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La Coalition pour des soins de fin de
vie de qualité du Canada : introduction

La Coalition pour des soins de fin de vie de qualité du Canada (CSFVQ) est un réseau de 36 organismes
nationaux qui milite pour que tous les Canadiens aient le droit de mourir avec dignité, sans douleur, dans le
contexte de leur choix, et entourés de leurs proches. La Coalition croit toutefois que pour garantir des soins
de fin de vie de qualité a tous, il lui faut mettre sur pied une stratégie nationale viable et adéquatement
financée en matiére de soins palliatifs. Elle s’est ainsi donné pour mission de travailler en partenariat afin
d'atteindre cet objectif.

Au cours des dix dernieres années, la Coalition a connu de remarquables réussites, énumérées ici en ordre
chronologique :

»

»

»

»

»

L'Initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie (2009) des Instituts de recherche en santé
du Canada (IRSC) : ce financement ciblé pour la recherche a contribué au renforcement de la
capacité en matiere de recherche et des partenariats avec les parties intéressées et les intervenants
communautaires, les décideurs et les patients.

L'Initiative sur la planification préalable des soins du Partenariat canadien contre le cancer (PCCC)
(2013) : cette initiative a permis de sensibiliser les Canadiens a I'importance de la planification
préalable des soins (PPS), et de leur fournir les outils issus de la campagne « Parlons-en » pour
amorcer eux-mémes une démarche de planification préalable.

Etant donné I'augmentation continuelle du nombre de personnes dgées et d'aidants se prévalant
des prestations pour proches aidants de I'AE, la Coalition a transmis une lettre au ministére de
I'Emploi et du Développement social du Canada, lui demandant quand et comment le programme
de prestations sera bonifié par le gouvernement. La Coalition a fait valoir que le programme doit
étre offert d'une fagon qui informe pleinement les citoyens canadiens quant a leurs droits. En janvier
2016, le gouvernement libéral a annoncé I'élargissement du régime de prestations a 26 semaines,
et une initiative sur les réseaux sociaux, le méme mois, a permis de sensibiliser plus de Canadiens
au sujet des prestations pour proches aidants.

Le cadre national de l'initiative « Aller de l'avant » de la CSFVQ - Feuille de route pour I'intégration
de I'approche palliative (2016) financé par Santé Canada: ce modéle d'intégration des soins
palliatifs a mis I"accent sur les efforts communautaires, mettant en lumiére de I'information sur le
paysage des soins palliatifs au Canada. Bon nombre de documents de travail ont été élaborés dans
le cadre de l'initiative, portant notamment sur la description détaillée de I'approche palliative, sur
un examen de |"économie de la santé, sur les considérations entourant les proches aidants, et sur
les modéles axés sur des pratiques exemplaires, tant ici qu’a |'étranger.

Santé Canada a déposé le Cadre sur les soins palliatifs au Canada (2018) et le Plan d'action sur
les soins palliatifs (2019), lesquels se veulent le plan directeur pour orienter la planification, les
décisions et le changement en ce qui concerne les soins palliatifs au Canada. Ces documents
reconnaissent d'ailleurs la Coalition en tant qu’experte dans le domaine des soins palliatifs étant
donné les travaux qu’elle a accomplis jusqu’ici, et |a cite dans la section des ressources.

La Coalition célébre en outre d'autres jalons dans le domaine des soins palliatifs :

»

»

Un énoncé de principes communs sur les priorités partagées en santé (2018) de Santé Canada :

cet énoncé était accompagné d'un investissement de 11 milliards de dollars sur 10 ans pour les
provinces et territoires, ciblant 'amélioration des soins a domicile et communautaires (dont les soins
palliatifs) et des services en santé mentale et en toxicomanie.

Un investissement de 1,9 million de dollars sur trois ans (2019-2022) a |'Association canadienne
de soins palliatifs (ACSP) pour aider les Canadiens a préparer leurs soins de santé éventuels par

le truchement d'initiatives d’éducation et de sensibilisation, des ateliers dans la collectivité et

une stratégie renouvelée de promotion de la planification préalable des soins. Du financement a
également été accordé aux organismes membres de la Coalition pour la réalisation d'initiatives de
soutien au deuil et au chagrin.
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Au cours des dix dernieres années, les Canadiens ont été témoins de remarquables percées dans le
domaine des soins palliatifs. Récemment, Santé Canada a déposé le Cadre sur les soins palliatifs au
Canada (2018) et le Plan d'action sur les soins palliatifs (2019), lesquels se veulent le plan directeur pour
orienter la planification, les décisions et le changement en ce qui concerne les soins palliatifs au Canada.

