine qui a été le moins étudié dans la littérature scientifique recensée (2003-2014) et serait
pourtant un indicateur intéressant a exploiter puisqu’il pourrait s’insérer dans des démarches déja
implantées dans les établissements (études de la satisfaction des soins). Pour ce qui est de la
mesure du succes de I'application d’un niveau de soins, il s’agit d’études plus pointues qui relévent
davantage de la recherche que de I’évaluation.

D’autres indicateurs ont été suggérés lors de la collecte de données aupres d’intervenants des
établissements du Québec tels que :

Concernant la discussion / documentation

* le degré de compréhension par les patients / les proches de l'information fournie;

* |]a proportion de patient apte vs inapte a consentir aux soins auprées de qui (ou leur
représentant) la détermination d’un niveau de soins a été faite;

* |a facilité de repérage d’un formulaire de niveaux de soins au début d’un épisode de soins
urgents ou critiques;

¢ la validité d’un niveau de soins conforme aux volontés et a I'état clinique du patient
(cohérence temporelle).

Concernant I'application

* le nombre de plaintes concernant la pratique des niveaux de soins;
* le nombre et la nature des consultations en éthique clinique concernant les niveaux de soins;

* 'interprétation erronée d’un niveau de soins résultant soit en traitement non désiré ou en
perte d’opportunité thérapeutique (p. ex., le non-traitement d’une fracture de hanche);

* des incohérences entre deux niveaux de soins ou avec une DMA;

* des patients / proches qui se sentent forcés de prendre des décisions (coercition) ou au
contraire qui n’ont pas I'occasion désirée de discuter d’un niveau de soins;

* le lieu du déces correspondant au choix de la personne.



ANNEXE C

Enjeux liés a la pratique des niveaux de soins

L'INESSS a répertorié de nombreux enjeux concernant la pratique des niveaux de soins, parfois
exprimés comme des facilitateurs, tanto6t comme des obstacles a leur implantation et leur
pratique. La synthése de ces enjeux inclut des informations de trois sources : 1) de la revue de la
littérature scientifique (2003-2014), 2) d’entretiens avec une trentaine d’établissements de santé
dans quinze régions du Québec, et 3) d’une consultation citoyenne par Internet a laquelle plus de
mille personnes ont répondu [INESSS, 2015]. Ces enjeux sont présentés ici d’abord selon le point
de vue des professionnels de la santé et ensuite selon celui des patients, des représentants et des
proches. Un effort a été fait pour regrouper les thématiques. Ce matériel est présenté dans sa
forme brute, c’est-a-dire tel que les informations ont été rapportées.

POINT DE VUE DES PROFESSIONNELS DE LA SANTE

Obstacles liés a la DISCUSSION sur les niveaux de soins

Dans la pratique québécoise Dans la littérature scientifique

Facteurs expérientiels et les compétences

Démarche trop souvent pergue comme Manque de connaissance sur les niveaux de
une prescription plutét que faisant partie soins* ou sur les décisions de retrait de
d’une approche de soins personnalisée. traitement.

Paradoxe de la promotion de la santé vs
I"acceptation de la fin de vie et de la mort.

L'inconfort avec la démarche peut retarder | Manque de compétence pour préciser les

la détermination d’un niveau de soins et souhaits vaguement exprimés par les

ainsi rendre le contexte de prise de patients/proches.

décisions plus difficile. Difficulté a établir un diagnostic ou un pronostic.
Difficulté d’adapter le langage selon la Difficulté a communiquer les détails médicaux
culture ou le degré d’alphabétisation. complexes aux patients.

Facteurs organisationnels et structurels

Des discussions réalisées avec des formats, | Manque de continuité des soins.
des contenus et des résultats différents
entre les établissements (installations).

Certaines clientéles comme celles qui Conviction que I'amorce de la discussion revient a
souffrent de troubles cognitifs légers qui d’autres professionnels.
évoluent lentement sans comorbidité Différences ethnoculturelles entre

physique importante sont peu ciblées par établissements et services.
les niveaux de soins.

Démarche percue comme lourde, prenant Difficulté a trouver le bon moment.
du temps. La lourdeur des papiers a remplir.

* Dans la littérature, le terme utilisé est « advance care planning ».
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Obstacles liés a la DISCUSSION sur les niveaux de soins (suite)

Dans la pratique québécoise

Dans la littérature scientifique

Facteurs relationnels, situationnels et personnels

Crainte de causer de la confusion et de
I'inquiétude lorsque le patient n’est pas
préparé a ce genre de discussion.

Crainte de perturber la relation patient-médecin,
de réduire I'espoir du patient ou de causer de
I'anxiété.

Sentiment d’inconfort par rapport a la mort.

Déni, par le patient, de I'aspect terminal de sa
maladie.

Relations familiales troubles.

