APPROCHE PALLIATIVE INTEGREE
ET SOINS DE FIN DE VIE

CADRE D’APPRENTISSAGE EN MATIERE D’APPROCHE PALLIATIVE INTEGREE ET SOINS DE FIN DE VIE

L’approche paI liative intégrée (API) refere a I’adoption dés le diagnostic d’'une maladie pouvant avoir un pronostic fonctionnel ou vital réservé d’une approche
personnalisée et holistique visant & améliorer la qualité de vie de la personne! et de ses proches, par la prévention et le soulagement de la souffrance. Cette approche repose sur
I'identification précoce, I'évaluation adéquate et le traitement de la douleur de méme que des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels affectant la qualité de vie,
dans une perspective de collaboration avec la personne, ses proches et les professionnels de la santé?.

Les soins de fin de vie (SFV) referent spécifiquement aux soins palliatifs offerts aux personnes en fin de vie ainsi qu’a I’aide médicale & mourir®.
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COLLABORATEURS

Dans sa premiere version publiée en 2017, ce cadre a été produit par le Groupe de
travail facultaire sur I'approche palliative intégré et les soins de fin de vie, avec la
participation des auteurs suivants :

e Anne-Marie Boire-Lavigne, médecin, professeure au département de médecine de
famille et de médecine d’urgence, responsable du groupe de travail
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e Gabrielle Gagnon, infirmiere, infirmiéere clinicienne en développement clinique
en soins médicaux, CIUSSS de I'Estrie-CHUS
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de la santé
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e Jean-Francois Bilodeau, médecin, professeur au département de médecine —
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e Nicole Bouchard, médecin, professeure au département de médecine —
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e Annie-Claude Dubé-Leduc, médecin, résidente programme de médecine
e Marc Dumas, théologien, professeur au département d’obstétrique-gynécologie
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e Caroline Lecomte, médecin, chef du service de soins palliatifs, CIUSSS
de I'Estrie-CHUS

e Jean Mathieu, médecin, CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean, Site Saguenay

LE CADRE D’APPRENTISSAGE S’ARTICULE EN FONCTION
DE 3 VISEES D’APPRENTISSAGE INTER RELIEES :

1. Promouvoir précocement la planification anticipée des soins (P.A.S.)

2. Adapter les soins et services au fil de I'évolution de la maladie afin d’optimiser
la qualité de vie, dont I'offre des soins de fin de vie en temps opportun, en
collaboration avec les personnes concernées

3. Accompagner une personne exprimant une demande de mourir et ses proches de
maniére responsable, en collaboration avec les acteurs concernés.

Les prochains tableaux présentent pour chacune des visées les éléments-clés
d’apprentissage ainsi que le niveau attendu de développement des apprentissages (agir
observable®) & différentes étapes du parcours de professionnalisation utiles pour nos
programmes.

Trois niveaux de développement pour chacune des visées

d’apprentissage sont proposés. Le moment d’atteinte d’un niveau dans le parcours
de professionnalisation ainsi que le niveau de développement attendu en fin de formation
d’un programme est déterminé par ce dernier en fonction des attentes professionnelles.

Les trois niveaux se distinguent en fonction de la complexité de I'agir professionnel
attendu en situation et de |'autonomie de I'étudiant.



Visées d’apprentissage

et leurs éléments-clés

Niveau 1

Niveau 2

1. PROMOUVOIR PRECOCEMENT LA PLANIFICATION ANTICIPEE DES SOINS (P.A.S.)’

Niveaux de développement des apprentissages

Niveau 3

1.1. En communiquant et

en collaborant avec
I'ensemble des acteurs
concernés

Explore aupres de la personne et de ses proches ce
qu'ils comprennent

de la maladie et de son évolution

S'initie a contribuer selon son role professionnel

a I'annonce d’une mauvaise nouvelle pour une
maladie ayant un pronostic fonctionnel ou vital
réservés

Discute des normes et des enjeux éthiques en lien
au droit et au choix de recevoir la vérité®