Certains segments de la population ont toujours de la difficulté a accéder aux soins palliatifs, qu’ils
habitent au coeur de centres urbains ou en régions rurales et éloignées. Parmi les difficultés rencontrées
figurent la capacité des systemes de santé, une incompréhension chez les professionnels et le public
des bienfaits que procurent les soins palliatifs, la géographie et la diversité des soins en fonction de la
démographie (ICIS, 2018). Or, la prestation de soins palliatifs holistiques et respectueux de la culture
des gens dans toutes les régions du pays permettrait de surmonter ces difficultés et d’améliorer I'acces
d'un bout a l'autre du pays. Plusieurs provinces et territoires du Canada considérent les soins palliatifs
en milieu communautaire comme une priorité, mais peu de Canadiens recoivent des soins palliatifs
proprement dits a |'extérieur des hépitaux ou des maisons de soins palliatifs (ICIS, 2018). Qui plus est,
les Canadiens vivent plus longtemps, mais n‘ont pas forcément une meilleure qualité de vie (ICIS, 2018).
Pour bon nombre de gens, vivre plus longtemps signifie vivre en mauvaise santé et lutter contre des
maladies chroniques ou dégénératives ou le cancer (ICIS, 2018).

Un autre obstacle a I'acces aux soins palliatifs pour beaucoup de Canadiens est la difficulté d’obtenir
les médicaments dont ils ont besoin, au moment ouU ils en ont besoin. Il faudrait du financement et

du soutien suffisants pour assurer que les gens puissent avoir accés aux pharmacothérapies qu'ils
requiérent, et que les médicaments soient administrés en temps opportun. Les gens éprouvent
également des difficultés lorsqu’ils font la transition d’une province a une autre, ce qui entraine souvent
des perturbations dans leur couverture d'assurance. Enfin, on accorde de plus en plus d'importance a
la nécessité d'offrir des soins qui sont culturellement sensibles, dans une volonté de respecter la culture
tant des Canadiens de longue date que des nouveaux arrivants.

Le gouvernement du Canada a fait preuve de leadership lorsqu'il a incité les provinces et territoires a
s'attaquer aux priorités en matiere de soins de santé en diffusant son document intitulé Un énoncé de
principes communs sur les priorités partagées en santé (2017). Ce document confirmait un investisse-
ment de 11 milliards de dollars sur 10 ans pour les provinces et territoires ciblant I'amélioration des soins
a domicile et communautaires (dont les soins palliatifs) et des services en santé mentale et en toxico-
manie. Au chapitre des soins palliatifs, deux domaines ont été ciblés, soit I'amélioration de I'acces aux
soins palliatifs a domicile et dans les centres spécialisés et du soutien offert aux proches aidants.Santé
Canada a déposé le Cadre sur les soins palliatifs au Canada (2018) et le Plan d’action sur les soins pallia-
tifs (2019), lesquels se veulent le plan directeur pour orienter la planification, les décisions et le change-
ment en ce qui concerne les soins palliatifs au Canada.

Les groupes mal desservis et les gens victimes de discrimination

Certains segments de la population demeurent mal desservis — comme les
personnes vivant dans des maisons de soins de longue durée ou nécessitant
des soins a domicile, les personnes LGBTQIA+, les Autochtones, les victimes
de discrimination, les personnes incarcérées, les anciens délinquants, les
personnes handicapées, les enfants malades, les personnes en situation de
pauvreté ou d'itinérance, les habitants de régions rurales —, et il convient de
mieux les considérer, de leur offrir de meilleurs soins et de concevoir des

ressources et des programmes qui répondent a leurs besoins et respectent Pi.rf.?'fs-pj"sf'euﬂo S o
leur perspective. Qui plus est, il nous faut mieux soutenir et aider les Néo- o 1o comear o o
Canadiens, et intégrer des compétences culturelles dans les contextes e e i ntaaane:
de soins et dans les politiques, de maniere a converger avec les principes Beaucoup de ces gens pourtalent
constitutionnels de 'équité et du respect des minorités. (Gaare sur les soins pallatfs au Canada, 2018).
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Les proches aidants

Les proches aidants qui s'occupent d'une personne malade peuvent éprouver de |'épuisement
émotif, physique et mental considérable.

« Un proche aidant (ou aidant naturel, ou aidant tout court) est une personne qui assume le réle,
sans rémunération, de prendre soin d'une personne souffrant d'un probléme de santé physique ou
cognitif, d'une blessure ou d'une maladie chronique grave » (Proches aidants au Canada, 2019).
Les proches aidants ne regoivent habituellement pas de formation proprement dite. Bien qu‘on
s'attende a ce qu'ils suivent certaines régles d'usage, aucunes normes de conduite ou de pratique
professionnelles ne régissent leur travail. (Par opposition, un « prestataire de soins » appartient

a un organisme et est tenu de respecter les normes de pratique et de conduite établies. Il peut
s'agir de professionnels, de préposés en soutien a la personne, de bénévoles, etc.). Des données
issues d'un rapport de 2011 de I'ICIS indiquent que dans la plupart des cas, 80 % des soins sont
offerts par des soignants informels (famille, amis, voisins), entrainant un fardeau émotif, physique
et financier ainsi que d'importantes répercussions psychosociales et spirituelles, comme de
Iisolement et de la solitude, sur la santé des soignants (Fast, 2009).

Une récente publication déposée par I'Institut canadien d'information sur la santé (ICIS) a révélé
que 33 % des aidants montrent des signes de détresse ou d'épuisement (ICIS, 2018). Et plus le
temps consacré aux soins augmente, plus la détresse augmente aussi (ICIS, 2011). Qui plus est, 32
% des aidants qui soignent un étre cher pendant plus de 21 heures par semaine disent ressentir de
la détresse, un chiffre quatre fois plus élevé que chez les aidants qui offrent moins de 10 heures de
soins par semaine (ICIS, 2011). Ces données révélent la nécessité de prévoir plus de services de
répit et de soutien au deuil pour les proches aidants.

