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Introduction 
 
 
Selon l’Organisation mondiale de la Santé (OMS)1 : « Les soins palliatifs cherchent à améliorer 
la qualité de vie des patients et de leur famille face aux conséquences d’une maladie 
potentiellement mortelle par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée 
précocement et évaluée avec précision et par le traitement de la douleur et des autres 
problèmes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés ». 
 
En 2010-2011, les CSSS de la région de la Capitale-Nationale ont offert des services à domicile 
à 2 070 usagers en soins palliatifs, pour un total de 48 232 interventions et une moyenne 
de 23,30 interventions par usager. On entend par domicile2 le lieu où loge une personne, de 
façon temporaire ou permanente. Ce lieu peut être sa propre résidence, un logement dans une 
habitation à loyer modique (HLM), une résidence privée pour personnes âgées ou une 
ressource intermédiaire. 
 
Offrir des soins palliatifs à domicile comporte bien des défis3 : 
 

 des fluctuations rapides, souvent imprévisibles, de l’état du patient; 
 Les relations avec les proches qui sont les soignants; 
 la multiplicité et la dispersion géographique des intervenants, qui complexifient la 

communication et la coordination. 
 
Tout en reconnaissant une zone d’incertitude dans le passage des soins curatifs aux soins 
palliatifs pour atteindre l’équité dans l’accès aux soins palliatifs, le ministère de la Santé et des 
Services sociaux recommande, dans sa Politique de soins palliatifs en fin de vie4 : 
 

 que les critères d’admissibilité soient fondés sur une évaluation professionnelle des 
besoins de l’usager et de ses proches, et non sur le pronostic; 

 que l’accès aux équipements, aux fournitures et aux aides techniques soit gratuit et 
disponible dans un délai de 48 heures; 

 qu’un système de reddition de comptes soit mis en place afin de mesurer l’atteinte des 
résultats définis dans les ententes de gestion. 

 
Dans le contexte où les services de soins palliatifs à domicile sont offerts par le Programme 
SAD, dont les critères d’accès aux services sont à la fois déterminés par la Politique de soutien 
à domicile et la Politique de soins palliatifs en fin de vie, l’application de deux politiques 
constitue un défi majeur pour les CSSS. 
 
Le document suivant présente le contexte, le mandat et la démarche qui ont conduit à retenir 
des critères autres que le pronostic pour orienter les personnes vers les soins palliatifs. Il traite 
également de l’accès aux équipements pour cette clientèle et, finalement, de la saisie de 
l’information dans le système d’information, I-CLSC. 
 

                                                 
1 FÉDÉRATION WALLONNE DES SOINS PALLIATIFS, [EN LIGNE]. [www.soinspalliatifs.be/definition-des-soinspalliatifs-oms.html] 
(consulté le 12 août 2010). 
 
2 MINISTÈRE DE LA SANTÉ ET DES SERVICES SOCIAUX (2003), Chez soi : le premier choix, La politique de soutien à domicile, 
 Québec, p. 16. 
3 GUIDE DES SOINS PALLIATIFS DU MÉDECIN VAUDOIS (2009), vol. n° 7, p. 5. 
4 MINISTÈRE DE LA SANTÉ ET DES SERVICES SOCIAUX (2004), Politique en soins palliatifs de fin de vie, Québec, p. 54-55. 
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1. Contexte 
 
 

En 2009, le Comité régional de soins palliatifs déposait un rapport sur les conditions optimales 
des soins palliatifs à domicile dans la région de la Capitale- Nationale de la clientèle en soins 
palliatifs. L’analyse de la situation de l’offre de service a été réalisée sous différents angles. Les 
principaux constats, au regard de l’accès aux soins palliatifs à domicile, se résument comme 
suit : 
 

 des critères d’accès aux soins palliatifs variables, selon les CSSS, s’appuyant sur le 
pronostic (sauf au CSSS de Charlevoix); 

 la variabilité de l’accès aux équipements dans les délais requis et dans la gratuité; 
 la non-disponibilité, la non-standardisation et l’imprécision des données statistiques. 

 
Les recommandations qui en ont découlé sont que : 
 

 l’accès aux soins palliatifs soit basée sur la condition et les besoins de l’usager et non sur 
le pronostic vital; 

 des critères opérationnels uniformes soient définis; 
 l’accès aux équipements pour la clientèle en soins palliatifs soit gratuit, tout en respectant 

l’ordre de paiement suivant : 
 régime d’assurance de l’usager; 
 organismes payeurs (ex. : ministère de l’Emploi et de la Solidarité sociale, les 

Anciens Combattants); 
 Programme SAD, autres programmes, par exemple : déficience intellectuelle (DI), 

déficience physique (DP) et trouble envahissant du développement (TED); 
 l’utilisation du système d’information I-CLSC soit optimisée; 
 la documentation soit plus homogène et plus complète. 
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2. Mandat du groupe de travail 
 
 

Afin de donner suite à ces recommandations, le groupe de travail a reçu le mandat du Comité 
régional de soins palliatifs de produire un état de la situation portant sur les trois volets 
suivants : 
 

1. la détermination et l’harmonisation régionale des modalités d’accès aux soins 
palliatifs à domicile; 

2. la détermination des orientations régionales en matière d’accès aux équipements; 

3. la détermination des données à saisir et leur harmonisation. 
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3. Démarche 
 
 

3.1 Prémisses de la démarche 
Les prémisses qui ont soutenu la démarche sont les suivantes : 
 

 l’équité; 
 le jugement professionnel; 
 la pérennité des ressources; 
 l’accès uniforme, quel que soit le lieu de résidence. 

