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Préambule

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

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

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

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

- un rapport d'enquéte.

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

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

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

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

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

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

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

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

Plus qu’un état de situation décrivant les ressources disponibles et les difficultés rencontrées par les équipes
oeuvrant présentement en soins palliatifs, le présent document se veut une contribution tangible a cet effort
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de réflexion qui nous apparait incontournable pour la société québécoise, animée par les idéaux de compas-
sion, de solidarité sociale et de justice qui la caractérisent.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

pour la suite des choses.

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

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

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

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

vent et font toute la différence. Mesdames
Mireille Filion

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

L'équipe, «la petite équipe»

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

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

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

Merci a madame Francgoise Gagnon, octogénaire bénévole, qui a assumé le rble de lectrice principale et pd
un regard vif, lumineux et critiqusur les fautes a ne pas laisssurle chemin de la vie, de la mort et du
deuil... Merci également a toutes les bénévoles qui ont secondé madame Gagnon dans cette tache délic
requérant une attention vigilante et soutenue.
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vous est inscrit au rapport
principal ou au rapport de
votre profil régional. Vos
opinions sont au coeur
méme de ['histoire et du
devenir des soins palliatifs
au Québec.

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

visites. /

Un merci tout spécial a:

Denise Boucher
Nicole Goupil
Régent Lachapelle
Micheline Lecomte

Pour votre implication
ponctuelle:
Louise Auger
Martin Claveau

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

On n'est jamais plus fort
gue son équipe.

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

Merci d'avoir offert si généreusement toutes tes expertises. Merci d'avoir approché l'univers de la
santé et le domaine des soins palliatifs avec la vigilance, le doigté, la perspicacité, la profondeur, la
sensibilité et l'intelligence qui transpirent a travers chaque ligne de cette recherche.

Merci a toi Micheline, au nom de nous tous du domaine de la santé.

Ce fut pour moi un vrai privilege de travailler avec «la petite équipe» et d'assumer la responsabilité d'u
recherche de cette envergure et de cette complekitpesant d'omprécieux a mes yeux:

par la confiance et les attentes réveillées sur notre passage,

par I'objet méme de la recherche,

par les finalités espérées.

A l'occasion de cette recherche, nous avons rencontré des «leaders» potentiels, et d'autres en attente...

ﬂen est qui donnent et ne\

ressentent ni douleur ni joie et
ne sont pas conscients de leur
vertu;

lls donnent comme dans la
vallée la-bas le myrte exhale
son parfum dans l'espace.

Par les mains de tels étres,
Dieu parle, et a travers leur
regard Il sourit a la terre.

Khalil Gibran, Le prophéte,

KParIez-nous du Don. /

J'es-

pére que les résultats de cette recherche leur donnera le goQt, le courage nécessaires pour faire un pas en

avant.

A ce moment-ci de I'histoire des soins palliatifs, le Québec a besoin plus que jamais d'individus préts a
ter le flambeau, le relais de I'action, & asumer des responsabilités afin que
«le citoyen, une personne du début a la fin de sa vie»
soit accueilli et accompagné a son heure
derniére et a I'occasion de la perte d'étres chers et aimés.

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

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

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

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

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

trouve en annexe |.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

principes de base de ces soins.

Evolution de la conception des soins palliatifs

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

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

- Madame Cicely Saunders, années 1960-1970

- The Palliative Care Foundation, 1981

- Santé et Bien-étre social Canada, 1989

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

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

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

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

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

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

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

Les définitions de soins palliatifs

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Les soins palliatifs:

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

- Atténuent la douleur et les autres symptémes,

- Intégrent les aspects psychologiques et spirituels des soins,

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

Des enjeux majeurs

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

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

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

Les soins palliatifs auront bient6t trente ans

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

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

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

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

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

activités de formation ont été mis en place.

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

Faut-il craindre pour les
soins palliatifs ?

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

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

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

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

et qu’ils peuvent en témoigner ?

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

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

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

L'’AQSP s’implique et interpelle le MSSS

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

- connaitre I'état des ressources en soins palliatifs.

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

- connaitre I'écart entre les besoins et les ressources afin de prévoir un développement adéquat.
- disposer d’'un modéle d'organisation de services adaptés aux diverses régions du Québec.
- développer et implanter une politique propre aux soins palliatifs.
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En décembre 1998, suite a cette proposition, le MSSS répondait rapidement a I'offre de collaboration de
I'AQSP et décidait de supporter substantiellement notre projet.

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

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

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

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

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

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

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

- Ce qui pourrait faciliter ce passage, cette expérience.

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

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

- Les participants ont insisté sur le fait que la douleur et les symptdmes non soulagés chez un proche
provoquent des images qui s'incrustent. Celles-ci deviennent des souvenirs traumatisants dont les
impacts teintent longtemps I'expérience du deuil et influencent leurs perceptions quant a leur propre
finalité.
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Les personnes qui ont pu bénéficier d'un processus de communication adéquat ont exprimé a quel
point cela avait facilité leur expérience. Une référence aux soins palliatifs faite au bon moment, une
information adéquate sur la phase en cours et sur les étapes subséquentes, une cohésion dans les
échanges avec les intervenants; voila autant de dimensions qui permettent de vivre I'expérience po-
sitivement. A l'inverse, le manque de communication transforme I'expérience en véritable drame.
L'ensemble des participants conviennent de I'importance de briser le complot du silence entre les
patients, les proches et les intervenants.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Il est satisfaisant et soulageant de pouvoir conclure que ce qui était possible d'étre fait a été effecti-
vement fait.