La planification préalable des soins

Au chapitre de la planification préalable des soins (PPS), le manque d’engagement envers la
planification des soins éventuels est marqué. Une enquéte pancanadienne a révélé que seule
une petite proportion (10 %) des adultes disent avoir discuté de PPS avec un professionnel de

la santé (Howard, Bernard, Klein et coll., 2018). Cela s’expliquerait par cinqg principaux facteurs :
mobilisation publique, attitude des professionnels de la santé, capacité des prestataires de soins
primaires, intégration de la PPS dans la pratique, et soutien dans le systéme et les politiques
(Howard, Bernard, Klein et coll., 2018). Il conviendra de se pencher sur ces questions si |'on veut
que les Canadiens comprennent la planification préalable et y prennent part.

Le poids de l'incertitude qui pése sur les patients, les groupes mal desservis, les professionnels
de la santé et le systéme de santé canadien pointe clairement vers |'intégration de |'approche
palliative dans tous les contextes de soins. Or, l'initiative de collaboration pancanadienne en
matiere de soins palliatifs issue du Cadre sur les soins palliatifs au Canada de 2018 donnera
lieu a une stratégie pleinement engagée et axée sur le patient. Une telle approche améliorera
la communication et la collaboration entre les intervenants et les gouvernements, permettra
I"établissement de normes visant les services de soins palliatifs partout au pays, et cernera le
soutien dont ont besoin les patients et leurs aidants.
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Aller de I'avant - les cinq prochaines années

Parmi les plus de 270 000 Canadiens qui décédent chaque année, 90 % meurent d'une
maladie chronique comme le cancer, un trouble cardiaque, la défaillance d'un organe, la
démence ou la fragilisation. Beaucoup de ces gens pourraient bénéficier de soins palliatifs
(Cadre sur les soins palliatifs au Canada, 2018). D’ici 2026, on estime que le nombre de
décés augmentera a 330 000, et a 425 000 d'ici 2036 (Statistique Canada, 2009). Ces
chiffres indiquent que les besoins en soins palliatifs continueront d’augmenter au Canada.
Paralléelement, il devient tout aussi important d’offrir aux Canadiens du soutien au deuil et
au chagrin. Lintégration d'une approche palliative a facettes multiples apte a appuyer les
personnes endeuillées continue d’étre un aspect essentiel des soins a offrir aux Canadiens.

Les priorités 2020-2025 de la Coalition

Nos priorités

Au cours des cing prochaines années, la Coalition se concentrera sur les quatre priorités suivantes,
décrites sans ordre particulier :

1 Augmenter la sensibilisation publique aux bienfaits des soins palliatifs, aux enjeux et
aux domaines a améliorer, dont le soutien aux aidants et aux personnes endeuillées.

Assurer que les prestataires de soins, les bénévoles, les collectivités, les proches
:z aidants, etc., ont accés a de I'éducation et a de la formation afin qu'ils possédent les
compétences requises pour pouvoir offrir des soins optimaux.

Contribuer a la recherche et a la collecte systématique et normalisée de données sur
3 les soins palliatifs, en mettant I'accent sur les soignants formels et informels ainsi que
sur le deuil et le chagrin.

I Militer en faveur d'un accés universel et culturellement respectueux aux services de

soins palliatifs pour les populations mal desservies et ceux et celles qui prennent soin
de personnes malades et qui sont aux prises avec un deuil ou du chagrin.

Priorité 1 : Augmenter la sensibilisation publique aux bienfaits des soins pal-

liatifs, aux enjeux et aux domaines a améliorer, dont le soutien aux aidants
et aux personnes endeuillées.

Les Canadiens de partout au pays rencontrent tous des difficultés bien particulieres en ce qui
concerne les maladies graves, qu'ils soient eux-mémes malades ou aux prises avec un deuil, qu'ils
soient proches aidants ou des professionnels de la santé, et la sensibilisation peut contribuer a les

habiliter et a améliorer les soins palliatifs.
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Que souhaitons-nous voir?

v

Des proches aidants mieux soutenus, informés et habilités (source : document sur les
messages clés de la Coalition pour des soins de fin de vie de qualité du Canada).

Des prestataires de soins informés qui possédent des compétences fondamentales en soins
palliatifs, et qui travaillent au sein d'équipes interprofessionnelles et intégrées pouvant
notamment comprendre des prestataires de soins primaires, communautaires et a domicile,
des spécialistes, du personnel paramédical et des prestataires spécialisés en soins palliatifs
(source : document sur les messages clés de la Coalition pour des soins de fin de vie de
qualité du Canada).

Des soins palliatifs pédiatriques accessibles a tous les nourrissons, enfants et adolescents

quelle que soit la complexité de leur état de santé, et qui tiennent compte de la nécessité
d’un soutien médical et psychosocial a l'intention des membres de la famille qui prennent
soin de jeunes malades.

L'élargissement des régimes fédéraux, provinciaux et territoriaux de prestations pour
proches aidants, afin qu'ils permettent une période de deuil de 2 semaines (source : Cadre
national « Aller de I'avant » : feuille de route pour l'intégration de I'approche palliative).

