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En cette belle journée de février, le froid est vif.
La lumiere du soleil se reflétant sur la neige blanche
est éblouissante. La région de la Montérégie ne fait
pas mentir le poéte: « Mon pays, ce n'est pas un pays,
cest I'hiver. » Il existe une beauté propre a la froidure.

Apres une pause de contemplation du décor que
m’offre la nature, je me présente a la Maison Victor-
Gadbois. A la beauté du froid succéde la chaleur de
accueil. Je suis attendu pour une rencontre avec la
docteure Christiane Martel. C’est avec reconnais-
sance que je recueille ses propos. Il y est beaucoup
question des défis qui se présentent actuellement aux
soins palliatifs, particuli¢rement de transmission.

Merci Christiane de m’accueillir pour ce
moment de partage avec nos lecteurs. Tout d’abord,
comme tu t'en doutes, pourquoi le choix de la
médecine ?

Je suis une personne tres a 'écoute de ce que la
vie met sur son chemin, de ce qu'elle me demande.
Mon entrée en médecine a été comme ca. Je n’avais
jamais pensé de ma vie a devenir médecin. Au cégep,
j’étais une bonne éleve. J'avais de bonnes notes. Je
réussissais bien a I'école. Je viens d’une famille de pro-
fesseurs. Mon peére était directeur d’école.

Quand est venu le moment de m’inscrire a 'uni-
versité, j’ai fait ma premiére demande pour aller en
nutrition. J’aimais la santé. J’aimais le corps humain.
Nous avions trois choix a faire, et j’avais aussi I'idée
de travailler en relations humaines, dans le domaine
de la gestion. J’ai mis ¢a en deuxi¢me choix. Quant
au troisieme, je me suis inscrite en médecine, parce

que j’étais certaine que je ne serais pas acceptée! Or,
jai été acceptée. Cétait vraiment comme une blague.
La médecine est arrivée a moi dans une espece d’éclat.
Un genre de geste manqué. Ca a commencé comme
ca.

Au fil des années de formation, je n’étais pas
stire de rester la. Je n’étais pas vraiment certaine. J’ai
un tempérament persévérant. Quand je fais des cho-
ses, je les fais bien. J’ai plus de difficultés a laisser
quelque chose qu'a m’engager dans quelque chose.
Finalement, j’ai fait le cours au complet.

Jai fait ma formation en médecine de famille a
Chicoutimi. Cette médecine m’a vraiment séduite.
J’ai pensé demeurer & Chicoutimi, mais je voulais
me rapprocher de ma famille. Je venais d’avoir mon
premier enfant.

J'aurais aimé travailler 2 Québec, car je suis une
fille de Québec. A cause de contraintes administra-
tives liées au fait de travailler en ville, ce n’était pas
possible pour moi. Ca commengait déja a étre un peu
compliqué a I'époque.

J’ai donc exploré les possibilités ailleurs au
Québec et je suis arrivée sur la Rive-Sud de Montréal.
J’ai commencé dans un centre local de services com-
munautaires (CLSC), dans un programme de soins a
domicile. Cétait 1a qu’il y avait des besoins. Je n'avais
jamais fait de soin a domicile, peut-étre une ou deux
visites pendant ma résidence.

Dans le CLSC ou je suis arrivée, il y avait une
douzaine de médecins qui pratiquaient depuis plu-
sieurs années, des amoureuses des soins 2 domicile.
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Elles m'ont prise sous leurs ailes. Elles m’ont amenée
avec elles et m'ont présenté la région. Elles m’ont
montré ce que cétait, des visites 3 domicile, que ce
n’était pas vraiment comme on I'apprenait dans nos
cours. Par exemple, on n’était pas obligé de prendre
une grande distance avec les patients. On était dans
leur salon. S’ils nous offrent un thé, on prend le thé!

Nous avons la un bel exemple de transmission
de la part de ces médecins.

C’est devenu clair: c’est la médecine que je
veux faire. Je n’aimais pas la médecine hospitaliere.
Pendant mon cours, a peu pres a tous les six mois, je
pensais laisser la médecine a cause du contexte hos-
pitalier, impersonnel. J’avais besoin de plus de proxi-
mité avec les patients et leurs familles. Je trouvais ¢a

difficile.

A Chicoutimi, j'ai rencontré des médecins de
famille qui suivaient deux ou trois générations dans
la méme famille. La relation humaine et la rencontre
étaient importantes, et ce type de médecine me res-
semblait davantage.

Comment, dans ta pratique, sest développée
Lattirance vers les soins palliatifs ?