Accueille le patient s'il parle de sa mort

Avec supervision,

e |dentifie, entre les personnes, des écarts de
compréhension de la maladie et de son évolution ainsi
que les besoins de clarification

e Participe a I'annonce d’une mauvaise
nouvelle et au soutien de la compréhension du diagnostic
et du pronostic, en complémentarité avec les autres
membres de I'équipe de soins, lorsque pertinent

o Contribue a la transmission des informations pertinentes
aupres des collaborateurs et des milieux de soins
concernant la compréhension de |a situation,
I'existence de PA.S. et I'amorce de réflexions sur les
objectifs des soins

Clarifie et valide avec |a personne et ses proches |a
compréhension de la maladie et de son évolution au fil des
épisodes de soins et de la trajectoire de fin de vie, avec une
adaptation de I'information au contexte, dont les souhaits de
savoir de la personne’

e Contribue a I'annonce d’une mauvaise nouvelle concernant une
maladie ayant un pronostic fonctionnel ou vital réservé en
tenant compte du contexte, en coordination et complémentarité
avec les membres de I'équipe de soins

e Transmet les informations pertinentes auprés des proches,

des collaborateurs et des milieux de soins concernant la

compréhension de la situation, I'existence de PA.S. et I'amorce

de réflexions sur les objectifs des soins

1.2. En soutenant précocement

la réalisation d’une PA.S.
adaptée a I‘évolution

de I'état de santé de la
personne

Reconnait les clienteles pour qui la réalisation
d’une PA.S. est opportune, en utilisant des criteres
de progression de la maladie chronique, en lien aux
trajectoires de fin de vie.

Discute des normes et des enjeux éthiques en lien
aux PAS.

S'initie a participer a la détermination des objectifs
des soins (niveaux de soins) selon son role
professionnel

Reconnatt les roles des autres professionnels dans
cette détermination et la réalisation d'autres types
de PAS.

Avec supervision,

e Reconnait les moments opportuns d'initier avec
le patient |a réalisation d’une PA.S.

e Reconnait I'apport des autres professionnels
a identifier ces personnes et moments

e [nforme le patient et les proches sur I'existence des
différents types de PA.S. et encourage leur réalisation

e Soutien I'amorce d’une réflexion sur les objectifs des
soins (niveau de soins) avec le patient, les proches et/
ou I'équipe

e Participe a la reconnaissance précoce des personnes pour qui
la discussion des objectifs des soins (niveau de soins) est
opportune

e Participe a la détermination des objectifs des soins (niveau
de soin) selon son réle professionnel

13.

En contribuant a
I'utilisation de PAS. en
contexte de décisions de
s0ins

Reconnait les spécificités d'usage des
différents types de PA.S. existants lors d’une
décision de soins

Avec supervision,

e Recherche I'existence de PA.S. auprés du patient, de
ses proches, des collégues ou au dossier de I'usager

e Collabore a la documentation des PA.S. au dossier

e Utilise adéquatement les PA.S. existantes lors d’une prise de
décisions de soins pour un événement de santé particulier®
e Collabore a la documentation et a la communication
de celles-ci auprés des proches, des professionnels et
des milieux de soins, en respectant |a confidentialité et
la sécurité




Visées d’apprentissage

et leurs éléments-clés

Niveau 1

Niveau 2

Niveaux de développement des apprentissages

Niveau 3

2. ADAPTER LES SOINS ET SERVICES PROFESSIONNELS AU FIL DE LEVOLUTION DE LA MALADIE AFIN D'OPTIMISER LA QUALITE DE VIE, DONT L'OFFRE
DES SOINS DE FIN DE VIE EN TEMPS OPPORTUN, EN COLLABORATION AVEC LES PERSONNES CONCERNEES

2.1.

