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RESUME

A la fin des années 1970, les soins palliatifs sont devenus un nouveau type de services
de soins de santé en Ontario. Jusqu’a une époque récente, sa prestation était en
grande partie attribuable a des initiatives communautaires menées en réponse a des
besoins locaux en matiére de soins palliatifs. En conséquence, de nombreuses
communautes, principalement urbaines, ont élaboré des programmes et des modeles
de prestation de services basés sur les ressources et les cultures locales.

Malgré les avantages de ces programmes locaux, I'adoption et la diffusion de modeles
a succes ont été lentes. Des lacunes persistent encore dans la disponibilité et la
prestation des services de soins palliatifs au sein des réseaux locaux d’intégration des
services de santé (RLISS) et entre eux. Moins de 60 % des patients ontariens dans leur
derniere année de vie recoivent des soins palliatifs et environ la moitié des patients
dans les 30 derniers jours de leur vie recoivent des services de soins a domicile. Méme
si les patients préferent mourir chez eux tout en bénéficiant d’'un soutien approprié, plus
de la moitié des déces en Ontario surviennent dans les hopitaux. *

L’élaboration d’'un Cadre de prestation des services de santé en soins palliatifs (Cadre
de prestation) compte parmi les mesures définies dans le Plan d’action du Réseau
ontarien des soins palliatifs (ROSP), qui visent a « renforcer I'équité de I'acces pour les
patients et les aidants, et veiller a ce qu’ils soient en mesure de recevoir les soins et le
soutien dont ils ont besoin de maniéere holistique, proactive, opportune et continue dans
'ensemble du spectre de soins. »?

A cette fin, le ROSP a formé en ao(t 2017 un groupe de travail composé de
fournisseurs de soins de santé spécialisés dans les soins palliatifs, d’administrateurs, et
de représentants des patients et familles de I'ensemble de I'Ontario pour élaborer le
Cadre de prestation.

Les services offerts aux adultes (leurs aidants/les membres de leur famille) aux prises
avec une maladie évolutive limitant I'espérance de vie qui vivent dans la communauté
constitue le premier domaine prioritaire du Cadre de prestation. Parmi les adultes
concerneés, citons les personnes vivant a leur domicile et dans les maisons de retraite,
les résidences-services, les logements avec services de soutien, les foyers de soins de
longue durée, les communautés des Premieres nations et des Autochtones, la rue et
les foyers d’accueil. Ces patients recoivent des soins & domicile, en consultation
externe et parfois en milieu hospitalier. Les prochains domaines prioritaires du Cadre de
prestation répondront aux besoins des patients adultes recevant des soins palliatifs
dans des milieux de soins continus complexes et de courte durée, ainsi que des
patients pédiatriques.

Le Cadre de prestation ne comprend pas les recommandations relatives a l'aide
médicale a mourir (AMM). Aujourd’hui, la relation entre soins palliatifs, AMM et
recommandations pour des pratiques exemplaires dans la prestation des services de
’AMM est en pleine évolution. Les cliniciens doivent consulter les ressources
provinciales et régionales (service de coordination des soins provinciaux) pour obtenir
des conseils sur les meilleurs moyens de prendre en charge les patients qui envisagent
ou demandent 'AAM.
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Le Cadre de prestation a été validé et perfectionné lors d’une vaste consultation aupres
des intervenants représentés par les conseils consultatifs du ROSP, leurs partenaires et
intervenants. La mobilisation ciblée a été menée aupres des représentants des patients
et familles, des représentants des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain, des fournisseurs de soins des populations vulnérables
sur le plan du logement, des représentants des soins de longue durée, et des entités de
planification des services de santé en francais.

Le Cadre de prestation recommande la mise en ceuvre d’'un modéle de soins en Ontario
qui permettra d’atteindre les résultats suivants :

- Les soins palliatifs sont offerts par une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs
afin que les bons soins soient fournis par le bon fournisseur.

- Le patient et ses aidants/les membres de sa famille sont des membres actifs de
I'équipe de soins palliatifs et prennent des décisions quant a ses soins.

- Le patient et ses aidants/les membres de sa famille ont un acces sans faille aux
soins palliatifs et au soutien 24 h sur 24 et 7 jours sur 7. Pour assurer l'intégration
des services, chaque patient se verra attribuer un coordonnateur de soins.

- Des soins palliatifs de haute qualité, axés sur la personne, sont fournis aux patients
peu importe ou ils se trouvent. Une attention particuliére est accordée aux
populations prioritaires telles que les membres des Premieres nations, les Inuits, les
Métis et les Autochtones en milieu urbain, les francophones, les sans-abri et les
personnes vulnérables sur le plan du logement, ainsi que les personnes vivant dans
des foyers de soins de longue durée.

Plus précisément, le Cadre de prestation formule des recommandations pour orienter
les communautés a travers cette transformation afin d’améliorer les soins palliatifs en
Ontario.

Recommandations

1. Le repérage d'un patient pour qui des soins palliatifs seraient bénéfiques se fera au
tout début de sa maladie.

2. Depuis le moment du diagnostic d’'une maladie jusqu’a la fin de vie et au deuil, un
coordonnateur de soins désigné sera toujours présent.

3. Le patient et ses aidants/les membres de sa famille bénéficieront d’'un accés a une
equipe interdisciplinaire de soins palliatifs 24 heures sur 24, 7 jours sur 7.

4. L’équipe de base collaborera avec le patient (ou son MS) et ses aidants/les
membres de sa famille pour évaluer régulierement ses besoins, élaborer et
consigner un plan de soins fondé sur ses souhaits, ses valeurs et ses croyances,
ainsi que sur les objectifs de soins qu’il a définis, et obtenir son consentement a cet
égard.

5. Le patient bénéficiera d’'un accés 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7 a I'équipe de
base et aux fournisseurs de garde en vue de gérer ses douleurs et ses autres
symptémes. Il pourra aussi bien y avoir acces en personne que par télémeédecine
(p. ex., assistance téléphonique, soins virtuels).
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6. Le patient et les membres de sa famille auront acces a des soins affectifs,
psychologiques et spirituels pour répondre a leurs besoins de maniéere
culturellement sécuritaire.

7. Le patient et ses aidants/les membres de sa famille auront accés a un soutien
pratique et social qui répond a leurs besoins de maniere culturellement sécuritaire.

8. La planification des soins de fin de vie commencera le plus tot possible et a un
moment qui sera acceptable pour le patient et ses aidants/les membres de sa
famille.

9. Les aidants/les membres de la famille d’'un patient aux prises avec une maladie
limitant I'espérance de vie seront pris en charge tout au long de la maladie du
patient, a la fin de sa vie, et jusqu’a sa mort et au cours de la période de deuil.

10. Les besoins en soins palliatifs du patient résidant dans un foyer de soins de longue
durée seront pris en charge par le foyer dans lequel il réside.

11. Les patients membres des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain ainsi que leurs aidants/les membres de leur famille
recevront des soins palliatifs qui s’appuient sur une approche locale, participative et
collaborative et integrent les connaissances culturelles a tous les aspects des
soins.

12. Les services en francgais seront trés visibles et facilement accessibles pour le
patient et ses aidants/les membres de sa famille. Les fournisseurs de soins de
santé doivent offrir ces services, guidés par le principe de 'offre active, sans
attendre qu’on les leur demande.

13. Les besoins en matiere de soins palliatifs d’'un patient sans abri ou vulnérable sur le
plan du logement seront déterminés le plus t6t possible et les soins seront fournis
guel que soit I'endroit ou le patient se trouve

Prochaines étapes

La mise en ceuvre du Cadre de prestation suppose le recours a un processus complexe
de gestion du changement avec des interdépendances comme I'amélioration des
processus, I'optimisation des roles ainsi que la consolidation des relations et des
capacités. Il s’agit d’un processus évolutif qui s’appuiera sur les programmes et
services existants qui ont fait leurs preuves. Certaines des recommandations énoncées
dans le Cadre de prestation peuvent étre appliguées immédiatement, mais d'autres
nécessiteront une mise en ceuvre progressive et a plus long terme ainsi que des
investissements dans la planification et des ressources humaines.

Le Cadre de prestation donne des conseils sur le modele idéal de soins palliatifs dans
la communauté, tout en offrant aux régions une certaine souplesse dans les nuances
de mise en ceuvre. Cette approche reconnait que les ressources et les besoins en soins
palliatifs varient d’'une province a I'autre. Pour garantir son succes, le Cadre de
prestation doit s’appuyer sur les ressources existantes et prendre en compte les
besoins et les particularités de la région.
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VUE D’ENSEMBLE

En 2017, le Réseau ontarien des soins palliatifs (ROSP) a publié le Plan d’action? :
2017-2020 pour améliorer I'accés aux soins palliatifs de haute qualité pour tous les
Ontariens.? Le plan d’action met en lumiere sept domaines prioritaires, dont

I'« établissement de modéles de soins palliatifs visant a accroitre I'accessibilité et a
permettre 'adoption de la norme de qualité »*®®, | ’élaboration du Cadre de prestation
des services de santé en soins palliatifs (Cadre de prestation) figure au cceur de ce
domaine prioritaire. La mise en ceuvre de ce cadre permettra 'adoption de la norme de
gualité de Qualité des services de santé Ontario (QSSO), intitulée Soins palliatifs :
Soins pour les adultes aux prises avec une maladie évolutive et terminale,® (« Norme de
qualité pour les soins palliatifs ») et veillera & ce que les Ontariens recoivent les soins
palliatifs dont ils ont besoin de maniere ciblée, holistique, proactive, opportune et
continue dans I'ensemble du continuum de soins.

OBJECTIFS DU CADRE DE PRESTATION

Le Cadre de prestation vise a recommander un modéle de soins qui assure des
soins palliatifs de haute qualité et culturellement sécuritaires en Ontario. Le Cadre
de prestation s’appuie sur les trois objectifs stratégiques de la Déclaration de
partenariat'®: Qualité, santé de la population et durabilité. Plus précisément, le Cadre
de prestation nous permettra d’évoluer vers un systeme qui :

a) offre aux patients et a leur famille un acces opportun et équitable a des soins de
haute qualité le plus prés possible de leur domicile;

b) soutient une intégration et une coordination plus vastes des ressources de soins
de santé afin de fournir des soins palliatifs homogénes aux patients et a leur
famille;

c) optimise I'exploitation des ressources humaines en matiére de santé.
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APPROCHE

Le Cadre de prestation résume les recommandations formulées par le groupe de travail
du Cadre de prestation en soins palliatifs du ROSP (« groupe de travail »), un groupe
pluridisciplinaire de spécialistes de I'Ontario (consulter 'annexe A pour connaitre la liste
des membres et 'annexe B pour le mandat). Ces travaux S’appuient sur un examen de
la documentation scientifique et paralléle, les pratiques actuelles en Ontario et dans
d’autres régions, la Norme de qualité pour les soins palliatifs® , ainsi que les travaux
antérieurs entrepris par le prédécesseur du ROSP, a savoir le Comité directeur
provincial des soins palliatifs.*>

La mobilisation des patients et de leur aidants/des membres de leur famille a également
contribué a fagonner le Cadre de prestation. En plus de compter trois représentants des
patients et familles au sein du groupe de travail, le ROSP a organisé un exercice de
cartographie du parcours du patient, au cours duquel les patients et leurs aidants/les
membres de leur famille ont défini leurs besoins en soins palliatifs et ont discuté des
possibilités d’amélioration des soins.® Quatorze personnes issues de différentes zones
géographiques et qui avaient vécu une expérience de maladies limitant 'espérance de
vie ont participé a I'exercice, parmi lesquelles des patients, des membres de leur famille
et des aidants. Une meilleure continuité des soins, la coordination des soins, I'acces
aux principaux services et fournisseurs, ainsi que la facilitation des conversations de
planification ont été des themes communs abordés pour 'amélioration des soins
palliatifs. Les résultats de cet exercice ont été utilisés pour faconner le Cadre de
prestation.

Par ailleurs, la mobilisation ciblée a été menée auprés des représentants des Premiéres
nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain, des groupes de
meédecins, des fournisseurs de soins des populations vulnérables sur le plan du
logement, des secteurs des soins de longue durée et des personnes agées, ainsi que
des entités de planification des services de santé en francais des RLISS. Grace a cette
mobilisation, les problématiques singuliéres de ces populations prioritaires ont été
mises en avant et traitées par le Cadre de prestation.

Enfin, on a mené une consultation auprés des conseils consultatifs du ROSP, et des
réseaux régionaux des soins palliatifs pour recueillir des commentaires, analyser les
themes principaux et affiner le Cadre de prestation.
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PRINCIPES DIRECTEURS DU CADRE DE PRESTATION

Lors de I'élaboration du Cadre de prestation, le groupe de travail s’est mis d’accord sur
un certain nombre de principes directeurs. Plus précisément, le Cadre de prestation
doit :

e se concentrer sur les besoins et les valeurs du patient et de sa famille et tenir
compte de leurs sensibilités culturelles et de leurs besoins linguistiques;

e respecter et soutenir les réles importants des mandataires spéciaux (MS) et de la
famille;

e permettre 'accés a des soins coordonneés, équitables, de haute qualite,
culturellement sécuritaires, adaptés au plan linguistique aussi prés que possible
du domicile pour toute la population dans le besoin;

e veiller a ce que les membres de I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs
possédent les compétences nécessaires (y compris la sécurité et 'humilité
culturelles) et exercent donc le cadre intégral de leurs fonctions;

e inclure le renforcement des capacités pour assurer un systeme de soins durable
pour l'avenir.

PORTEE

Le Cadre de prestation comprend plusieurs domaines prioritaires. Ce document décrit
le modéle de soins pour les adultes atteint d’'une maladie évolutive limitant 'espérance
de vie avec leurs aidants/les membres de leur famille vivant dans la communauté.
Parmi les adultes concernés, citons les personnes vivant a leur domicile, dans les
maisons de retraite, les résidences-services, les logements avec services de
soutien, les foyers de soins de longue durée, les communautés des Premiéeres
nations et des Autochtones (a l'intérieur ou a I’extérieur des réserves), larue et
les foyers d’accueil. Il est établi que tout au long de la maladie, cette population de
patients recevra des soins dans plusieurs milieux : a domicile, en consultation externe
et en milieu hospitalier.

Ce document s’adresse a plusieurs populations prioritaires : les communautés des
Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain, des
francophones et les populations vulnérables sur le plan du logement et les sans-abris.
Méme si ce document couvre un bon nombre des besoins en soins palliatifs de ces
populations, certaines de ses parties visent a mettre en évidence des problémes
propres a ces populations. Le Cadre de prestation contient également une autre partie
portant la prestation des soins dans les foyers de soins de longue durée afin de traiter
les problemes organisationnels propres a ce milieu de soins.

Bien que cette population compte en majeure partie les personnes qui sont dans la
derniere année de leur vie, le Cadre de prestation s’appliquera également aux
personnes pour qui des soins palliatifs seraient bénéfiques a un stade précoce de leur
maladie limitant 'espérance de vie.
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Les prochains domaines prioritaires du Cadre de prestation comprendront :

e Les patients adultes dans un milieu hospitalier (p. ex., soins continus complexes
et de courte durée)

e Les patients pédiatriques recevant les soins palliatifs dans tous les milieux

Par ailleurs, il est important de constater que dans le Cadre de prestation, on emploie
I'expression « soins palliatifs » au lieu « d’approche palliative des soins » pour décrire
sa portée apres une détermination précoce. Cette préférence se justifie pour deux
raisons : tout d’abord, « 'approche palliative des soins » décrit une approche des soins
alors que le Cadre de prestation porte sur des types particuliers de services et de
fournisseurs. Ensuite, on utilise souvent « I'approche palliative des soins » pour
désigner des soins palliatifs offerts a un niveau de compétence primaire ou généraliste
(p. ex., des médecins et des infirmiers praticiens (IP) en soins primaires, des
spécialistes d’'une maladie) par rapport aux soins palliatifs offerts par les fournisseurs
de soins palliatifs spécialisés dans ce domaine. Toutefois, le Cadre de prestation fait
référence aux soins palliatifs offerts par des fournisseurs de tous les échelons de
compétence qui font partie intégrante d’'une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs.

Hors de la portée

Aide médicale a mourir (AMM).” Il existe un recoupement important entre les soins
palliatifs et ’TAMM. La grande majorité des patients qui envisagent ou demandent des
services d’AMM ont besoin de soins palliatifs.® Ces patients et leur famille devraient
recevoir 'ensemble des services de soins palliatifs nécessaires pour répondre a ces
besoins tout au long de leur maladie.® Aujourd’hui, la relation entre soins palliatifs, AMM
et recommandations pour des pratiques exemplaires dans la prestation des services
d’AMM est en pleine évolution. A ce titre, le Cadre de prestation ne comporte pas de
recommandations consacrées aux services lies a I’AMM. Les cliniciens doivent
consulter les ressources provinciales et régionales (service de coordination des soins
provinciaux) pour obtenir des conseils sur le meilleur moyen de prendre en charge les
patients qui envisagent ou demandent 'AMM.

Maison de soins palliatifs. Les maisons de soins palliatifs constituent un partenaire a
part entiere du continuum de soins palliatifs. Un cadre pour le modéle de soins et un
ensemble de normes d’exploitation pour les maisons de soins palliatifs de I'Ontario ont
déja été établis. Le Cadre de prestation devrait servir de document de référence pour
tous les fournisseurs de soins palliatifs sans toutefois remplacer pas les normes des
soins palliatifs définies par Hospice Palliative Care Ontario (HPCO).®°
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COMMENT UTILISER LE PRESENT DOCUMENT

Le Cadre de prestation vise a donner des conseils d’optimisation du modele actuel de
prestation des soins palliatifs afin de s’assurer que les soins adaptés sont offerts par le
fournisseur adapté au moment adapté. Ce document s’adresse principalement aux
personnes et aux organisations qui planifient ou offrent des soins aux patients atteints
d’'une maladie limitant 'espérance de vie : a savoir, les planificateurs du systeme [p.
ex., le ministére de la Santé et des Soins de longue durée (le ministere), les RLISS, les
réseaux régionaux des soins palliatifs (RRSP)], les fournisseurs (p. ex., médecins,
personnel infirmier, services paramédicaux) et les organismes des fournisseurs (p. ex.,
les organismes de soins infirmiers sous contrat, les organismes des services
communautaires, les foyers de soins de longue durée) ainsi que les hdpitaux.

Le Cadre de prestation doit servir de passerelle entre la norme de qualité pour les soins
palliatifs® et la mise en ceuvre de premiere ligne des services de soins palliatifs. Si la
norme de qualité pour les soins palliatifs® permet de définir des soins de haute qualite,
le Cadre de prestation donne des précisions sur I'organisation de ces soins par les
equipes.

La mise en ceuvre du Cadre de prestation devrait étre progressive, se porter tout
d’abord sur des domaines et des priorités précis et s'appuyer sur les services et
programmes existants de haute qualité. Cependant, ce document ne propose pas de
plan de mise en ceuvre normatif. Le Cadre de prestation doit étre interprété et mis en
ceuvre conformément aux ressources et aux besoins locaux. Dans les communautés ou
existent des modeéles a succes, il conviendrait plutdt d’orienter les efforts sur son
amélioration en y incorporant les éléments décrits dans le Cadre de prestation; dans les
communautés ou de nouveaux modeles sont envisagés, il faudrait utiliser le Cadre de
prestation comme feuille de route pour mettre au point un meilleur moyen d’offrir les
soins palliatifs. Plus important encore, le Cadre de prestation devrait servir a orienter les
responsables de la province, des régions et des sous-régions lors de I'évaluation des
ressources locales et de la capacité en vue d'offrir ce niveau de soins a 'ensemble de
la population.

Définitions
Dans le cadre de ces efforts, le groupe de travail a adopté les définitions suivantes pour
un certain nombre de termes clés. D’autres termes sont définis en annexe C.

e Le terme « patient » désigne une personne aux prises avec une maladie
évolutive limitant 'espérance de vie.®

e Le terme « famille » désigne les personnes qui connaissent le mieux et aiment
le plus le patient, et qui s’en occupent le plus. Il peut s’agir de la famille
biologique, la famille par alliance ou la famille de prédilection, ainsi que les amis.
Il revient & la personne aux prises avec une maladie évolutive limitant
I'espérance de vie de désigner les membres de sa famille et de décider qui
participera aux décisions sur les soins qui lui seront prodigués °. Pour les
membres des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en
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milieu urbain, la communauté est traditionnellement composée d’un plus grand
cercle de soutien, comprenant la famille élargie, la communauté dans son
ensemble ainsi que les Ainés.