Je commence donc a faire des soins 2 domicile
sur la Rive-Sud de Montréal et j’entre en contact
avec mes premiers patients en fin de vie, parce qu'en
faisant des soins a domicile, on fait de la gériatrie.
On soigne des gens qui ont des maladies chroniques,
mais aussi des gens en soins palliatifs qui veulent
décéder a la maison. J’aime vraiment ¢a. Ca va bien.
On dirait que j’ai fait ¢a toute ma vie. Je suis a l'aise a
cet endroit-la.

Au bout d’un an, je me rends compte que je n'ai
pas assez d’outils cliniques. Je manque de connaissan-
ces et de compétences pour vraiment étre bien et faire
des soins palliatifs comme il faut. Je suis alors venue
faire un stage d’'un mois a la Maison Victor-Gadbois'.

A Iépoque, il y avait ici deux médecins 3 mi-
temps. Plusieurs médecins de la région assuraient
la garde. Quand j’ai eu fini le stage, au cours de la
derniére semaine, les deux médecins demandent 2 me

1 administration@maisonvictor-gadbois.com

rencontrer. IIs me disent: « Nous aimerions ¢a avoir
un médecin de plus. Nous voudrions vraiment que
tu restes ici.» « Pas de probleme!» J’ai commencé par
deux demi-journées.

Une des deux médecins est partie pour un an a
Pétranger. Ils m'ont offert des heures de plus, que jai
acceptées. Elle est revenue et & mon tour, je suis partie
en congé de maternité. Elle est partie de nouveau.
Je me suis retrouvée une seconde fois a avoir plus
d’heures a la Maison Victor-Gadbois. Aprés quelques
années, le médecin responsable m’a dit: «J’aimerais
vraiment que tu prennes la direction. »

Dans ma vie, ce sont vraiment les soins pallia-
tifs qui sont venus a moi, tout comme la médecine,
les soins 4 domicile, la Maison Victor-Gadbois et la
direction médicale.

Au cours d’une entrevue a la télévision, tu as
confié: « Mon coup de ceeur, ¢a a été le domicile.
C’est inoui ce que les gens peuvent faire quand ils
sont bien supportés. »

Ah oui, absolument! J’ai toujours travaillé
avec de bonnes équipes 2 domicile. Moi, je suis une
fille d’équipe. C’est ce que je trouvais difficile dans
les hopitaux. La médecine était trés hiérarchique a
I'époque, en milieu hospitalier. Quand je suis arrivée
en CLSC, j’ai vu que, dans le fond, l'infirmic¢re avait
la méme importance que moi, tout comme le travail-
leur social et I'ergothérapeute qui adapte le domicile.
Le travail d’équipe, c’est vraiment un plus.

Je suis vendue aux soins a domicile depuis que
je suis médecin, donc depuis 24 ans: entrer dans
Pintimité des gens, leur permettre de faire ce qu’ils
souhaitent avec le support nécessaire.

Quand j’ai quitté le premier CLSC ou j’ai tra-
vaillé, je suis partie parce que je ne pouvais pas faire
plus de soins a4 domicile. J’avais demandé a faire
moins de «sans rendez-vous». Je me disais: «Je vais
m’impliquer plus dans les soins & domicile», mais a
ce moment-la, dans I'équipe ou je travaillais, c’était
impossible. Tous les médecins devaient faire du «sans
rendez-vous». Donc, quelques semaines plus tard, je
suis partie pour aller pratiquer dans le programme de
soins a domicile d’'un CLSC.
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Lorsque je suis partie , je me suis aussi dit: «Je
vais faire des soins & domicile proche de la Maison
Victor-Gadbois. Je pourrai possiblement avoir une
continuité pour un petit nombre de mes patients,
du moins ceux que j'admettrai 4 la Maison de soins

palliatifs. »

Jai pu suivre certains patients pendant 10, 12,
15 ans, du diagnostic de cancer jusqu'au déces a la
maison de soins palliatifs en passant par les soins a
domicile. Dans certaines familles de patients que je
vois encore aujourd’hui en bureau, jai fait le constat
de déces de la grand-maman et du grand-papa. Cest
un vrai lien de médecin de famille. C’est pour ¢a
que j’aime tellement les soins palliatifs et les soins a
domicile.

Comment expliques-tu que les soins a domi-
cile soient pour toi un coup de ceur?

On arrive chez eux. Les gens sont découragés.
Ca fait trois fois qU’ils vont a 'hépital au cours des
trois derniéres semaines. On les retourne toujours a
la maison. Ils ne veulent plus aller a 'hépital, mais ils
veulent des soins.

Nous arrivons 4 domicile quasiment comme 2
'hépital : toujours les mémes intervenants. Léquipe
de soins avec laquelle je travaille, ¢a va faire huit ans
quon travaille ensemble. Donc les patients et les
familles voient les mémes soignants souvent pendant
plusieurs mois. Ils n’ont pas besoin d’expliquer a cha-
que fois leur histoire. On chemine avec eux.