En évaluant, avec

de la collaboration
professionnelle, les
besoins de la personne
et de ses proches
(soulagement de
I'inconfort physique

et psychique, besoins
psychologiques, sociaux,
existentiels et spirituels)

Décrit la physiopathologie des manifestations
fréquentes d’inconforts physiques en fin de vie
Décrit le processus de deuil en fin de vie et les
causes fréquentes de souffrances psychiques
Reconnait que I'expérience personnelle de perte et
de deuil influence les besoins de la personne
Reconnait et applique une démarche clinique
structurée pour évaluer les différents types de
souffrances et besoins (souffrance totale), selon
son réle professionnel

Décrit son réle et la contribution des autres
professionnels et collaborateurs a I'évaluation
globale de la personne®

Avec supervision,

Contribue a une évaluation interprofessionnelle des
besoins de la personne et de ses proches, dont la
qualité de vie telle que définie par la personne, les
souffrances physiques (douleur et autres symptomes)
et les souffrances psychiques et existentielles, le deuil
ainsi que leurs besoins spirituels, familiaux et sociaux,
en fonction de son domaine disciplinaire

Communique son point de vue disciplinaire aux autres
professionnels et sollicite celui des autres.

Documente son évaluation dans le dossier
S'initie a I'utilisation d’outils d’évaluation validés de la
douleur et d’autres symptémes d’inconfort

e Sollicite les membres pertinents de I'équipe

Contribue efficacement, en collaboration professionnelle,

a I'évaluation complete de I'ensemble des besoins de la

personne et de ses proches en situation réelle complexe

e Utilise des outils d’évaluation validés de la douleur et d’autres
symptomes d’inconfort, dont ceux adaptés aux atteintes
cognitives et de la communication.

e Documente au dossier I'évaluation en tenant
compte de la perspective des autres professionnels et en
assure la communication aux professionnels concernés

2.2.

En élaborant et mettant
en ceuvre, avec de

la collaboration
professionnelle, un plan
d’intervention global
déterminé en partenariat
avec le patient et ses
proches, pour répondre a
leurs besoins, en tenant
compte de l'organisation
des soins et services

|dentifie des interventions pharmacologiques et non
pharmacologique (classe de médicaments; options
de traitements non pharmacologiques)

Reconnait des situations ol I'approche palliative
intégrée est pertinente

Reconnait qu’une intervention adéquate en fin de vie
repose sur la collaboration entre les professionnels,
le patient et sa famille

Décrit son réle et la contribution des autres
professionnels et collaborateurs a I'élaboration et a
|a mise en ceuvre d’un plan d’intervention basé sur
les besoins du patient et de ses proches

Avec supervision,

Détermine des interventions adaptées au contexte sur
la base de données probantes et de guides de pratique
avec 'évaluation des avantages et risques
Communique son point de vue disciplinaire aux
membres de I'équipe et sollicite celui des autres.
Contribue a la production d’un plan d’intervention de
base reposant sur

une démarche de collaboration interprofessionnelle et
adapté aux besoins prioritaires du patient et de ses
proches ainsi qu’aux objectifs des soins (niveau de
soins) déterminés avec la patient ou son représentant
Documente au dossier le plan d’intervention en lien avec
son role professionnel

Initie les interventions en lien avec son réle
professionnel

Participe a la coordination des soins et reconnait ce
qui contribue positivement et négativement a celle-ci
Contribue au recours a des ressources et services
locaux participant a I'optimisation de la qualité de vie
et a I'offre de soins palliatifs

e Considere les interrelations entre les différents types
souffrances et besoins de la personne et ses proches

e Contribue a la production et a la documentation d’un plan
d’intervention global et interdisciplinaire!®, adapté aux
objectifs des soins, en partenariat avec le patient et ses
proches et en collaboration avec I'équipe de soins

e Assure, avec les collaborateurs concernés, la mise en ceuvre,
le suivi et la révision des interventions selon I'efficacité des
interventions, I'évolution des besoins et de la situation

e Assure la communication des interventions réalisées, leurs
impacts et I'évolution de la situation aux collaborateurs

o Adapte 'offre de soins/services aux ressources disponibles
avec un role de défenseur du patient et de ses proches face
au réseau

e Contribue a la dispensation de soins au domicile en fin de vie
en recourant aux services communautaires locaux

e Contribue a s’assurer qu’un professionnel de la santé assume
un leadership quant a la coordination des soins du patient et
leur suivi dans le réseau de la santé (dont un plan d’urgence)




Visées d’apprentissage

et leurs éléments-clés

2.3.