 

3.2 Étapes de la démarche 
 
Afin de s’acquitter de son mandat, le groupe de travail a réalisé les étapes suivantes : 
 

 faire état de la façon de déterminer la clientèle en soins palliatifs à domicile; 

 analyser la situation de l’accès actuel aux soins palliatifs à domicile; 

 préciser les facteurs facilitants et les obstacles à la mise en place des recommandations 
formulées par le comité sur le SAD concernant l’accessibilité des  équipements; 

 analyser la façon dont sont compilées les données statistiques portant sur la clientèle en 
soins palliatifs; 

 définir les écarts entre l’analyse de la situation actuelle et la Politique de soins palliatifs 
en fin de vie; 

 émettre des recommandations pour réduire les écarts constatés. 

 

3.3 Collecte de données 
 

La collecte de données a débuté en septembre 2010 par une révision du rapport Soins palliatifs 
à domicile dans la région de la Capitale-Nationale et une consultation auprès des autres 
agences, des chefs de programme, des infirmières à l’accueil, des ergothérapeutes, des 
archivistes, de la répondante régionale du I-CLSC et de la responsable du Parc d’accès régional 
centralisé des aides techniques (PARC). 
 
Plus spécifiquement, les éléments suivants ont été abordés : 
 

 la vérification auprès des autres agences de la santé et des services sociaux concernant 
les critères qu’elles utilisent pour déterminer les soins palliatifs de fin de vie; 

 les critères utilisés par les infirmières de l’accueil pour définir le profil du client et pour 
l’orienter vers les services ambulatoires, les services réguliers du SAD ou vers l’équipe 
de soins palliatifs; 

 la liste des fournitures, des équipements et des services qui sont requis pour les clients 
en soins palliatifs, la disponibilité de ces équipements, la contribution financière des 
établissements et la contribution financière demandée à l’usager; 

 la disponibilité et le coût des équipements fournis par le PARC à la clientèle en soins 
palliatifs; 
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 le moment à partir duquel l’établissement paie pour la clientèle en soins palliatifs (critères 
pour l’accès à la gratuité); 

 la liste des nomenclatures utilisées par le personnel du Programme SAD; 

 la vérification des consignes concernant l’utilisation du profil 121 et le suivi; 

 le nombre d’interventions par type d’intervenant en soins palliatifs; 

 le nombre moyen d’interventions effectuées pour un client par l’équipe de soins palliatifs 
spécialisée, par rapport au nombre de celles réalisées par l’équipe du SAD régulier pour 
le même type de clientèle; 

 la façon dont sont compilées les interventions des professionnels autres que les 
infirmières pour les traitements interventions faits à domicile auprès de clients en soins 
palliatifs (ex. : ergothérapeutes, physiothérapeutes, nutritionnistes). 
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4. Détermination et harmonisation régionale des critères d’accès aux 
soins palliatifs à domicile 

 
 
4.1 Situation régionale 
 
Pour toute clientèle adulte, le pronostic vital (généralement six mois et moins) demeure le seul 
critère d’accès aux soins palliatifs à domicile, sauf au CSSS de Charlevoix, qui ne tient pas 
compte de ce critère. 
 
Alors que certains points de services des CSSS acceptent les personnes atteintes de toute 
pathologie, d’autres se consacrent uniquement aux personnes atteintes de cancer. 
 

4.2 Revue de certains outils d’évaluation utilisés en soins palliatifs 
 
Pour soutenir sa démarche, le groupe de travail a examiné les critères de référence du CSSS de 
Gatineau et de celui des Laurentides et a effectué une revue des outils suivants : 
 

 l’échelle de performance – Soins palliatifs (PPSv2) – (annexe1), mise au point par la 
Victoria Hospice Society de la Colombie-Britannique; 

 l’échelle de Karnofsky (annexe 2); 
 la grille de pertinence d’admission en unité de soins palliatifs (groupe de travail EPP GH 

diaconesses croix Saint-Simon/20 février 2008); 
 une synthèse sur les principaux indicateurs de pronostic pour les trois trajectoires de 

soins, produite par le ministère britannique de la Santé5 (annexe 3). 
 

Le groupe de travail a finalement fait le choix de s’inspirer du document du ministère 
britannique, en raison de ses indicateurs cliniques par type de pathologie, l’objectif demeurant 
que l’accès aux soins palliatifs soit basé sur une évaluation professionnelle des besoins de 
l’usager et de ses proches et non sur le pronostic. 
 
Ce document a été revu et adapté par des experts de la région, notamment : 
 

 le Dr Louis Roy, médecin, CHA et CSSS de Québec-Nord; 
 la Dre Hélène Douillard, médecin, CSSS de Portneuf; 
 le Dr Denis Coulombe, cardiologue à l’IUCPQ et médecin-conseil à l’Agence; 
 la Dre Lise Tremblay, pneumologue, IUCPQ; 
 la Dre Linda Côté Brisson, médecin, unité de soins palliatifs, CHUQ; 
 le Dr Hubert Marcoux, médecin, Hôpital Jeffery Hale – Saint Brigid’s. 

 

                                                 
5 Traduction du CSSS de la Vieille-Capitale à partir du site www.goldstandardsframework.nhs.uk, (consulté le 12 août 2010). 
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4.3 Critères pour repérer les personnes avec des besoins de soins palliatifs 
 

 
CRITÈRES POUR REPÉRER LES PERSONNESAVEC DES BESOINS DE SOINS PALLIATIFS 

Quatre axes d’analyse 
	

  

1. La question fondée 
sur l’intuition 

« Si le patient mourrait au cours de la prochaine année, est-ce que cela vous 
surprendrait? » Il s’agit d’une question fondée sur l’intuition, d’après les facteurs de 
comorbidité, les facteurs sociaux et autres. 

 

2. Le choix de la 
personne 

La personne chez qui la maladie est en phase avancée et qui décide de ne pas 
entreprendre ou de cesser un traitement à visée curative. 