La reconnaissance des besoins non satisfaits des Canadiens, y compris des aidants, des
immigrants et réfugiés, des populations rurales, éloignées et autochtones, des enfants,
adolescents et jeunes adultes, des personnes incarcérées et anciens délinquants, des
personnes handicapées, des personnes vivant dans des résidences de soins de longue
durée, des personnes soignées dans la collectivité, des personnes autochtones, incarcérées
ou en situation de pauvreté ou d'itinérance, des anciens délinquants, des personnes
LGBTQIA+ et des autres groupes mal desservis (source : Cadre national « Aller de 'avant » :
feuille de route pour l'intégration de I'approche palliative, adapté pour plus d'inclusion).

Un acces élargi et amélioré a I'information, aux outils, a I'éducation et au soutien (dont le
soutien en ligne) a l'intention de tous les aidants, de maniére a assurer des soins de qualité
et réduire le sentiment d'isolement (source : Cadre national « Aller de I'avant » : feuille de
route pour l'intégration de |'approche palliative).

Mise en ceuvre d'une campagne d'information et de sensibilisation sur la disponibilité des
ressources destinées aux aidants et aux prestataires de soins (source : Cadre national « Aller
de I'avant » : feuille de route pour l'intégration de |'approche palliative).

Des prestataires de soins qui évaluent la qualité de vie des aidants dans le cadre de leur
pratique réguliére, et qui veillent a ce que les aidants connaissent les outils et ressources
qui sont a leur disposition (source : Cadre national « Aller de |'avant » : feuille de route pour
I'intégration de I'approche palliative).
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Priorité 2 : Assurer que les prestataires de soins, les bénévoles, les collectivités,

les proches aidants, etc., ont accés a de I'éducation et a de la formation afin qu'ils
possédent les compétences requises pour pouvoir offrir des soins optimaux.

Des travailleurs de la santé compétents sont nécessaires a la prestation des services de soins
palliatifs. Ces effectifs comprennent les prestataires de soins, les aidants et les bénévoles.

Que souhaitons-nous voir?

v Une meilleure capacité a fournir des soins, a appuyer les aidants et a améliorer |'acces
aux services de soins palliatifs dans la collectivité, en misant sur le mouvement des
communautés compatissantes.

v" La mise en ceuvre de campagnes d'information et de sensibilisation pour que les Canadiens
comprennent mieux les soins palliatifs, les ressources disponibles, leurs options de soins
pendant la maladie, et I'importance d’une planification préalable des soins appropriée et de
discussions avec leurs prestataires de soins (source : document sur les messages clés de la
Coalition pour des soins de fin de vie de qualité du Canada).

v" Plus de formation interprofessionnelle dans le domaine des soins palliatifs afin d’éduquer
et d'outiller les prestataires de soins primaires et les généralistes, de maniére a ce qu'ils
acquiérent les compétences essentielles a la prestation de soins palliatifs de meilleure
qualité a plus de Canadiens.

v" Une capacité accrue qui permet d'offrir de la formation avancée en soins palliatifs a un plus
vaste bassin de médecins, d'infirmieres et de travailleurs sociaux. Ceux-ci pourraient ensuite
offrir de la formation, du mentorat, du soutien et des conseils a leurs collégues, et intervenir
dans les cas plus complexes.

v De I'éducation a l'intention des dirigeants, des administrateurs et des décideurs du domaine
de la santé, afin qu'ils acquiérent des connaissances fondamentales en matiere de soins
palliatifs qui leur permettront de provoquer des changements systémiques favorables a une
meilleure intégration des soins palliatifs.

v" Le maintien d'une approche pancanadienne cohésive, efficiente et efficace en matiere de
soins palliatifs, comprenant des campagnes publiques d‘information.

v" La mise sur pied de programmes d’entrée dans la pratique a l'intention des professionnels
de la santé qui mettent |'accent sur les compétences liées a |'approche palliative.

v Linclusion de compétences en soins palliatifs dans les programmes d'études a |'intention
des prestataires interprofessionnels de soins primaires et des généralistes.

v Un changement dans les attitudes au sein du systéeme de santé, afin de sensibiliser et de
soutenir les prestataires de soins et les aider a intégrer des pratiques d'autosoins dans
leur pratique pour surmonter leur propre peur de la perte, de la fin de vie et de la mort
(source : Cadre national « Aller de I'avant » : feuille de route pour l'intégration de 'approche
palliative).
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v Un accés élargi et amélioré a l'information, aux outils, a I'éducation et au soutien (dont le
soutien en ligne) a l'intention de tous les aidants, de maniére a assurer des soins de qualité et
réduire le sentiment d'isolement (source : document sur les messages clés de la Coalition pour
des soins de fin de vie de qualité du Canada).