En développant une
relation partenariale
avec le patient et ses
proches qui intégre une
posture d’écoute de leur
perspective

Niveau 1

e Reconnait le caractére essentiel de la collaboration
et du partenariat avec le patient et ses proches

e Recherche la perspective de la personne et de ses
proches : compréhension de la situation, impacts
dans les différentes spheéres de vie, vécus, etc.

e [nforme et discute des résultats de I'évaluation
et du plan d’intervention proposé selon son role
professionnel, en visant le développement d’une
compréhension commune du probleme, des
objectifs et des interventions a mettre en ceuvre

Niveaux de développement des apprentissages

Niveau 2

Avec supervision

Communique au patient (et ses proches) I'évaluation
et la proposition d'un plan d’intervention avec une
adaptation aux besoins prioritaires de la personne et
de ses proches

Recherche la perspective de la personne et de ses
proches, écoute et invite a élaborer davantage au besoin

Implique le patient dans ses choix de traitement
Reconnait le besoin de réaliser une rencontre a plus
de 2 personnes avec le patient et sa famille (rencontre
de famille) pouvant inclure si besoin plusieurs
professionnels et collabore a sa réalisation

Participe a une rencontre de famille

Identifie, lors d’une rencontre de famille, les enjeux
principaux et les stratégies pour y répondre

Niveau 3

Communique et discute avec le patient (et ses proches) de
I'évaluation et d'un plan d’intervention global en tenant
compte de I'ensemble des besoins et souffrances, de
I'expérience vécue par le patient et ses proches, de leurs
perspectives, ainsi que du contexte

Accompagne la prise de décision libre et éclairée au rythme
de la personne et de maniere continue au fil de I'évolution de
I'état de santé

Contribue au soutien de la personne quant au deuil et au
travail de sens face a sa situation

Informe et discute avec les patients et leur famille des
enjeux associés aux soins de fin de vie (P.A.S., cessation de
traitement, AMM, etc.) et a la gestion de la douleur et des
symptomes

Soutient chez le patient et ses proches la prise de
responsabilité et de pouvoir sur la situation

Enseigne au patient et ses proches (gestion des médicaments, etc.)
Prend le leadership ou contribue a la planification et la
réalisation d’une rencontre de famille, selon son rdle
professionnel

2.4.

En tenant compte des
considérations éthiques
ainsi que de ses attitudes
face a la mort et les
souffrances existentielles
associées a ces situations

e Discute des normes et des enjeux éthiques liés aux
décisions de soins en contexte de maladie grave et
de fin de vie avec un vocabulaire commun entre les
collaborateurs!!

e Amorce une réflexion personnelle face a la mort et
les limites de l'intervention professionnelle (de ne
pas pouvoir toujours guérir, soulager ou améliorer
|a fonction ou la qualité de vie) dont I'impact sur le
sens de son rdle professionnel

e Se familiarise avec une philosophie de soins
adaptée aux maladies chroniques dans leurs
derniers stades d’évolution et a la fin de vie

Reconnait et discute les limites du cadre normatif
balisant les décisions de soins en situation de maladie
grave et de fin de vie.

Reconnait et discute de situations mettant en jeu des
différences de croyances ou une dimension culturelle /
religieuse ayant un impact sur la prise en charge
Reconnait des situations de divergences en regard des
décisions de soins en situation de maladie grave et

de fin de vie et initie au besoin la discussion avec son
superviseur

Situe et partage sa réflexion face a la mort, les limites
de I'intervention professionnelle et I'accompagnement
des personnes gravement malades, dont I'impact sur
le sens de son role professionnel

Soutient la transition d’objectifs des soins adaptés a la
qualité de vie de la personne et a la fin de vie selon son role
professionnel

Initie ou participe a une démarche de réflexion avec le patient,
ses proches ou des collaborateurs quant a un questionnement
éthique émergeant d’une situation de maladie avec un
pronostic vital ou fonctionnel réservé

Participe, avec engagement et sollicitude envers le patient,
ses proches et les collaborateurs, a la gestion de divergences
quant aux objectifs des soins en contexte de maladie grave et
de fin de vie, en tenant compte des différences de croyances
et de la dimension culturelle

Compose avec la souffrance des différentes personnes (dont
la sienne) en contexte de maladie grave et de fin de vie'2