1l existe aussi un centre de jour attenant a la
Maison. Quelle y est ta contribution comme méde-
cin?

La Maison Victor-Gadbois est une ressource
régionale en soins palliatifs. A la Maison comme au
centre de jour, nous acceptons des patients de toute la
Montérégie et de la région de Montréal.

Au centre de jour, les gens peuvent venir pas-
ser une journée par semaine. Ce sont tous des gens
atteints de cancer, plurimétastatiques ou pas. Ils sont
de toute évidence en soins palliatifs. Ils n'ont pas de
possibilité de guérir. Mais ils peuvent étre & quelques
années de la fin de leur vie. On sait aujourd"hui que

des gens vivent avec des métastases pendant plusieurs
années. Au centre de jour, des professionnels et des
bénévoles s'occupent de leur confort.

Nous avons greffé au centre une clinique de ges-
tion des symptomes. L'équipe comprend un méde-
cin presque a temps plein pour de la consultation
médicale et un infirmier spécialisé en soins palliatifs a
temps plein. Cette clinique a été mise sur pied parce
que, dans notre région, peu de médecins vont a domi-
cile. En Montérégie, nous avons des territoires qui
sont pratiquement orphelins de médecins 4 domicile.

Certains patients viennent parfois a la clinique
une seule fois. Puis, par la suite, notre infirmier spé-
cialisé en soins palliatifs travaille avec les infirmieres
du patient en CLSC pour garder ces personnes le
plus longtemps possible a domicile. Nous avons réa-
lisé que les bonnes interventions téléphoniques au
bon moment peuvent éviter de nombreuses hospita-
lisations.

En plus de la gestion des symptémes, nous fai-
sons aussi de la prise en charge de patients orphelins,
trés malades, autonomes et semi-autonomes, avec un
cancer non guérissable. Je peux devenir leur méde-
cin de famille. On ne prend pas ici de la clientele de
médecine générale standard, mais une clientele qui a
besoin de notre expertise.

Les services sont adaptés a leurs besoins. Les
résultats sont positifs. On voit des gens étonnam-
ment résilients parce qu’ils ont un bon soutien. Clest
fascinant.

Hier, j’ai rencontré une patiente pour la seconde
fois. La premicre fois, elle était découragée, particu-
lierement a cause de crises de douleurs. La spécialité
lui avait dit: «On ne peut plus rien faire pour vous. »
Elle ne voulait plus vivre. Cétait trop dur. On a
ajusté la médication. Linfirmier 'appelle tous les
deux jours. Elle vient au centre de jour, regoit un
bain-tourbillon, un massage. En deux semaines, elle
est complétement résiliente, souriante, heureuse. Elle
a le méme cancer, la méme maladie. « Vous m’avez
sauvé la vie», parce que, 13, elle ne pense plus & mou-
rir. Je lui ai dit hier: «Vous faites ma journée.» Clest
mon salaire.
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Cest tres différent, la résilience des gens quand
ils sont soutenus. Il est possible de donner tres long-
temps une excellente qualité de vie aux gens qui sont
malades. Ce n’est pas assez connu dans le systeme
que, méme tres malade, on peut avoir une belle qua-
lité de vie. Nous, on le voit ici, on est témoin de cela
tellement souvent. Moi, C’est ma passion.

Tu es présente a la Maison Victor-Gadbois
chaque jour ?

Quatre jours/semaine. Avec le temps, j’ai dimi-
nué un petit peu le domicile et j’ai augmenté mes
heures ici a la Maison, car les services ont augmenté.
Au début, on ne faisait pas d’enseignement et il n'y
avait pas de consultation externe. Le rythme des soins
palliatifs me convient bien. Je suis moins dans le
débit de la médecine que le systeme exige de nous
aujourd’hui. Victor-Gadbois, c’est un petit ilot qui
me permet de continuer a un rythme humain et de
ne pas étre trop soumise a une cadence dictée par le
systeme.

En quoi consiste ton poste de direction du ser-
vice médical a la Maison Victor-Gadbois ?

C’est beaucoup de coordination: fixer les heu-
res/médecins, dresser les horaires de garde, arrimer
le travail des médecins avec celui des infirmiéres, tra-
vailler & '’harmonie entre les équipes.

Tu as aussi une tiche d’enseignement. En quoi
consiste-t-elle ?

Au niveau de I'enseignement, nous avons des
ententes avec 'Université de Montréal et 'Université
a Sherbrooke. Je suis engagée a 'université comme
« professeur d’enseignement clinique».