 

3. Les besoins La personne chez qui la maladie est en phase avancée et dont les besoins sont les 
suivants : 

 

Besoins physiques  
 Évaluation des symptômes; 
 Ajustement de traitements en fonction de l’évolution récente; 
 Contrôle de la douleur et soins de confort; 
 Contrôle des autres symptômes physiques majeurs (autres 

que la douleur); 
 Soins complexes; 
 Positionnement et adaptation du milieu selon l’évolution des 

symptômes; 
 Réassurance face aux nouveaux symptômes; 
 Prévention et gestion de certains risques (plaies, chutes, etc.); 
 Information, enseignement sur les soins prodigués; 
 Soins d’assistance; 
 Information sur les services de garde; 
 Troubles cognitifs. 

Besoins sociaux  
 Questionnement éthique (demande 

d’euthanasie, de sédation, d’arrêt des 
traitements vitaux ou ambiguïté dans la 
demande d’arrêt des soins); 

 Épuisement ou dysfonction du réseau, 
souffrance de l’entourage; 

 Isolement, présence discontinue de l’entourage, 
perte d’autonomie de l’aidant principal; 

 Information, mise en place de services 
(coopérative de services, popote, ressources 
bénévoles, etc.); 

 Difficultés financières. 

Besoins psychologiques  
 Souffrance psychologique; 
 Dépression, angoisse majeure, expression du désir de mort; 
 Anxiété, tristesse, agressivité ou agitation; 
 Besoin de support face à cette étape de vie.

Besoins spirituels  
 Questionnement sur le sens et leurs croyances; 
 Questionnement sur le sens de la maladie; 
 Relecture de vie; 
 Accompagnement spirituel. 

Cette liste non exhaustive d’éléments déterminants pour les besoins permet une réflexion sur la pertinence d’orienter 
la demande en soins palliatifs. Les éléments susmentionnés ne sont pas exclusifs à la personne atteinte, mais 
s’adressent également aux aidants (information, soutien, accompagnement, ambiguïté dans la demande d’arrêt des 
soins, souffrance psychologique et spirituelle).
 

4. Les indicateurs 
cliniques 

Les pathologies décrites ci-dessous sont les plus fréquentes, sans exclure toute 
maladie développée en fin de vie. Le tableau suivant présente les indicateurs 
particuliers de maladie en phase avancée pour chaque groupe de personnes en 
fin de vie, soit celles qui souffrent d’un cancer ou d’insuffisance organique, les 
personnes âgées, de santé fragile ou atteintes de démence. 

 

GUIDE D’INDICATEURS CLINIQUES 
 

1. Patients atteints d’un cancer 
Cette catégorie comprend : 
 tous les patients dont le cancer est incurable (ex. : cancer du poumon) ou métastatique, à quelques exceptions près 

(ex. : un cancer de la prostate ou du sein métastatique, dont le pronostic peut s’étaler sur plusieurs années); 
 certains patients atteints dès le diagnostic (ex. : cancer du poumon, dont l’évolution est rapide); 
 les patients en traitement de chimiothérapie ou de radiothérapie palliative ; 
 les patients atteints de cancer qui présentent une diminution de l’autonomie fonctionnelle liée à la pathologie : 

échelle PPS (annexe 2); échelle de Karnofsky à 60 % et moins pour la clientèle de 16 ans et plus (annexe 3) ou 
échelle de Lansky pour la clientèle de 16 ans et moins (annexe 4). 
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2. Patients atteints d’insuffisance organique
a) Insuffisance cardiaque 
 Insuffisance cardiaque de classe III ou IV, selon les critères de la NYHA (New York Heart Association) (annexe 5), 

essoufflement au repos ou au moindre effort; 
 Hospitalisations fréquentes en raison de la présence de symptômes d’insuffisance cardiaque; 
 Symptômes de fatigue physique et psychologique.
b) Insuffisance pulmonaire 

Index BODE 0 1 2 3 
VEMS (%) ≥ 65 50-64 36-49 ≤ 35 
Distance en mètres  
marchée 6 minutes 

≥ 350 250-349 150-249 ≤ 149 

MMRC (échelle de 
dyspnée) 

0-1 2 3 4 

IMC ≥ 21 ≤ 21 
 

 
1. Index BODE entre 7-10 
2. Oxygénodépendance 
3. Hypercapnie (>50 

mmHg) 
4. Hyperinflation 

pulmonaire 
5. Inactivité ou difficulté à 

faire de l’activité 
physique 

6. Exacerbations répétées  
(≥ 3/année) 

 
Autres critères 
7. Perte de qualité de 

vie 
8. Facteurs de 

comorbidité 
9. Âge avancé 
10. Composante 

dépressive et 
anxiété 

11. Emploi du BIPAP, 
intubation 

12. Cœur pulmonaire 

c) Insuffisance rénale 
 Les patients qui sont au stade 5 (annexe 6) d'une maladie rénale, qui ne désirent pas continuer la dialyse et ne 

désirent pas non plus subir une transplantation rénale, que ce soit par choix, en raison de leur fragilité ou de la 
présence de maladies concomitantes; 

 Les patients qui sont au stade 4 ou 5 d'une néphropathie chronique dont l'état se détériore; 
 Indicateurs cliniques : 

o Les patients dont la clairance à la créatinine est inférieure à 15 ml/min. (taux pour dialyse); 
o Les patients qui présentent des symptômes d'insuffisance rénale (anorexie, nausée, prurit, diminution de 

l'indice fonctionnel, surcharge liquidienne réfractaire).
 