Visées d’apprentissage

et leurs éléments-clés

Niveau 1

Niveau 2

Niveaux de développement des apprentissages

Niveau 3

3. ACCOMPAGNER UNE PERSONNE EXPRIMANT UNE DEMANDE DE MOURIR ET SES PROCHES DE MANIERE RESPONSABLE EN COLLABORATION AVEC
LES ACTEURS CONCERNES!3

3.1

En accueillant la demande
et en recherchant avec
sollicitude I'expression de
Iexpérience de la personne
et ses motifs pour saisir le
sens de I'appel a I'aide et
la nature de la souffrance

e S'initie a I'accueil de la demande

e Prend conscience des expériences vécues par la
personne pouvant conduire a I'expression d’une
demande de mourir**

Avec supervision,

Réalise I'accueil de la demande

Communique une demande de mourir exprimée par
un patient a son superviseur ou a une personne en
responsabilité

Collabore a la transmission des informations
pertinentes concernant la demande d’aide de |a
personne aux autres professionnels

e Réalise I'accueil de la demande en situation réelle

e Participe a la recherche d'informations complémentaires
aupres des proches avec I'accord du patient

e Participe a la synthése commune des informations pertinentes
concernant les souffrances exprimées par la personne a
I'origine de la demande de mourir, avec les acteurs concernés

3.2.

En s'assurant que I'offre
de soins palliatifs est optimale
et en reconnaissant a
partir de ce qu’exprime

la personne malade que
I'optimisation de I'offre de
soins palliatifs ne suffit
pas et qu'elle souhaite
qu'une aide médicale a
mourir (AMM) soit réalisée

e Reconnait I'importance d’évaluer rapidement les
souffrances et d’ajuster e plan d’intervention lors
d’une demande de mourir

Avec supervision,

Collabore a mobiliser de maniére urgente les
intervenants

Collabore a la discussion concernant les objectifs
des soins et la pertinence d’envisager la cessation
de traitements vitaux ou la sédation palliative
intermittente ou continue

e Participe selon son role professionnel a la révision des objectifs
des soins et a la prise de décision concernant d’autres options
de soins de fin de vie (optimisation du soulagement, cessation
de traitements vitaux, sédation palliative intermittente ou
continue, etc.) et puis, le cas échéant, leur réalisation et suivi.

e Participe, a partir de ce qu’exprime la personne malade, a la
reconnaissance que I'optimisation de I'offre de soins palliatifs
ne suffit pas et qu’est souhaité que soit réalisé une AMM

e S'assure qu'une demande d’AMM s’appuie sur une
compréhension juste des options de fin de vie

3.3.

En participant a une
gvaluation initiale d’une
demande d'aide médicale
a mourir (AMM)

e |dentifie les normes applicables et leur fondement

e Connait les roles des professionnels communs et
spécifiques quant a I'’AMM

Situe sa réflexion comme personne et professionnel
face a la pratique de 'AMM

Situe 'AMM comme intervention dans le continuum
des soins de fin de vie

Développe une posture d’ouverture et de respect face
a la diversité des convictions en regard de I'AMM, en
restant centré, en priorité, sur I'intérét du patient

e Explique au patient (et proches s'il y a lieu) les conditions
d’accessibilité a 'AMM et, si pertinent, la procédure de
maniere sommaire

e |nforme rapidement le médecin traitant d’'une demande d’AMM
exprimée par un patient

e Participe a I'évaluation interdisciplinaire quant aux conditions
d’accessibilité a 'AMM en fonction des critéres déontologiques
et Iégaux

e Discute avec les collegues de la souffrance soignante pouvant
étre vécue lors de telles demandes

o Se situe comme personne et professionnel face a la pratique
d’AMM avec une posture d’ouverture et de respect face a soi-méme

e Poursuit I'accompagnement du patient et de ses proches
jusqu’a la réalisation de la procédure d’AMM

Optionnel

e Discute avec le superviseur de la réalisation d’'une AMM et du
suivi a accomplir a la suite de la procédure avant ou apres
son actualisation (avec assistance ou non a la procédure)'®




NOTES DE PAGES

Soit la qualité de vie telle que la personne se la définit.