Le terme « aidant » désigne le non-professionnel qui fournit a titre gratuit des
soins et du soutien au patient. Il peut s’agir d'un membre de sa famille, d’'un ami
ou de toute autre personne gu’elle a nommeée.*°

Les « soins palliatifs » désignent une philosophie de soins qui vise a atténuer la
souffrance du patient et a améliorer la qualité de vie et de la fin de vie. ° lIs
cherchent a aider toute personne ou toute famille a :

0 surmonter les problemes physiques, psychologiques, sociaux, spirituels et
pratiqgues, mais aussi a répondre aux attentes, besoins, espoirs et peurs
gui y sont associ€és;

O se préparer a accepter et a gérer les choix en fin de vie et le cheminement
vers la mort;

surmonter le deuil et le chagrin;
traiter tous les probléemes courants;

prévenir I'apparition de nouveaux problémes;

O O O o

promouvoir des occasions de vivre des expériences significatives et utiles,
ainsi que I'épanouissement personnel et spirituel.°

Un « centre de soins palliatifs » désigne un organisme communautaire (ou un
programme offert par un organisme proposant de multiples services) qui offre
du soutien aux personnes aux prises avec une maladie évolutive limitant
I'espérance de vie et leurs aidants, les membres de leur famille et leurs amis.®
Une assistance est fournie au bénéficiaire du service dans divers milieux,
notamment le lieu ou réside la personne ou dans un environnement

familial. Les soins palliatifs ont pour objectif d’améliorer la qualité de vie des
personnes malades et le bien-étre de toutes les personnes touchées par la
maladie ou le décés de ces personnes. Les bénévoles jouent un rble essentiel
dans l'atteinte de cet objectif. Un centre fournit des services tels que des
bénévoles formés dans des maisons de soins palliatifs, des programmes de
jour, des soutiens psychosociaux, du chagrin et du deuil, des soins spirituels,
du soutien aux aidants, des programmes de bien-étre, des thérapies
complémentaires, des programmes destinés aux enfants, des équipes de
services d’approche/de soins partagés ainsi que des soins en fin de vie au sein
d’'une maison de soins palliatifs.

« L’Equipe interdisciplinaire de soins palliatifs » désigne une équipe
interdisciplinaire de fournisseurs qui travaillent en étroite collaboration pour offrir
des soins palliatifs & un patient et a ses aidants/aux membres de sa famille
selon le plan de soins établi par la personne. Cette équipe se composera d’'un
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professionnel de la santé le plus responsable (médecin ou infirmier praticien) et
d’'un coordonnateur de soins désigné. Elle bénéficiera d’'une relation établie
avec un ou plusieurs spécialistes en soins palliatifs dont le rdle dans I'équipe
sera de consulter les membres de I'équipe et d'offrir directement les soins aux
patients au besoin. L’équipe sera souvent élargie pour intégrer d’autres
fournisseurs, par exemple des infirmiers, des spécialistes de maladies, des
travailleurs sociaux, des psychologues, des fournisseurs de soins spirituels, des
pharmaciens, des préposés aux services de soutien a la personne, des
diététistes, des prestataires autochtones et des bénévoles.
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RECOMMANDATIONS

Le Cadre de prestation vise a ameliorer les soins offerts aux patients ontariens atteints
d’'une maladie limitant 'espérance de vie. La mise en ceuvre des recommandations
devrait apporter les améliorations suivantes pour le patient et ses aidants/les membres
de sa famille :

e un acces sans faille a des soins palliatifs de haute qualité et axés sur la
personne, et a un soutien 24 heures sur 24, 7 jours sur 7,

e des soins offerts par une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs;
e la participation active dans les soins et décisions quant aux soins.

Cette vision du changement est illustrée dans I'encadré 1: « Un patient, deux cas de
figure ». L’histoire d’'une personne est relatée dans deux cas de figure, un avant la mise
en ceuvre du Cadre de prestation et I'autre apres. Les détails de cette amélioration sont
décrits dans le Cadre de prestation, qui fournit des conseils d’organisation et de
prestation des soins palliatifs destinés aux adultes vivant en milieu communautaire. La
Figure 1 : le parcours du patient du Cadre de prestation décrit le parcours a haut niveau
du patient et de sa famille et de ses aidants et résume le Cadre de prestation. Il prend
en considération les domaines de soins principaux énoncés par I’Association
canadienne de soins palliatifs.!!

Le Cadre de prestation vise a :

1) définir clairement les réles des membres de I'équipe interdisciplinaire de soins
palliatifs;

2) déterminer de quelle maniére les fournisseurs et services peuvent s’organiser et
se coordonner en fonction des besoins du patient et de leur famille et de leurs
aidants,

3) cerner les possibilités de créer ou de renforcer le soutien des équipes
interdisciplinaires de soins palliatifs afin de fournir des soins palliatifs de haute
gualité axés sur la personne en Ontario.

Les parties du Cadre de prestation sont organisées en fonction de la maniére dont le
patient et sa famille et ses aidants progressent dans le continuum de soins, de la
détermination aux soins en fin de vie et au deuil. Le Cadre de prestation reconnait qu'il
ne s’agit pas d’un parcours linéaire et que le patient, ses aidants/les membres de sa
famille recoivent bon nombre des services décrits tout au long de leur parcours. Le
Cadre de prestation contient des éléments de pratiques exemplaires tels que les soins
holistiques offerts par une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs, une mise en
relation sans faille avec des services communautaires et un acces a I'équipe de
spécialistes en soins palliatifs qui travaillent en synergie pour obtenir des soins de haute
gualité axés sur la personne.*?

l4|Page



Pour démontrer la concordance du Cadre de prestation avec la Norme de qualité pour
les soins palliatifs®, les énoncés de qualité de QSSO sont cités dans I'encadré a cété de
chaque nouvelle partie de recommandations du Cadre de prestation. De méme, dans la
partie dédiée aux Premiéeres nations, aux Inuits, aux Métis, et aux Autochtones en
milieu urbain, la ou les recommandations du Cadre de prestation sont conformes avec
les Appels a I'action de la Commission de vérité et réconciliation du Canada?®?, les
appels a I'action pertinents sont mis en évidence dans I'encadré.

Enfin, la fin de chaque partie du Cadre de prestation comporte un ensemble de
considérations de mise en ceuvre (dans un encadré) décrivant certains des défis
associés a la mise en ceuvre des recommandations. Ces considérations ont pour but de
faire ressortir les domaines nécessitant de bénéficier d’efforts provinciaux, régionaux et
locaux pour relever ces défis afin de permettre la mise en ceuvre de la stratégie du
Cadre de prestation.
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CONTEXTE

A la fin des années 1970, les soins palliatifs sont devenus un nouveau type de service
de soins de santé en Ontario. Encore tout récemment, leur expansion était en grande
partie attribuable & des initiatives communautaires menées en réponse a des besoins
locaux en matiere de soins palliatifs. Par conséquent, on a créé un ensemble de
programmes de soins palliatifs, notamment dans les communautés urbaines, qui
tiennent compte des besoins et des ressources locaux. Malgré les avantages de ces
programmes?!4, 'adoption et la diffusion de modéles a succés ont été lentes. Par
ailleurs, des lacunes persistent et des variations existent dans la disponibilité et la
prestation des services de soins palliatifs au sein des réseaux locaux d’intégration des
services de santé (RLISS) en Ontario!*>1% et entre eux. Comme l'indique un rapport du
ROSP:!

e Moins de 60 % des patients ontariens recoivent des soins palliatifs au cours de
leur derniére année de vie;

e Moins de 54 % des patients recoivent des services de soins a domicile au cours
des 30 derniers jours de leur vie;

e Plus de 50 % des décés en Ontario surviennent dans les hépitaux, malgré le
souhait des patients de finir leurs jours a leur domicile avec un soutien approprié.
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Encadré 1. Un patient, deux cas de figure....

Il'y acing ans, Selena, alors agée de 65 ans, a appris qu’elle était atteinte d’une insuffisance cardiaque. Elle et son mari
vivaient a Guelph. Comme leurs deux filles habitaient a Vancouver, ils se retrouvaient la plupart du temps tous les deux a prendre
soin I'un de l'autre.

Il'y a un an, I'état de santé de Selena commenca a se dégrader. Ses rendez-vous avec le Dr Baker, son cardiologue, devinrent de
plus en plus fréquents et elle cessa de voir son médecin de famille.

Il'y a six mois, ses épisodes de dyspnée devinrent plus fréquents. Elle développa une pneumonie a deux reprises en I'espace de
guatre mois et fut hospitalisée trois fois. Entre ses séjours a I'hdpital, elle consultait toujours le Dr Baker. Alex tenait un journal pour
s’assurer de ne manquer aucune information importante. Il se sentait terrifié et souvent coupable de ne pas prendre bien soin d’elle.
Il avait le sentiment que la situation lui échappait.

Selena fut de plus en plus inquiete et commenca a penser souvent a la mort. Elle voulait étre chez elle et passer ses derniéres
heures auprées de sa famille, mais ne savait pas comment en parler a Alex, craignant qu'’il en soit contrarié.

Selena fut de nouveau hospitalisée et son état se détériora au cours des deux semaines suivantes. Elle alternait entre des états de
conscience et d’'inconscience. Alex restait a ses c6tés. Le Dr Baker vint voir Alex pour lui dire qu’ils ne pouvaient rien faire d'autre.
La fin de la vie de Selena était proche, et Alex était dévasté. Il n'arrétait pas de penser :

« Comment est-ce possible? Je pensais que nous avions plus de temps... »

Selena est décédée a I'hdpital. Au cours des deux journées suivantes, Alex fut comme dans un brouillard. C'était comme s'il était
somnambule.

Alex passa la semaine suivante au lit. Il ne voulait voir ni parler & personne. « Quel est I'intérét? Je n’ai plus rien. »

Il'y acing ans, Selena, alors agée de 65 ans, a appris qu’elle était atteinte d’'une insuffisance cardiaque. Elle et son mari
vivaient a Guelph. Comme leurs deux filles habitaient & Vancouver, ils se retrouvaient la plupart du temps tous les deux a prendre
soin I'un de l'autre.

Il'y a un an, I'état de santé de Selena commenca a se dégrader. Ses épisodes de dyspnée devinrent plus fréquents. Elle a eu une
pneumonie et a été hospitalisée. L'infirmiere de I'hdpital les a mis en relation avec Nicole, une coordonnatrice de soins de leurs
fournisseurs de soins a domicile et en milieu communautaire.

Le jour suivant sa sortie, Nicole appela au domicile de Selena. Elle avait déja parlé au médecin de famille de Selena, le Dr Ross.
Nicole lui expliqgua que dorénavant, elle coordonnait tous les soins et soutiens pour Selena et Alex. Une infirmiére rendait
régulierement visite a Selena a la maison. Le Dr Ross continuait a prendre soin d’elle et consultait son cardiologue, le Dr Baker,
chaque fois que cela était nécessaire. Nicole leur donna deux numéros de téléphone : le sien ainsi que celui de l'infirmiére de garde
au cas ou ils auraient besoin d’aide le soir et les fins de semaine. Nicole parlait régulierement & Alex pour savoir comment il allait.

Lors du rendez-vous prévu de Selena, le Dr Ross annonga que le coeur de Selena avait subi des dommages importants. Le Dr Ross
prit le temps d’expliquer I'évolution probable de sa maladie au cours des prochains mois. Il travailla avec Selena et Alex pour
élaborer ensemble un plan de soins. lls désignérent Alex comme la personne responsable des prises de décisions si Selena n’était
plus mentalement apte. lls parlérent également des endroits ou Selena aimerait passer ses derniéres heures et la maniére
d’informer leurs filles. Alex se sentit rassuré de savoir comment Selena serait épaulée et il pourrait apporter son aide.

Au cours des quatre mois suivants, Nicole et I'infirmiére rendaient régulierement visite a Selena. Un préposé aux services de
soutien a la personne aidait Selena a se lever et a s’habiller le matin et a prendre un bain. Les bénévoles lui rendaient régulierement
visite et passaient souvent du temps a ses c6tés tandis qu’Alex pouvait se reposer ou partir se promener pour se vider la téte

Comme le Dr Ross I'avait prédit, I'état de Selena se détériora. Sa dyspnée devenait intolérable et les médicaments ne semblaient
pas fonctionner. Le Dr Ross discuta avec un spécialiste des soins palliatifs pour modifier son traitement afin de I'aider a se sentir
plus a l'aise. Leurs filles sont venues a son chevet. Alors que sa santé se détériorait, Selena alternait entre des états de conscience
et d’'inconscience.

Sa mort fut paisible, chez elle auprés d’Alex et de ses filles avec en fond sa chanson préférée ...

Aprés la mort de Selena, Alex avait le sentiment profond que sa vie n'avait plus de sens. Il lui arrivait parfois de ne pas vouloir sortir
du lit, mais avec sa permission, Nicole continuait a lui rendre visite. Elle mit Alex en relation avec un conseiller en deuil. Alex a
commencé a parler ouvertement de son immense sentiment de perte et de ses souvenirs précieux avec Selena.
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Figure 1 : Cadre de prestation des services de santé en soins palliatifs : Parcours du patient

Ce diagramme résume précisément le Cadre de prestation des services de santé en soins palliatifs, qui décrit les interactions clés entre le patient et sa famille/ses
aidants, le fournisseur/le membre de I'équipe responsable et les points de décisions ou les responsabilités majeurs. Le parcours du patient commence par une
détermination précoce, suivie par 'admission, I'évaluation et I'orientation vers un coordonnateur de soins qui se charge de mettre en relation le patient et ses
aidants/les membres de sa famille avec les services de soins palliatifs. L’équipe interdisciplinaire de soins palliatifs est décrite comme un modele collaboratif de
trois niveaux de fournisseurs (I'équipe de base, les services complémentaires et les spécialistes en soins palliatifs). Le parcours comprend également une
évaluation continue des besoins, des conversations sur les objectifs de soins, des mises a jour régulieres du plan de soins palliatifs, des soins en fin de vie et un
soutien a la famille et aux aidants apres le déceés du patient. Le parcours couvre les soins tout au long de la maladie, jusqu’a la fin de la vie, la mort et le deuil, y
compris le soutien aux aidants/membres de la famille d’'un patient.
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Détermination des besoins en soins palliatifs

Le repérage précoce des patients présentant des besoins en soins palliatifs est
essentielle & 'amorce des soins palliatifs &171819 D’apres les données probantes,
lorsque les besoins en soins palliatifs sont déterminés et les services fournis plus t6t, le
patient et ses aidants/les membres de sa famille ont tendance a avoir une meilleure
gualité de vie, a étre de meilleure humeur ainsi qu’a étre plus satisfaits de leurs soins.
En régle générale, on constate une participation accrue a la planification préalable des
soins, une réduction du nombre d’hospitalisations ainsi qu’'une baisse des colts
meédicaux?*?122.23_ Certains soutiennent méme que ces patients vivent plus longtemps?*
que ceux qui ont recu des soins palliatifs plus tard. Pourtant, a I'heure actuelle en
Ontario, les besoins en matiere de soins palliatifs sont souvent déterminés a la fin de la
vie, laissant un nombre important d’Ontariens mourir sans recevoir de soins palliatifs .
Par conséquent, le Cadre de prestation souligne I'importance de la détermination
précoce de ces besoins et décrit le réle de I'équipe actuelle de soins a cet égard. Les
outils d’aide a la détermination précoce des besoins en soins palliatifs du ROSP26
peuvent étre utilisés pour aider les fournisseurs et les responsables du systeme a
repérer plus tot les patients pour qui des soins palliatifs seraient bénéfiques. Le
document fournit des conseils relatifs aux outils de détermination de prédilection, aux
outils d’évaluation suggeérés pour tous les secteurs de soins de santé, ainsi que des
considérations de mise en ceuvre.

1. Lerepérage d’'un patient pour qui des soins palliatifs seraient bénéfiques
se fera au tout début de sa maladie.

Enoncé de qualité de QSSO 1 : Au moyen d’'une évaluation exhaustive et holistique, on cerne
rapidement les besoins en matiere de soins palliatifs des personnes aux prises avec une maladie
évolutive terminale.

1.1. Les membres de I'équipe de soins actuelle du patient (soins primaires,
équipe de spécialistes, équipe de I'hépital, fournisseurs de soins a
domicile et en milieu communautaire, coordonnateurs de maillons santé,
intervenants-pivots et coordonnateurs qui travaillent avec les membres
des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu
urbain, etc.) utiliseront les approches et outils recommandés par les outils
d’aide a la détermination précoce des besoins en soins palliatifs du
ROSP?¢ pour repérer le plus tot possible les patients pour qui des soins
palliatifs seraient bénéfiques.

1.2. Une fois que I'on détermine que des soins seraient bénéfiques a un
patient, 'équipe de soins actuelle mettra en relation le patient et ses
aidants/les membres de sa famille avec un coordonnateur de soins, qui
réalisera une entrevue d’admission. Si le fournisseur de soins primaires
n’est pas celui qui a déterminé les besoins en soins palliatifs du patient, il
sera informé.
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1.3. Les membres de I'équipe de soins actuelle fourniront au patient, a sa
famille et a ses aidants des renseignements sur la nature et les avantages
des soins palliatifs et sur les résultats escomptés apres avoir été orienté
vers un coordonnateur de soins. Ces renseignements seront transmis
dans un format adapté aux besoins linguistiques et culturels du patient et
de sa famille et ses aidants.

Considérations de mise en ceuvre relatives au repérage des patients

e |l estindispensable d’élaborer des stratégies de formation a I'échelle provinciale
pour sensibiliser les fournisseurs de soins de santé a 'importance d’'un repérage
précoce des patients.

e Les outils d'aide a la détermination précoce des besoins en soins palliatifs du ROSP
devraient étre utilisés pour aider les médecins de famille, le personnel hospitalier,
les équipes de spécialistes et les coordonnateurs des soins a domicile et en milieu
communautaire acquiérent la confiance nécessaire pour le repérage des patients le
plus t6t possible.

e Les équipes de soins doivent étre au courant des services de coordination existants
pour pouvoir mettre en relation les patients, leur famille et leurs aidants avec les
coordonnateurs de soins de leur région.

e Le manque d’information sur 'identité des personnes ayant besoin de soins palliatifs
représente I'un des défis pour mieux comprendre la demande de soins palliatifs. Il
est possible d’utiliser un registre pour suivre les patients identifiés, en servant ainsi
de référence pour aider les fournisseurs a savoir quels patients peuvent nécessiter
un soutien supplémentaire, et en contribuant a la planification des services
régionaux.

e |l est nécessaire de mettre en ceuvre une stratégie de sensibilisation et d’éducation
sur les services de soins palliatifs pour permettre au grand public de mieux
comprendre que les soins palliatifs sont axés sur I'amélioration de la qualité de vie,
guel que soit le pronostic, et s’étendent aux soins en fin de vie, y compris le deuil?’.
Elle doit avoir pour but de préciser le réle des services et des soutiens offerts aux
aidants/membres de la famille d’'un patient, de souligner I'importance de la
planification préalable des soins et des objectifs des soins et de soutenir les
discussions relatives a la mort et a la fin de vie. Cette stratégie devrait étre
développée a lI'aide d’'une approche collaborative et inclure toutes les populations
prioritaires.
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Admission, évaluation exhaustive et holistique et
coordination des soins

Une fois que I'on détermine qu’un patient doit bénéficier de soins palliatifs, le patient et
ses aidants/les membres de sa famille seront mis en relation avec les services
appropriés en fonction de ses besoins. On a constaté qu’une bonne gestion des soins
incluant une évaluation exhaustive (et des réévaluations régulieres) et une planification
des soins, ainsi qu’une coordination de la prestation des services permettent de réduire
le nombre d’hospitalisations et d’'améliorer la qualité de vie des patients et leur
satisfaction a I'égard des soins?*2°. Malgré ces avantages, la coordination des services
de soins palliatifs est difficile, car ses services sont souvent répartis entre divers
organismes??,

Pour garantir un acces sans faille aux services pour les patients, leur famille et leurs
aidants, de nombreux documents décrivant des soins palliatifs efficaces préconisent le
recours a un coordonnateur de soins désigné®3031.3233 | e Cadre de prestation prévoit
également de nommer un coordonnateur de soins comme point central d’acces aux
soins pour le patient et sa famille et ses aidants. Les rdles et les responsabilités des
coordonnateurs de soins s’appuient sur la description de la gestion des soins
coordonnés tirée de lI'approche des Maillons santé de I'Ontario®*. Les parties suivantes
contiennent des précisions sur le réle des coordonnateurs de soins.