3. Patients atteints d’affections neurologiques
Pour l’ensemble des affections neurologiques, on doit porter une attention pour des critères répondant à la présence 
de problématiques secondaires, telles qu’une pneumonie d’aspiration, d’infections à répétition, d’épisodes aigus qui 
se répètent et qui viennent accélérer la détérioration. 
a) Maladie des motoneurones (SLA) 
 Troubles du sommeil liés à une faiblesse des muscles 

respiratoires, en plus de la présence de symptômes de 
dyspnée au repos; 

 Perte de cohérence dans le discours; 
 Difficulté à avaler (déglutition) qui compromet l’alimentation; 
 Mauvais état nutritionnel; 
 Besoin d'assistance dans les activités de la vie quotidienne 

(AVQ); 
 Complications médicales, par exemple pneumonie, sepsie 

(infection par un micro-organisme pathogène); 
 Courte période entre l'apparition des symptômes et le moment 

du diagnostic; 
 Faible capacité vitale (70 % inférieure au volume prévu à 

l'aide de la spirométrie courante). 

b) Maladie de Parkinson 
 Les traitements médicamenteux ne sont plus 

efficaces et deviennent de plus en plus 
complexes; 

 Diminution de l'indépendance du patient. Il a 
besoin d'aide dans les AVQ; 

 L’état est dorénavant moins bien maîtrisé et 
moins prévisible, avec des périodes « creuses »; 

 Présence de dyskinésie, troubles de mobilité et 
chutes; 

 Difficulté à avaler qui compromet l’alimentation; 
 Signes de problèmes psychiatriques 

(dépression, anxiété, hallucinations, psychose); 
 Stade 5 (confiné au lit ou au fauteuil roulant) de 

la maladie de Parkinson selon Hoehn et Yahr 
(annexe 7); 

 Score < 30 % selon l’échelle d’activités de la vie 
quotidienne de Schwab et England (alité, 
totalement dépendant ou aide légèrement)  
(annexe 8); 

 Présence de problématiques secondaires, telles 
qu’une pneumonie d’aspiration, d’infections à 
répétition, d’épisodes aigus qui se répètent et qui 
viennent accélérer la détérioration. 



Harmonisation des modalités d’accès aux soins palliatifs à domicile 

  22 
 

c) Sclérose en plaques 
 Symptômes complexes importants, comme la douleur; 
 Difficultés à communiquer (ex. : présence de dysarthrie + 

fatigue); 
 Troubles cognitifs; 
 Difficultés à avaler et mauvais état nutritionnel; 
 Pneumonie d'aspiration; 
 Complications médicales (ex. : apparition de nouvelles 

infections, d’épisodes aigus qui se répètent et qui viennent 
accélérer la détérioration). 

d) Démence 
 Besoin d’aide à la marche et aux transferts; 
 Augmentation de l’incontinence urinaire et 

fécale; 
 La communication verbale devient insensée et 

incohérente (atteinte du langage compromettant 
la communication); 

 Index de Barthel inférieur à 30 (annexe 9); 
 Diminution de la capacité à effectuer les AVQ 

(hygiène, habillage, alimentation); 
 Perte de poids de 10 % dans les six derniers 

mois sans aucune autre cause; 
 Présence d’une pyélonéphrite ou d’une infection 

urinaire; 
 Albumine sérique de 25 g/l; 
 Anomalies importantes de la pression artérielle; 
 Fièvre récurrente, infections à répétition, 

épisodes aigus qui se répètent et qui viennent 
accélérer la détérioration; 

 Réduction de l’alimentation par voie orale et 
perte de poids; 

 Pneumonie de déglutition. 
e) Accident vasculaire cérébral 
 État végétatif constant ou conscience minime, paralysie importante, incontinence; 
 Complications médicales; 
 Absence d’amélioration de l’état, trois mois après l’apparition des symptômes; 
 Troubles cognitifs, démence après un accident vasculaire cérébral; 

 Présence de problématiques secondaires, telles qu’une pneumonie d’aspiration, d’infections à répétition, d’épisodes 
aigus qui se répètent et qui viennent accélérer la détérioration.

 

4. Patients à santé fragile 
Présence de l’ensemble des indicateurs suivants : 
 plusieurs maladies concomitantes et signes de détérioration des capacités fonctionnelles de jour en jour; 
 détérioration récente de l’indice de Karnofsky pour la clientèle de 16 ans et plus ou de l’indice de Lansky pour la 

clientèle de moins de 16 ans; 
 au moins trois des symptômes suivants : faiblesse, marche lente, faible capacité fonctionnelle, perte de poids, 

épuisement; 
 problématiques secondaires, telles qu’une pneumonie d’aspiration, infections à répétition, épisodes aigus qui se 

répètent et qui viennent accélérer la détérioration. 
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5. Demande de services en soins palliatifs au Programme SAD 
 
 
5.1 En provenance des centres hospitaliers de soins généraux spécialisés (CHSGS) 
 
Le personnel de liaison du centre hospitalier (CH) détermine la clientèle à partir des critères 
d’analyse de repérage et en documente les besoins en fonction des quatre axes 
susmentionnés. De plus, il remplit la demande de services interétablissements (DSIE) pour 
ensuite la diriger vers le CSSS. 
 

5.2 En provenance des médecins et des proches 
 
La demande de service est reçue par le personnel de l’accueil du CSSS. 
 
5.3 Prise de contact/Accueil-Évaluation-Orientation 
 
Quelle que soit la provenance de la demande, le personnel de l’accueil du CSSS évalue la 
référence en fonction des critères d’analyse de repérage et priorise les interventions : 
 

 à partir des informations apparaissant dans la DSIE; 
 à partir des informations fournies par le médecin référent ou les proches; 
 en complétant les informations manquantes : 

o auprès de la personne qui fait la référence; 
o auprès de l’usager ou de son aidant, par téléphone. 

 
En fonction du modèle de services adopté par chaque CSSS, le personnel de l’accueil orientera 
la demande de services, soit vers le SAD régulier ou vers l’équipe dédiée en soins palliatifs. S’il 
y a lieu, le suivi peut aussi être assuré par une collaboration entre le Programme SAD et 
d’autres programmes concernés par le type de clientèle. 
 