Nous gérons également le site Palli-Science?,
un site québécois de formation en soins palliatifs
et oncologie de premiere ligne. Le site a un grand
rayonnement dans la francophonie et nous permet
d’avoir des contacts internationaux. Par exemple, une
médecin, apres avoir consulté le site, a demandé a
venir faire un stage d’une semaine chez nous. Elle sera
avec nous la semaine prochaine.

2. administration@maisonvictor-gadbois.com

Nous recevons, a la maison de soins pallia-
tifs, des externes et des résidents de 'Université de
Montréal surtout. Les externes viennent passer une
semaine d’immersion avec I'équipe soignante. Tous
les externes en médecine de I'Université de Montréal,
depuis-quelques années,~doivent vivre une semaine
dans un milieu de soins palliatifs. Cela fait partie de
leur programme.

Ceux qui viennent ici, au cours de leur semaine,
ne sont pas tout le temps avec le médecin. Cest un
stage d’'immersion et non un stage médical. Ils vont
passer une demi-journée avec l'infirmiére, une demi-
journée avec la psychologue, ainsi qu'une journée au
centre de jour.

Lobjectif, c’est qu’ils voient ce que sont les
soins palliatifs, ce quils peuvent offrir et entendre,
au moins une fois pendant leur formation, qu’ils
réalisent que tu n'es pas obligé d’étre dans les deux
derniéres semaines de vie pour aller en soins palliatifs.
Comme ils sont a 'externat, ils ne seront pas tous des
médecins de famille. I y en a qui iront en radiologie,
en oncologie, en neurologie, etc.

Nous constatons que 'impact de ce séjour est
important parce qu’ils changent leur fagon de voir
les soins palliatifs. Je pense que ces cohortes-la vont
mieux savoir quand diriger leurs patients vers les
soins palliatifs.

Nous recevons aussi des résidents en médecine
familiale, environ une douzaine par année. Nous
recevons également des résidents en compétence
avancée, ces derniers font une troisiéme année en
médecine palliative pour améliorer leurs compétences
en soins palliatifs.

Je donne aussi des cours a 'université en pre-
micere année de médecine sur 'approche du patient
en fin de vie.

La transmission est une de tes préoccupations.
J'aimerais que tu reviennes sur limpact du stage
chez les externes.

Tous les étudiants en médecine familiale font de
deux 2 trois mois de stage obligatoire en obstétrique
pendant leur formation. Pourtant, il n'y a qu’envi-
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ron 20 % d’entre eux qui vont faire de I'obstétri-
que durant leur carri¢re. Plusieurs ne feront qu'une
semaine de stage autour de la fin de vie. Pourtant,
tous les médecins vont voir des patients en fin de
vie, c’est inévitable, pratiquement tous, surtout au
Québec, a cause du vieillissement de la population.
Le taux de maladies chroniques augmente. Il faut
constamment travailler pour améliorer la formation
de base en soins palliatifs. Ce n’est jamais gagné.

Une des notions importantes enseignées en
soins palliatifs est celle du savoir-étre. La formation
médicale est essentiellement centrée sur le savoir-
faire. Peu de stages leur permettent de pratiquer et
d’observer chez des soignants les compétences du
savoir-étre que nous tentons de leur transmettre.

Ce nest pas que les soins palliatifs sont plus
importants que la biochimie. Mais la formation est
tellement scientifique et basée sur les connaissances
a acquérir que l'enseignement du savoir-étre est sou-
vent négligé.

Clest pas croyable de former des étres humains
qui vont soigner et qu’il n’y ait pas de travail qui se
fasse au niveau de ce quils sont, de ce qu’ils souhai-
tent, de leurs valeurs, de ce qu'ils veulent.

Tu es beaucoup engagée dans différents grou-
pes qui visent a faire avancer les compétences en
soins palliatifs. 1l serait important de profiter de
cette entrevue pour en faire connaitre quelques-
uns. Commengons par l’Association montérégienne
en soins palliatifs.

L’ Association® a été fondée il y a presque 20 ans
par un collegue. Cest une des premiéres associations
régionales de soins palliatifs. Lidée de départ était de
réunir les gens qui font des soins palliatifs & domicile,
pas uniquement des médecins.

Je suis entrée sur I'équipe qui organisait les acti-
vités. Nous avons commencé par offrir deux forma-
tions par année, sur des thémes variés, une le midi et
lautre pendant une journée complete. Actuellement,
nous sommes deux médecins responsables de I'asso-

3 http ://www.maisonvictor-gadbois.com/amsp/

ciation et nous organisons essentiellement des confé-
rences-midi en soins palliatifs.