V" Des outils pour améliorer les connaissances et la compréhension en ce qui concerne les
dimensions médicales et spirituelles de la fin de vie, du décés et du deuil, et pour renforcer
la capacité des groupes confessionnaux a appuyer des soins compatissants aux personnes
gravement malades au sein et au-dela des communautés religieuses.

v" Des méthodes pour fournir aux employeurs, gestionnaires et employés des outils, ressources et
activités pratiques afin d’améliorer la sensibilisation, de réduire les stigmates entourant le role
des aidants, la fin de vie, la mort et le deuil en milieu de travail, et de rendre les gestionnaires
et collegues plus a l'aise afin qu’ils puissent mieux soutenir les employés qui éprouvent de la
difficulté et les aider a demeurer activement engagés dans leur travail.

v L'application de normes d'agrément en matiére d'éducation sur les soins palliatifs visant les
programmes d’'études menant a la pratique.

Priorité 3 : Contribuer a la recherche et a la collecte systématique et

normalisée de données sur les soins palliatifs, en mettant I'accent sur les
soignants formels et informels ainsi que sur le deuil et le chagrin.

Une collecte de données, de la recherche et une application des connaissances améliorées
permettront de rehausser la qualité de vie des Canadiens qui vivent avec une maladie limitant leur
espérance de vie en donnant lieu a des données et des faits probants aptes a éclairer I'amélioration ou
la conception de modeéles et outils de prestation des soins.

Que souhaitons-nous voir?

v Une collecte de données systématique et normalisée, et des modéles de financement
responsables qui tiennent compte des données pédiatriques (source : Cadre national « Aller de
I'avant » : feuille de route pour l'intégration de I'approche palliative).

v L'établissement d'indicateurs de rendement d’échelle nationale et de systémes de déclaration
des données aptes a mesurer |'intégration de I'approche palliative en contexte communautaire
ainsi que |'expérience des patients et des aidants.

v Des investissements permanents dans la recherche sur les soins palliatifs, y compris du
financement de démarrage pour permettre aux équipes de recherche de valider des concepts
(source : document sur les messages clés du comité sur la recherche et 'application des
connaissances de la Coalition).

v" Du financement ciblé pour la recherche afin d’étudier des questions prioritaires, comme le
fardeau des aidants, et le chagrin et le deuil (source : comité sur la recherche et I'application des
connaissances de la Coalition).

v" Linclusion d'intervenants possédant de |'expertise en soins palliatifs dans les comités
d'évaluation des subventions, comme le College des évaluateurs des Instituts de recherche en
santé du Canada (IRSC) (source : document sur les messages clés du comité sur la recherche et
I'application des connaissances de la Coalition).

v" L'adoption de pratiques exemplaires et d’approches novatrices dans la prestation des services, y
compris en télésanté (source : document de 'organisme Palliative Care Australia).
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Priorité 4 : Militer en faveur d'un accés universel et culturellement
respectueux aux services de soins palliatifs pour les populations mal

desservies et ceux et celles qui prennent soin de personnes malades et qui
sont aux prises avec un deuil ou du chagrin.

Plusieurs facteurs empéchent certains groupes de population d’avoir accés aux services
de soins palliatifs, dont la vaste étendue géographique du Canada, certains problemes

de capacité du systeme de santé, un manque de compréhension des bienfaits des soins
palliatifs, la démographie et la diversité culturelle.

Que souhaitons-nous voir?

v" La mise a disposition de ressources et de mécanismes de soutien appropriés a I'intention
des collectivités autochtones afin d'assurer que leurs membres regoivent des soins palliatifs
de la fagon et a I'endroit qui leur conviennent.

v" Une prestation de services souple qui optimise les ressources (source : document sur les
messages clés de la Coalition).

v" Des soins palliatifs pédiatriques élargis et approfondis : des percées technologiques
permettent a des enfants atteints de problémes de santé de plus en plus complexes de
survivre a la petite enfance et de vivre leur adolescence et méme de connaitre I'age adulte.
Offerts en parallele aux soins de courte durée, les soins palliatifs pédiatriques offrent
du soutien varié, comme pour les décisions concernant les interventions, la gestion de
symptémes complexes, la planification des soins et les sources de répit.

V" L'acces a des médicaments essentiels pour tous les Canadiens, lorsqu'ils en ont besoin.
Pour ce faire, il convient d'assurer la mise en place d'un financement approprié et de
mécanismes de soutien permettant I'acces aux médicaments et leur administration en temps
opportun, méme hors des heures normales des cabinets et cliniques (source : document de
I'organisme Palliative Care Australia).

v" De meilleures transitions d'une province ou d'un territoire a I'autre, afin d'éviter
I'interruption de services et d’optimiser les soins palliatifs.

v" Des soins palliatifs culturellement sécuritaires et sensibles (source : document de I'organisme
Palliative Care Australia).
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Conclusion

Un des principaux défis au cours des cinq prochaines années sera de faire
comprendre aux Canadiens que les soins palliatifs sont des services essentiels qui
devraient étre accessibles a tous. Pour atteindre cet objectif, la Coalition pour des
soins de fin de vie de qualité du Canada a cerné quatre domaines de priorité :

v"augmenter la sensibilisation publique aux bienfaits des soins palliatifs, aux enjeux et
aux domaines a améliorer, dont le soutien aux aidants et aux personnes endeuillées;

V' assurer que les prestataires de soins, les bénévoles, les collectivités, les proches
aidants, etc., ont acces a de I'éducation et a de la formation afin qu'ils possedent les
compétences requises pour pouvoir offrir des soins optimaux;

V" contribuer a la recherche et a la collecte systématique et normalisée de données sur
les soins palliatifs, en mettant I'accent sur les soignants formels et informels ainsi que
sur le deuil et le chagrin;

v"militer en faveur d'un accés universel et culturellement respectueux aux services de
soins palliatifs pour les populations mal desservies et ceux et celles qui prennent soin
de personnes malades et qui sont aux prises avec un deuil ou du chagrin.