Les équipes dédiées en soins palliatifs  
 
La Politique de soins palliatifs reconnaît la nécessité de l’intervention d’une équipe 
interdisciplinaire comme mode de prestation des services. Les membres de ces équipes 
dédiées en soins palliatifs qui travaillent en interdisciplinarité se distinguent par leur 
connaissance des pathologies, par leur expertise dans l’évaluation et le contrôle de la douleur et 
des symptômes, par leur connaissance du réseau de services en soins palliatifs, par leur 
capacité à accompagner les patients dans leur cheminement vers la mort, à soutenir les proches 
dans le processus menant à la perte d’un être cher et à repérer les deuils pathologiques et, 
finalement, par leurs habiletés relationnelles développées auprès des personnes en soins 
palliatifs.  
 
Conséquemment, ces équipes devraient prioritairement prendre en charge les cas complexes 
qui demandent la contribution d’une équipe interdisciplinaire formée et qui exigent une intensité 
de services. Cette intensité de services peut se définir par la présence de plusieurs symptômes 
difficilement contrôlés, des interrogations sur le plan éthique, des difficultés d’ordre 
psychologique et social, de l’épuisement du réseau, des conflits familiaux et des besoins 
spirituels. Les équipes dédiées en soins palliatifs peuvent aussi agir à titre consultatif. 
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5.4 Recommandations 
 
Le groupe de travail recommande que : 
 

 les infirmières de liaison et les infirmières de l’accueil soient informées des critères 
d’accès adoptés, afin qu’elles appuient leur évaluation des besoins sur des paramètres  
d’analyse clairs; 

 tous les intervenants du SAD soient informés des critères d’accès, afin qu’ils soient en 
mesure de repérer, dans leur charge de cas, la clientèle ayant des besoins en soins 
palliatifs et que cette clientèle soit reconnue en soins palliatifs dans l’offre de services. ; 

 le modèle régional commun de DSIE − Soins palliatifs soit adopté afin de s’assurer que 
tous les éléments permettant de bien circonscrire les besoins de la clientèle soient pris 
en compte; 

 les infirmières de liaison des CH et les infirmières à l’accueil des CSSS soient formées à 
la DSIE − Soins palliatifs; 

 le rôle des équipes dédiées en soins palliatifs soit revu afin d’optimiser leur expertise 
auprès de la clientèle et des autres équipes; 

 le personnel du SAD qui intervient auprès de la clientèle en soins palliatifs soit formé afin 
d’augmenter ses compétences. 
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6. Détermination des orientations régionales en matière d’accès aux 
équipements 

 
 
6.1 Situation régionale 
 
Pour la clientèle en soins palliatifs de la région, l’accès gratuit aux équipements, conformément 
à la Politique en soins palliatifs de fin de vie (p. 55), est accordé différemment et en fonction des 
budgets disponibles. Certains CSSS offrent gratuitement les équipements, sans évaluation de la 
capacité financière, tandis que d’autres exigent cette évaluation au préalable. 
 
Pour la Capitale-Nationale, l’accès au service de prêt des aides techniques pour la clientèle 
vivant à domicile est géré régionalement par le PARC. Le CSSS de Québec-Nord en est le 
fiduciaire depuis la centralisation de ces aides techniques en un seul endroit 
en 2003. 
 
Les demandes de services à domicile ne cessent d’augmenter et, parallèlement, les besoins en 
aides techniques pour les différentes clientèles, incluant celle en fin de vie. En raison de 
l’augmentation importante du volume d’activités de la banque régionale des aides techniques 
disponibles pour la région de la Capitale-Nationale, une révision du Guide de gestion des aides 
techniques au soutien à domicile (datant de 2003) s’est avérée nécessaire. Un nouveau guide 
est entré en vigueur en septembre 2011. Un des objectifs poursuivis est d’assurer la saine 
gestion et la pérennité du programme, ainsi que le respect du budget alloué annuellement par 
l’Agence. Le guide précise notamment les différentes clientèles du SAD admissibles, soit la 
clientèle en perte d’autonomie temporaire ou permanente, en convalescence ou en soins 
palliatifs et la clientèle avec déficience, de même que les modalités d’application de l’offre des 
aides techniques. 
 
La Politique de soutien à domicile (p. 31) stipule qu’en matière d’aides techniques et 
d’équipements, le réseau public doit assumer tous les frais. Toutefois, depuis la mise en œuvre 
de cette politique, certaines aides techniques ont cessé d’être fournies par le programme, dont 
celles servant à assurer la sécurité, comme les tapis de bain, les barres d’appui murales pour le 
bain et les douches-téléphones. En fait, tout appareil servant à assurer le confort et la détente 
ainsi que la surveillance de l’état de santé est maintenant exclu. Les aides techniques non 
fournies sont, pour la très grande majorité, disponibles dans différents magasins spécialisés ou 
à grande surface. 
 
Quant aux autres aides techniques disponibles par l’entremise du programme, une évaluation 
de la capacité financière de l’usager est faite pour certaines clientèles, à l’exception de celle 
avec déficience, et ce, à partir d’une grille d’évaluation financière adoptée régionalement. Les 
aides techniques accessibles doivent être le plus fonctionnelles possible, tout en étant le moins 
coûteuses possible, de manière à répondre aux besoins d’un très grand nombre d’usagers. Il est 
convenu que le CSSS fiduciaire du programme met à la disposition des usagers les 
équipements le plus généralement utilisés et en fait l’attribution selon des critères particuliers, à 
l’exception de certains, destinés à la clientèle des soins palliatifs (qui fait l’objet d’une annexe 
spécifique dans le guide). 
 