Ces activités ont permis aux soignants des
CLSC de se rencontrer quelques fois par année, parce
quen soins palliatifs, en région, ils sont un peu isolés.

Avec la création de cette association et les for-
mations spécifiques en-soins palliatifs, nous voyons
la compétence et les connaissances des gens qui soi-
gnent a domicile s'améliorer. Au final, tout cela est
organisé pour que le patient soit mieux soulagé et
mieux accompagné dans sa maladie.

La Société québécoise des médecins de soins
palliatifs. De quoi s’agit-il au juste?

Cette association® a été fondée par deux méde-
cins. La pensée de départ était surtout de regrouper
les médecins en soins palliatifs en prévision des chan-
gements induits par 'application de la Lo: concernant
les soins de fin de vie (Loi 2). Lobjectif était de s'épau-
ler, de s'aider. On savait qu’il arrivait une tornade en
soins palliatifs avec cette loi-1a. Tout le monde en
était conscient. Face a cette réalité, plusieurs méde-
cins se sentaient un peu isolés.

Le but était aussi d’avoir une société savante
pour faire de la formation pour les médecins en soins
palliatifs. Nous sommes un groupe de médecins cen-
trés sur les soins palliatifs dont 'objectif est de tra-
vailler 4 'amélioration de l'acces aux soins pallia-
tifs de qualité, & des médecins compétents et a une
meilleure organisation des soins palliatifs partout au

Québec.

Les journalistes nous posent souvent la ques-
tion: « Comme association, étes-vous pour ou contre
I’'aide médicale & mourir?» Nous répondons: «Nous
ne sommes ni pour ni contre. Nous sommes pour
les soins palliatifs.» Nous ne nous sommes jamais,
comme association, prononcés pour ou contre
AMM. Les médecins font un choix personnel de
pratiquer ou non 'AMM et cela est respecté par
notre société.

J’ai pris la présidence de I'association il y a qua-
tre ans. Actuellement, comme société savante, nous

4 sqdmsp@gmail.com
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offrons une classe de maitre pour les médecins lors du
congres annuel de I'Association québécoise de soins
palliatifs (AQSP?).

Clest sir que C’est une petite société. Les méde-
cins en soins palliatifs, nous sommes peut-étre une
centaine au Québec. Nous sommes tres sollicités. Il y
a beaucoup de bénévolat.

Au cours des derniéres années, le plus gros tra-
vail que nous avons fait a été sur le plan politique:
sensibiliser les décideurs aux vrais enjeux des soins
palliatifs, surtout de la pratique de la médecine pallia-
tive. Permettre aux médecins qui sont bien formés en
soins palliatifs de travailler dans leur champ de prati-
que, reconnaitre ce type de médecine par une rému-
nération appropriée, etc. Nous avons aussi beaucoup
défendu le dossier-de 'acces aux soins palliatifs.

Nous avons répondu a plusieurs demandes de la
part des médias et dernierement nous avons mis sur
pied un site Web. Nous avons également collaboré au
Petit manifeste pour bien mourir au Québec.

Nous travaillons, en fait, pour que la popula-
tion connaisse mieux ses droits en ce qui concerne
les soins de fin de vie et, en méme temps, au soutien
et a la défense des médecins qui pratiquent les soins
palliatifs.

Nous avons travaillé avec la Fédération des
médecins omnipraticiens du Québec (FMOQ), ainsi
quavec le ministere de la Santé et des Services sociaux
en participant & des comités d’experts. Nous avons
été consultés par le College des médecins pour la sec-
tion «soins palliatifs» des lignes directrices pour les
infirmiéres praticiennes en premiére ligne (IPSPL).

Puis il y a Association québécoise de soins
palliatifs

En ce moment, je suis membre du conseil d’ad-
ministration de TAQSP. Iy suis depuis une dizaine
d’années.

Au cours des derniéres années, TAQSP a tra-
vaillé de facon solidaire avec différentes associations.
Tout ce monde-la essaie de travailler ensemble. Cette
année, en plus du congrés annuel provincial de soins

5 info@agsp.org

palliatifs, TAQSP a piloté l'organisation de deux
forums en soins palliatifs. Nous avons fait front com-
mun avec d’autres instances qui travaillent en soins
palliatifs, pour mieux s'organiser et faire des deman-
des concertées a nos décideurs. Ce qui est dramatique
avec la Loi 2, Cest de donner des droits et de ne pas
étre capables d’assumer les responsabilités qui en
découlent. Si une personne dit vouloir avoir acces
a de bons soins palliatifs et qu'elle n'est pas capable
d’avoir acces 2 un médecin et & une équipe compé-
tente, il y a un probléme. Nous avons collectivement
la responsabilité de nous organiser pour que tous les
Québécois puissent avoir acces A des soins palliatifs
de qualité.