La Coalition pour des soins de fin de vie de qualité du Canada entend continuer de
militer en faveur de la mise sur pied d'une initiative de collaboration pancanadienne
en matiere de soins palliatifs, comme le prévoit le Cadre sur les soins palliatifs au
Canada de 2018, initiative qui donnera lieu a une stratégie pleinement engagée et
axée sur le patient.
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Lexique

Lexique tiré du Cadre national « Aller de I'avant » : feuille de route pour l'intégration de
I'approche palliative

Comme dans tout autre domaine de la santé, on utilise en soins palliatifs une terminologie et un
vocabulaire propre a ce secteur. Le lexique qui suit a été congu pour favoriser une langue commune
ainsi qu’un consensus parmi ceux et celles intéressés a mettre en ceuvre |"approche palliative intégrée.

Approche palliative intégrée/approche de soins palliatifs intégrés

Des soins axés sur la satisfaction de toute la gamme de besoins d'une personne et de sa famille, qu'ils
soient d'ordre physique, psychosocial ou spirituel, a toutes les étapes d'une maladie chronique et
évolutive. Cette philosophie renforce |'autonomie de la personne et son droit de participer pleinement
a ses propres soins, procurant aux gens le sentiment d’avoir une meilleure maitrise de la situation. Les
soins palliatifs ne doivent pas étre pergus comme des soins tabous offerts a une personne mourante
dont les traitements curatifs ne fonctionnent plus; il s'agit plutdt d'une approche de soins permettant
de rehausser la qualité de vie tout au long de la trajectoire de la maladie ou pendant le cheminement
vers le déces. Des soins bien particuliers sont prodigués au moment approprié au cours de la maladie,
les interventions étant particuliérement axées sur une communication ouverte et attentive au sujet

de la maladie et du pronostic, sur la planification préalable des soins, sur le soutien psychologique

et spirituel et sur le traitement de la douleur et des symptomes. Les objectifs et le plan de soins

sont revus réguliérement & mesure que progresse la maladie, ainsi que la nécessité, le cas échéant,
d‘aiguillages vers des services de soins palliatifs spécialisés.

Attentes
Les espoirs, préoccupations, craintes, etc., cernés par la personne ou sa famille et devant étre
considérés dans le plan de soins.

Autonomie

La capacité d'indépendance, ou encore, le droit lié a la liberté. Une personne autonome a le droit
de prendre ses propres décisions et d'agir en fonction de ses valeurs et convictions sans I'entrave de
quiconque.

Autorités sanitaires et programmes régionaux

Les organismes de planification des services de santé responsables d'établir des politiques, d'affecter
les ressources dans le réseau de la santé et d'approuver les plans organisationnels de prestation des
services.

Contexte de soins

Le milieu dans lequel sont prodigués les soins. Il peut s'agir de la résidence de la personne malade,
d’un établissement de soins primaires (cabinet de médecin, unité infirmiére, clinique communautaire,
etc.), d'un établissement de soins actifs ou de traitement des maladies chroniques, d’un centre de
soins de longue durée, d'une unité ou maison de soins palliatifs, d'un pénitencier ou méme de la rue
(soins aux sans-abri).

Equipe interdisciplinaire (ou multidisciplinaire, interprofessionnelle)

L'ensemble des soignants possédant chacun une formation et des compétences particulieres, et
travaillant ensemble a la mise en ceuvre du plan de soins de |la personne malade. Sa composition varie
en fonction des services nécessaires pour combler les besoins — attentes, préoccupations, occasions
propices etc. — de la personne et de sa famille. En général, I'équipe interdisciplinaire comprend un
ou plusieurs médecins, infirmieres, travailleurs sociaux, psychologues, praticiens en soutien spirituel,

Plan d’'action 2020-2025



pharmaciens, préposés en soutien a la personne, bénévoles, etc. D'autres disciplines peuvent étre
représentées dans |"équipe, si les ressources le permettent.

Equipes régionales

Des unités fonctionnelles dont le mandat est d’orienter les services et de fournir un soutien d'expert aux
prestataires de soins et équipes multidisciplinaires desservant un groupe de population, une région ou
un contexte de soins.

Fragilisation

L'état de vulnérabilité entrainé par des changements physiologiques (voir « Vieillissement ») découlant
de divers facteurs physiques, psychologiques, cognitifs et sociaux. Ensemble, ces changements
réduisent la force et la capacité de fonctionner de la personne, et affectent ainsi sa résilience et sa
capacité de faire face a toute forme de stress, qu'il s'agisse d'une infection, d'une maladie ou d'une
perte sur le plan personnel. La fragilisation affecte plus souvent les personnes agées, mais elle peut
aussi se manifester chez les autres adultes et méme les enfants atteints d'une maladie grave ou
chronique. La fragilisation entraine un risque élevé de déclin cognitif, d'incapacité et de déces, en plus
de causer de la douleur et de l'inconfort. Elle peut aussi limiter les activités de la personne, causer de la
détresse psychologique et nuire a sa qualité de vie.

