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INTRODUCTION

es soins palliatifs ont évolué depuis leur

naissance officielle en 1967, au

St Christopher’s Hospice 2 Londres. Tradition-
nellement réservée presque exclusivement aux
personnes atteintes de cancer, 'approche palliative est,
depuis 2002, reconnue par 'Organisation mondiale
de la santé (OMS) comme un ensemble de soins actifs
qui visent a offrir une meilleure qualité de vie aux
patients et aux familles confrontés & une maladie
potentiellement mortelle'.

Au Québec, en 2009-2010, pres de
40 000 personnes vivaient dans des centres d’héber-
gement publics, conventionnés et privés et
12 333 d’entre elles, soit 31 % y sont décédées sur
une période de 12 mois®. Ces personnes, dont la
majeure partie (85 %) était 4gée de 75 ans et plus,
présentaient de lourds déficits fonctionnels et

cognitifs principalement liés aux stades avancés des
différents types de démence, a des tumeurs malignes
ainsi qu’a la présence, souvent simultanée, de
maladies respiratoires, cérébrovasculaires et génito-
urinaires. Si I'on se réfere a la définition des soins
palliatifs préconisée par 'OMS, ces ainés en fin de vie
et leurs familles devraient, au méme titre que les
patients en phase terminale de cancer, profiter de
I'approche palliative afin d’améliorer leur confort et
leur dignité en fin de vie.

Pourtant, malgré la reconnaissance de sa perti-
nence et les recommandations officielles émises par
les experts provinciaux, nationaux et internatio-
naux”®, il semble encore difficile d’intégrer les soins
palliatifs dans tous les milieux ot I'on prodigue des
soins aux ainés en fin de vie. Dans les centres d’héber-
gement et de soins de longue durée (CHSLD),
plusieurs contraintes et obstacles liés aux caractéristi-
ques particuli¢res de la clientele et & 'organisation
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physique et humaine des milieux représentent autant
de défis a relever pour les organisations et les
soignants qui désirent s'engager dans une démarche
visant & améliorer la qualité des soins et le confort des
personnes ainées en fin de vie et de leurs familles”.

PORTRAIT DE LA CLIENTELE DES CHSLD

Au cours des derniéres années, ’'admission dans
les centres d’hébergement québécois a été majoritai-
rement réservée a une clientele de plus en plus 4gée,
en tres grande perte d’autonomie et présentant des
pathologies complexes®. Les statistiques montrent
que les 2/3 des résidents de ces établissements
souffrent d’au moins trois problemes de santé chroni-
ques et que plus de 80% d’entre eux sont atteints de
démence ou de maladies apparentées. Le déclin des
fonctions cognitives qui accompagne le stade avancé
et terminal des maladies dégénératives du cerveau et
les comorbidités qui y sont associées fragilisent les
personnes admises dans les milieux d’hébergement.
La vulnérabilité de cette clientéle et un taux de renou-
vellement annuel des résidents en CHSLD qui
avoisine les 30 %°'° contribuent a 'essoufflement des
équipes de travail qui doivent sans cesse faire le deuil
des résidents qui décedent tout en admettant rapide-
ment de nouveaux clients, avec qui ils ont de moins
en moins de temps pour créer des liens''. En fait, les
atteintes physiques et cognitives des personnes
hébergées en CHSLD sont telles, que 95 % des
admissions dans ce type de milieu se terminent par
un déces et que de 50 a 70 % de ces déces sont attri-
buables &4 une démence ou a une autre maladie dégé-
nérative du cerveau'2.

OBSTACLES LIES A TORGANISATION
PHYSIQUE DES CHSLD

Lorientation préconisée par le ministére de la
Santé et des Services sociaux du Québec indique que
les centres de soins de longue durée sont des « milieux

de vie» substituts destinés aux personnes qui, en
raison de la dégradation de leur état de santé physique
et cognitif, ne sont plus en mesure de vivre dans la
communauté®. Malheureusement, en raison de
nombreuses barriéres et contraintes architecturales et
organisationnelles, ces milieux de vie sont encore trop
souvent aménagés dans des lieux physiques peu favo-
rables au respect de la dignité en fin de vie des
résidents et de leurs proches. Malgré la mise en place
d’un plan d’'aménagement des CHSLD 4 la suite des
premieres visites d’appréciation de ce type d’établisse-
ments entreprises par le MSSS en 2004, force fut de
constater en 2007'"" que dans pres de 40 % des cas, les
centres de soins de longue durée ne disposaient
toujours pas d’'un nombre suffisant de chambres
privées pour répondre au besoin d’intimité du résident
et de sa famille. De plus, dans au moins 50 % des cas,
les établissements ne disposaient pas suffisamment
d’espaces réservés aux familles des résidents en fin de
vie ou encore de local de recueillement. Enfin, méme
si un peu plus d’une centaine de lits sont réservés aux
soins palliatifs dans ensemble des CHSLD du
Québec, ce nombre est nettement insuffisant compte
tenu du nombre d’établissements et du taux de déceés
qui y varie entre 30 et 35 % par année'’.