On parle beaucoup de I'acces a 'aide médicale
a mourir. Cest un grand drame lorsque le médecin
n'est pas la pour faire TAMM. Je pense que Clest la
méme chose si I'équipe spécialisée en soins palliatifs
n'est pas présente pour accompagner la fin de vie. En
2019, les soins palliatifs sont devenus une expertise
particuliére dans plusieurs situations. Ce n'est pas vrai
que tous les médecins, toutes les infirmiéres, tous les
travailleurs sociaux peuvent faire des soins palliatifs.
Tous peuvent développer une approche palliative,
mais certaines situations cliniques complexes exigent
des équipes qui ont 'expertise auprés du patient et de
ses proches.

A ’AQSP, nous-avons surtout un role de vigie,
de surveillance. Est-ce qu’il y a des engagements que
le gouvernement a pris et n’a pas respectés? Nous fai-
sons le suivi. Le gouvernement s'est donné des priori-
tés sur cinq ans. Ou en sommes-nous? Nous sommes
la comme association pour dire: «Vous avez dit...
Ou en sommes-nous actuellement, sur le terrain?»

Es-tu optimiste face a I'avenir des soins pal-
liatifs?

Moi, je suis toujours optimiste. Je ne suis pas
quelqu’un qui est défaitiste. Les choses vont lente-
ment. Elles pourraient aller plus vite. On est pris
dans un syst¢éme bureaucratique. Cest comme ¢a
dans tous les domaines des soins.
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Par contre, je sens une volonté politique. Je le
vois parce que je suis membre de comités «en haut».
Ce qui est difficile a voir, Cest tout ce qui se fait «en
haut» et qui n'arrive pas «en bas», c’est-a-dire sur
le terrain, prés des patients. Je m’apergois, avec les
années, que les décideurs ne sont quand méme pas
tous responsables de ce qui ne descend pas «en bas».
Je vois des choses tres belles qui se font chez les cadres
et les dirigeants des grands centres intégrés de santé
et de services sociaux (CISSS). Malheureusement,
le citoyen ne le voit pas toujours concrétement. Le
meilleur exemple est le peu de déces a domicile au
Québec (seulement 11 %), alors que la majorité des
Québécois en fin de vie souhaitent rester 2 domicile
le plus longtemps possible. Lorganisation des soins
est donc a améliorer.

Je suis optimiste aussi parce que les citoyens en
connaissent de plus en plus sur le sujet. A la Maison
Victor-Gadbois, au centre de jour et a la clinique
de gestions des symptdmes, nous suivons deux ou
trois cents personnes par année. Ces gens-la parlent
a d’autres. Tout grand changement vient de la base.
Je crois que plus les personnes en fin de vie exigeront
des soins de qualité, plus les organisations devront
leur offrir les services.

Une meilleure connaissance des soins pallia-
tifs semble étre une condition pour assurer l'avenir.

Un gros défi que nous rencontrons actuelle-
ment, c’est 'approche palliative précoce, parce quon
est pris avec une étiquette de soins palliatifs de fin de
vie. Les soins palliatifs de fin de vie, c’est une chose.
Mais I'approche palliative en est une autre. Tout I'en-
seignement des objectifs de soins, des décisions préa-
lables de soins, de 'acharnement thérapeutique, je
pense que C’est dans notre cour a nous. La naissance
des cliniques de gestion de symptomes et des centres
de jour en soins palliatifs va amener beaucoup de
changements, parce que cest 1a que se passe I'appro-
che précoce. Moi, ¢a fait 24 ans que je suis dans le
domaine. J’ai toujours dit que les soins palliatifs, ce
n'est pas juste en fin de vie.

Les intervenants présents en soins curatifs, dans
les centres hospitaliers, ont beaucoup de travail dans

leur cour. IlIs n’ont pas toujours la possibilité d’expli-
quer ce que sont les soins palliatifs. I faut que nous
soyons présents, capables nous-mémes de dire ce que
nous faisons et ce que nous pouvons offrir.

Changer une culture médicale, c’est long. Mais
je pense que tous ont la volonté d’offrir au patient
le bon soin au bon endroit et au bon moment. Le
vieillissement de la population nous y obligera, qu'on
le veuille ou non.

Récemment, deux oncologues nous ont contac-
tés: «Nous aimerions aller voir ce que vous faites au
centre de jour, parce que nous avons des patients qui
sont suivis chez vous. Ils vont vraiment mieux que
nos autres patients. »

C’est comme éveiller la curiosité et faire décou-
vrir qu'en soins palliatifs, on ne fait pas juste tenir
la main pendant les deux derni¢res semaines de vie.
Lexpertise des soins palliatifs précoce est mal connue
du milieu curatif, malheureusement.