2. Depuis le moment du diagnostic d’'une maladie jusqu’a la fin de vie et au deuil,
un coordonnateur de soins désigné sera toujours présent.

Enoncé de qualité de QSSO 1 : Au moyen d’une évaluation exhaustive et holistique, on cerne
rapidement les besoins en matiére de soins palliatifs des personnes aux prises avec une maladie
évolutive terminale.

Enoncé de qualité de QSSO 10 : Les personnes ayant des besoins en matiére de soins palliatifs vivent
une transition harmonieuse en matiére de soins qui est coordonnée efficacement entre les différents

établissements et fournisseurs de soins de santé.

2.1. Aprés que I'équipe de soins actuelle du patient ait identifié ce besoin,
chaque patient et ses aidants/les membres de sa famille se voient
attribuer un coordonnateur de soins. Ce coordonnateur de soins désigné
sera l'interlocuteur central pour les services et les ressources et servira de
défenseur des intéréts du patient et de sa famille et de ses aidants.

2.1.1. Sile patient dispose déja d’'un coordonnateur de soins et utilise
actuellement les services communautaires, le coordonnateur de
soins existant peut continuer a fournir des soins aux patients et a
ses aidants/les membres de leur famille, le cas échéant.

2.2. Le coordonnateur de soins réalisera une entrevue d’admission pour
déterminer tous les besoins en soins palliatifs nécessitant des
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2.3.

2.4.

2.5.

2.6.

interventions urgentes (p. ex, symptomes physiques non controlés,
besoins urgents en services de soins a la personne ou en services de
travailleurs sociaux) et mettra en relation le patient et ses aidants/les
membres de sa famille avec les services appropriés (p. ex., fournisseurs
de soins primaires, clinique ambulatoire de gestion des symptdmes, soins
infirmiers communautaires, prépose aux services de soutien a la
personne) pour résoudre ces problemes urgents.

Aprés I'entrevue d’admission et I'évaluation des problémes urgents, le
coordonnateur de soins s’assurera de réaliser une évaluation exhaustive
et holistiqgue des besoins sociaux, linguistiques, affectifs et en matiere de
santé du patient et de ses aidants/des membres de sa famille en
collaboration avec les membres de I'équipe de soins actuelle du patient
ainsi que des fournisseurs communautaires susceptibles de rejoindre
I'actuelle équipe interdisciplinaire de soins palliatifs. Cette évaluation sera
effectuée en personne.

2.3.1. Le coordonnateur de soins évaluera le patient ainsi que la
situation de ses aidants/des membres de sa famille et
déterminera leur capacité et leur disposition a participer aux
soins.

Le coordonnateur de soins discutera du role et des responsabilités d’'un
mandataire spécial (MS) avec le patient et ses aidants/les membres de sa
famille. Le coordonnateur de soins s’assurera que lidentité du MS est
connue et consignée d’apres la planification préalable des soins ou en
s’appuyant sur la hiérarchie des MS de I'Ontario comme le précise la Loi
sur le consentement aux soins de santé de I'Ontario®.

Tous les efforts seront déployés pour mettre en relation le patient, son MS
et sa famille avec les services d’interprétation officiels afin de s’assurer
que les discussions importantes et délicates (p. ex., consentement au
traitement, confirmation du MS et objectifs de soins) se déroulent dans la
langue de prédilection du patient. Il n'incombe pas au MS, aux
aidants/membres de la famille de fournir des services de traduction ou
d’interprétation, sauf si le patient en exprime le souhait.

Si, au moment de I'évaluation exhaustive, on constate gqu'il n’est pas
nécessaire de fournir au patient des soins quotidiens et des soutiens
pratiques a la maison, le coordonnateur de soins gardera le patient dans
ses dossiers uniquement a des fins de gestion de cas. Le coordonnateur
de soins communiquera avec le patient et ses aidants/les membres de sa
famille a intervalles réguliers pour déterminer les changements dans les
besoins du patient et de sa famille/de ses aidants.
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2.7. Le patient (ou son MS si le patient est mentalement inapte') et ses
aidants/les membres de sa famille se réservent le droit de refuser, a tout
moment, des soins, des services ou certains fournisseurs. Par
conséquent, les fournisseurs de soins de santé obtiendront le
consentement du patient (ou de son MS) et de sa famille/de ses aidants
avant de prodiguer des soins. En cas de refus de soins, le coordonnateur
de soins gardera le patient dans ses dossiers a des fins de gestion des
cas uniquement. Le coordonnateur de soins communiquera avec le
patient et ses aidants/les membres de sa famille a intervalles réguliers
pour déterminer les changements dans les besoins du patient et de sa
famille/de ses aidants. Le patient (ou son MS) et ses aidants/les membres
de sa famille peuvent également s’orienter de maniére autonome pour
accéder aux services de soins palliatifs par I'intermédiaire de leur équipe
de soins actuelle a tout moment.

2.8. Le coordonnateur de soins conservera une communication et une
collaboration constantes avec le patient et ses aidants/les membres de sa
famille et les mettra en relation avec les services appropriés, au besoin.

2.9. En cas d’hospitalisation du patient, 'équipe de soins de I'hépital informera
le coordonnateur de soins. Le coordonnateur de soins assurera la liaison
avec I'équipe chargée des sorties avant la sortie pour assurer un retour
harmonieux dans la communauté.

2.10. Un coordonnateur de soins travaillant avec des populations prioritaires et
diverses possédera les compétences et les connaissances appropriées
sur les besoins et les services de ces populations. Il pourra les mettre en
relation avec des services de santé et des services sociaux culturellement
sécuritaires et appropriés. Un coordonnateur de soins travaillant avec les
communautés des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain sera en mesure de s’adapter aux questions
de compétences pour permettre I'accés aux services et aux fournisseurs
aussi bien a l'intérieur qu’a I'extérieur des communautés des Premiéres
nations.

Considérations de mise en ceuvre relatives a I'ladmission, a I’évaluation
exhaustive et holistique et a la coordination des soins

e En Ontario, les coordonnateurs de soins peuvent étre employés et localisés dans
des organismes différents. Le Cadre de prestation prévoit que la majeure partie de
cet effectif soit situé dans le secteur des soins a domicile et en milieu
communautaire. Cependant, la coordination des soins peut également étre assurée

i Lorsqu’on fait référence aux décisions prises par les MS tout au long du Cadre de prestation, on suppose qu’il
s’agit la de cas dans lequel le patient est incapable au moment de la prise de décision.
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par le personnel des soins de longue durée, les intervenants-pivots pour les
Autochtones ou les gestionnaires de cas qui soutiennent les populations sans abri et
vulnérables sur le plan du logement. Au début de la maladie, la coordination peut
eégalement étre assurée par des cabinets de soins primaires tels que les équipes de
santé familiale. 1l est important d’établir des partenariats collaboratifs entre les
organismes et les fournisseurs pour adopter des approches homogénes en matiere
de coordination.

e Pour assurer des soins de haute qualité et sécuritaires, il convient de déterminer le
nombre approprié de patients que les coordonnateurs de soins peuvent gérer, en
planifiant les ressources humaines dans chaque région.

e Les Maillons santé® sont actifs dans de nombreuses régions. Il conviendra de
s’assurer de l'efficacité de la coordination et de l'intégration entre les coordonnateurs
de soins décrits dans le Cadre de prestation et les coordonnateurs des Maillons
santé pour éviter le dédoublement des services.

e Aéchelle régionale, des processus devraient étre créés pour permettre la
coordination et la mise en relation des fournisseurs de soins primaires avec les
autres fournisseurs. Les coordonnateurs de soins devront recenser les services
dans leur région. Cet inventaire devrait étre régulierement mis a jour et inclure des
services adaptés aux populations prioritaires telles que les membres des Premiéres
nations, des Inuits, des Métis, les Autochtones en milieu urbain, les francophones,
les sans-abris et les personnes vulnérables sur le plan du logement.

e La planification régionale et locale doit comprendre des processus et des outils a
I'appui d’'une communication efficace entre les fournisseurs de soins. Il convient de
chercher des solutions numériques et techniques pour faciliter une communication
efficace.

Soins palliatifs offerts par I’équipe interdisciplinaire

Une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs joignable 24 heures sur 24, 7 jours sur 7
constitue un aspect déterminant des soins palliatifs efficaces basées sur la
communaute 122737 | 'acceés a une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs permet
d’améliorer la gestion de la douleur et des autres symptémes ainsi que les résultats
psychosociaux, de réduire les hospitalisations et les visites aux services d’urgence,

soutenir le choix des patients pour le lieu de déces et baisser le colt des
SOin812*38'39'4°'41:

En Ontario, un certain nombre d’équipes interdisciplinaires de soins palliatifs dispensent
actuellement des soins au sein de leurs communautés.*? Bien que la composition de
ces equipes varie en fonction du contexte local, elles consistent toutes en une équipe
de base qui fournit des soins et sollicite au besoin une expertise supplémentaire.* Le
Cadre de prestation s’appuie sur I'expérience de ces équipes existantes et prévoit un
modele d’équipe interdisciplinaire de soins palliatifs qui contient trois niveaux de
fournisseurs et services (I'équipe de base, les services complémentaires et les
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spécialistes en soins palliatifs) avec au centre le patient et ses aidants/les membres de
sa famille (voir la Figure 2). Le coordonnateur de soins met en relation ces équipes pour
fournir des soins intégrés axés sur la personne.

L’équipe de base est chargée d’offrir un soutien direct et quotidien au patient et a sa
famille et ses aidants, en déterminant ses besoins en matiére de soins et en les mettant
en relation avec des services appropriés. Cette équipe de base est composée d'un
coordonnateur de soins et d'un professionnel de la santé le plus responsable (médecin
ou infirmier praticien). L'équipe de base a établi une relation étroite avec une équipe de
spécialistes en soins palliatifs pour obtenir des conseils et un mentorat, ou pour
prodiguer des soins directs aux patients lorsque les besoins du patient sont plus
complexes. Tous les membres de I'équipe de base posséderont au moins des
compétences de niveau primaire en soins palliatifs. En fonction des besoins du patient,
I'équipe de base peut étre composée d’un infirmier (1A ou IAA). Dans les communautés
autochtones, les ainés ou gardiens du savoir ainsi que les guérisseurs feront également
partie de I'équipe de base.

Les fournisseurs de services complémentaires collaborent souvent de fagon trés
étroite avec I'équipe de base. lIs offrent directement des soins et du soutien au patient,
a sa famille et a ses aidants et peuvent parfois offrir des conseils a I'équipe de base sur
des questions liées aux soins. Ces fournisseurs peuvent étre, entre autres, des
pharmaciens, des préposés aux services de soutien a la personne, des bénévoles
qualifiés, des diététistes, des thérapeutes en réadaptation (physiothérapie, ergothérapie
et orthophonie, etc.), des travailleurs sociaux, des fournisseurs de soins spirituels, du
personnel des centres de soins palliatifs, des fournisseurs de services psychosociaux,
des ludothérapeuthes et des fournisseurs autochtones. Les services complémentaires
comprennent également des spécialistes dans des domaines médicaux particuliers

(p. ex., cardiologues, oncologues et néphrologues). A l'instar de I'équipe de base, tous
les fournisseurs des services complémentaires doivent posséder au moins des
compétences de niveau primaire en soins palliatifs.

L’équipe spécialisée en soins palliatifs, comprenant notamment des médecins de
soins palliatifs, du personnel infirmier et des travailleurs sociaux, offre directement des
soins aux patients et a leurs aidants/aux membres de leur famille ou conseille I'équipe
de base sur des questions relatives aux soins et au soutien des patients. Tous les
spécialistes des soins palliatifs doivent posséder des compétences spécialisées en
matiere de soins palliatifs* et les mettre a niveau.

Cette partie porte sur les roles des membres de I'équipe interdisciplinaire de soins
palliatifs et leurs relations entre eux. Les autres parties contiennent des détails
supplémentaires sur les roles précis des fournisseurs.
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COORDINATION COORDINATION

4 SERVICES COMPLEMENTAIRES

‘ SPECIALISTES EN SOINS PALLIATIFS

EQUIPE DE BASE SERVICES SPECIALISTES EN SOINS
Professionnel de la santéle COMPLEMENTAIRES PALLIATIFS

plus responsable (M.D./IP), Pex, services de soutienala Poex., M.D, 1A, IP et fournisseurs
coordonnateur de soins, personngl  personne, services communautaires,  de soins psychosociaux
infirmier {au besoin), patient ou pharmacien, centre de soins palliatifs, spécialisés en soins palliatifs
mandataire spécial, famille ou bénévoles, fournisseurs de services

aidant, ainé, guérisseur, sage autochtones, spécialistes, soutien

{membres des Premiéres nations,  spirituel, travail social, thérapeutes

des Inuits, des Métis et des en réadaptation et didtétistes

Autochtones en milieu urbain)

Figure 2. Modéle d’équipe interdisciplinaire de soins palliatifs pour les adultes dans la
communauté

Cette figure contient un symbole du patient et de sa famille/de ses aidants entourés par trois cercles concentriques,
montrant les soins axés sur la personne. Le cercle intérieur correspond a I'équipe de base composée de
fournisseurs : le médecin ou l'infirmier praticien le plus responsable, le coordonnateur de soins désigné et souvent un
infirmier. Pour les communautés des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain,
I'équipe de base comprend aussi les ainés/gardiens du savoir et les guérisseurs. Le patient et ses aidants/les
membres de sa famille font également partie de I'équipe de base. Le cercle central correspond aux services
complémentaires qui comprennent des préposés aux services de soutien a la personne, des fournisseurs de services
communautaires, des pharmaciens, des services de soins palliatifs, des bénévoles, des fournisseurs autochtones,
des spécialistes de maladies, des fournisseurs de soins spirituels, des travailleurs sociaux, des thérapeutes en
réadaptation et des diététistes. Le cercle extérieur correspond aux spécialistes en soins palliatifs qui comprennent
des médecins de soins palliatifs, des infirmiers praticiens, du personnel infirmier et des fournisseurs de soins
psychosociaux spécialisés dans les soins palliatifs. Enfin, une barre violette mentionnant « Coordination » traverse
les cercles et représente la coordination comme élément essentiel du modele qui permet de mettre en relation les
fournisseurs et le patient et sa famille et ses aidants.
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3. Le patient et ses aidants/les membres de sa famille bénéficieront d’un
acces a une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs 24 heures sur 24,
7 jours sur 7.

Enoncé de qualité de QSSO 2 : Les personnes présentant des besoins en matiére de soins palliatifs ont
acces a un soutien aux soins palliatifs 24 heures sur 24, 7 jours sur 7.

Enoncé de qualité de QSSO 12: Les personnes ayant des besoins en matiére de soins palliatifs
recoivent les soins intégrés de I'équipe interdisciplinaire, bénévoles compris.

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

3.5.

Tous les patients disposeront d’une équipe de base composée de
fournisseurs de soins de santé. Le coordonnateur de soins définira et
consignera les membres de I'équipe de base.

Le patient (ou son MS) et sa famille/ses aidants représentent des
membres actifs et collaborateurs de I'équipe de base.

Le coordonnateur de soins désignera le professionnel de la santé le plus
responsable apres avoir discuté avec le fournisseur de soins primaires du
patient et 'équipe de soins actuelle et apres avoir pris en considération les
besoins et les préférences du patient. Le coordonnateur de soins
collaborera avec le professionnel de la santé le plus responsable pour
établir une relation avec une équipe de spécialistes en soins palliatifs
dans le but de consulter et d’orienter les patients présentant des besoins
complexes, le cas échéant.

Le professionnel de la santé le plus responsable peut étre un infirmier
praticien ou un médecin (p. ex., un fournisseur de soins primaires, un
spécialiste d’'une maladie, un spécialiste en soins palliatifs). Le
professionnel de la santé le plus responsable sera chargé de demander
des tests, de poser des diagnostics, de recommander des traitements et
de prescrire des médicaments. Le professionnel de la santé le plus
responsable ainsi que les autres membres de I'équipe interdisciplinaire de
soins palliatifs s’apporteront un soutien mutuel.

3.4.1. On encouragera et soutiendra les fournisseurs de soins primaires,
les médecins de famille et les infirmiers praticiens, a faire office
de professionnel de la santé le plus responsable pour leurs
patients.

Etant donné que les besoins du patient et de ses aidants/des membres de
sa famille augmentent ou évoluent au fil du temps, I'équipe de base fera
appel a des fournisseurs de services complémentaires pour s’adapter a
ces changements.

3.5.1. Le patient et ses aidants/les membres de sa famille qui ont eu
recours a des services communautaires avant de considérer
gu’ils doivent recevoir des soins palliatifs peuvent continuer a
utiliser ces services. Les résultats de I'évaluation exhaustive
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3.6.

3.7.

3.8.

détermineront s’il est nécessaire d’apporter des modifications a
ces services.

Les consultants en gestion des symptémes et en contrdle des douleurs
(CGSCD) assureront un mentorat et une formation a I'équipe de base. Les
CGSCD établissent des liens avec les ressources de soins palliatifs dans
le continuum de soins. Ce role est particulierement important dans les
soins a domicile et en milieu communautaire, les foyers de soins de
longue durée, les services de soutien communautaire ainsi que les soins
primaires.

Etant donné que les besoins du patient et de ses aidants/des membres de
sa famille augmentent ou évoluent au fils du temps, ou deviennent
complexes, I'équipe de base peut avoir besoin de faire appel a des
spécialistes en soins palliatifs. Tous les membres de I'équipe
interdisciplinaire de soins palliatifs solliciteront la participation d’'une
équipe spécialisée en soins palliatifs lorsqu’ils reconnaissent I'un ou
plusieurs de ces indicateurs.

a) Un ou plusieurs symptdmes restent non controlés, malgré le
recours aux pratiqgues exemplaires de gestion du ou des
symptéme(s);

b) Des interventions spécialisées (p. ex., gestion interventionnelle
des symptdmes, ou admission en unité de soins palliatifs ou a
I'hpital pour la gestion des symptémes) sont nécessaires pour
gérer les symptémes;

C) Des syndromes cliniques (p. ex., délire avec agitation) ou
comorbidités nécessitent une expertise spécialisée;

d) Une détresse psychologique et spirituelle complexe n’est toujours
pas résolue, malgré tous les efforts déployés par I'équipe de base
et les fournisseurs de services complémentaires;

e) Des conditions sociales complexes (manque de soutien social,
logement précaire, par exemple), qui nécessitent une expertise
supplémentaire pour la planification ou la gestion;

f) Des difficultés a établir des objectifs de soins ou a obtenir le
consentement pour un plan de soins, malgré tous les efforts
déployés a cet égard ou en raison des complexités liées a des
questions juridiques et éthiques;

Q) Des visites au service d'urgence et des hospitalisations répétées
en raison de I'exacerbation des symptéomes ou de la détresse.

Tous les membres de I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs doivent
acquérir les compétences appropriées pour offrir des soins palliatifs
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3.9.

3.10.

3.11.

3.12.

culturellement sécuritaires aux patients et a ses aidants/aux membres de
sa famille.

Le coordonnateur de soins se mettra réegulierement en relation avec les
membres de I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs et s’assurera que
tous les membres sont tenus informeés de I'état de santé du patient et de
ses aidants/des membres de sa famille, des services qu'ils regoivent
actuellement et des nouvelles demandes de service ou des changements
dans le plan de soins.

Le patient et ses aidants/les membres de sa famille auront acces a
I'équipe de base ou au réseau des fournisseurs de garde pour I'équipe de
base 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7. Le coordonnateur de soins
constituera I'interlocuteur central au cours de la journée. Si I'équipe de
base compte un infirmier désigné, celui-ci sera le principal interlocuteur
apres les heures normales de travail et durant les fins de semaine.
L’infirmier évaluera I'urgence des besoins du patient et de sa famille et de
ses aidants, répondra a ces besoins et les mettra en relation avec le
professionnel de la santé le plus responsable (ou la personne de garde en
son absence). Les technologies virtuelles et d’autres moyens seront
utilisés pour améliorer I'acces aux soins, notamment dans les régions
rurales et éloignées.

3.10.1. Si I'équipe de base est composée uniquement d’'un professionnel
de la santé le plus responsable et d'un coordonnateur de soins,
le professionnel de la santé le plus responsable ou la personne
de garde en son absence devra étre joignable en dehors des
heures normales de travail et durant les fins de semaine.