La complémentarité avec les autres programmes payeurs, à l’échelle nationale ou fédérale (ex. : 
le ministère de l’Emploi et de la Solidarité sociale, les Anciens Combattants et les assurances 
privées), doit être considérée en ce qui a trait au paiement des frais. 
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6.2 Détermination des équipements gratuits pour la clientèle en soins palliatifs 
 
La Politique de soutien à domicile et la Politique en soins palliatifs de fin de vie ont associé au 
principe de gratuité celui de la neutralité. D’une part, dans la Politique de soutien à domicile, on 
explique qu’en vertu de ce principe, l’usager recevant des services à domicile ne peut en retirer 
aucun avantage financier en évitant d’assumer des dépenses qu’il ferait autrement .D’autre part, 
la Politique en soins palliatifs de fin de vie stipule qu’exception faite des médicaments, le choix 
des fournisseurs ou des sites, qu’il s’agisse du domicile ou du CH, devrait être neutre quant à la 
contribution de l’usager. 
 
En vertu du principe de neutralité, qui concorde avec les critères du nouveau Guide de gestion 
des aides techniques du PARC, et par souci d’une distribution équitable des ressources pour 
l’ensemble de la clientèle du SAD, le groupe de travail a opté pour la détermination d’un panier 
de base d’équipements gratuit, sans évaluation de la capacité financière pour toute personne en 
soins palliatifs, à condition que l’évaluation des besoins soit réalisée selon les critères retenus et 
qu’un plan d’intervention soit élaboré, l’objectif étant de favoriser le SAD en toute sécurité le plus 
longtemps possible. Cette décision a été prise pour une période de transition6, en concertation 
avec les directeurs du SAD. 
 
 Tableau 2 : Panier de base d’équipements et d’aides techniques gratuit 
 

Panier de base d’équipements 
et d’aides techniques gratuit 

Chaise d’aisance avec roues 
Lit 36 po avec côtés de lit 
Table de lit 
Matelas préventif 
Marchette 
Matelas spécialisé* 
Matelas curatif* 
Fauteuil autosouleveur* 
Coussins spécialisés* 

                      * Sur autorisation du chef de programme 
 

Si les équipements et les aides techniques du panier de base d’équipements et d’aides 
techniques gratuit, sans évaluation financière, ne sont pas disponibles au PARC et que la 
location doit se faire au privé, les frais sont assumés par le CSSS, toujours sans évaluation 
financière. 
 
En dehors du panier de base d’équipements et d’aides techniques gratuit, l’usager paie les frais 
administratifs déterminés dans le Guide de gestion des aides techniques du PARC. Si le CSSS 
n’est pas en mesure de payer l’ensemble des frais, il se chargera des coûts en fonction de 
l’évaluation de la capacité financière de l’usager qui aura été effectuée. 
 
 
 
 
                                                 
6 La décision finale sera prise à la suite d’une analyse régionale de l'offre de service globale en matière de fournitures et 
d'équipements, qui sera effectuée au cours de l’année 2013 par les directeurs du SAD. 
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6.3 Recommandations 
 
Le groupe de travail recommande que : 
 

 chaque CSSS offre gratuitement, sans évaluation financière, le panier de base 
d’équipements et d’aides techniques en fonction des besoins des personnes; 

 un budget distinct soit accordé au CSSS pour le financement des équipements; 
 l’Agence de la santé et des services sociaux de la Capitale-Nationale et les 

établissements du réseau mettent en place, des modalités administratives permettant 
d’isoler les dépenses relatives à la location et à l’achat des équipements et des aides 
techniques. 
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7. Détermination des données à saisir et leur harmonisation 
 
 

7.1 Cadre normatif du I-CLSC 
 

Selon le cadre normatif du I-CLSC : « Les services en soins palliatifs sont des services offerts 
aux personnes dont le traitement en vue de récupérer la santé ou de guérir a été interrompu et 
dont le pronostic de vie est limité. Ces services ne sont pas exclusifs aux usagers en phase 
terminale de cancer. Ces soins visent à apaiser la souffrance par le soulagement des 
symptômes et par des soins de base dispensés avec assiduité et à accompagner le mourant 
dans un cheminement vers la mort, incluant les soins postchirurgie (palliatifs et traitement) et 
excluant les services psychosociaux généraux (profil 420) et les services liés au sida 
(profil 131)7. » 
 

7.2 Situation régionale 
 

Tous les établissements de la région utilisent le profil d’intervention 121 pour désigner la 
clientèle en soins palliatifs, et quelques CSSS offrent une formation au nouveau personnel sur le 
cadre normatif et son application. 
 
Le roulement du personnel dans les CSSS ainsi que l’utilisation de personnel d’agence privée 
qui, en général, n’a aucune formation sur le cadre normatif, ont des conséquences sur la 
détermination de la clientèle en soins palliatifs. On note également que même si la condition de 
l’usager se modifie en soins palliatifs au cours de l’épisode de soins, le changement pour le 
profil 121 n’est pas nécessairement effectué par les intervenants concernés. De plus, les 
interventions téléphoniques ne sont pas toujours notées au dossier, conformément aux 
directives du cadre normatif. 
 
Selon les intervenants consultés, le cadre normatif ne permet pas d’ouvrir de dossier pour les 
proches aidants. Les interventions liées au soutien des proches sont inscrites dans le dossier de 
l’usager. L’utilisation du code de cessation de l’épisode de services « Cessation reliée au décès 
à domicile » n’est pas encore généralisée. Actuellement, mis à part, le code de cessation de 
l’épisode de services indiquant le transfert d’un usager vers la Maison Michel-Sarrazin aucun 
code ne permet d’indiquer le transfert vers les lits communautaires. 