Indicateurs de rendement
Une série de critéres normalisés permettant d'évaluer statistiquement les diverses facettes des services
de santé — l'acces et la qualité, par exemple.

Maladie
L'absence de bien-étre en raison d'un trouble de I'organisme, du vieillissement ou d'un autre facteur.

»  On dit qu'une maladie est aigué lorsqu’elle apparait soudainement et qu’elle sera
probablement d'une durée limitée. Si elle est grave toutefois, elle peut étre mortelle.

» Une maladie chronique dure habituellement pendant plusieurs mois ou années. Si elle
progresse, elle peut mettre la vie en danger.

» Une maladie en phase avancée est habituellement évolutive et potentiellement mortelle.

» Une maladie limitant |'espérance de vie affecte la santé et la qualité de vie, et peut
entrainer la mort dans un avenir rapproché.

»  On dit d'une maladie qu’elle est potentiellement mortelle (ou limitant I'espérance de vie)
lorsqu’il est probable qu’elle cause une mort imminente.

Maladie chronique

Une maladie qui se développe lentement, qui dure longtemps, qu’on ne peut pas guérir, qui est
évolutive et qui limite I'espérance de vie. Quelques exemples de maladies chroniques potentiellement
mortelles : certaines maladies cardiovasculaires et maladies du rein, l'insuffisance cardiaque congestive,
le diabete, la démence, I'emphyséme, la sclérose en plaques, la sclérose latérale amyotrophique et
certaines formes de cancer. La maladie et ses traitements entrainent habituellement des symptémes,
comme de la fatigue, de la douleur ou des troubles du sommeil, qui peuvent nuire aux activités de la
personne, causer de la détresse psychologique et réduire la qualité de vie. Les maladies chroniques ne
peuvent étre guéries, mais on peut généralement en traiter les symptémes.

Plan d’action 2020-2025 13



14

Mandataire

La personne ou I'organisme choisi(e) par la personne malade ou désigné(e) par I'Etat pour agir ou décider
au nom de la personne malade. On s’attend du mandataire (aussi appelé décideur au nom d'autrui,
titulaire d'une procuration, etc.) qu'il fasse preuve de jugement substitutif et qu'il agisse dans le meilleur
intérét de la personne qu'il représente.

Objectifs de soins

Les objectifs visés par les soins, comme traiter la maladie ou soulager les symptomes. Ces objectifs
peuvent étre accompagnés de directives concernant certaines restrictions visant les interventions, par
exemple une ordonnance de non-réanimation.

Personne

En soins palliatifs, c’est la personne atteinte d’'une maladie chronique évolutive. C'est elle qui dirige le plus
longtemps possible ses propres soins en fonction de ses préférences et volontés, étant membre a part
entiere de |'équipe interdisciplinaire.

Prestataire

Un soignant formel appartenant a un organisme et tenu de respecter les normes de pratique et de
conduite établies. Il peut s’agir de professionnels de la santé, de préposés en soutien a la personne, de
bénévoles, etc.

Planification préalable des soins (PPS)

Une démarche invitant une personne : a réfléchir a ses valeurs et a ce qui est important a ses yeux en

ce qui concerne ses soins de santé; a explorer de I'information médicale pertinente a son état de santé;

a communiquer ses volontés et valeurs a ses proches, son mandataire et son équipe de soins; et a
consigner ses choix et décisions en matiere de soins de santé dans |'éventualité ou elle ne serait plus
capable de s’exprimer. Cette démarche peut comprendre des discussions tant avec des professionnels de
la santé qu’avec des étres chers. La planification préalable des soins peut mener a la préparation d'une
directive préalable (ou plan préalable, testament biologique, etc.), c’est-a-dire un document officiel ou
non comportant des instructions visant des soins de santé éventuels et des choix en matiere d'options de
traitement.

Proches

Les personnes les plus étroitement liées a la personne malade en raison de liens familiaux, d'amitié ou
d'affection. C'est la personne malade qui détermine qui sont ses proches et qui pourra prendre soin d'elle
et I'accompagner a son chevet. Il peut s'agir :

» de membres de la famille biologique;
» de membres de la famille par alliance;
» de personnes qu’elle affectionne, comme des amis (ou méme des animaux domestiques).

Plan de soins
Un document décrivant les besoins et objectifs de la personne en matiére de soins de santé, et les
interventions qui permettront de combler ces besoins et de réaliser ces objectifs.

Qualité de vie
Le bien-étre individuel tel que le percoit la personne, en fonction d'expériences ayant du sens et de la
valeur a ses yeux et de sa capacité de vivre de telles expériences.

Résultats

Les conséquences mesurables d’une intervention donnée en ce qui concerne la santé ou le bien-étre
général d'une personne.
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Soins
Tous les traitements, les interventions, les mesures et le soutien offerts a une personne et a sa famille
pour traiter une maladie et améliorer la santé et le bien-étre des gens.