Pourtant les soins palliatifs existent depuis
plusieurs années au Québec et ailleurs dans le
monde...

Il y a eu les premiers pionniers, les premiéres
unités de soins palliatifs. Ce moment a été un grand
souffle, un grand vent pour les soins palliatifs. Il y
avait plus de recherches, les unités de soins pallia-
tifs en hopital étaient développées. Le Québec érait
reconnu pour son expertise en soins palliatifs et plu-
sieurs de nos médecins ont formé des collegues a I'in-
ternational.

C’est comme si, par la suite, la transmission
s'était perdue. Plusieurs unités ont fermé. Plusieurs
soignants sont partis a la retraite sans étre remplacés.
Il y a eu une sorte de découragement a cause de cer-
taines décisions administratives gouvernementales:
fermeture de lits, coupures dans le personnel...

Lautre génération, la mienne, a connu ces méde-
cins-la. On sest dit que ¢a n’avait pas de bon sens,
quon ne pouvait pas laisser faire ga. A notre tour de
transmettre, mais nous sommes un tout petit nombre,
le défi est grand dans un monde ot la technologie et
les traitements s'offrent jusqu’a la veille de mourir.
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Les quatre facultés de médecine ont formé 31
médecins avec une expertise en soins palliatifs au
cours des cinq derniéres années. Or, seulement 1/3
d’entre eux travaille actuellement en soins palliatifs.
On ne leur a pas donné de poste. On ne leur a pas
permis de faire des soins palliatifs a temps plein. On
ne leur a pas permis de devenir des enseignants ou
des chercheurs. Triste perte d’une expertise qui serait
utile & tous et qui permettrait de poursuivre ce que les
pionniers des soins palliatifs ont amené au Québec.

Pourtant, les membres de la génération qui
monte sont pleins de promesses. Ils ont une grande
flamme humaniste. Ils sont vraiment contents d’en-
trer en contact avec les soins palliatifs. « Merci de
nous montrer un autre visage de la médecine. Merci
pour cet enseignement du savoir-étre» sont des com-
mentaires que j’entends régulierement. C’est pour
¢a que j’ai de espoir. Je vois ce paysage et il est tres
réconfortant.

La question de l'aide médicale a mourir a pris
beaucoup de place dans Uespace public, au détri-
ment des soins palliatifs. Tu as déja dit, au cours
d’une entrevue dans les médias: « Ce qu’on veut,
c’est promouvoir les soins palliatifs, augmenter
Laccés aux soins palliatifs. Le drame serait que des
gens demandent TAMM parce qu’ils w'ont pas accés
a de bons soins. »

Il faut vraiment travailler pour les soins pallia-
tifs. Quand je suis interrogée par les journalistes sur
ma position face 4 TAMM, je réponds: «Parlez-moi
plutdt des soins palliatifs. Moi, je me bats pour 98 %
de la population et je vais continuer. Il y a 2 % de
la population qui ont une autre fagon de voir leur
fin de vie. Je les respecte. Il y a des médecins et des
personnes compétentes pour s occuper d’eux et Cest
parfait. »

Mes collegues en soins palliatifs & ’hopital
vivent une réalité complétement différente de celle
que nous avons en maison de soins palliatifs. Les
demandes ’AMM a 'hépital, Cest plusieurs fois par
semaine. Il faut que les équipes compétentes soient
présentes et puissent accompagner les patients et
leurs proches dans leur questionnement.

Faire la promotion des soins palliatifs, c’est
sassurer que notre gouvernement va donner acces
a de bons soins palliatifs 2 tous ceux qui en ont
besoin, indépendamment de leur code postal. En
Montérégie, selon son code postal, on a acces a d’ex-
cellents soins palliatifs 2 domicile ou on n’a acces a
pratiquement aucun service. Certains n'ont aucun
autre choix que se présenter a 'urgence lorsque leur
état se détériore. Pourtant, certains voudraient mou-
rir chez eux. Ce que je connais, C'est la Montérégie.
Mais je suis stire que ¢a se passe ainsi un peu partout.
C’est ce dont je suis témoin et je vais continuer de
militer pour 'acces équitable aux soins palliatifs tant
que cette situation existera.

1l demeure qu’il est difficile de mourir, quelle
que soit la situation.

Oui, cest difficile de mourir. Tu ne peux pas
mourir tout seul. Actuellement, de 30 & 35 % des
citoyens québécois vivent tout seuls. Quand ¢a ne va
plus, la seule route pour eux en fin de vie, c’est 'hopi-
tal. Pourtant, certains voudraient mourir a domicile
ou, du moins, y demeurer le plus longtemps possible,
mais sans une équipe expérimentée pour les accom-
pagner, cela est impossible.