 

7.3 Recommandations 
 

Pour une compréhension commune du cadre normatif et une harmonisation des données en 
soins palliatifs, le groupe de travail recommande que :  

 
 les directions des CSSS prennent les mesures nécessaires pour l’utilisation optimale du 

cadre normatif et pour en assurer le suivi; 
 le code de cessation de l’épisode de services « Cessation reliée au décès à domicile » 

puisse être inscrit aux dossiers dans tous les CSSS; 
 l’on ajoute le code de cessation de l’épisode de services, « Transfert dans les lits de 

soins palliatifs communautaires » dans le système d’information I-CLSC, ». 
 

                                                 
7 MINISTÈRE DE LA SANTÉ ET DES SERVICES SOCIAUX, Cadre normatif Système d’information sur les clientèles et les services 
des CLSC (I-CLSC), avril 2009, p. 194. 
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8. Suivi des recommandations 
 
 
Comme dispensateurs de soins et de services, les CSSS doivent assurer le suivi de ces 
derniers. Pour ce faire, le groupe de travail propose que chaque CSSS dépose au Comité 
régional de soins palliatifs, un bilan annuel des activités réalisées portant sur : 
 

 la diffusion des critères; 
 l’application des critères d’accès aux soins palliatifs à domicile (informations conformes 

aux directives du guide d’analyse); 
 le développement des compétences du personnel en soins palliatifs; 
 la saisie des données dans le I-CLSC; 
 les dépenses liées aux équipements. 

 
Ce bilan aurait avantage à être intégré au rapport annuel que présente le Comité directeur 
régional de lutte contre le cancer aux autorités de l’Agence. Les décideurs seront ainsi mieux  
informés des défis que comportent les soins palliatifs à domicile. 
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Conclusion 
 
 
Les attentes face à la détermination des critères d’accès aux soins palliatifs à domicile sont 
élevées. Le défi d’en arriver à des recommandations qui font consensus tant de la part des 
intervenants des CH que de ceux des CSSS est tout aussi grand. 
 
Dans la vision d’une distribution équitable des ressources à la clientèle du SAD, le groupe de 
travail a maintenu son objectif d’assurer, à toute personne en soins palliatifs à domicile, l’accès 
aux mêmes soins et services, que le suivi soit fait par le personnel du SAD régulier ou par celui 
d’équipes dédiées en soins palliatifs et quel que soit le lieu de résidence. C’est donc sur ces 
fondements que le groupe de travail a défini des critères d’accès aux soins palliatifs à domicile, 
déterminé un panier d’équipements et d’aides techniques de base gratuit, sans évaluation au 
préalable de la contribution financière, et proposé une harmonisation des données en soins 
palliatifs. 
 
Le passage du critère « pronostic », pour accéder aux services de soins palliatifs à domicile, à 
des critères fondés sur « l’évaluation des besoins », comme il est préconisé dans la Politique 
de soins palliatifs de fin de vie exigera un changement de pratique. L’application des 
recommandations formulées dans le présent document repose sur le jugement professionnel 
d’intervenants ayant les compétences requises pour le faire. Pour le bénéfice de toutes les 
personnes qui ont besoin de soins palliatifs à domicile, ce changement doit s’opérer en 
concertation avec les CHSGS et les CSSS et recevoir l’appui des décideurs. 
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ANNEXE 1 
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ANNEXE 2 
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http://www.victoriahospice.org/sites/default/files/imce/PPS%20French.pdf 
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ANNEXE 3 
 
 

ÉCHELLE DE PERFORMANCE DE KARNOFSKY 
 
100 % État physique normal • Pas de plainte • Pas de signe de maladie 
  90 % Activités normales, mais avec efforts • Symptômes mineurs • Signes mineurs de maladie 
  80 % Activités normales, mais avec difficultés • Symptômes de la maladie 
  70 % Incapable de travailler • Prend soin de lui-même • Ne peut pas faire ses activités 
 habituelles 
  60 % Requiert une assistance occasionnelle • Capable de prendre soin de lui-même 
  50 % Besoin constant d'une assistance • Aide considérable • Soins médicaux fréquents 
  40 % Invalide • Besoins de soins spécifiques et d’assistance 
  30 % Complètement invalide • Hospitalisation indiquée lorsque problème • Mort non 
 imminente 
  20 % Complètement invalide • Très malade • Traitement intensif de support, quel que soit le 
 lieu de soins 
  10 % Moribond, en phase terminale 
    0 % Mort 
 
http://www.palli-science.com/protocoles/miniguide/bottin2011.pdf 
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ANNEXE 4 
 
 

Échelle de performance de Lansky1 (moins de 16 ans) 
 

Traduction libre 
 

100 % Pleinement actif, normal 
  90 % Restrictions mineures à une activité physique intense 
  80 % Actif, mais se fatigue plus rapidement 
  70 % À la fois plus grande restriction et moins de temps passé dans les jeux actifs 
  60 % Circule, mais temps de jeu actif minimal, s’occupe avec des activités plus  
  calmes 
  50 % S’habille, mais traîne une grande partie de la journée, aucun jeu actif, capable  
  de participer à tous les jeux et aux activités calmes 
  40 % Alité la plupart du temps, participe à des activités calmes 
  30 % Alité, besoin d’assistance, même pour les jeux calmes 
  20 % Dort souvent, jeu entièrement limité à des activités très passives 
  10 % Aucun jeu, ne sort pas du lit 
    0 % Aucune réponse 

1 LANSKY, S.B., M.A. LIST, L. LESTER, L.L. LANSKY, C. RITTER-STERR et D. MILLER (1987). ‟The 
Measurement of Performance in Childhood Cancer Patients”, Cancer, vol. 60, p. 1651-56. 
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ANNEXE 5 
 
 

Classification de la New York Heart Association1 (NYHA) 

 

Classe 
fonctionnelle Symptômes 

Classe I Le patient est porteur d’une cardiopathie qui ne lui impose aucune 
limitation lors des activités ordinaires (ex. : la marche ou monter 
des escaliers). Ces activités n’entraînent aucun symptôme 
(ex. : angine, dyspnée, fatigue ou troubles du rythme). 