OBSTACLES LIES A TORGANISATION
DES RESSOURCES HUMAINES DES CHSLD

Limplantation de 'approche palliative en
milieu de soins de longue durée doit également tenir
compte des particularités liées a la disponibilité et a la
formation du personnel dans ce type d’établissement.
Le rapport des visites d’appréciation réalisées dans les
CHSLD par le MSSS de 2004-2007"" note que le
personnel et les gestionnaires des centres d’héberge-
ment sont dans I'ensemble dédiés a leur travail, mais
que leur nombre est insuffisant, qu’ils sont surchargés,
obligés d’accorder la priorité a certaines activités au
détriment d’autres, plus importantes a leur avis et
qu’ils expriment souvent de la détresse. Ces diffi-
cultés, en grande partie liées a 'alourdissement de la
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clientele et au roulement de personnel avec lequel
doivent composer ces établissements, ne favorisent
pas Pimplantation de programmes de formation
continue en soins palliatifs et nuisent au maintien de
ces compétences chez les soignants'*!*. Cette mobilité
du personnel porte préjudice a la continuité des soins
palliatifs prodigués dans les établissements et entraine
un manque de communication entre les soignants et
avec les familles. Un ratio soignant/résident qui ne
tient pas toujours compte de ces différents facteurs'>'¢
et 'occurrence de plus en plus fréquente de deux ou
trois suivis palliatifs simultanés sur une méme unité
de soins nuit également a la qualité des soins en fin
de vie.

Pour leur part, les médecins qui travaillent en
CHSLD sont peu nombreux a y consacrer la majorité
de leur temps. Souvent obligés de concilier le suivi
des résidents des centres d’hébergement avec le suivi
de leur clientéle en bureau privé, la participation aux
soins hospitaliers et divers autres engagements’, ils ne
peuvent étre présents dans les CHSLD que quelques
heures par semaine. Les professionnels tels que les
travailleurs sociaux, ergothérapeutes, nutritionnistes
et physiothérapeutes sont également peu nombreux
et se retrouvent souvent dans 'obligation de partager
leur temps de travail entre deux ou plusieurs établis-
sements, et ce, malgré 'augmentation des besoins
suscitée par 'alourdissement de la clientele des
CHSLD. Enfin, trop peu de centres disposent
d’équipes de bénévoles organisées et structurées, aptes
a contribuer significativement aux soins palliatifs.
Cette pénurie de bénévoles est encore plus marquée
dans les unités de soins ou résident des personnes qui
présentent de lourds déficits cognitifs'!.

OBSTACLES LIES A LA DEMENCE
EN SOINS PALLIATIES

La prestation des soins palliatifs en CHSLD est
également rendue beaucoup plus difficile en raison
de la trajectoire de déclin graduel caractéristique de la
démence et des autres maladies chroniques dont

souffrent plus des trois quarts de la clientéle de ces
établissements. Cette trajectoire implique une déeé-
rioration graduelle sur une plus longue période et
surtout une transition entre la période de soins
prolongés et celle de soins palliatifs qui varie

beaucoup d’un résident a 'autre'>".

De fait, malgré la lourdeur des déficits cognitifs
présentés par la majorité des résidents lors de leur
admission en CHSLD, bien peu de soignants, de
proches et de familles reconnaissent le caractere
incurable et potentiellement mortel des divers types
de démences dont souffrent ces personnes'®. Au stade
avancé, lhistoire naturelle de ces maladies montre un
taux de mortalité de plus de 50 % associé a des
complications telles que des pneumonies, des
épisodes fébriles a répétition et des problemes d’ali-
mentation'®?’. Les graves déficits cognitifs associés
aux démences sévéres rendent également impossible
toute communication efficace avec la personne en fin
de vie. Ces déficits compliquent la tiche des soignants
lorsqu’ils doivent évaluer et soulager les différents
inconforts susceptibles de se présenter durant la phase
palliative. Cette incapacité qu'éprouve le résident a
sexprimer oblige également les familles et les proches
a se substituer a la personne en fin de vie dans la prise
des décisions liées a la détermination de l'intensité
souhaitée des interventions et des traitements.
Malheureusement pour les résidents, les familles et
les soignants, cette étape est encore trop souvent
compliquée faute d’avoir pu établir une communica-
tion adéquate au sein de I'équipe de soins et entre les
soignants et les familles®'.

ENJEUX LIES A LA DISPENSATION
DES SOINS PALLIATIFS EN CHSLD

Ces différents obstacles et particularités, liés
autant aux caractéristiques de la clientele qu’a l'orga-
nisation physique et humaine en CHSLD, obligent
les gestionnaires et les soignants des établissements a
déployer des stratégies adaptées a ce contexte particu-
lier. Les recommandations de pratique actuellement
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disponibles s'intéressent tout particulierement a la
planification anticipée des soins, a la continuité des
soins et a I’établissement d’une relation entre les
soignants et les familles, a I'information des familles et
a la formation des intervenants ainsi qu'a l'utilisation
d’outils validés afin de prendre en charge la douleur et
les autres symptdmes associés a la fin de vie?!.

La mise en place d’interventions multidimen-
sionnelles et systématiques et de programmes de soins
palliatifs qui tiennent compte de toutes ces recom-
mandations permettra aux soignants des centres d’hé-
bergement et de soins de longue durée d’assurer, tout
comme en milieu spécialisé de soins palliatifs, des
soins de meilleure qualité aux résidants en fin de vie
et un soutien approprié et satisfaisant a leurs familles
et a leurs proches.
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