Est-ce que la possibilité d’avoir recours a
UAMM a changé quelque chose dans ta relation
avec les patients et leurs proches?

Je trouve que, depuis 'adoption de la loi, il y a
une richesse dans la rencontre quand tu te permets
d’avoir les vraies discussions. J’ai toujours travaillé
comme ¢a, méme dans les décisions de sédation. Je
n’ai jamais commencé une sédation sans faire une
rencontre de famille, ne serait-ce que pour faire émer-
ger les mythes, les croyances, les peurs que les person-
nes portent.

Clest sérieux, une demande de sédation. Il y
a un engagement humain de la part du soignant.
Je suis incapable de «technicaliser» la situation. Je
constate qu'une demande d’informations sur TAMM,
comme sur la sédation, n'est pas automatiquement
une demande pour passer a l'acte.
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Dans de telles situations, beaucoup de soignants
se sentent tout de suite sur la défensive, menacés ou,
au contraire, se sentent poussés tres, trés vite a 'ac-
tion.

Il faut prendre le temps d’explorer la situation
avec le malade et ses proches, dans une posture de
dialogue et dans une rencontre véritable. Je suis déso-
lée, mais les médecins, nous ne sommes pas les mieux
formés pour cela. Puis, il faut prendre le temps, avoir
du temps, ce qui est un luxe aujourd’hui en méde-
cine.

Je n’arrive pas & comprendre qu'on ait autant
mis la responsabilité de TAMM sur le médecin sans
avoir déterminé au préalable un passage en psycho-
logie, une intervention spirituelle, pour que, lorsque
le médecin arrive, la décision soit vraiment éclairée,
quelle ait écé discutée et quielle soit réfléchie. Clest
tres patriarcal comme fagon de procéder et je crois
que le patient est perdant dans certaines situations.

Personnellement, j’ai toujours été dans la méme
intensité de soins palliatifs. Que 'AMM soit la ou
non, j’ai toujours gardé la voie du milieu. Curgence,
pour moi, ce sont les soins palliatifs. En méme temps,
je reconnais que ces débats sur TAMM ont donné
une voix aux soins palliatifs.

En terminant, y a-t-il un coup de ceeur dans
ton travail qui te confirme dans Uimportance de
ton engagement et te donne la motivation pour
continuer?

Mes coups de coeur sont toujours les rencontres
avec les familles. Le lien médecin-patient dans nos
bureaux, c’est une chose. Mais dans les rencontres
avec les familles, je vois la richesse des liens et la force
déployée pour soutenir le malade.

Aujourd’hui est arrivé a la maison de soins
palliatifs un homme 4gé, un grand-papa. Il a cingq
enfants, 15 petits-enfants, 25 arriere-petits-enfants.
Depuis un mois et demi, tout ce monde-la se relaie
24 heures par jour. Il n’est jamais tout seul. Ils sont la
autour de lui.

Clest ¢a que jaime, dans les soins palliatifs. Tu
soignes un individu, mais dans son systeme. C’est
une rencontre avec '’humanité. On le voit au centre
de jour, mais aussi a 'occasion des soins & domicile.

A Popposé, ce que je trouve le plus difficile, ce
sont les gens seuls. Cette solitude chez de plus en plus
de gens fait qu’ils n’ont plus le tissu de la commu-
nauté pour les accompagner et les soutenir dans ce
moment éprouvant quest la fin de la vie. C’est la que
la communauté des soins palliatifs doit-étre présente,
je crois, et j'ai été témoin de petits miracles grice a
cette communauté de soignants.

Clest une tres belle chose qu’on voit au centre
de jour. Nous sommes témoins d’'une communauté
qui se tisse. Ce nest plus la famille de sang qui est
présente, mais une nouvelle communauté et ¢a, Cest
magnifique. Il y a méme des invités du centre (car au
centre de jour, ils ne sont pas des patients, mais des
invités) qui continuent a se voir et A se rencontrer
en dehors du centre et apres le déces de leur proche.
Pour moi, C’est ce qui garde ma flamme bien allumée,
cette force de la communauté et de la famille. En étre
témoin aussi souvent est un grand privilege.

C’est ¢a qui donne toujours de 'espoir dans
I'humanité. Cette force de réussir toujours a se rele-
ver, ensemble.

Merci beaucoup, Christiane, d’avoir accepté
de partager avec nous ta passion pour les soins pal-
liatifs. Au nom des personnes que tu soignes, que tu
as soignées et que tu soigneras, merci. Merci égale—
ment de porter si profondément la préoccupation
de la transmission.
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