Définition adaptée de WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE et WORLD HEALTH ORGANIZATION, Global Atlas of Palliative Care at the End of Life, s. |., Worldwide Palliative Care Alliance et World Health Organization, 2014, p. 5. et de celle proposée par le MSSS (2016) dans “ Cadre de
référence sur le développement des compétences en soins palliatifs et de fin de vie. ». http://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/document-001592/

N
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. Loi concernant les soins de fin de vie, article 3, alinéa 3; chapitre S-32.0001; http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/ShowDoc/cs/S-32.0001 . Notons qu'une définition objective de la fin de vie ne fait pas consensus. La loi fédérale évoque le caractére raisonnablement prévisible de la mort.

=~

. Agir observable : écrit, verbal et comportemental.

o

Types de planification anticipée des soins (PA.S.) existants au Québec : directives médicales anticipées (DMA), mandat en cas d’inaptitude, niveaux de soins, décisions spécifiques de soins anticipées (refus que soit tentée une RCR, document écrit de refus explicite de transfusions sanguines
pour des motifs religieux, etc.).

Exemples : enjeux contextuels et culturels; importance que les membres de I'équipe aient accés a toutes les informations pour harmoniser le discours et collaborer au temps opportun.
Exemple de contexte : le patient est un professionnel de la santé ou de la méme profession que soi.

Révision des PA.S. existantes avec la personne si elle est apte; en cas d'inaptitude se référer d’abord aux DMA si applicables, ou sinon faire appel au représentant.

©° ® N o

Médecin, infirmiére et membres de I'équipe de soins infirmiers (infirmiére auxiliaire, préposé aux bénéficiaires, etc.), pharmacien, ergothérapeute, physiothérapeute, travailleur social, psychologue, bénévoles, etc.
10. Intégrant les apports des différentes disciplines, dont des interventions pharmacologiques et tous autres types d’interventions.

11. Vocabulaire commun : soulagement de la douleur ou de I'inconfort, soins palliatifs, soins de fin de vie, cessation de traitement, suicide assisté, euthanasie, aide médicale a mourir, sédation palliative intermittente ou continue, qualité de vie, consentement aux soins, consentement
substitué, représentant Iégal, soins proportionnés, soins inappropriés, « futility », régle du double effet, planification anticipée des soins, directives médicales anticipées, niveaux de soins, objectifs des soins, mandat en cas d'inaptitude, testament de vie, inaptitude a consentir aux soins,
inaptitude a la personne et/ou aux biens, différences de croyances (interindividuel, culturel, religieuse, etc.).

—
)

. Dont le développement de la résilience et prendre soin des collegues

13. Soignants, proches, etc.

—
~

. A partir des premigres expériences sur I'AMM, les expériences conduisant a de telles demandes peuvent se regrouper en fonction :

© D'un souhait rationnel de maintenir un contréle sur sa fin de vie et d’agir en cohérence avec sa conception de dignité alors que le décés est
prévisible & bréve échéance

o Atteinte sévere de la qualité de vie, de la dignité ou de I'autonomie

® Appréhension d’atteintes sévéres de la qualité de vie, de la dignité ou de I'autonomie, par exemple dans un contexte ot I'évolution de
maladie ira vers des atteintes physiques ou une perte de I'autonomie croissante voulant étre évité (métastases cérébrales, rupture d’un
vaisseau avec hémorragie mortelle irréversible, etc.);

 Perte de contrdle sur sa vie avec une incompréhension de ce qui se passe et un manque de connaissance de ce qui s'en vient;

® Détresse psychique : une peur de la mort envahissante; peur de souffrir (étouffer, agonie); peur d'étre un poids pour ses proches;

® Perte du sens de la vie (détresse existentielle); incapacité a continuer a jouir de la vie en lien a ses pertes (incapacité physique et
intellectuelle); vie active antérieure n'est plus possible; I'absence de réseau familial semble étre un facteur pouvant influencer cette perte
de sens;

© Souffrances qui demeurent intolérables pour eux, non soulagées et persistantes dans le temps, malgré les interventions (peut inclure la
souffrance que génére la situation pour les proches).

15. Procédure et son contexte, personnes présentes, rituels, déclaration du cas aux instances de suivis, offre de suivis aux proches, etc.
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