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

27

/Les participants aux \

«focus groupes» de
I'Agenda de recherche

La liste de ces participants

Qst confidentielle.

individus en phase de
maladie terminale
proches des individus
mourants

médecins

infirmiéres

agents de la pastorale
travailleurs sociaux
gestionnaires
représentants des
groupes communau-
taires et d'associa-
tions

J




Etat de situation des soins palliatifs au Québec

- Les personnes ayant vécu un deuil aprés une expérience positive de la fin de vie observent qu'il y a
moins de risque de dépression a long terme; que I'expérience s'intégre plus facilement; que la ré-
conciliation avec la vie se trouve facilitée ainsi que le réinvestissement personnel dans d'autres rela-
tions. Enfin, les individus affirment aussi que l'expérience positive facilite une meilleure perception
de sa propre mort.

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

Les «focus groupes» efffectués dans le cadre de I'Agenda canadien ont non seulement influencé I'approche

utilisée pour I'Etat de situation, ils ont aussi influencé trés significativement nos conclusions et notre re-
commandation concernant la stratégie de recherche en soins palliatifs.

Dans le rapport Section Québec, nous recommandons de conce-
voir la recherche d'une nouvelle maniére. A notre avis, il importe
d'aborder la recherche selon une approche systémique, coordon-
née, orientée vers des axes prioritaires et menée parallélement par
diverses instances afin de développer des visions, un langage et
des champs de préoccupations partagés par différents profession-
nels et gestionnaires. Il importe d'effectuer des recherches d'en-
vergure, dimpact et des sondages en définissant des objets, des
sujets et des projets de recherche.

Dans notre souci de partager les savoirs, une copie du rapport Section Québec est annexée au rapport rappd
principal, annexe Il. Il s'intitule Association canadienne de soins palliatifs, recherche pancanadienne

{genda de recherche eﬁec@

sous I'égide de 'AQSP pour
Santé Canada

La Section Québec, les «focus
groupe» sur la recherche en brg

- comprendre les besoins, le
vécus, les finalités des soin
palliatifs,

- objets, sujets, projets de
recherche,

- choix prioritaires de recher
che,

- une stratégie de la recher-
che: la recherche d'enver-

gure, I'enquéte, I'étude d'im-

12

)

en soins palliatifs, Section du Québec, le «Focus Groupe» sur la recherche en soins palliatifisie
maniére de réfléchir en vue d'agir sur la qualité des soins dispensémss 1999, Rapport LL, Lambert-
Lecomte.

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

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

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

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

Les questions auxquelles nous souhaitions répondre:

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

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

- Qui dispense les soins palliatifs et selon quelle expertise ?

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

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

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

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

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

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

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

Les objectifs poursuivis

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

A travers ces activités, nous poursuivions les objectifs suivants:

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

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

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

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

A la fin du processus, nous souhaitions avoir:

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

- alimenté la réflexion et la recherche;

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

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

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

L'approche territoriale

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

- la géographie

- les ressources
- I'histoire

- les institutions
- les échanges

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

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

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

- étre écouté

- étre compris

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

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

Modéele de dynamique organisationnelle

ENVIRONNEMENT

MISSION EXTERNE

REGULATION ENVIRONNEMENT
¢ INTERNE

Groupes
d'affinités

STRUCTURE
\‘ >

TENSION CREAYRICE

<«—p PROCESSUS

CULTURE

TECHNOLOGIE

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

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

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

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

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

L'environnement

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

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

Les processus

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

La technologie

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

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

La tension créatrice

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

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

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

Forces

Cette méthodologie propose:

1.

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

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

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

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

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

Faiblesses

Cette méthodologie implique que:

1.

e

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

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

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

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

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

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

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

4. Les individualités forcenées.

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

Commentaires sur la méthode

Opportunités

Cette méthodologie peut s’avérer une occasion

privilégiée:

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

2. D’exercer sa créativité.

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

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

5. De voir apparaitre des leaders ou de les voir

déployer leur talent librement.

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

'annexe VI).

Une synthése des méthodologies utilisées pour chacune des activités:

- Les entrevues avec des experts

- L'enquéte sur I'ensemble du territoire québécois

- Latournée des régions du Québec

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

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

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

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

consacrent aux soins palliatifs toute leur vie professionnelle.

%)

Le déroulement de l'activité

Les experts

Les critéres de sélection

La démarche

Le processus de validati

DN Les résultats

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

écrivain

médecins (5)
philosophe
psychologue
sociologue

technocrate
responsable de bénévole

sEtre:

pionniers, experts en
soins palliatifs

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

de renommée régionale,
nationale, internationale
chercheur, enseignant,

gestionnaire, techn