Chaque équipe de base aura accés aux spécialistes des soins palliatifs
qui seront disponibles 24 heures sur 24, 7 jours sur 7 pour soutenir et
conseiller le professionnel de la santé le plus responsable en personne ou
par téléphone ou d’autres technologies (p. ex., téléemédecine, soins
virtuels, communication électronique sécurisée).

Le patient et ses aidants/les membres de sa famille recevront de
I'éducation et de I'information des que possible et tout au long de leur
expérience. Bien qu’il incombe a I'équipe de base de veiller a offrir de
I'éducation et de I'information, tous les membres de I'équipe
interdisciplinaire de soins palliatifs pourront le faire tant qu’elles sont
culturellement sécuritaires et appropriées.

Considérations de mise en ceuvre relatives aux soins palliatifs offerts par I’équipe
interdisciplinaire

La mise en ceuvre du Cadre de prestation sera plus efficace si les fournisseurs de
soins primaires des patients participent a leurs soins palliatifs. Les réseaux
régionaux des soins palliatifs (RRSP) contribuent a la promotion de partenariats
efficaces entre les fournisseurs de soins primaires et les autres fournisseurs de

29|Page



soins palliatifs. Pour y parvenir, les RRSP doivent faire participer les champions des
soins primaires le plus tot possible dans le processus de planification afin de
comprendre les mécanismes de soutien dont les fournisseurs de soins primaires ont
besoin pour devenir des membres efficaces des équipes interdisciplinaires de soins
palliatifs.

Lorsque le patient ne dispose pas de fournisseur de soins primaires, il est important
gue son équipe de soins actuelle (p. ex., spécialiste, personnel hospitalier) collabore
avec les programmes et services provinciaux et régionaux existants. (p. ex., Acces
Soins) et le patient et ses aidants/les membres de sa famille pour mettre en relation
le patient avec un fournisseur de soins primaires.

L’'acces aux fournisseurs de soins primaires est limité dans les zones rurales ou
éloignées et les communautés des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain. Le ministere, les RLISS et les RRSP devront
s’associer a ces communautés pour déterminer les lacunes en matiére de soins
primaires et chercher a les combler.

L’'acces aux spécialistes des soins palliatifs pour I'équipe de base détermine
I'efficacité d’'une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs. Les RRSP contribuent
significativement a la promotion d’'un réseau de spécialistes locaux des soins
palliatifs qui travailleront en étroite collaboration avec les fournisseurs de soins
primaires et les autres membres de I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs.
Dans les zones plus €éloignées ou rurales, il peut étre nécessaire d’adopter des
approches régionales ou provinciales pour améliorer cet acces.

Il est nécessaire de mettre en place un plan de financement d’appoint (PFA) destiné
aux spécialistes des soins palliatifs pour s’assurer qu’ils recoivent une indemnisation
a la fois pour offrir les soins directs et permettre de renforcer les capacités et les
compétences des ressources humaines en matiere de soins palliatifs (p. ex.,
participer de maniére formelle et informelle & une formation et a un mentorat et
fournir des conseils aux membres de I'équipe de base).

Un examen de la grille tarifaire du Régime d’assurance-santé de I'Ontario (RASO)
est requis afin de garantir I'indemnisation appropriée des médecins de soins
primaires et des médecins de soins palliatifs. Les consultations virtuelles des
patients et les discussions virtuelles entre les fournisseurs (eConsultation) sont
incluses.

Les contrats entre les RLISS et les organismes des fournisseurs de services doivent
comprendre des responsabilités appropriées pour assurer un acces 24 heures sur
24, 7 jours sur 7 au soutien du personnel infirmier.

Dans certaines régions, on reconnait qu'’il sera compliqué de fournir a I'équipe de

base un accés 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7 aux spécialistes des soins palliatifs.
Pour remédier a ce probléme, le Cadre de prestation prévoit un réseau de services
de garde composé de spécialistes des soins palliatifs (médecins ou IP), notamment
dans les régions rurales et éloignées. Ce modele de réseau doit sS’appuyer sur les

technologies virtuelles pour répondre aux besoins en matiére de consultation. Il est
nécessaire de procéder a un examen et a une révision du financement des services
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de garde pour garantir aux patients, ainsi qu’aux membres de I'équipe de base, un
acces 24 heures sur 24, 7 jours sur 7 aux spécialistes des soins palliatifs. Un
examen similaire du financement des services de garde devrait se faire pour les
fournisseurs de soins primaires.

o Aléchelle régionale, des programmes éducatifs pour les compétences en soins
palliatifs de niveau primaire doivent étre prévus et mis a disposition pour tous les
groupes de fournisseurs de la région. Les enveloppes budgétaires dans les
communautés devraient englober le soutien continu et durable a I'éducation et a la
formation pratique. L’éducation en ligne devrait étre envisagée pour accroitre I'acces
a la formation.

e |l conviendra de s’appuyer sur la technologie pour faciliter la communication virtuelle
(p. ex., eConsultation, télémeédecine). Bien que ces technologies aient été adoptées
plus facilement par les communautés rurales et éloignées, les zones urbaines et les
foyers de soins de longue durée devraient également s’appuyer sur ces
technologies et les utiliser plus régulierement.

e |l faudra allouer des fonds pour offrir des services de soutien a tous les fournisseurs
de soins de santé et aux services communautaires qui prodiguent des soins
palliatifs. Cela devrait notamment comprendre I'élaboration de politiques sur le
mieux-étre en milieu de travail, les services de conseil et de soutien affectif et de
renforcement des compétences, les services de comptes rendus formalisés et le
soutien au deuil d’anticipation et au deuil.

Objectifs de soins, évaluation continue des besoins, et plan

de soins

La planification des soins commence immédiatement apres I'évaluation exhaustive des
besoins du patient et de ses aidants/des membres de sa famille (voir Recommandation
2.3). Les patients qui ont engagé des discussions continues sur leurs souhaits et leurs
préférences en matiere de soins ont généralement une meilleure qualité de vie et moins
de symptdbmes dépressifs.?! En outre, les patients qui ont participé a la planification
préalable des soins ont moins tendance a recevoir des traitements agressifs inadaptes,
mais sont plus susceptibles de recevoir des soins conformes a leurs préférences
(notamment lorsqu’un MS est désigné), d’'utiliser moins de services de santé et de
générer moins de dépenses en soins.*5:46.47.48.49

Une planification préalable des soins lors de laquelle un patient a identifié son MS et
réfléchi a ses souhaits, ses valeurs et ses croyances en matiére de soins peut étre utile
pour éclairer les conversations en matiere d’objectifs de soins et de plan de soins.
Cependant, il faut bien comprendre que le patient ou son MS doit avoir la possibilité de
modifier ses souhaits et préférences exprimés préecédemment en fonction de son état
de santé présent et de ses besoins en matiere de soins. La détermination des objectifs
des soins et I'établissement d’'un plan de soins doivent étre précédés de conversations
avec le patient, son MS et les membres de sa famille (en supposant que le patient ou
son MS accepte de transmettre cette information a la famille) sur I'état de santé actuel
du patient, son traitement et les options thérapeutiques. Une fois que les objectifs ont
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éte établis, le patient (ou son MS) doit donner son consentement éclairé pour suivre des
traitements particuliers ainsi qu’un plan de soins. Ces conversations doivent étre
menées de maniére culturellement appropriée et sécuritaire, et correspondre aux
besoins linguistiques du patient. Elles doivent également répondre a la volonté des
patients et de leur famille de participer a ces conversations.

Le Cadre de prestation prévoit que I'équipe de base travaille avec le patient (ou le MS)
et ses aidants/les membres de sa famille en continu pour évaluer ses besoins,
déterminer ses souhaits et ses préférences en matiere de soins et I'aider a comprendre
ses options thérapeutiques. ¢ Le coordonnateur de soins veillera a ce que ces
renseignements soient consignés dans un plan de soins qui sera tenu a jour et transmis
a d’autres fournisseurs.

4. L’équipe de base collaborera avec le patient (ou son MS) et ses aidants/les
membres de sa famille pour évaluer régulierement ses besoins, élaborer et
consigner un plan de soins fondé sur ses souhaits, ses valeurs et ses
croyances, ainsi que sur les objectifs de soins qu’il a définis, et obtenir son
consentement a cet égard.

Enoncé de qualité de QSSO 3 : Les personnes aux prises avec une maladie évolutive terminale
connaissent I'identité de leur mandataire spécial. Elles participent avec leur mandataire spécial a des
discussions réguliéres sur leurs volontés, leurs valeurs et leurs croyances, afin qu’il se sente habilité a
participer au processus de consentement aux soins de santé le cas échéant]

Enoncé de qualité de QSSO 4 : Les personnes ayant des besoins en matiére de soins palliatifs ou leur
mandataire spécial doivent discuter de leurs objectifs de soins avec I'équipe interdisciplinaire de soins de
santé afin d’aider a éclairer les décisions qu’elle prend sur les soins de santé qu’elle prodigue a ses
patients. Ces discussions axées sur les valeurs visent a bien comprendre la maladie et les options de
traitement afin que le patient ou son mandataire spécial dispose de I'information requise pour accorder ou
refuser d’accorder leur consentement au traitement.

4.1. L’équipe de base ainsi que d’autres membres de I'équipe interdisciplinaire
de soins palliatifs discuteront avec le patient (ou son MS) pour les aider a
cerner les objectifs de soins du patient. L’équipe examinera et confirmera
les objectifs de soins de la personne s'ils ont déja été définis.

4.2. L'équipe de base examinera le traitement et les options thérapeutiques
avec le patient (ou son MS), l'aidera a prendre des décisions et obtiendra
son consentement pour le plan de soins.

4.3. Le coordonnateur de soins collaborera avec le patient (ou son MS) et ses
aidants/les membres de sa famille, ainsi que I'équipe interdisciplinaire de
soins palliatifs pour établir un plan de soins et le tenir a jour. Ce plan sera
mis a la disposition du patient, de son MS et de I'équipe interdisciplinaire
de soins palliatifs par le biais d’une seule plateforme électronique. Le
coordonnateur de soins travaillera avec les fournisseurs de soins pour
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s’assurer que chaque élément du plan de soins est mis en ceuvre par le
fournisseur le plus approprié.

4.4. Le coordonnateur de soins s’assurera que les besoins du patient et de ses
aidants/des membres de sa famille sont réegulierement réévalués par le
membre de I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs le plus approprié.
Les changements dans I'état de santé du patient, ses préférences de
soins, et ses objectifs de soins seront consignés dans le plan de soins.

Considérations de mise en ceuvre relatives aux objectifs de soins, a I’évaluation
continue des besoins et au plan de soins

e Les éléments importants et la documentation d’'un plan de soins seraient utiles pour
la normalisation régionale, sinon provinciale.***! La gestion des soins coordonnés >
des Maillons santé donne un bon exemple de ce que peut étre un plan de soins
normalisé.

e Une plateforme électronique centralisée de documentation et de gestion des plans
de soins constituera un outil important pour fournir un accés homogéene aux mémes
renseignements pour tous les membres de I'équipe interdisciplinaire de soins
palliatifs®3. La planification a I'échelle provinciale et régionale sera nécessaire pour
créer une telle plateforme, en s’appuyant sur les ressources et les initiatives
existantes.

e Il est nécessaire de mettre a disposition du patient et de ses aidants/des membres
de sa famille une version du plan de soins qui leur est adapté. Ce plan peut aider le
patient et ses aidants/les membres de sa famille & prendre des décisions éclairées
et a collaborer efficacement avec les fournisseurs sur le plan de soins.

e Les fournisseurs sont tenus de suivre une formation sur les compétences en
éducation et communication pour les aider a se sentir capables et confiants
d’engager des discussions difficiles avec leurs patients.

Gestion des douleurs et des autres symptomes

L’évaluation et la gestion réguliéres de la douleur et d’autres symptéomes sont des
eléments essentiels de la qualité supérieure des soins palliatifs.!® Lorsque leurs
symptémes font I'objet d’'une gestion proactive, les patients constatent une réduction du
fardeau des symptomes et des hospitalisations ainsi qu'une amélioration de leur qualité
de vie.'*54% Par ailleurs, cela renforce la confiance des patients en leur capacité de
gérer de maniere autonome leurs symptémes-*®

Cette partie décrit les réles des différents fournisseurs dans la gestion des douleurs et
des symptomes.
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5. Le patient bénéficiera d’'un acces 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7 al’équipe
de base et aux fournisseurs de garde en vue de gérer ses douleurs et ses
autres symptomes. Il pourra aussi bien y avoir acces en personne que par
télémédecine (p. ex., assistance téléphonique, soins virtuels).

Enoncé de qualité de QSSO 2 : Les personnes présentant des besoins en matiére de soins palliatifs ont
acces a un soutien aux soins palliatifs 24 heures sur 24, sept jours sur sept.

Enoncé de qualité de QSSO 6 : Les personnes ayant des besoins en matiére de soins palliatifs doivent
voir leur douleur et leurs autres symptémes geérés de facon efficace, en temps opportun.

5.1.

5.2.

5.3.

5.4.

5.5.

5.6.

Le professionnel de la santé le plus responsable évaluera les symptomes,
établira des diagnostics, prescrira des médicaments et ordonnera d’autres
traitements. Le professionnel de la santé le plus responsable peut
demander la consultation d’'un spécialiste des soins palliatifs, au besoin.

Si des problémes de gestion des symptémes persistent, un infirmier
autorisé (IA) doit se joindre a I'équipe de base. L'IA évaluera, gérera et
surveillera la douleur et les autres symptémes. Certaines taches
associées a la gestion des symptéomes (gestion des tubes et des pompes
a perfusion, soin des plaies) peuvent étre exécutées par l'infirmier
auxiliaire autorisé (IAA) conformément a son champ d’activité, a ses
connaissances et a ses compétences.

Grace a une formation et une éducation adaptées et aux conseils de I'lA
ou de I'lAA, la famille peut effectuer certaines taches liées a la gestion des
symptémes. L'lIA ou I'lAA évaluera régulierement leur capacité et volonté
continues de s’acquitter de ces taches, notamment en surveillant les
signes ou symptémes de difficulté d’adaptation ainsi que d’autres
indicateurs de stress ou de fardeau des aidants.

L’équipe de base consultera ou emploiera les fournisseurs de services
complémentaires appropriés, tels que les diététistes et les orthophonistes,
pour répondre a des besoins particuliers en matiere de gestion des
symptomes.

L'IA or ou I'lAA de I'équipe de base évaluera, surveillera et gérera la ou
les maladies sous-jacentes du patient et les symptémes qui leur sont
associés et consultera, au besoin, le professionnel de la santé le plus
responsable. Ce dernier consultera un spécialiste de la maladie (p. ex., un
cardiologue, un néphrologue) ou un fournisseur spécialisé dans les soins
palliatifs lorsque I'équipe ne pourra pas répondre aux besoins du patient
en matiere de gestion de la maladie.

En consultation avec I'équipe de base, les pharmaciens joueront un réle
important dans la gestion des symptémes, I'innocuité et le bilan comparatif
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des médicaments et soutiendront les décisions de traitement tout au long
du parcours du patient.

5.7. Des trousses de gestion des symptédmes normalisées ainsi que des
politiques et des protocoles associés seront mis a disposition et
entreposés en toute sécurité dans tous les milieux communautaires
(p. ex., le domicile du patient, le foyer de soins de longue durée) pour la
gestion des symptdmes inattendus, naissant ou s’aggravant.

5.8. Le cas échéant, les services de soins de santé basés sur la technologie
(p. ex., soins virtuels de télémédecine, vidéoconférence, modeéle e-shift)
seront utilisés pour combler les lacunes actuelles en matiere de services
et améliorer 'accés aux services, en particulier pour les communautés
rurales et éloignées.

Considérations de mise en ceuvre relatives a la gestion de la douleur et des
autres symptomes

e L’acces aux médicaments pour les soins palliatifs varie considérablement a travers
la province. Pour soutenir un acceés aux soins palliatifs 24 heures sur 24, 7 jours sur
7, il est indispensable d’avoir acces en toute équité et fiabilité & des services de
pharmacie et a une expertise en pharmacologie en dehors des heures d’ouverture.
De plus, I'équipe de base doit disposer de tout un ensemble de médicaments pour
les soins palliatifs et de protocoles appropriés sur les doses et les formats de
dosage (voie orale et parentérale).

e L’élaboration de normes provinciales relatives aux trousses de gestion des
symptomes adaptables a la région ou a la communauté sera une mesure importante
a prendre. Les principaux €léments a normaliser sont les suivants : a) les
médicaments et les doses, b) les protocoles de commande et de distribution des
trousses et de contrdle de leur utilisation, c) les normes de sécurité et d) la formation
des infirmiers communautaires a l'utilisation des trousses.

Soins psychosociaux et spirituels

Une maladie limitant I'espérance de vie peut nuire au bien-étre affectif, psychologique,
social et spirituel (psychosocial) du patient et de ses aidants/des membres de sa
famille.5":58.59.6% | orsque le patient et ses aidants/les membres de sa famille recoivent un
soutien psychosocial, son qualité de vie et ses relations s’améliorent et ses aidants/les
membres de sa famille se sentent mieux préparés et moins désemparés pendant le
deuil.5%:¢283 Dans le cadre des soins holistiques 1, il est nécessaire de veiller a ce qu’un
soutien psychosocial opportun et approprié soit disponible tout au long de I'expérience
des soins palliatifs.

Pour y parvenir, le Cadre de prestation prévoit que tous les membres de I'équipe
interdisciplinaire de soins palliatifs apportent un soutien psychosocial au patient et a ses
aidants/aux membres de sa famille relevant de leur champ d’activité. %% Par ailleurs, il
est nécessaire que I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs soit dotée des
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compétences élémentaires pour déterminer les besoins psychosociaux du patient et
ses aidants/des membres de sa famille.

6. Le patient et ses aidants/les membres de sa famille auront acces a des soins
affectifs, psychologiques et spirituels pour répondre a leurs besoins de
maniére culturellement sécuritaire

Enoncé de qualité de QSSO 7 : Les personnes ayant des besoins en matiére de soins palliatifs
recoivent un soutien psychosocial afin de satisfaire leurs besoins mentaux, affectifs, sociaux, culturels et

spirituels.

6.1.

6.2.

6.3.

6.4.

6.5.

6.6.

L’équipe de base évaluera régulierement les besoins affectifs et
psychologiques (p. ex., peur, angoisse et dépression) du patient et de sa
famille de maniere culturellement sécuritaire.

L’équipe de base offrira des soins psychosociaux a tous les patients et a
leur famille. Ces fournisseurs posséderont au moins des compétences en
soins palliatifs de niveau primaire.

Le coordonnateur de soins orientera le patient et sa famille vers des
fournisseurs de services complémentaires spécialisés dans les soins
psychosociaux (p. ex., travailleurs sociaux, bénévoles qualifiés,
fournisseurs autochtones, conseillers en matiére de deuil et
professionnels de la santé mentale) ou des spécialistes des soins palliatifs
lorsque leurs besoins sont plus vastes ou complexes que ce I'équipe de
base peut gérer.

Des services de soins palliatifs seront offerts au patient ou a sa famille au
besoin. Ces services seront intégrés et coordonnés dans le cadre du plan
de soins du patient.

L’équipe de base évaluera régulierement les besoins spirituels (p. ex., des
préoccupations existentielles ou fondées sur la foi) du patient et de sa
famille. Des fournisseurs de soins spirituels ou religieux représentant la foi
ou les croyances spirituelles du patient et de sa famille seront mis a leur
disposition.

Tout au long de leur parcours, I'équipe de base ou les fournisseurs de
services complémentaires fourniront aux aidants/membres de la famille
d’un patient décédé un soutien et un accompagnement culturellement
sécuritaire dans le deuil et le chagrin. Apres le déces du patient, I'équipe
aidera les aidants/membres de la famille a s’orienter vers les ressources
communautaires appropriées (y compris de I'information et de I'éducation
sur le deuil, des consultations individuelles, des séances collectives et
entre pairs) et vers leur fournisseur de soins primaires. Les besoins
uniques des jeunes et des jeunes enfants seront également pris en
compte.
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7. Le patient et ses aidants/les membres de sa famille auront acces a un soutien
pratique et social qui répond a leurs besoins de maniére culturellement
Sécuritaire

7.1.

7.2.

7.3.

7.4.