Classe II Les activités physiques ordinaires peuvent produire des 
symptômes légers. La cardiopathie lui impose des restrictions 
légères peu invalidantes. 

Classe III Le patient expérimente des symptômes à l’effort léger. Il est 
confortable au repos. La maladie est invalidante. 

Classe IV Le patient expérimente des symptômes au repos. Il est fortement 
invalidé par la maladie. Il est confiné au lit la majorité du temps. 

1THE CRITERIA COMMITEE OF THE NEW YORK HEART ASSOCIATION (1994). Nomenclature and 
Criteria for Diagnosis of Diseases of the Heart and Great Vessels, 9e éd., Boston, Massachusetts, Little 
Brown and Co, p. 253-256. 
Traduction : Dr Denis Coulombe, cardiologue 
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ANNEXE 6 
 
 
 

Classification maladie rénale 
 
 
Stades d’évolution des maladies chroniques 
 
Maladie rénale 

 Stade 1 : Fonction rénale légèrement diminuée avec clairance de la créatinine 
 ≥ 90 ml/min 

 Stade 2 : Maladie rénale chronique avec clairance de la créatinine > 60 ml/min 

 Stade 3 : Insuffisance rénale modérée avec clairance de la créatinine entre 30 et 59 
 ml/min 

 Stade 4 : Insuffisance rénale sévère avec clairance de la créatinine entre 15 et 29 
 ml/min 

 Stade 5 : Insuffisance rénale terminale avec clairance de la créatinine < 15 ml/min 

Calcul de la clairance estimée de la créatinine : 

℮CCr = (140 – âge) x Poids (Kg) x (0.85 si femme) 
 Créatinine sérique (mg/dl) x 72 

℮CCr = (140 – âge) x Poids (Kg) x (1.04 si femme) ou x (1.23 si homme) 
 Créatinine sérique (µmol/l) 

       

http://www.rein.ca/Page.aspx?pid=930 
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ANNEXE 7 
 
 

 
Score global de HOEHN et YAHR 

 
 
 
 
Stade I : Atteinte unilatérale sans déficit fonctionnel 
 
Stade II : Atteinte bilatérale sans trouble de l'équilibre 
 
Stade III : Premiers signes de modifications de la posture : instabilité dans le demi-tour ou à 

la poussée, les yeux fermés. Il y a une certaine restriction de l'activité. Le travail 
reste le plus souvent possible. Les patients ont une vie indépendante et le 
handicap est léger à modéré. 

 
Stade IV : Maladie pleinement développée et handicapante. La marche est possible sans 

tierce personne 
 
Stade V : Confiné au lit ou au fauteuil roulant 
 
http://www.ccr.fr/sites/parkinson/assurance.html (Consulté le 22 juillet 2011) 
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ANNEXE 8 
 
 

Échelle de Schwab et England (1969) 

Échelle d'évaluation fonctionnelle pour les parkinsoniens 

100 % totalement indépendant 
  90 % indépendant, mais plus lent 
  80 % indépendant, conscient de sa lenteur 
  70 % pas tout à fait indépendant 
  60 % partiellement dépendant 
  50 % aidé dans 50 % de ses activités 
  40 % très dépendant 
  30 % peu d'activités effectuées seul 
  20 % ne fait rien seul, aide légèrement 
  10 % alité, totalement dépendant 
    0 % alité, troubles végétatifs 

 
http://www.alzheimer-adna.com/_Lexique/E_dossier/Echelles.html (Consulté le 22 juillet 2011) 
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ANNEXE 9 
 
 

Index de Barthel 
 

 Il est surtout utilisé pour les pathologies neurologiques et plus particulièrement les hémiplégiques. 
 Il est simple d’emploi et mesure 10 activités avec un score allant de 0 (dépendance totale) à 100 

(aucune dépendance). 
 Il donne rapidement une indication sur la situation fonctionnelle : état grabataire de 0 à 20, 

dépendance permettant d’envisager un retour à domicile au-dessus de 60. Un score à 100 signifie que 
le sujet est indépendant (sur les items mesurés), mais ne signifie pas pour autant que le sujet n’a plus 
de déficience. 

 L’index de Barthel a l’inconvénient de ne pas prendre en compte les fonctions cognitives et 
comportementales. 

  

Alimentation 
Indépendante et normale 
Aide pour couper 
Impossible 

  
  

10 
5 
0 

Toilette 
Peut se baigner seul 
Se rase, se peigne, se lave le visage 
Impossible 

  
10 

5 
0 

Habillage 
Indépendant 
Avec aide modérée 
Impossible 

  
10 

5 
0 

Vessie 
Parfaitement contrôlée 
Problèmes occasionnels 
Troubles constants 

 
10 

5 
0 

Selles 
Parfaitement contrôlées 
Problèmes occasionnels 
Troubles constants 

  
10 

5 
0 

Utilisation des WC 
Indépendante 
Aide partielle 
Totalement dépendante 

  
10 

5 
0 

Ambulation 
Indépendante 50 m 
Avec aide pour 50 m 
50 m en fauteuil roulant 
Impossible 

  
15 
10 

5 
0 

Transferts lit-chaise 
Indépendante 
Aide minime ou surveillance 
Peut s’asseoir, mais doit être installé 

  
10 

5 
0 

Escaliers 
Indépendant 
Aide ou surveillance 

  
10 

5 

  
SCORE TOTAL 
  

/ 100 

D’après Mahoney FI. 1965 ; 14 : 61-5   

 http://www.cofemer.fr/rubrique.php?id_rubrique=473 (Consulté le 22 juillet 2011) 
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