Croyance que la maladie n’est pas assez grave.

Omission de discuter des enjeux du pronostic
avec le patient ou la famille.

Omission des discussions sur un niveau de soins*
lorsque patient était apte.

Préférences de soins changeantes dans le temps.

* Dans la littérature, le terme utilisé est « advance care planning ».

Obstacles liés 3 la DETERMINATION d’un niveau de soins

Dans la pratique québécoise

Dans la littérature scientifique

La compréhension différente des niveaux de
soins entre les médecins peut induire des erreurs
d’interprétation et un climat de méfiance.

Formulaire trop complexe.

Formulaire trop simplifié qui ne permet pas de

spécifier les nuances.

Manque d’orientation : absence de
protocole ou protocole non clair.

Des niveaux de soins qui se chevauchent dans
leurs interprétations; p. ex., deux niveaux
intermédiaires ou soins de fin de vie vs palliatifs.

Mauvaise compréhension de la complémentarité | Manque de leadership clinique.

entre un niveau de soins et une décision
concernant la réanimation cardiorespiratoire.

Démarche réalisée en urgence le soir ou les fins Manque de suivi par le médecin aprés

de semaine sans connaissance du patient.

discussion initiale avec l'infirmiere.

Le roulement du personnel (incluant les

médecins) rend la connaissance du patient moins
bonne pour une prise de décision rapide.

Le roulement élevé du personnel rend difficile le
maintien d’une pratique qui va au-dela de

simplement remplir des formulaires.

Rotation élevée du personnel infirmier.

La crainte de désaccords entre le médecin et le Manque ou conflit de communication entre
patient rendent la décision difficile et la pratique | le patient/la famille et le personnel

variable entre les cliniciens.

infirmier.




Obstacles liés a la DOCUMENTATION, a la TRANSMISSION et a I’APPLICATION d’un

niveau de soins

Dans la pratique québécoise

Dans la littérature scientifique

Documentation

La discussion des niveaux de soins non
systématiquement au résumé de dossier.

Manque d’harmonisation de la pratique et
du formulaire utilisé entre les
établissements (les installations).

Aucune donnée de qualité suffisante

Transmission

L'incertitude quant a la validité d’un niveau
de soins au moment d’une hospitalisation
ou d’un transfert a l'urgence.

La non-confiance dans un niveau de soins a
jour pour des clienteles référées pour des
soins spécialisés, en provenance de
résidences privées, itinérantes ou autres
sans repére médical fixe.

Aucune donnée de qualité suffisante

Application

Il est plus difficile de prendre en compte les
niveaux de soins dans des milieux ou tous
les soins sont immédiatement disponibles
vs ou I'acces aux soins nécessite un
transfert.

Certaines spécialités médicales qui
interviennent ponctuellement sur des
plateaux techniques peuvent se sentir
moins concernées pour adapter leur
pratique aux niveaux de soins.

Aucune donnée de qualité suffisante
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POINT DE VUE DES PATIENTS / DES PROCHES

Facteurs liés a la DISCUSSION, a la DETERMINATION ET a PAPPLICATION D’UN NIVEAU

DE SOINS

Dans la population québécoise

Dans la littérature scientifique

Facteurs situationnels et expérientiels

Il est important d’impliquer le patient, les
proches et le médecin traitant le plus t6t
possible en anticipation de la détérioration
de I’état de santé.

Impliquer le patient et la famille
précocement dans le processus décisionnel
vs remise a plus tard des décisions jusqu’a
I’émergence d’un besoin exprimé par la
famille.

La détérioration rapide de I'état de santé
du patient.

La difficulté de percevoir I’évolution de la
maladie joue sur la motivation de prendre
des décisions avant son aggravation.

Le meilleur endroit pour discuter des
niveaux de soins est le bureau du médecin
ou le domicile.

Introduire le sujet des niveaux de soins de
fagon non contraignante (« seeding »).

Possibilité de discuter a plusieurs reprises.

La discussion des niveaux de soins offre un
contexte (langage commun, consultation
médicale) qui va au-dela d’un simple
échange d’information.

L'intérét porte davantage sur la capacité de
décider d’orientations de soins que de
discuter de détails médicaux techniques.

La participation a la discussion et a la
décision offre le contrdle sur leur qualité de
vie.

La capacité du patient de participer a la
discussion et a exprimer ses volontés.

L'absence de volontés claires du patient.

La capacité de perceptions (acceptation ou
déni du patient ou des proches) de la
gravité et de I’évolution de la maladie.

L'approche doit étre objective, franche et
ouverte (sans donner de faux espoirs) et

prendre le temps nécessaire sans bousculer.

Des professionnels de la santé peuvent sans
forcément le vouloir imposer une position
dans leur fagon de présenter I'information.

Pas ou peu d’information pour exercer un
choix éclairé.

Cliniciens difficiles a approcher.