L’équipe de base et les fournisseurs de services complémentaires
évalueront régulierement le patient dans le cadre de ses activités de la vie
guotidienne (AVQ) ainsi que ses activités instrumentales de la vie
guotidienne (AIVQ) et communiqueront les résultats au coordonnateur de
soins. Le coordonnateur de soins fera appel aux fournisseurs de services
complémentaires appropriés, comme les préposes aux services de
soutien a la personne, les physiothérapeutes, les ergothérapeutes, les
travailleurs sociaux et les membres du personnel des centres de soins
palliatifs, pour fournir un soutien pratique au besoin.

L’équipe de base (ou les membres de I'équipe interdisciplinaire de soins
palliatifs au sens large) évaluera régulierement les besoins en matiére de
transport du patient et de ses aidants/des membres de sa famille afin de
s’assurer qu’aucun obstacle n’entrave leur acces aux soins. Cette
évaluation peut englober les besoins des personnes a charge, tels que les
enfants et les autres membres du ménage recevant les soins. Le
coordonnateur de soins mettra en relation le patient et ses aidants/les
membres de sa famille avec les services de transport adaptés, le cas
echéant. Pour les membres des Premiéres nations, des Inuits, des Métis
et des Autochtones en milieu urbain, on aura recours a des services de
soutien adaptés (un intervenant-pivot pour les services de santé non
assurés) afin de répondre aux besoins de transport.

Le coordonnateur de soins déterminera les défis rencontrés par le patient
et ses aidants/les membres de sa famille en rapport avec les déterminants
sociaux de la santé. En particulier, I'insécurité financiere, le logement
instable et I'insécurité alimentaire feront partie de I'évaluation exhaustive
et holistigue. On aura recours a des services complémentaires pour
répondre a ces besoins et mobiliser des mécanismes de soutien, le cas
échéant. Pour les membres des Premieres nations, des Inuits, des Métis
et des Autochtones en milieu urbain, le coordonnateur de soins
s’associera avec les fournisseurs autochtones pour évaluer les besoins du
patient et de ses aidants/des membres de sa famille.

L’approche pour offrir des mécanismes de soutien pratique au patient et a
ses aidants/aux membres de sa famille sera conforme au Cadre de
niveaux de soins du ministere.3!
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Considérations de mise en ceuvre relatives aux soins psychosociaux et spirituels

e Les lacunes importantes en matiere d’acces aux services psychosociaux, en
particulier dans les milieux communautaires, demeurent problématiques en Ontario.
Il est nécessaire d’allouer un financement provincial adéquat pour les services
communautaires tels que le travail social, les services de soins palliatifs, les soins
infirmiers, le soutien a la personne, les soins spirituels, les services de soutien en
période de perte et de deuil pour le patient et ses aidants/les membres de sa famille.

e La reussite de la mise en ceuvre du Cadre de prestation suppose la réalisation d’une
évaluation ciblée des besoins en ressources humaines et des colts associés. Il
faudrait renforcer la capacité pour fournir un accés équitable aux services a domicile
(par des visites en personne et des visites virtuelles), tels que les bénévoles des
soins palliatifs, et un soutien personnel. On devrait davantage s’intéresser a soutenir
I'accés équitable aux services dans les régions éloignées, rurales et les
communautés des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en
milieu urbain. Par ailleurs, il convient de passer en revue les politiques pour
s’assurer que l'acces aux services soit défini et évalué en matiere d’équité.

e |l est nécessaire d’établir un plan des ressources humaines en santé visant a
garantir un acces adéquat aux fournisseurs de services psychosociaux spécialisés
dans les soins palliatifs, en particulier des travailleurs sociaux capables de répondre
a tous les besoins (y compris en période de deuil) du patient et de ses aidants/des
membres de sa famille. Il convient de s’intéresser davantage a offrir un accés
adéquat a des fournisseurs de soins de santé mentale qualifiés afin de garantir leur
disponibilité en cas de besoin.

e Oultre les services professionnels, diverses ressources communautaires disponibles
dans la région peuvent étre mobilisées pour soutenir le patient et ses aidants/les
membres de sa famille en s’appuyant sur une approche communautaire empreinte
de compassion. Ces possibilités devraient étre exploitées a I'échelle régionale.

e L’accés a I'equipement (p. ex., lits d’hdpital, fauteuils roulants) est tres variable dans
toute la province en raison des différences dans les politiques et critéres locaux ou
régionaux en la matiere. L’élaboration de lignes directrices provinciales sur l'acces a
I'équipement financé par la province contribuera a améliorer I'équité d’acces.
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Soins en fin de vie

Au cours des derniéres semaines et des derniers jours de la vie, les soins sont axés sur
la gestion du processus actif de la mort, qui consiste notamment a déterminer si le
patient est sur le point de mourir et a veiller a ce que le patient et ses aidants/les
membres de sa famille comprennent ce qui les attend a I'approche de la mort.%>% De
nombreuses questions telles que les mesures de confort holistiques qui répondent aux
besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels du patient mourant, les
pratiques culturelles et religieuses entourant la mort, ainsi que les problémes pratiques
liés aux soins apres la mort doivent étre examinées et discutées avec le patient.et ses
aidants/les membres de sa famille. 5967.68

Le Cadre de prestation envisage que I'équipe interdisciplinaire des soins palliatifs doit
étre particulierement vigilante pendant cette période pour veiller & ce que les besoins du
patient et de ses aidants/des membres de sa famille soient satisfaits.®

8. La planification des soins en fin de vie commencera le plus tét possible et a
un moment qui sera acceptable pour le patient et ses aidants/les membres de
sa famille.

Enoncé de qualité de QSSO 11 : Les personnes ayant des besoins en matiére de soins palliatifs, leur
mandataire spécial, leur famille et leurs aidants ont des discussions régulieres sur les milieux de soins et
le lieu gu’elles ont choisis pour leur déces avec leurs professionnels des soins de santé.

8.1. L’équipe de base travaillera avec le patient et ses aidants/les membres de
sa famille pour déterminer le lieu de décés de prédilection et assurera une
planification appropriée. Il est important de reconnaitre que cette
préférence peut changer a I'approche de la fin de vie et qu’il peut étre
nécessaire de mettre en place des plans de secours.

8.2. A l'approche du déces, le coordonnateur de soins veillera a ce que les
besoins pratiques, spirituels et affectifs du patient et de ses aidants/des
membres de sa famille fassent fréquemment I'objet d’'une réévaluation et
d’un contrdle. Le plan de soins sera révisé pour tenir compte de tout
changement dans les besoins du patient et de ses aidants/des membres
de sa famille.

8.3. Dans les communautés ou existent des maisons de soins palliatifs, on
transmettra au patient et a sa famille des renseignements sur
I'établissement au besoin. Ces services seront intégrés et coordonnés
dans le plan de soins du patient.

8.4. Le coordonnateur de soins confirmera de nouveau avec I'équipe
interdisciplinaire de soins palliatifs les besoins linguistiques et de
communication du patient en fin de vie, étant donné que le patient peut
souhaiter revenir a sa langue maternelle. Des services d’interprétation/de
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8.5.

8.6.

traduction seront disponibles pour communiquer toute information au
patient dans sa langue maternelle.

L’équipe de base mettra en place un plan de gestion en cas de situations
urgentes avec le patient, son MS et ses aidants/les membres de sa
famille. Ce plan contiendra les coordonnées téléphoniques de I'équipe de
base et des services de garde, ainsi que des renseignements sur le
moment opportun pour utiliser ou éviter les services médicaux d’'urgence
(SMU). Un formulaire de confirmation d’ordonnance de ne pas réanimer
sera rempli lorsque le patient ou son MS donnera son consentement a
'ordonnance de ne pas réanimer. Cette ordonnance sera consignée dans
le dossier du patient. Ce formulaire sera facilement accessible dans la
maison du patient, afin de s’assurer que les SMU respectent ses souhaits
de mourir naturellement.

Le patient (ou son MS) et ses aidants/les membres de sa famille
appropriés disposeront de renseignements clairs sur ce qui les attend a
'approche du déces, sur les plans relatifs a la déclaration du déces, sur la
rédaction de I'acte de déces et sur les soins apres le déces. Cela
nécessite de confirmer de nouveau les coordonnées de la personne-
ressource en cas de déces. Le fournisseur en charge de la déclaration
confirmera et respectera également les préférences et les pratiques
culturelles, religieuses et spirituelles de la famille. Le fournisseur en
charge de la déclaration communiquera avec le coordonnateur de soins et
le professionnel de la santé le plus responsable (ou la personne de garde)
pour les informer du déces.

Considérations de mise en ceuvre relatives aux soins en fin de vie

Des protocoles de gestion du décés attendu a domicile seront déterminés a I'échelle
régionale et seront suffisamment flexibles pour s’adapter localement.

Des protocoles et des politiques seront en place pour fournir au patient et a ses
aidants/aux membres de sa famille un soutien supplémentaire au cours des
derniéres semaines et des derniers jours de sa vie. Cela peut comprendre une
augmentation des heures de travail pour les soins infirmiers et le soutien a la
personne, ainsi que des services de soins palliatifs. Le besoin en services devrait
étre fondé sur les besoins affectifs et pratiques du patient et de sa famille, ainsi que
sur la gestion des symptdmes et les besoins médicaux.

Soutien apporté aux aidants/aux membres de la famille d’un

patient
Les aidants/membres de la famille d’un patient sont déterminants dans la prestation des
soins palliatifs dans la communauté et des acteurs essentiels dans I'équipe de base.
Plus de 80 % des soins en fin de vie (p. ex., soutien affectif, soins médicaux directs,
défense des intéréts du patient; et orientation et coordination du systeme) sont offerts
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de maniére informelle par la famille.>® Cependant, 'ampleur des soins qui leur est
demandé d’assurer peut avoir de graves conseéquences sur la santé des aidants (p. ex.,
anxiéte, dépression), leur qualité de la vie et leurs finances.?>%%7° Cependant, lorsque
les aidants bénéficient d’'un soutien pratique et psychosocial de la part d’autres
personnes, ainsi que des possibilités d’apprendre et de maitriser les compétences
nécessaires pour prodiguer des soins, ils se sentent moins submergés par leurs
responsabilités . Leur qualité de vie et leur capacité a faire front s’améliorent.’72

A ce titre, conformément & d’autres lignes directrices et normes de qualité, 182537.73 |g
Cadre de prestation reconnait I'importance du soutien des aidants pour leur santé et
leur bien-étre, leur besoin d’information et d’éducation, ainsi que la nécessité d’atténuer
le fardeau financier de ces soins. ®

Certains des détails liés au soutien des aidants, comme les conseils et les soutiens en
période de deuil, ont été abordés dans la partie ci-dessus sur les soins psychologiques
et spirituels.

9. -Les aidants/membres de la famille d’un patient aux prises avec une maladie
limitant I’espérance de vie seront pris en charge tout au long de la maladie du
patient, a la fin de savie, et jusqu’a sa mort et au cours de la période de deuil.

Enoncé de qualité de QSSO 8 : Les personnes aux prises avec une maladie évolutive terminale, leur
mandataire spécial futur, leur famille et leurs aidants obtiennent de la formation sur les soins palliatifs
ainsi que des renseignements sur les ressources et les soutiens disponibles.

Enoncé de qualité de QSSO 9 : Les familles et les aidants des personnes ayant des besoins en matiére
de soins palliatifs se voient offrir une évaluation continue de leurs besoins et accorder I'acces a des
ressources, a des soins de reléve et a du soutien au moment du deuil, conformément a leurs
préférences.

9.1. L’équipe de base et les fournisseurs de services complémentaires évalueront
régulierement les besoins pratiques, informationnels, psychosociaux,
physiques et affectifs des aidants/membres de la famille d’'un patient de
maniére culturellement sécuritaire. Le coordonnateur de soins veillera a ce que
les fournisseurs concernés soient présents au besoin.

9.2. Les membres de I'équipe de base et les fournisseurs de services
complémentaires offriront un soutien affectif aux aidants/membres de la famille
dans le cadre de leur champ d’activité. Les spécialistes des soins palliatifs
seront mobilisés lorsque les besoins de la famille et des aidants seront plus
complexes. Dans le cas de jeunes enfants et d’adolescents a la maison, une
évaluation des besoins en fonction de I'age est effectuée et le soutien
nécessaire est fourni.

9.3. L’équipe de base et les fournisseurs de services complémentaires veilleront a
ce que la famille et les aidants aient acces a un enseignement approprié et
adapté a leur culture, portant sur un large éventail de questions (p. ex., la
prestation de soins, les attentes ou les prévisions et les services et soutiens
disponibles dans la communauté). Cet enseignement sera offert dans plusieurs
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langues, y compris le francais, et utilisera divers formats (p. ex., enseignement
en personne, format écrit et numérique).

9.4. Le coordonnateur de soins consultera frequemment la famille et les aidants
pour déterminer si les services répondent a leurs besoins. Lorsque des signes
indiquent que les besoins des patients en matiere de soins dépassent la
capacité physigue ou émotionnelle de la famille et des aidants, le
coordonnateur de soins travaillera avec ces derniers, I'équipe de base ainsi
gu’avec les fournisseurs de services complémentaires pour déterminer les
niveaux et types de services nécessaires au soutien dont ils ont besoin. Il peut
s'agir de services de reléve pres de chez eux, de services de bénévolat, du
soutien & la personne, d’activités de loisirs ainsi que d’'un accompagnement en
période de deuil.

Considérations de mise en osuvre relatives au soutien aux aidants

La disponibilité des ressources et des services varie d’une province a l'autre. Les
répertoires des services existants (avec coordonnées) destinés aux familles et aux
aidants doivent étre communiqués aux fournisseurs ainsi qu'a la famille et aux
aidants. En I'absence de ces répertoires, ils doivent étre créés et réegulierement mis

a jour.

Les fournisseurs doivent étre au courant des outils et matériels éducatifs et
d’'information existants dans une variété de formats et de langues, ety accéder
facilement. Ces ressources devraient étre transmises au patient et a sa famille et
ses aidants.

Il existe actuellement de nombreux référentiels de ces ressources, mais ils sont
cloisonnés a lintérieur des régions et des organismes. Un référentiel central de
ressources dans divers formats et langues devrait étre établi a I'échelle provinciale
et mis a jour régulierement. Les régions devraient adapter les ressources aux
besoins locaux.
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Soins palliatifs dans les foyers de soins de longue durée

De nombreux patients atteints d’'une maladie limitant I'espérance de vie résident dans
des foyers de soins de longue durée.?7475 A l'instar des personnes vivant dans d’autres
milieux communautaires, elles doivent avoir acces a des soins palliatifs et en fin de vie
appropriés et opportuns.®’ Lorsque les résidents des foyers de soins de longue durée
recoivent des soins palliatifs, on constate une meilleure gestion des symptémes ainsi
gu’une amélioration de leur qualité de vie, une réduction des hospitalisations et des
séjours plus courts. Par ailleurs, ils sont plus enclins a engager des discussions sur la
planification préalable des soins.”” "8 || est important de remarquer que les patients
résidant dans les foyers de soins de longue durée ont tendance a présenter un plus
grand nombre de comorbidités et sont plus susceptibles d’étre aux prises avec des
problémes cognitifs, pouvant ainsi rendre I'évaluation des symptomes plus difficile.” A
ce titre, il convient de mettre en évidence les besoins en matiere de soins de cette
population et de donner davantage de conseils sur la prestation des soins palliatifs dans
les milieux de soins de longue durée.’™

Le Cadre de prestation reconnait qu’étant donné les différences d’environnement
clinique et administratif entre les foyers de soins de longue durée et les autres milieux
communautaires, certains éléments peuvent nécessiter des modifications pour mieux
correspondre a I'organisation de cet environnement. Si cette partie n'aborde pas un
certain aspect des soins, il conviendra d’appliquer alors les recommandations
correspondantes des parties précédentes.

10. Les besoins en soins palliatifs du patient résidant dans un foyer de soins de
longue durée seront pris en charge par le foyer dans lequel il réside.

10.1. Le repérage et I'évaluation des résidents pour qui les soins palliatifs
seraient bénéfiques seront gérées a I'aide de ressources et de processus
internes.

10.2. Le personnel du foyer de soins de longue durée assumera le réle du
coordonnateur de soins comme l'indique la Recommandation 2.

10.3. L’équipe habituelle qui s'occupe d’'un résident d’'un foyer de soins de
longue durée fera office d’équipe de base. Cette équipe sera composée
d’un professionnel de la santé le plus responsable, d’'un coordonnateur de
soins, d’un infirmier ainsi que d’autres fournisseurs de soins (p. ex., des
préposés aux services de soutien a la personne, des diététistes, des
ludothérapeuthes et les pharmaciens) qui font partie des soins quotidiens
du résident.

10.4. Le coordonnateur de soins s’appuiera sur les relations établies avec des
partenaires externes pour accéder a des ressources externes (p. ex., des
fournisseurs de soins psychosociaux, des conseillers spirituels) pour
obtenir un soutien supplémentaire.
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10.5. L’équipe de base dans les foyers de soins de longue durée aura acces a
des fournisseurs spécialisés dans les soins palliatifs, au besoin, en
fonction des indicateurs décrits dans la recommandation 3.8. Ces
fournisseurs sont généralement externes au foyer de soins de longue
durée et peuvent englober des spécialistes en soins palliatifs (médecin ou
IP), les consultants en gestion des symptomes et en contrdle des douleurs
et les fournisseurs de soins psychosociaux.

10.6. La planification préalable des soins et les conversations en matiere
d’objectifs de soins auront lieu peu de temps apres I'admission avec les
résidents ou leur MS, selon le cas. Ces conversations seront réexaminées
a intervalles réguliers avec le résident ou son MS et en cas de
changement de I'état de santé du résident.

10.7. ATlissue des conversations en matiére d’objectifs de soins, le plan de
soins au sein du foyer de soins de longue durée intégrera les éléments
nécessaires pour répondre aux besoins en soins palliatifs du résident.

10.8. Le résident bénéficiera d’'une gestion de la douleur et des autres
symptémes a la fois pendant ses soins continus et ses soins en fin de vie,
qui sont fondés sur les pratiques exemplaires utilisées dans d’autres
milieux communautaires.

10.9. Les foyers de soins de longue durée offriront des soins en cas de deuil
aux résidents et aux familles confrontés a un déces. Ces soins
engloberont des ressources internes et externes.

Considérations de mise en ceuvre relatives aux soins palliatifs dans les foyers de
soins de longue durée

Les résidents des foyers de soins de longue durée devraient bénéficier du méme
acces aux services de soins palliatifs que ceux des autres milieux communautaires.
La disponibilité des services dans les foyers de soins de longue durée peut varier
selon le foyer ou la société exploitante. Ces différences peuvent concerner I'acces a
des fournisseurs spécialisés, au soutien psychosocial, aux médicaments et a
I'équipement. La planification d’un acces équitable aux services de soins palliatifs
dans les foyers de soins de longue durée nécessitera une collaboration entre les
gouvernements provinciaux. (p. ex., ROSP, Ontario Long Term Care Association
(OLTCA), AdvantAge Ontario, et le ministere) ainsi que les partenaires régionaux.
Par conséquent, il conviendra d’apporter des modifications a la |égislation ou a la
réglementation en vigueur qui régit les foyers de soins de longue durée.

Etant donné que les soins palliatifs seront principalement fournis par le personnel
actuel du foyer de soins de longue durée, ces fournisseurs devront posseder le
méme niveau de compétences en soins palliatifs que les fournisseurs travaillant
dans d’autres milieux communautaires. Il conviendra d’élaborer une stratégie de
formation pour s’assurer que le personnel en place et les nouveaux employés sont
en mesure d’acquérir les compétences appropriées.
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e Le ministere ainsi que le ROSP doivent collaborer avec les communautés des
Premieres nations, des Inuits, des Métis, et des Autochtones en milieu urbain pour
déterminer et financer des chambres de soins palliatifs flexibles et des espaces de
releve pour les familles dans les foyers de soins de longue durée de ces
communautes.

Soins palliatifs pour les communautés des Premiéres
nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu
urbain

« Les communautés des Premieres nations possédent une quantité énorme de
connaissances et de savoir-faire basés grace a la tradition et a la communauté en
matiere de négociation des expériences personnelles, familiales et communautaires
des soins offerts aux membres de la communauté qui sont malades. Cependant, en
raison de la colonisation, les systemes de santé se sont imposés aux peuples des
Premiéres nations qui ne sont généralement pas en faveur des approches
autochtones. »" 8017

Appel a action de la Commission de vérité et réconciliation n°® 18 : Nous demandons au
gouvernement fédéral, aux gouvernements provinciaux et territoriaux ainsi qu’aux gouvernements
autochtones de reconnaitre que la situation actuelle sur le plan de la gouvernements canadiens, y
compris en ce qui touche les pensionnats, et de reconnaitre et de mettre en application les droits des
Autochtones en matiére de soins de santé tels qu’ils sont prévus par le droit international, le droit
constitutionnel de méme que par les traités.