Soins de qualité

Les soins issus de la volonté continuelle de I"équipe interdisciplinaire ou de |'organisme de santé de
combler les attentes et les besoins des gens et des familles, dans le respect des normes établies a
I'interne ainsi que par les autorités sanitaires, les diverses professions et les organismes d'agrément.

Soignant

Toute personne offrant des soins. Les soignants formels appartiennent habituellement a des
organismes et sont tenus de respecter des normes professionnelles de pratique. Il peut s’agir de
professionnels, de préposés en soutien a la personne, de bénévoles, etc. On les appelle souvent les

« prestataires ». Les proches aidants ne sont pas membres d'un organisme. Ce sont des membres de

la famille ou d'autres personnes ayant un lien avec une personne atteinte d'une malade physique ou
mentale évolutive, et qui offrent gratuitement leur aide et leur soutien a cette personne. Les proches
aidants ne regoivent habituellement pas de formation proprement dite. Bien qu‘on s’attende a ce qu'ils
suivent certaines régles d'usage, aucunes normes professionnelles ne régissent leur travail.

Soins a domicile

L'éventail de soins et services offerts a des personnes de tous ages a la maison ou en contexte
communautaire, pour la promotion de la santé, I'éducation, le traitement ou la guérison de maladies,
la prestation de soins palliatifs, la réadaptation, le soutien et I'entretien, I'adaptation et l'intégration
sociale, le soutien aux proches aidants, etc.

Soins palliatifs
Les soins visant a soulager la souffrance et a améliorer la qualité de vie.

Souffrance
La détresse associée a des circonstances compromettant l'intégrité d'une personne, parfois
accompagnée de |'impression qu’il n'y a aucune fagon de surmonter |'épreuve

Spiritualité

La spiritualité est une dimension dynamique et intrinséque de I’humanité par laquelle les gens
cherchent un sens, une raison d'étre ou un sentiment de transcendance, et entrent en lien avec
eux-mémes, autrui, la collectivité, la société ou la nature, ou avec ce qui est significatif ou sacré. La

spiritualité s’exprime par les convictions d'une personne, par ses valeurs, ses traditions et ses pratiques
(Puchalski et coll., 2014).

Traitement de la douleur et des symptémes

Les mesures visant a soulager la douleur et autres symptémes causant de |'inconfort (essoufflement,
fatigue, changements dans I’humeur ou le fonctionnement, détresse psychosociale ou spirituelle, etc.)
qui découlent de la maladie sous-jacente. La douleur et les symptémes peuvent aussi étre les effets
secondaires des traitements contre la maladie, ou simplement étre liés au vieillissement. L'approche
palliative intégrée vise principalement a aider les gens a soulager la douleur et autres symptomes

afin de réduire I'inconfort et améliorer la qualité de vie. Le traitement des symptémes peut se faire

de diverses fagons, notamment par la médication, I'exercice (physiothérapie), des techniques de
respiration, la méditation, le recours au chaud et au froid, la rétroaction biologique, |'alimentation, un
repositionnement, du counseling ou du soutien psychosocial ou spirituel.
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Valeur

Ce qui fait que quelque chose a de I'importance ou est moralement désirable, ou conviction
fondamentale sur laquelle repose la spiritualité ou la pratique. Une valeur peut étre intrinseque —
quelque chose de précieux dans son essence méme, la liberté, par exemple —, ou instrumentale,
comme quelque chose qui a de la valeur pour une raison pragmatique (comme de I'argent pour
obtenir des biens et services).

Vieillissement

Un processus naturel qui affecte tous les organismes vivants. Chez les étres humains, le vieillissement
a un effet sur le corps et I'esprit, et a donc une incidence sur la santé et la qualité de vie. Lorsqu’une
personne vieillit, son rythme cardiaque ralentit, ses vaisseaux sanguins et arteres durcissent, ses os
rétrécissent et se fragilisent, ses muscles s'affaiblissent, sa coordination et son équilibre se détériorent
et sa mémoire perd de son efficacité. Ces changements réduisent la qualité de vie de la personne, et
augmentent le risque de mourir. Voir aussi « Fragilisation ».
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Membres de la Coalition pour des soins de fin de vie
de qualité du Canada qui appuient ce document :

Association canadienne d’oncologie psychosociale
Association canadienne de soins et services a domicile
Association canadienne de soins palliatifs
Association canadienne de soins spirituels
Association canadienne des ergothérapeutes
Association canadienne des travailleuses et travailleurs sociaux
Association des infirmieres et infirmiers du Canada
Cancer de |'ovaire Canada
College des médecins de famille du Canada
Commission de la santé mentale du Canada
Fondation canadienne du rein
Fondation des maladies du cceur du Canada
Initiative nationale pour les soins des personnes agées
Pallium Canada
Portail canadien en soins palliatifs
Proches aidants au Canada
Realize
Réseau canadien de soins palliatifs pour les enfants
Réseau canadien des soins aux personnes fragilisées
Réseau canadien du cancer du sein
SE Health
Société Alzheimer du Canada
Société canadienne de la sclérose latérale amyotrophique
Société canadienne des médecins de soins palliatifs
Société canadienne des thérapeutes respiratoires
Société canadienne du cancer
Société canadienne du sida
Société Huntington du Canada
SoinsSantéCAN