Préférence de recevoir peu d’information
et de s’en remettre au médecin.




Facteurs liés a la DISCUSSION, a la DETERMINATION ET a PAPPLICATION D’UN NIVEAU

DE SOINS (suite)

Dans la population québécoise

| Dans la littérature scientifique

Facteurs situationnels et expérientiels (suite)

Un changement de décision est inhérent au
processus des niveaux de soins et les
équipes de soins doivent étre préparées a
s’y adapter.

Le niveau de soins doit étre véhiculé a tous

les soignants concernés afin d’éviter d’avoir
a répéter inutilement le processus lorsqu’il

y a changement d’intervenant.

Il'y a crainte notamment qu’un niveau de
soins ne soit pas connu des premiers
intervenants comme les ambulanciers.

Réticence (hésitations) du personnel
scolaire et des ambulanciers a tenir compte
des préférences exprimées par les parents
d’enfants malades.

Facteurs personnels et croyances

Les jugements vis-a-vis des préférences,
désirs ou volontés (termes utilisés).

Le soulagement de la douleur et les soins de
confort sont des options nécessaires et
pertinentes pour éviter I'acharnement
thérapeutique.

Fragilité du patient (fatigue, maladie grave,
état fonctionnel).

Expérience antérieure avec le décés ou
maladie grave (démence et autres) d’un
proche.

Situation personnelle financiere, familiale.

Méfiance ou réticence du patient ou de la
famille.

Sentiments de culpabilité et d’échec des
membres de la famille.

Présomptions sur la qualité de vie des
personnes démentes.

Les discussions concernant la mort et la fin
de la vie sont considérées comme tabou ou
un sujet religieux.

Niveau d’éducation.

Facteurs relationnels

Le patient demeure la personne qui doit
décider en premier s’il en a la capacité.

La famille est la pour le soutenir méme s’il y
a différences de perceptions et valeurs.

Timidité pour discuter ou poser des
questions. Crainte de mettre le médecin
mal a laise.

Crainte d’étre percu par I’équipe de soins
comme exigeant, difficile ou mécontent.

Famille protectrice du patient.

Un membre de la famille souhaite faciliter
la prise de décisions pour les autres.
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Facteurs liés a la DISCUSSION, a la DETERMINATION ET a PAPPLICATION D’UN NIVEAU

DE SOINS (suite)

Dans la population québécoise

Dans la population québécoise

Facteurs relationnels (suite)

Différences de point de vue entre le patient
et sa famille.

Proches aidants projetant leurs propres
souhaits concernant les soins.

Crainte de générer de I'anxiété.

Les difficultés de communication et
I’'absence de proches rendent difficile le
processus des niveaux de soins.

Absence de proches ou relations familiales
troubles.

Difficultés de communication avec les
minorités ethnoculturelles.

Qualité de la communication entre les
parents concernant les soins a donner a
leur enfant malade.




ANNEXE D

Procédure de constatation de déces a distance'? (extrait)

Une modalité transitoire en matiere de déces a été convenue entre le CMQ et I’OllQ pour
permettre un constat de décés a distance.

Le médecin chargé de dresser le constat de déces et de remplir le bulletin de décés est le médecin
traitant ou le dernier médecin ayant soigné la personne décédée. L'infirmiére vérifie que la
situation clinique du patient répond aux conditions suivantes :

* Le déces était prévisible et attendu au cours de la derniére maladie de la personne décédée;

* Un diagnostic de maladie terminale ou de maladie irréversible et incurable a été posé par le
médecin traitant a I'égard de cette maladie et ce diagnostic est consigné au dossier de la
personne décédée;

* La cause du déces était prévisible en raison de cette derniére maladie;
* Le médecin traitant a consigné et documenté ce pronostic au dossier de la personne décédée;
* Aucune complication imprévue n’est survenue suite a ce pronostic;

* Le déces n’est pas survenu dans des circonstances visées par la Loi sur la recherche des
causes et des circonstances des déces, notamment par suite de négligence.

L'infirmiere procede a I’évaluation clinique du patient, assure le suivi requis a la famille, consigne
par écrit les données cliniques observées et les informations requises. L'infirmiere contacte le
médecin désigné pour I'informer de la situation clinique et lui fait parvenir le formulaire diGment
complété. Conformément a ses obligations professionnelles, elle documente au dossier du
patient les démarches réalisées. Il revient au médecin de dresser le constat de déces, de remplir
le bulletin de déces et d'assurer le suivi requis aupres de I'entreprise funéraire.

B source : College des médecins du Québec (CMQ). Modalités transitoires en matiére de constat de déces : un partenariat
infirmiére/médecin [site Web]. Disponible a : http://www.cmq.org/nouvelle/fr/modalites-transitoires-constat-de-deces.aspx
(consulté le 15 octobre 2015).
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