Appel a action de la Commission de vérité et réconciliation n° 20 : Afin de régler les conflits liés a la
compétence en ce qui a trait aux Autochtones vivant a I'extérieur des réserves, nous demandons au
gouvernement fédéral de reconnaitre les besoins distincts en matiere de santé des Métis, des Inuits et
des Autochtones hors réserve, de respecter ces besoins et d'y répondre (notamment les principes de
Jordan)

Les peuples des Premiéres nations, des Inuits, des Métis ne représentent pas un
groupe culturel au Canada; ce sont des peuples uniques et distincts reconnus par la
Constitution.® Le Cadre de prestation reconnait que malgré ces distinctions, 'ensemble
des peuples des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu
urbain ont vécu des histoires collectives de colonialisme similaires comprenant la
marginalisation, I'exploitation et les mauvais traitements. Ces histoires collectives ont eu
des répercussions considérables sur la planification, la qualité, I'acces, la continuité, la
pertinence et la prestation des soins palliatifs.82:83848.86 pgr ajlleurs, en raison des
pensionnats indiens, de la discrimination systémique et de la peur des institutions, de
nombreux patients membres des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain ainsi que leurs aidants/les membres de leur famille
souffrent de traumatismes non résolus et intergénérationnels, refoulent leur identité
autochtone réprimée et connaissent des bouleversements liés a la langue, aux
pratiques culturelles de guérison, aux réseaux sociaux et aux liens qui les unissent aux
terres. Ces expériences traumatisantes se sont traduites par une dégradation des
s0ins.887.88.8% De par la tradition, de nombreux modeéles de soins palliatifs ont mis en
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evidence les obstacles auxquels se heurtent les patients membres des Premieres
nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain ainsi que leurs
aidants/les membres de leur famille; ces problemes ne permettent pas de reconnaitre et
de renforcer leurs connaissances locales ainsi que leur capacité.®®°! Ces obstacles
concernent, entre autres, I'emplacement géographique, les préjudices culturels causés
par la délocalisation vers des centres urbains pour recevoir les soins, I'insalubrité du
logement et I'eau potable; l'insécurité alimentaire, les conflits gouvernementaux en
matiére de compétence sur la responsabilité du financement des soins palliatifs, la
pénurie de fournisseurs, le manque de confiance envers les fournisseurs traditionnels,
le manque de compréhension des fournisseurs des croyances, valeurs et pratiques
culturelles autochtones. 8¢

Il existe de nombreux modeles de soins efficaces a I'échelle locale et fondés sur les
forces de la communauté décrivant la maniere de prodiguer des services de soins
palliatifs en toute sécurité qui soutiennent et respectent les peuples, les langues,
I'histoire, la culture, les connaissances et les pratiques des peuples

autochtones. 9293,94.95,9

Les modéles efficaces s’appuient sur une approche basée sur la confiance, la
participation et la sécurité culturelle, et mobilisent des équipes interdisciplinaires de
soins palliatifs collaboratives composées de fournisseurs conventionnels compétents
sur le plan culturel, ainsi que de fournisseurs autochtones. lls ont établi des
collaborations de compétence formalisées entre les organismes et tous les échelons du

gouvernement et participent a une coordination et une gestion des soins sans
fai"e.97,98,99,100

Grace a ces modeles, les patients membres des Premieres nations, des Inuits, des
Métis et des Autochtones en milieu urbain ont le confort de finir leurs jours chez eux
aupres de leur famille et dans le respect de leur culture et de leurs terres ancestrales, et
suivent davantage leur traitement, gérent mieux leurs symptémes et améliorent leur
gualité de vie.%3%97101 En gutre, ils ont également exprimé une grande satisfaction a
I'égard du soutien affectif, pratique et spirituel, et une plus grande volonté de participer
a la planification des soins.8¢9293102.Qn a également constaté des avantages au niveau
des fournisseurs et du systéeme : satisfaction des fournisseurs, et réduction du codt total
des soins de santé, des hospitalisations et des visites aux services d’urgence.89293.102

Le Cadre de prestation reconnait la résilience de la communauté autochtone et
s’appuie sur des modéles locaux efficaces. Le cadre recommande des méthodes de
planification et de prestation des services de soins palliatifs qui respectent les peuples
autochtones, leurs langues, leur histoire, leur culture, leurs connaissances et leurs
pratique5.97,103,lo4,105
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11. Les patients membres des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain ainsi que leurs aidants/les membres de leur
famille recevront des soins palliatifs qui s’appuient sur une approche
traditionnelle, participative et collaborative et integrent les connaissances
culturelles atous les aspects des soins.

Appel & action de la Commission de vérité et réconciliation n° 22 : Nous demandons aux
intervenants qui sont a méme d’apporter des changements au sein du systeme de soins de santé
canadien de reconnaitre la valeur des pratiques de guérison autochtones et d'utiliser ces pratiques
dans le traitement de patients autochtones, en collaboration avec les ainés et les guérisseurs
autochtones, lorsque ces patients en font la demande.

Appel a action de la Commission de vérité et réconciliation n°® 23 : Nous demandons a tous les
ordres de gouvernement de voir a I'accroissement du nombre de professionnels autochtones
travaillant dans le domaine des soins de santé; de veiller au maintien en poste des Autochtones qui
fournissent des soins de santé dans les communautés autochtones; d’offrir une formation en matiére
de compétences culturelles a tous les professionnels de la santé.

Appel & action de la Commission de vérité et réconciliation n° 24 : Nous demandons aux écoles
de médecine et aux écoles de sciences infirmiéres du Canada d’exiger que tous leurs étudiants
suivent un cours portant sur les questions liées a la santé qui touchent les Autochtones, y compris en
ce qui a trait a I'histoire et aux séquelles des pensionnats, a la Déclaration des Nations Unies sur les
droits des peuples autochtones, aux traités et aux droits des Autochtones, de méme qu’aux
enseignements et aux pratiques autochtones. A cet égard, il faudra offrir une formation axée sur les
compétences pour ce qui est de I'aptitude interculturelle, du réglement de différends, des droits de la
personne et de la lutte contre le racisme.

11.1. Les patients membres des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain recevront des soins palliatifs personnalisés,
fondés sur une approche culturellement sécuritaire qui tient compte des
traumatismes et respecte les visions du monde autochtone en matiére de
langues, de valeurs, de culture, de territoire, de famille, de communauté et
de fin de vie. La médecine et les approches conventionnelles occidentales
viendront compléter les approches autochtones fondamentales.

11.2. L’équipe de base autochtone pour les patients membres des Premieres
nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain sera
composée du professionnel de la santé le plus responsable, du
coordonnateur de soins et d’'un ainé/un gardien du savoir ou d’'un
guérisseur autochtone. Ces membres de I'équipe de base suivront les
préceptes de leurs ancétres et sauront comment les mettre en application.
lls transmettront leur sagesse, leur culture, leur histoire et leur langue et
offriront un moyen de guérison ou des cérémonies tout au long du
parcours du patient et de ses aidants/membres de sa famille.

11.3. Le coordonnateur de soins soutenant les patients membres des
Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu
urbain et ses aidants/les membres de sa famille sera préparé et apte a
gérer les problemes de compétence pour permettre un acces aux services
et aux fournisseurs aussi bien a l'intérieur qu’a I'extérieur des
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11.4.

11.5.

communautés des Premiéres nations. Le coordonnateur de soins doit
egalement étre en mesure de régler les litiges entre les programmes
provinciaux, territoriaux et fédéraux afin de garantir la couverture des
services de santé appropriés pour les patients membres des Premieres
nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain. Il peut
s’agir notamment d’exploiter le savoir-faire des services de coordination et
d’orientation existants responsables des membres des Premiéres nations,
des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain, comprenant :

¢ Des intervenants-pivots pour les Autochtones qui appuient la
planification des sorties, la liaison entre les programmes provinciaux
et fédéraux en matiére de services de soins a domicile et en milieu
communautaire et de services sociaux, I'entente de services
d’interprétation et les relations avec les ainés, les guérisseurs ou les
gardiens du savoir;

e Des professionnels de la santé et des directeurs des services de
soins de santé locaux des communautés des Premiéres nations, des
Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain;

e Du personnel infirmier chargé des soins a domicile et en milieu
communautaire a I'échelle fédérale qui s’occupe de patients
membres des Premiéres nations;

e Des intervenants-pivots chargés des services de santé non assurés;
e Des équipes chargées des soins palliatifs dans la communauté,

e Des organismes des communautés des Premiéres nations, des
Inuits, des Métis, des Autochtones en milieu urbain (p. ex., les
centres d’amitié autochtones; Nation métisse de I'Ontario, les
organismes des Inuits et les centres d’acces aux services de santé
pour les Autochtones).

Le coordonnateur de soins sera toujours en lien avec les patients
membres des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones
en milieu urbain et leurs aidants/les membres de leur famille lorsqu’ils
passeront d’'un milieu de soins a l'autre. Par ailleurs, il collaborera avec
les équipes chargées des sorties, ainsi qu’avec les centres d’amitié
autochtones, la nation métisse de I'Ontario, les organismes des Inuits, les
centres d’acces aux services de santé pour les Autochtones et les
services de soins a domicile et en milieu autochtone des Premieres
nations, pour garantir des transitions solidaires et sécuritaires.

Les patients membres des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain feront I'objet d’'une évaluation exhaustive et
holistique qui tient compte du mieux-étre des Autochtones et considére les
personnes a travers un sens d’équilibre de I'esprit, de I'émotion, de 'ame
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11.6.

11.7.

11.8.

et du corps, de la relation a la langue, de la terre, de la création et des
ancétres et qui sont soutenues par une famille attentionnée et son
environnement.

L’équipe interdisciplinaire de soins palliatifs chargée des patients
membres des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones
en milieu urbain sera composée de fournisseurs autochtones tels que des
professionnels autochtones de la santé et du mieux-étre communautaires,
de conseillers, de membres de conseil de bande et de Métis (services de
soutien communautaire, services Vielllir chez soi) et des intervenants
inuits. Ces fournisseurs organiseront et dispenseront des services basés
sur la culture dans les communautés des Premiéres nations, des Inuits,
des Métis, et des Autochtones en milieu urbain et les sensibiliseront a la
disponibilité des services aux échelles locale et régionale. Il conviendra
d’établir des partenariats entre tous les fournisseurs et les organismes
communautaires des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain en matiére d’activités d’'information et de
sensibilisation.

L’équipe interdisciplinaire de soins palliatifs privilégiera le développement
de relations et de partenariats entre les membres de la communauté, les
organismes de santé autochtones ainsi que les fournisseurs de soins de
santé aussi bien a I'intérieur qu’a I'extérieur de ces communautés afin de
permettre un meilleur acces a des soins palliatifs de haute qualité. Les
fournisseurs des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain devront recommander une évaluation
culturelle et des liens vers des soutiens adaptés a la culture, le cas
échéant.

Des équipes de services d’approche seront a disposition dans I'ensemble
des communautés des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain pour assurer un acces 24 heures sur 24,

7 jours sur 7 aux soins palliatifs dans les zones rurales. Ces équipes
offriront directement des soins aux patients et conseilleront le
professionnel de la santé le plus responsable. Les équipes des services
d’approche comprendront des fournisseurs de soins spécialisés en soins
palliatifs, des ainés/gardiens du savoir et des guérisseurs, ainsi que des
fournisseurs autochtones, le cas échéant. Les équipes des services
d’approche autochtones disposeront de ressources (trousses de gestion
des symptdmes et objets sacrés) pour soutenir des soins holistiques qui
répondent aux besoins culturels, sociaux et medicaux.
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11.9. Le coordonnateur de soins collaborera avec un intervenant-pivot chargé
des services de santé non assurés pour répondre aux besoins uniques en
matiére de transport et proposer des moyens de transport et des services
de soutien sans faille (y compris I'hébergement des aidants/membres de
la famille) pour les patients issus des communautés des Premieres
nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain et leurs
aidants/les membres de leur famille qui résident dans des communautés
éloignés, accessibles uniqguement par avion ou des routes de glace.

11.10. Le coordonnateur de soins aidera les patients autochtones en milieu
urbain et leurs aidants/les membres de leur famille qui vivent loin de leurs
communautés a revenir vers leur région d’origine ou a établir des relations
avec des réseaux, des services de soins palliatifs et des fournisseurs
autochtones en milieu urbain.

Considérations de mise en ceuvre relatives aux soins palliatifs pour les membres
des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain

Tous les paliers du gouvernement doivent collaborer pour assurer un acces
equitable aux services de soins palliatifs. Afin de venir en aide aux patients
membres des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu
urbain patients qui souhaitent finir leurs jours chez eux, il est essentiel d’'améliorer et
de financer I'accés a un logement sécuritaire et abordable, a de la nourriture, a de
'eau potable et a de I'électricité.

Dans les communautés rurales, éloignées et dispersées des Premiéres nations, des
Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain, il est indispensable d’offrir un
acces équitable aux fournisseurs de soins primaires, aux médecins spécialistes (y
compris aux soins propres a une maladie et aux soins palliatifs), aux infirmiers
praticiens, aux coordonnateurs de soins situés dans des régions éloignées, aux
fournisseurs de soins infirmiers et aux autres fournisseurs de soins
interdisciplinaires afin de garantir un acces 24 heures sur 24,7 jours sur 7 aux soins
palliatifs. Compte tenu de ces besoins, le gouvernement fédéral doit s’associer aux
communautés des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en
milieu urbain et aux responsables provinciaux et des RLISS pour offrir des soins
accessibles 24 heures sur 24, 7 jours sur sept, a I'échelle provinciale. Lorsque ces
partenariats se constituent, il conviendra d’avoir recours a des stratégies de
transition (p. ex., faire en sorte que les médecins des services d’urgence et les
infirmiers praticiens agissent en tant que professionnel de la santé le plus
responsable). 17

Les régions doivent mettre au point des approches et des protocoles avec les
intervenants autochtones pour soutenir le déplacement sécuritaire des fournisseurs
vers les communautés autochtones.

Les services de santé offerts par les gouvernements fédéral et provinciaux pour les
communautés des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en
milieu urbain doivent se compléter et s’harmoniser. Il convient d’établir des
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protocoles d’entente (PE) entre les gouvernements des Premieres nations, des
Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain, les ministéres provinciaux de
la santé et des services sociaux et leurs homologues fédéraux afin d’améliorer
I'efficacité d’exploitation des ressources. 18

Il convient s’appuyer sur les réles des intervenants-pivots autochtones travaillant
actuellement dans le réseau de cancérologie, de les développer et de les financer
afin d’offrir des soins palliatifs & une population plus vaste. Il convient également
d’obtenir des fonds a I'échelle fédérale pour augmenter le nombre d’intervenants-
pivots chargés des services de santé non assurés coordonnant I'accés aux
médicaments et au matériel médical au sein des communautés des Premiéres
nations.

Les programmes fédéraux ou provinciaux devraient allouer des fonds a utilisation
souple au profit des organismes et des communautés des Premieres nations, des
Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain (p. ex., les centres d’accés aux
services de santé pour les Autochtones, centres d’amitié autochtones; la Nation
métisse de I'Ontario) ainsi que des guérisseurs, des ainés, des gardiens du savoir
pour renforcer les capacités de ces communautés a offrir des soins palliatifs
adaptées et culturellement sécuritaires. Il convient de mettre en place des
meécanismes de soutien pour trouver un espace destiné aux pratiques/cérémonies
culturelles/spirituelles. 18

Les fournisseurs de soins de santé membres des Premiéres nations, des Inuits, des
Métis et des Autochtones en milieu urbain devraient avoir la possibilité d’acquérir
des compétences en soins palliatifs dans les approches conventionnelles et
culturelles grace a des partenariats et de I'éducation. Cet apprentissage axé sur les
compétences doit étre planifié et dispensé en partenariat avec les organismes
provinciaux et territoriaux (OPT) et les organismes des Premiéres nations, des
Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain.

Les fournisseurs qui ne font pas partie des communautés des Premiéres nations,
des Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain doivent acquérir les
compétences appropriées pour offrir des soins culturellement sécuritaires qui
tiennent compte des traumatismes aux patients des Premieres Nations, des Inuits,
des Métis et des Autochtones vivant en milieu urbain ainsi qu’'a leurs
aidants/membres de leur famille. Il convient d’assurer une formation particuliere
fondée sur une approche de I'humilité culturelle et des récits de patients, de familles
et d’aidants autochtones sur leurs expériences. Il est nécessaire de mettre au point
une formation en matiére de soins palliatifs culturellement sécuritaire offerte par des
spécialistes autochtones locaux a tous les fournisseurs de soins de santé. Cette
formation devrait étre incluse dans les programmes des universités et des colleges
appropriés pour tous les apprenants. Les provinces devraient continuer a allouer
des fonds en faveur de cette formation. 1@

Le gouvernement provincial ainsi que les RLISS devraient faciliter les démarches
pour mourir a la maison au sein des communautés des Premiéres nations, des
Inuits, des Métis et des Autochtones en milieu urbain. Ces processus devraient
comprendre la collaboration avec les services de police et de coroner pour
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permettre aux familles et aux fournisseurs de soins d’entrer chez eux apres le déces
pour faciliter les soins de suivi et la guérison. Il convient de mettre en ceuvre des
politiques en faveur des déceés prévisibles au domicile. 18

Les RRSP doivent s’associer avec les organismes et les communautés des
Premieres Nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones vivant en milieu urbain
pour créer et tenir a jour une liste d’ainés, de gardiens du savoir et de guérisseurs
autochtones, d’interpretes et de fournisseurs autochtones a I'échelle locale et
régionale. L’équipe interdisciplinaire de soins palliatifs doit avoir acces a cette liste
afin d’'améliorer la coordination et la continuité des soins et I'acces a des soins
culturellement sécuritaires. Tous les renseignements imprimés ou électroniques,
adaptées a la culture et concernant les patients doivent également étre centralisés
et facilement accessibles. 1%

Les renseignements sur la santé a I'intention des membres des Premiéres Nations,
des Inuits, des Métis et des Autochtones vivant en milieu urbain doivent étre
communiqués a tous les membres de I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs a
l'aide d’un systeme intégré de dossiers médicaux €lectroniques. Ce systéme sera
accessible aux fournisseurs des soins a domicile et en milieu communautaire a
I'échelle fédérale et des RLISS.
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Soins palliatifs offerts aux francophones

D’aprés le Recensement de 2016 1, environ 600 000 résidents ontariens parlent
régulierement francais chez eux. En dépit des droits relatifs aux services en francais
garantis par la Constitution,% les francophones ontariens en ont toujours un acces restreint.
110.111 | es personnes qui se heurtent a des barriéres linguistiques lorsqu’elles ont accés aux
services de soins de santé peuvent étre moins satisfaites des soins. 12 Par ailleurs, si les
services de soins de santé ne leur sont pas proposés dans leur langue de prédilection, elles
risquent d’étre moins informées de I'existence des services, d’avoir du mal a trouver un
fournisseur de soins régulier, d’avoir des difficultés a participer aux activités de promotion et
de prévention en matiére de santé et a respecter leur traitement, de présenter un plus grand
risque d’erreurs de diagnostic et de traitement et d’avoir un acces plus difficile a la gestion
de la douleur et des autres symptémes.*?

Si les recommandations énoncées dans le Cadre de prestation s’appliquent généralement a
la population francophone, d’autres détails de cette partie mettent I'accent sur certains
domaines qui sont conformes au processus d’appel d’offre active de services du
Commissariat aux services en francais de I'Ontario,'*° visant a fournir des soins de haute
gualité a cette population.

12. Les services en francgais seront trés visibles et facilement accessibles pour le
patient et leurs aidants/membres de leur famille. Les fournisseurs de soins de
santé doivent offrir ces services, guidés par le principe de I'offre active 119,
sans attendre qu’on les leur demande.

12.1. L’identité linguistique du patient sera prise en considération et
documentée dans son plan de soins de maniére normalisée a toutes les
étapes de la prestation des services.

12.2. Tous les efforts doivent étre déployés pour que toutes les conversations entre
les membres de I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs et entre les
fournisseurs et le patient francophone (ou son MS) et ses aidants/membres de
sa famille se déroulent en francgais. C’est particulierement important pour les
discussions sur les options thérapeutiques, I'obtention du consentement, la
planification préalable des soins ainsi que les objectifs des soins.

12.3. Dans une équipe de base bilingue, les fournisseurs qui échangent
guotidiennement avec le patient et ses aidants/membres de sa famille
(p. ex., coordonnateur de soins, infirmier) offriront des soins et de
'information en francais.

12.4. En l'absence de ressources humaines bilingues, il est possible d’utiliser
des innovations de soins virtuels (p. ex., télémédecine) afin d’améliorer
'acces aux services en francgais pour les patients francophones et leur
famille.
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12.5. Les travailleurs des services d’approche appuieront les communautés
disperseées et éloignées ou il existe de graves lacunes dans les services
en francais.

12.6. Lorsque les services de soins palliatifs n’existent pas en francais, il
conviendra de recourir officiellement a des services d’interprétation. Le
MS ou les aidants/membres de la famille du patient ne doivent jamais
servir de traducteurs ou d’interpréetes a moins que le patient n’en fasse
explicitement la demande.

Considérations de mise en ceuvre relatives aux soins palliatifs pour les
francophones

Les réalités locales doivent étre prises en compte lors de la planification des
services de soins palliatifs destinés aux francophones. Il peut s’agir des
caractéristiques unigues des communautés francophones et de la disponibilité des
services de santé et des services sociaux en francais et des ressources humaines
bilingues.

Des partenariats doivent étre établis avec les organismes communautaires
francophones locaux afin de transmettre des renseignements sur les activités
d’éducation et de sensibilisation. Tous les renseignements imprimés et
électroniques destinés au patient et a ses aidants/membres de sa famille devraient
étre offerts en francais et facilement accessibles.

Les RRSP, les RLISS, et les entités de planification des services de santé en
francais doivent collaborer pour élaborer et mettre en ceuvre une approche
commune en matiére de collecte et de consignation des renseignements sur
I'identité francophone afin d’aider les fournisseurs a offrir systématiquement aux
francophones des services en francais.

Les RRSP, les RLISS, et les entités de planification des services de santé en
francais doivent collaborer pour déterminer la demande régionale en fournisseurs
francophones pour éclairer la planification des ressources humaines.

Des services de traduction et d’interprétation spécialisés dans la terminologie
médicale doivent étre financés et facilement accessibles. L'accés aux services
virtuels en francais ou par téléphone devrait étre une solution a disposition des
communautés dispersées ou éloignées.

Les RRSP doivent tenir un répertoire des services en francais accessibles dans leur
région et le mettre a jour régulierement. Les entités de planification des services de
santé en francgais peuvent aider les fournisseurs a se mettre en relation avec les
ressources de soins de santé disponibles en francais. Il convient de s’appuyer sur
des services provinciaux disponibles (p. ex., www.lignesanté.ca, Find210, ou 310-
2222) pour améliorer I'acces a ces ressources en francais.
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Soins palliatifs offerts aux sans-abris et aux personnes

vulnérables sur le plan du logement

Il est difficile pour les sans-abris et les personnes vulnérables sur le plan du logement
de bénéficier des soins palliatifs et des soins en fin de vie.'**1* En raison de leurs
antécédents personnels, de leurs sentiments négatifs et de leurs expériences avec le
systeme de soins de santé, ces personnes sont devenues plus réticentes a bénéficier
de soins officiels.**1 Par ailleurs, I'absence d’'un médecin de famille habituel et d'une
assurance médicale, ainsi que la réticence des organismes de soins de santé a
s’appuyer sur des approches spécialisées (p. ex., approche tenant compte des
traumatismes, approche sans oppression et de réduction des dommages) ont
compliquer la satisfaction des besoins de cette population.*>1¢ Toutefois, lorsque les
programmes de soins palliatifs offrent des approches spécialisées, les sans-abris et les
personnes vulnérables sur le plan du logement sont plus susceptibles d’avoir acces aux
soins palliatifs, de respecter le traitement et d’étre plus satisfaits des soins.!1:118119 En
outre, le colt de ces programmes est moins élevé que les soins habituels.11811°

Méme si le Cadre de prestation porte principalement sur les facons d’offrir des soins
palliatifs a cette population, certains de ses défis uniques doivent étre mis en évidence.
Les sans-abris et les personnes vulnérables sur le plan du logement présentent souvent
de nombreuses comorbidités, ainsi que des besoins sociaux et psychologiques
complexes qui peuvent considérablement raccourci leurs pronostics.*?° Compte tenu de
la complexité des problemes auxquels cette population est confronté, le Cadre de
prestation reconnait que les services palliatifs qui leur est destinés doivent souvent étre
mobiles et flexibles pour pouvoir aller au-dela des milieux de soins traditionnels et
rencontrer les personnes sans-abris et les personnes vulnérables sur le plan du
logement la ou elles se trouvent, quel que soit leur emplacement ou le stade de leur
maladie.3
13.Les besoins en soins palliatifs d’un patient sans abri ou vulnérable sur le plan
du logement seront déterminés le plus tot possible et les soins seront fournis
guel que soit I'emplacement ou le patient se trouve.

13.1. Le repérage plus précoce d'un patient sans abri ou vulnérable sur le plan
du logement et qui a besoin de soins palliatifs tiendra compte des défis
sociaux et psychologiques auxquels il est confronté, en reconnaissant que
le pronostic peut étre considérablement raccourci dans cette population.

13.2. Le coordonnateur de soins du patient qui est sans abri ou vulnérable sur
le plan du logement sera associé aux soins a domicile et en milieu
communautaire. Compte tenu des défis relatifs a la coordination des soins
pour ce patient, le coordonnateur de soins collaborera étroitement avec
les fournisseurs qui coordonnent les soins dans le cadre des programmes
de services sociaux.

13.3. Le patient se verra attribuer le professionnel de la santé le plus
responsable, si possible. Toutefois, lorsque le patient est passager ou
itinérant, le coordonnateur de soins du patient se mettra en relation avec
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13.4.

13.5.

13.6.

13.7.

13.8.

I'équipe de soins actuelle du patient (p. ex., médecin du refuge, médecin
d’hépital) pour s’assurer que ces fournisseurs comprennent les besoins et
les préférences du patient lorsqu’il recommande un traitement et des
soins et élabore des plans.

L’équipe de base du patient sera composeée de fournisseurs qui peuvent
le mieux répondre aux besoins du patient & un moment donné. Etant
donné que cette population peut étre passagere et itinérante, la
composition de I'équipe de base peut changer en fonction de
'emplacement actuel du patient. Le coordonnateur de soins surveillera et
documentera les changements de membres de I'équipe de base et mettra
régulierement ces renseignements a jour.

Les équipes mobiles et des services d’approche iront & « rencontre du
patient la ou il se trouve ». Ces équipes constitueront une ressource
importante au sein des régions et des communautés.

Avant la sortie des soins de courte durée, I'équipe de I'hdpital se mettra
en rapport avec le coordonnateur de soins et, le cas échéant, I'organisme
des services sociaux pour assurer une transition harmonieuse dans la
communaute.

Le coordonnateur de soins (ou d’autres membres de I'équipe
interdisciplinaire des soins palliatifs) travaillera avec le patient pour
désigner la famille « qui s’est choisi » ou « de la rue ». lls veilleront a ce
gue le patient et sa famille bénéficient d’'un soutien leur permettant de
rester en relation tout au long de leur maladie.

Méme si les recommandations énoncées dans cette partie s’appliquent
aux membres des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain qui sont sans abri ou vulnérables sur le plan
du logement, ces patients feront également I'objet d’évaluations
culturellement sécuritaires et seront mis en relation avec les services et
ressources autochtones locaux.

Considérations de mise en ceuvre relatives aux soins palliatifs pour les sans-
abris et les personnes vulnérables sur le plan du logement

Les fournisseurs travaillant dans les programmes de services sociaux (p. ex., les
refuges, les programmes de santé mentale et les programmes de traitement de la
toxicomanie) et les milieux de soins de santé (p. ex., unités d’hopital, cliniques de
consultation externe, services d’urgence) auront besoin d’éducation et de formation
pour déterminer les besoins en soins palliatifs des personnes sans abri et
vulnérables sur le plan du logement.

La composition de I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs de cette population
devra comprendre des fournisseurs et des organismes de la communauté plus
large. L’équipe comptera aussi bien les fournisseurs de soins a domicile et en milieu
communautaire en feront partie, que les fournisseurs des programmes de services
sociaux (p. ex., les refuges, les programmes de santé mentale et les programmes
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de traitement de la toxicomanie). L’efficacité de I'équipe dépendra de la
collaboration et de I'efficacité des moyens de communication et d’échange de
l'information.

Les personnes des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en
milieu urbain qui sont également sans abri dans des milieux urbains auront des
besoins supplémentaires. Les programmes des soins palliatifs et les organismes de
services sociaux devront établir de relations solides auprés des organismes et des
fournisseurs de la communauté des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain afin de leur offrir un soutien approprié.

Les zones géographiques « interdites », les quartiers ou les résidences ou les
fournisseurs de soins ne veulent pas entrer pour des raisons de sécurité
personnelle, présentent certains défis. Il est essentiel de déployer des efforts pour
repérer les véritables problemes de sécurité, établir des approches et des politiques
pour atténuer les risques et fournir un soutien en matiere de sécurité aux
fournisseurs.

Les pratiques relatives a I'anti-oppression et a la réduction des dommages qui
tiennent compte des traumatismes sont particulierement importantes pour cette
population. Il conviendrait d’'intégrer un enseignement approprié relatifs a ces
approches de la formation des fournisseurs en charge de cette population.
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DOMAINES PLUS VASTES DU SYSTEME A AMELIORER

La mise en ceuvre du Cadre de prestation nécessite la prise de mesures visant a
s’adapter a certains changements globaux du systéme qui s’appliqueront grace aux
nombreuses recommandations contenues dans le présent document. Le groupe de
travail a mis en évidence un certain nombre de considérations au niveau du systeme et
des possibilités d’amélioration des processus qu'’il convient de prendre en compte pour
faciliter la mise en ceuvre du Cadre de prestation.

Systémes d’information

La prestation de soins de haute qualité ainsi que le succés de la mise en ceuvre du
Cadre de prestation dépendent essentiellement d’'un acces fiable, efficace et sécurisé a
linformation. Dans I'idéal, les dossiers de patients devraient étre accessibles dans tout
le systeme de soins de santé. Méme si des efforts sont déployés pour créer des
meécanismes permettant de transmettre en toute sécurité des renseignements sur la
santé, les dossiers des patients restent actuellement cloisonnés, en particulier entre les
fournisseurs communautaires (p. ex., les infirmiers communautaires et les fournisseurs
de soins primaires).

e Pour garantir la sécurité et I'efficacité de la transmission des renseignements
relatifs aux patient entre les fournisseurs 24 heures sur 24,7 jours sur 7 ainsi que
leur mise a disposition au patient, il conviendrait de mettre en place un systeme
d’'information du patient centralisé et intégré a I'échelle de la province. Compte
tenu que la mise en ceuvre de cette structure idéale peut prendre beaucoup de
temps, des normes provinciales devraient étre en vigueur pour assurer un acces
fiable et sécurisé aux renseignements transmis sur la santé des patients. Ces
normes devraient étre mises en ceuvre a I'échelle régionale.

Acquisition des compétences

Le Cadre de compétences en soins palliatifs de I'Ontario** du ROSP formule des
recommandations sur les compétences relatives aux soins palliatifs requises pour les
fournisseurs qui offrent des services de soins palliatifs. L’étape importante est de
s’assurer que tous les fournisseurs possedent le niveau de compétence approprié pour
renforcer les capacités des ressources humaines en soins palliatifs dans la province.

e Ilincombe aux RLISS de mettre en place des processus appropriés pour garantir
gue les fournisseurs de leur région posseédent bien les compétences. Pour ce
faire, il faudrait intégrer des responsabilités adaptées relatives aux compétences
dans les ententes de service et les contrats des employés.

e Les colleges et les universités de I'Ontario jouent un réle important dans la mise
en ceuvre des compétences en soins palliatifs. A I'échelle provinciale, il sera
important d’influer sur le programme de ces établissements pour gu’il tienne
compte des besoins de cette population.

Renforcement des capacités en ressources humaines
Le succes de la mise en ceuvre du Cadre de prestation dépend de la mise a disposition
des ressources humaines qualifiees pour offrir les soins palliatifs. Pour ce faire, un
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nombre suffisant de fournisseurs dotés des compétences appropriées doit étre
disponible et intégré au systeme de soins.

e |l convient d’élaborer un plan de ressources humaines en santé a I'échelle
provinciale et de le revoir régulierement. Ce plan devrait s’appuyer sur les données
régionales pour s’assurer qu'un nombre suffisant de ressources humaines qualifiées
est disponible dans toute la province.

Evaluation et amélioration continue
L’évaluation est déterminante pour mesurer les répercussions du Cadre de prestation
et, surtout, pour assurer une amelioration continue tout au long de sa mise en ceuvre.

e A I'échelle provinciale, il convient d’élaborer un plan d’évaluation pour évaluer les
répercussions de la mise en ceuvre du Cadre de prestation sur les patients, les
fournisseurs et le systéme de soins santé. Le plan doit comporter des mesures de
processus a court terme ainsi que des mesures et des indicateurs de résultats a
long terme3 Cette évaluation peut comprendre I'utilisation des bases de données
administratives ainsi qu’une collecte de données primaires.
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PROCHAINES ETAPES

La mise en ceuvre du Cadre de prestation se veut étre une initiative pluriannuelle
nécessitant un engagement pour cet important travail ainsi qu’une mobilisation des
efforts aux échelles locale, régionale et provinciale. Cette initiative est un processus
complexe de gestion du changement qui suppose de nombreuses interdépendances
(amélioration des processus, optimisation des réles, renforcement des relations et des
capacités). Elle doit étre considérée comme un processus évolutif qui s’appuie sur les
programmes et services existants a succes. Certaines des recommandations du Cadre
de prestation peuvent étre mises en ceuvre immédiatement, mais d’autres nécessiteront
une mise en ceuvre progressive, a plus long terme, ainsi que des investissements dans
les ressources humaines.

Les RRSP, avec le soutien des RLISS, devront promouvoir la mise en ceuvre du Cadre
de prestation. Cela impliquera de catalyser les forces existantes des programmes
locaux, de soutenir les relations existantes et d’en créer de nouvelles. Par ailleurs, alors
gue des équipes interdisciplinaires de soins palliatifs existent déja dans certaines
régions de I'Ontario, le présent document définit les nombreuses possibilités de nouer
des relations, de simplifier davantage les processus et de maximiser le champ d’activité
des fournisseurs afin d'améliorer I'accés des patients et des aidants a des soins
palliatifs de haute qualité. Alors que le Cadre de prestation donne des conseils sur le
modéle idéal de soins palliatifs communautaires, il laisse aux régions une certaine
souplesse dans sa mise en ceuvre pour faire en sorte que les améliorations apportées
aux soins palliatifs correspondent aux besoins et aux caractéristiques de la région.

Le Cadre de prestation fait partie des nombreuses ressources créées par le ROSP
(voir le site Web www.ontariopalliativecarenetwork.ca/fr) dans le but d’améliorer les
services de soins palliatifs en Ontario. Tous ces produits devraient étre regroupés et
utilisés comme référence lors de la mise en ceuvre du Cadre de prestation.

Dernier point, mais pas le moindre, la mise en ceuvre du Cadre de prestation supposera
un engagement continu des intervenants afin de garantir la transmission des
enseignements et le suivi de ses progrés. Le ROSP devrait impliquer les principales
parties prenantes, créer des possibilités pour mettre en commun les succes et les défis
de la mise en ceuvre et trouver des solutions pour surmonter les obstacles a la mise en
ceuvre. Par ailleurs, le ROSP doit mesurer I'état d’'avancement de la mise en ceuvre et
surveiller I'expansion et la portée du Cadre de prestation.
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ANNEXE A : MEMBRES DU GROUPE DE TRAVAIL DU CADRE DE
PRESTATION

Dr Robert Sauls Responsable clinique, Cadre de prestation
(président)
Beth Archibald Coordonnatrice de liaison des soins palliatifs (intervenante-pivot

chargées des patients), Haliburton Highlands Health Services,
équipe de la communauté des soins palliatifs

Barbara Ballantyne Infirmiére clinique spécialisée, soins palliatifs
Coresponsable clinique pluridisciplinaire du RLISS du Nord-Est

Robin Cano Infirmiére autorisée; infirmiére en soins palliatifs, infirmiere certifiée
en soins palliatifs
Coordonnatrice régionale, Programme de soins a domicile et en
milieu communautaire, Direction générale de la santé des
Premiéres nations et des Inuits, région de I'Ontario, Services aux
Autochtones Canada/Gouvernement du Canada

Denis Charette Représentant des patients et familles

Dre Helen Cluett Médecin de famille
Présidente de I'équipe de soins de famille, équipe de santé
familiale du comté de Prince Edward

Dre Lisa Del Giudice ' Médecin de famille; responsable régional des soins primaires du
RLISS du Centre; professeure adjointe, département
de médecine familiale et communautaire, Université de Toronto

Dre Bernice Downey = Anthropologue médicale; professeure adjointe, école des soins
infirmiers, Département de psychiatrie; responsable de la santé
des autochtones, Faculté des sciences de la santé, McMaster
University

Janet Elder Infirmiere coordonnatrice chargée de la liaison en soins palliatifs,
Centre de soins palliatifs du comté de Windsor-Essex
Coresponsable multidisciplinaire du RLISS d’Erié St. Clair du
ROSP

Dre Laura Harild Responsable de division, Trillium Health Partners
Coresponsable clinique multidisciplinaire du RLISS de Mississauga
Halton du ROSP

Susan King Représentante de patients et familles

Dre Kathy Kortes- Professeure adjointe, Lakehead University

Miller Travailleuse sociale

Rachel Lapensee Responsable de I'équipe de consultants en soins infirmiers, réseau

de soins palliatifs de Simcoe Nord Muskoka
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Nom
Alice Luk

Titre
Infirmiere praticienne en soins palliatifs, RLISS du Centre

Valerie McDonald

Représentante des patients et familles

Dre Amy Montour

Médecin responsable des soins palliatifs;
Coresponsable clinique multidisciplinaire de Hamilton Niagara
Haldimand Brant du ROSP

Dr José Pereira

Consultant des médecins chargés des soins palliatifs, William
Osler Health Services Brampton Civic Hospital

Président des travaux de recherche en soins palliatifs du Dr Gillian
Gilchris

Directeur scientifique, Pallium Canada

Directeur de recherche, The College of Family Physicians of
Canada

Pamela Simpson

Pharmacienne/responsable, Robinson’s Pharmasave, RLISS du
Nord-Est

Dr Peter Tanuseputro

Chercheur adjoint, Institut de recherché de L’Hépital d’Ottawa
Examinateur, Institut de recherche Bruyere

Professeur adjoint, Département de médecine, Université d’Ottawa
Chercheur associé, Institute for Clinical Evaluative Sciences
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ANNEXE B : GROUPE DE TRAVAIL DU CADRE DE PRESTATION -
MANDAT

Le modele de soins des soins palliatifs est différent d’'une région a I'autre de I'Ontario.
Comme I'énoncent la Déclaration de Partenariat (la Déclaration) ainsi que I'évaluation
de I'état actuel de la capacité du ROSP (avril 2017), la disponibilité et la prestation des
services varient a travers la province. Pour surmonter ces différences, le ROSP cherche
a déterminer ce qui constitue les modeles de soins palliatifs optimaux afin de garantir
les bons soins offerts au bon endroit, par le bon fournisseur, et ce, au bon moment.

Portée

Le groupe de travail du Cadre de prestation s’efforcera de déterminer en quoi consiste
les meilleurs modeéles de prestation de services pour les patients en mettant I'accent sur
I'utilisation optimale du personnel de santé, dont le personnel administratif, les
bénévoles, la famille et les aidants et I'utilisation optimale des milieux.

Les domaines prioritaires suivants (populations cibles) relévent de la portée de ce
projet :

1. Domaine prioritaire : Patients adultes recevant des soins au cours de leur derniére
anneée de vie et résidant a domicile (p. ex., patients vivant dans leur lieu de
résidence habituel * et recevant des soins a domicile, en milieu externe ou par
l'intermédiaire de leur fournisseur de soins de santé primaires).

* Le lieu de résidence habituel peut comprendre des foyers de soins de longue durée et
des maisons de retraite.

Considérations

o A mesure que les détails des modéles seront déterminés, les différences entre
'avant derniére année de vie et la derniére année de la vie seront mises en
évidence.

e Les recommandations doivent tenir compte des messages en matiere d’approche
palliative des soins, de la détermination précoce au niveau des soins primaires et du
modele s’appuyant sur une approche de renforcement des capacités non
spécialisée et en soins primaires.

Prochains domaines prioritaires

e Les patients adultes au cours de la derniére année de vie recevant des soins en
milieu hospitalier (par exemple, soins continus de courte durée et complexes).

» Les patients pédiatriques recevant des soins palliatifs (& la maison ou dans un
hopital; dans tous les milieux).

Le mandat devrait étre examiné avant I'élaboration ou la conception des prochains
domaines prioritaires.

Résultats escomptés
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Le groupe de travail vise a formuler des recommandations concernant le modéle
optimal de prestation de soins pour les patients recevant des soins palliatifs. Les
membres devront :

e Fournir des commentaires sur 'examen des données probantes et I'analyse par
compétence (Ontario, Canada, a I'échelle internationale);

e Conseiller et atteindre un consensus sur la portée, les processus et I'approche des
modéles de recommandations de soins;

e Définir les modéles de soins de prédilection;

e Donner des conseils sur les grandes lignes, la structure et le niveau de précision
des modeles de recommandations de soins;

e Fournir des commentaires sur les modeles de planification des ressources
humaines en santé liés aux soins palliatifs, y compris les mesures recommandées
relatifs a la charge de travail des fournisseurs;

e Faciliter la socialisation des recommandations définitives aux intervenants locaux;

e Aider a déterminer les principaux intervenants participant aux recommandations;

e Aider a déterminer les considérations de mise en ceuvre

Réunions et durée

Le groupe de travail se réunira environ huit fois a compter du mois d’ao(t 2017, certains
travaux devant se dérouler en sous-groupe et par courrier €lectronique. Les travaux
relatifs au premier domaine prioritaire devraient se poursuivre jusqu’en aodt 2018.

e Les membres sont tenus de faire leur possible pour assister aux reunions.

0 Les membres qui sont dans l'incapacité d’assister aux réunions devraient
examiner les notes et les documents des réunions et a se mettre en relation
avec d’autres membres du groupe de travail ou I'équipe du secrétariat du
ROSP.

e Les réunions dureront une a deux heures et se dérouleront en personne et par
téléconférence.

Le mandat et la composition des membres sont examinés a chaque exercice.

Composition (13 415 membres)

Les professionnels de la santé et les administrateurs participant aux soins des
populations de patients ciblées.

Processus de prise de décisions

Les décisions seront prises par consensus entre ses membres. Si le consensus ne
parvient pas a régler une question, la décision sera prise par les coprésidents en
concertation avec les promoteurs.
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Responsabilité

Le groupe de travail releve de coprésidents du Comité consultatif clinique et ultimement
de la Surveillance exécutive du ROSP. Le Conseil consultatif sur les données et
'information, le Conseil consultatif sur la mise en ceuvre et le Conseil consultatif en
partenariat seront consultés pour obtenir leur avis sur les recommandations.

Conflit d’intérét

Les membres du groupe de travail doivent veiller a ce que tout conflit d’intéréts réel ou
potentiel lié a une question examinée par le conseil soit porté a I'attention des
copreésidents. Les coprésidents décideront, le cas échéant, des mesures a prendre
découlant du conflit d’intéréts et prendront les mesures qui s'imposent, notamment en
demandant au membre qui s’absente de participer a la discussion sur la question. Les
membres seront tenus de remplir une déclaration de conflit d’intéréts en rejoignant le
groupe de travalil.

Confidentialité

Sauf si elles sont généralement accessibles au public, toutes les données et information
acquises ou préparées par le conseil, ou pour son compte, doivent étre traitées de
maniéere confidentielle. Les membres doivent assurer la confidentialité de ces données
et information et ne pas les communiquer directement ou indirectement pendant ou
apres leur mandat en tant que membre conseil. Les membres seront tenus de remplir
une déclaration de conflit d’'intéréts en rejoignant le groupe de travail.
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ANNEXE C : GLOSSAIRE

Offre active : Offre de services
réguliere et permanente a l'intention de
la population francophone. Cette offre
résulte d’'un processus rigoureux et
novateur en matiére de planification et
de prestation des services en francais
dans I'ensemble du continuum de soins
de santé. Pour ce faire, les partenaires
doivent exercer une direction appropriée
en matiere de services de santé en
francais. Elle dépend de la
responsabilité a plusieurs niveaux :
niveau du systéme, niveau de
I'organisme, niveau professionnel et
niveau individuel.!1°

Planification préalable des soins
(PPS) : En Ontario, la planification des
soins est un processus itératif qui
suppose que le patient mentalement
apte :

DESIGNE son futur mandataire futur :

 en confirmant sa satisfaction a I'égard
du mandataire spécial désigné par
défaut ou automatiquement dans la
hiérarchie des personnes conformément
ala Loi de 1996 sur le consentement
aux soins de santé OU

* en choisissant une autre personne en
tant que mandataire spécial en
préparant une Procuration relative au
soin de la personne (document écrit
officiel).

FAIT CONNAITRE ses souhaits, ses
valeurs et ses croyances grace a des
conversations avec le mandataire
spécial et d’autres personnes qui
clarifient ses souhaits, ses valeurs et
ses croyances et, plus généralement, de
la maniere dont il aimerait étre pris en
charge en cas d’incapacité a donner ou
de refuser leur consentement. Plutot
gue de constituer un événement unique,

la planification préalable des soins est
dynamique et continue, et permet de
modifier les préférences personnelles
au fil du temps, a mesure que I'état de
santé évolue. Cette planification peut
étre entreprise a tous les stades du
processus de soins de santé et peut
concerner des personnes actuellement
en bonne santé.'®

Consentement (consentement aux
soins de santé) : Une décision éclairée
et replacée dans son contexte
concernant une personne mentalement
apte et un fournisseur de soins de
santé, comme l'indique la Loi de
I'Ontario de 1996 sur le consentement
aux soins de santé (L.O. 1996, chap. 2,
art. 20). Les fournisseurs de soins de
santé proposant un traitement doivent
obtenir le consentement éclairé d’'un
patient apte mentalement ou de son MS
s’il ne possede pas la capacité mentale.
Cette discussion doit porter sur I'état
actuel du patient (contexte), les options
thérapeutiques disponibles, les risques
et les avantages, les effets secondaires,
les autres traitements et sur l'issue
probable sans le traitement proposé.*®

Evaluation exhaustive et holistique :
Comprend un examen complet des
domaines de soins associés a la
maladie et au deuil, dont : la gestion de
la maladie, I'état physique,
psychologique, social, culturel, juridique,
éthique, culturel, spirituel, pratique, la fin
de vie et la période de deuil et de
chagrin. L’échelle d’évaluation des
symptémes d’Edmonton ainsi que
I'échelle de performance pour les
patients en soins palliatifs peuvent faire
partie des exemples d'outils éprouvés
utilisés pour I'évaluation. L’évaluation
exhaustive et holistique tient compte du
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contexte socioculturel d’'une personne.
Par ailleurs, les évaluations initiales
devraient comprendre une enquéte sur
sa langue maternelle et sa langue de
préférence.?

Humilité culturelle : 1l s’agit d’'un
processus d’autoréflexion pour
comprendre les préjugés personnels et
systémiques, et pour élaborer et
maintenir des processus et des relations
respectueux basés sur la confiance
mutuelle. L’humidité culturelle suppose
de se reconnaitre avec humilité en tant
gu’'apprenant tout au long de la vie afin
de comprendre I'expérience des autres.
L’humilité culturelle favorise la sécurité
culturelle.122

Sécurité culturelle : Se fonde sur la
compréhension des différences de
pouvoir inhérentes a la prestation des
services de santé et sur la correction de
ces inégalités grace a des processus
éducatifs. Il convient de s’attaquer aux
inégalités, du point de vue de la sécurité
culturelle pour permettre aux
professionnels de la santé : d’améliorer
'acces aux soins de santé pour les
clients ou les personnes, les groupes et
les populations; de reconnaitre que
nous sommes tous porteurs de culture;
d’exposer les contextes d’ordre social,
politique et historique des soins de
santé; de permettre aux praticiens de
prendre en compte des concepts
difficiles, tels que le racisme, la
discrimination et les préjugés; de
comprendre que la sécurité culturelle
est déterminée par les personnes qui
recoivent les soins des professionnels
de la santé; de comprendre les limites
de la « culture » pour permettre aux
personnes d’accéder aux systemes de
soins de santé et de les mettre en
relation en toute sécurité avec les

fournisseurs de soins; et de remettre en
guestion des rapports de force
inégaux.??

Membres des Premiéres nations, des
Inuits, Métis et Autochtones en milieu
urbain : Ces expressions font référence
aux peuples des Premieres nations,
Inuits, des Métis et des Autochtones en
milieu urbain de I'Ontario. Dans ce
contexte, I'expression « Autochtone en
milieu urbain » désigne les populations
des Premieres nations, des Inuits, Métis
qui vivent dans les villes en Ontario.
Plus de 85 pour cent des personnes
autochtones ontariennes résident a
I'extérieur des réserves au sein des
communautés urbaines et rurales. Ces
communautés autochtones se sont
auto-organisées, autodéterminées et
sont semblables a une communauté de
réserve. Ce glissement linguistique fait
partie de 'engagement qu’a pris le
Canada afin de renouveler les relations
entre les nations avec les populations
autochtones, en reconnaissance des
droits, du respect et du partenariat; et
tient compte de la terminologie
culturellement sécuritaire déterminée
par un engagement vaste dans
'ensemble de I'Ontario avec les
populations autochtones d’aujourd’hui.

Conversations en matiéere d’objectifs
de soins : Il sS’agit d’'une conversation
entre un patient (ou son mandataire
spécial) en cas d’incapacité du patient)
et les fournisseurs de soins de santé qui
répond aux objectifs du patient en
matiere de soins portant sur le
consentement aux soins de santé et la
prise de décision en cas de maladie
avancée. Ces conversations ont pour
but de définir les valeurs, les croyances,
les désirs, la perception de la qualité de
vie et de qui est important ou significatif
aux yeux du patient. Les autres
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eléments comprennent la
compréhension par le patient des
problemes de santé actuels, du
pronostic et de I'évolution probable de la
situation si ses objectifs de soins sont
appliqués aux décisions de traitement
possibles. La conversation sur les
objectifs de soins sert de base a la prise
de décision et comprend souvent
I'élaboration d’un plan de traitement (et
I'obtention d’'un consentement éclaire).©

Guérisseur : Le Créateur et les esprits
agissent par lI'intermédiaire des
guérisseurs pour venir en aide aux
personnes. Les guérisseurs sont guidés
par I'esprit, le Créateur et les auxiliaires
spirituels qui se présentent sous
différentes formes. Chaque guérisseur a
sa propre maniere et les médicaments
gu’ils dispensent; certains peuvent
travailler avec des plantes, d’'autres
peuvent conseiller, d'autres peuvent
guérir en posant leurs mains, en
chantant et en tambourinant dans la
priere. lls peuvent également participer
a des cérémonies (par exemple, une
loge de transpiration ou la tente
tremblante) pour guérir.124

Centre de soins palliatifs : Il s’agit
d’'un organisme un organisme
communautaire (ou un programme offert
par un organisme proposant de
multiples services) qui offre du soutien
aux personnes aux prises avec une
maladie évolutive limitant 'espérance de
vie et leurs aidants, les membres de leur
famille et leurs amis.® Une assistance
est fournie au bénéficiaire du service
dans divers milieux, notamment le lieu
ou réside la personne ou dans un
environnement familial. Les soins
palliatifs ont pour objectif d’'améliorer la
gualité de vie des personnes malades et
le bien-étre de toutes les personnes

touchées par la maladie ou le décés de
ces personnes. Les bénévoles jouent un
réle essentiel dans l'atteinte de cet
objectif. Un centre fournit des services
tels que des bénévoles formés dans des
maisons de soins palliatifs, des
programmes de jour, des soutiens
psychosociaux, du chagrin et du deuil,
des soins spirituels, du soutien aux
aidants, des programmes de bien-étre,
des thérapies complémentaires, des
programmes destinés aux enfants, des
équipes de services d’approche/de
soins partagés ainsi que des soins en
fin de vie au sein d’'une maison de soins
palliatifs.®

Ainé/gardien du savoir : Personne qui
suit les enseignements de ses ancétres
et sait comment les mettre en pratique.
Les ainés traditionnels enseignent et
transmettent la sagesse gu'ils ont
acquise de la culture, de I'histoire et de
la langue. La transmission de leur
sagesse est une guérison. Un ainé n’est
pas nécessairement une personne agée
mais pourrait étre une personne plus
jeune qui a suivi de nombreux
enseignements et qui a gagne le
respect de leur communauté en
contribuant a son développement
spirituel. Ces personnes sont désignées
par leur communauté. Le role des ainés
et des gardiens du savoir peut avoir des
responsabilités variées selon leur savoir
et communautés ancestrales.'

Fournisseurs autochtones : Ces
fournisseurs organisent et dispensent
des services basés sur la culture dans
des communautés des Premiéeres
nations, des Inuits, des Métis et des
Autochtones en milieu urbain pour
soutenir le savoir de la communauté sur
la disponibilité des services a I'échelle
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locale et régionale. Ces fournisseurs
comprennent des travailleurs
autochtones de la santé et du mieux-
étre communautaires, des conseillers,
des membres de conseil de bande et
des Métis (services de soutien
communautaire, services Vieillir chez
soi) et les intervenants inuit.

Equipe interdisciplinaire de soins
palliatifs : désigne une équipe
interdisciplinaire de fournisseurs qui
travaillent en étroite collaboration pour
offrir des soins palliatifs a un patient et a
ses aidants/aux membres de sa famille
selon le plan de soins établi par la
personne. Cette équipe se composera
d’un professionnel de la santé le plus
responsable (médecin ou infirmier
praticien) et d’'un coordonnateur de
soins désigné. Elle bénéficiera d’'une
relation établie avec un ou plusieurs
spécialistes en soins palliatifs dont le
réle dans I'équipe sera de consulter les
membres de I'équipe et d’offrir
directement les soins aux patients au
besoin. L'équipe sera souvent élargie
pour intégrer d’'autres fournisseurs, par
exemple des infirmiers, des spécialistes
de maladies, des travailleurs sociaux,
des psychologues, des fournisseurs de
soins spirituels, des pharmaciens, des
préposes aux services de soutien a la
personne, des diététistes, des
prestataires autochtones et des
bénévoles.

Identité culturelle : Fait référence au
groupe linguistique auquel une
personne appartient ou auquel une
personne s’identifie. Cette variable reste
généralement inchangée dans le temps.
Il existe une distinction entre
I'établissement de I'identité linguistique

d’un patient et ses préférences
linguistiques. Le patient peut exprimer
une préférence pour I'anglais pour
diverses raisons (disponibilités des
soins, peur de recevoir des soins de
moindre qualité, etc.), mais au fur et a
mesure que la maladie évolue et est
soumise a des tensions, la préférence
linguistique doit étre réévaluée.125

Principe de Jordan : Principe nommeé
en mémoire de Jordan River Anderson,
un enfant membre des Premieres
nations présentant des besoins
médicaux complexes qui a passé plus
de deux ans inutilement dans un hopital
pendant que Affaires autochtones et du
Nord Canada (AANC), les
gouvernements a I'échelle fédérale et
provinciale contestaient la couverture
des frais de soins a domicile. Jordan est
décédeé a I'age de cing ans, apres avoir
passé toute sa vie a I'hdpital.
Conformément au Principe de Jordan
en cas de différend de compétences
concernant des services offerts a un
enfant des Premieres nations, le
ministere qui est le premier en relation
avec I'enfant paie le service et peut
demander le remboursement de l'autre
gouvernement ou ministére apres que
'enfant a recu le service. Il s’agit du
Principe de I'enfant d’abord qui vise a
ne pas refuser les services publics
essentiels aux enfants des Premieres
nations ou a les empécher de subir des
retards dans leur obtention. Bien que le
Principe de Jordan s’applique aux
enfants, les adultes des Premiéres
nations qui rencontrent des problémes
de compétences peuvent en bénéficier.
Ce principe représente maintenant la
négociation de tous les différends afin
que toute personne autochtone recoive
les soins dont elle a besoin.126
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Professionnel de la santé le plus
responsable : Dans le Cadre de
prestation, le professionnel de la santé
le plus responsable est un médecin ou
un infirmier praticien. Le professionnel
de la santé le plus responsable sera
responsable de la commande des tests,
des diagnostics, des traitements et de la
prescription des médicaments.

Organismes territoriaux et
provinciaux (OTP) : Représentés par
les Chiefs of Ontario. Il s’agit d’une
tribune politique et un secrétariat dont la
mission consiste a prendre des
décisions, des mesures et a défendre
les intéréts des 133 communautés des
Premieres nations situées en Ontario.
Guidés par les Chiefs in Assembly, ils
soutiennent les efforts
d’autodétermination déployés par les
peuples Anishinaabe, Mushkegowuk,
Onkwehonwe et Lenape pour protéger
et exercer leurs droits inhérents et ceux
qui leur ont été conférés par des traités.
En gardant a I'esprit la sagesse de nos
Ainés et I'avenir de nos jeunes, nous
continuons d’ouvrir la voie vers la
création de nations dont les membres
sont forts, en bonne santé, se
respectent mutuellement et respectent
toute création.27

Approche palliative des soins : Cette
approche vise a répondre a tous les
besoins de la personne et de sa famille :
besoins physiques, psychosociaux et
spirituels, et ce a toutes les étapes
d’'une maladie chronique évolutive. Elle
renforce I'autonomie et le droit de la
personne de participer activement a ses
propres soins, et s’efforce de donner
aux individus et aux familles un plus
grand sentiment de maitrise. Cette
approche considere les soins palliatifs
comme un service discret offert aux
personnes mourantes lorsque le

traitement n’est plus efficace et une
approche des soins susceptible
d’améliorer leur qualité de vie tout au
long de la maladie ou du processus de
vieillissement. Le terme « approche
palliative des soins » sert également a
designer les soins palliatifs offerts a un
niveau géneéraliste par des médecins de
famille, des infirmiers en soins
primaires, des oncologues, des internes,
contrairement aux soins palliatifs offerts
par une équipe qui est spécialisée en
soins palliatifs.*°

Mandataire spécial : Personne qui a
l'autorité légale de prendre des
décisions en matiere de santé si le
patient n'est pas en mesure de prendre
ses propres décisions. Cela inclut les
décisions relatives au traitement et au
plan de soins, le consentement a ses
décisions et les décisions concernant la
transmission des données médicales
personnelles du patient. La ou les
personnes désignées comme MS seront
ceux placées au plus haut rang dans la
hiérarchie des MS conformément a la
Loi ontarienne sur le consentement aux
soins de santé, et satisferont aux
conditions des MS (Loi de 1996 sur le
consentement aux soins de santé, L.O.
1996, chap. 2, art. 20.) 1°

Personne vulnérable sur le plan du
logement : Terme utilisé pour
comprendre des personnes socialement
marginalisées ayant un faible revenu
vivant des dans hétels a chambres
simples ou des maisons meublées.
Comme ces personnes vivent souvent
de maniere instable, elles se retrouvent
souvent soit sans abris soit vulnérables
sur le plan du logement.128
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ANNEXE D : ACRONYMES

AIVQ
AMM
AVQ
CGSCD
DME

OLTCA
OTN
PFA
QSSO
RASO
RLISS
ROSP
RRSP
SMU
SSNA

Activités instrumentales de la vie quotidienne
Aide médicale a mourir
Activités de la vie quotidienne

Consultants en gestion des symptémes et en contrdle des douleurs

Dossier médical électronique

Infirmier autorisé

Infirmier auxiliaire autorisé

Infirmier praticien

Mandataire spécial

Ontario Long Term Care Association
Ontario Telehealth Network

Plan de financement d’appoint

Qualité des services de santé Ontario
Régime d’assurance-santé de I'Ontario.
Réseaux locaux d’'intégration des services de santé
Réseau ontarien des soins palliatifs
Réseaux régionaux des soins palliatifs.
Services médicaux d’'urgence

Services de santé non assurés
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