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Ladministration de soins palliatifs (SP) aux
personnes atteintes de cancer en fin de vie est une
conception bien ancrée. De plus, le déces & domi-
cile des personnes susceptibles d’avoir bénéficié de
soins palliatifs et de fin de vie et ayant recu des ser-
vices de soutien a domicile (SAD) demeure stable,
soit en de¢a de 10 % (Institut national d’excellence
en santé et en services sociaux [INESSS], 2021).
Pourtant, dans son plan d’action 2020-2025, le
ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS)

reprend les cibles énoncées dans sa précédente édition
et insiste pour que chaque personne dont I'état de
santé le requiert ait acces a des soins palliatifs et de fin
de vie pour soulager ses souffrances, I'aider a conser-
ver la meilleure qualité de vie possible et, si elle le
souhaite, lui offrir ainsi qu’a ses proches aidants, le
soutien nécessaire dans son milieu de vie (MSSS,
2015; MSSS, 2022).

* Lauteure principale souhaite remercier le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de I'Ouest-de-I'Tle-de-Montréal
(CIUSSS ODIM) et I'Université de Sherbrooke pour les ressources accordées lors de I'intervention ainsi que pour la rédaction de
cet article. Des remerciements sont également transmis 8 Mme Megan Amir pour le soutien offert dans son rdle d’accompagna-
trice clinique ainsi qu'a la formidable équipe infirmiére du soutien & domicile (SAD) au CLSC du Lac-Saint-Louis sans laquelle ce

projet n'aurait pas pu étre réalisé.
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CONTEXTE

Au Québec, pres de 90 % des personnes dgées
de 65 ans et plus vivent dans leur domicile, maison
ou appartement (Dubuc, 2021).

Le récent portrait de l'utilisation du SAD par
les personnes en fin de vie au Québec révele que 72%
des personnes décédées entre 2016 et 2018 ont regu
du SAD durant les trois derni¢res années de leur vie
(INESSS, 2021). Ce méme rapport indique que le
nombre d’interventions offert par le SAD augmente
avec 'Age et de fagon encore plus marquée au cours
de 'année précédant le déces. Il importe également
de préciser que les personnes atteintes de cancer ont
majoritairement recu du SAD sous le profil «Soins
palliatifs », alors que le profil «Perte d’autonomie
liée au vieillissement» a été principalement attribué
aux personnes atteintes dinsuffisance organique,
de fragilité physique ou cognitive (INESSS, 2021).
Cette distinction est significative puisque le profil
d’intervention généralement attribué par le personnel
infirmier détermine, du moins en partie, les services
offerts a la clientele. Bien que Iassignation du profil
d’intervention soit en fonction du diagnostic princi-
pal, du pronostic et des pratiques locales, la contri-
bution infirmi¢re savere déterminante afin que les
personnes atteintes de conditions chroniques autres
quoncologiques puissent bénéficier des mémes soins
dans la méme période de leur vie.

INTEGRER CAPPROCHE PALLIATIVE A
DOMICILE: LA SOLUTION

Dans cette section, la pertinence de I'approche
palliative en SAD est explicitée, 'importance du réle
et les besoins infirmiers dans ce contexte sont égale-
ment précisés. Lintégration de 'approche palliative
constitue l'offre de service de base en SPFV dispen-
sée par une équipe soignante en mesure d’offrir des
soins généraux dans le milieu ou se situe la personne

(MSSS, 2019). Le SAD ciblant une clientéle souvent

vulnérable et dans son milieu de vie, I'approche pal-
liative y est particulierement pertinente. Par leur pré-
sence et leur compétence, les professionnels offrant
des soins palliatifs & domicile permettent une meil-
leure gestion des symptémes, du soutien aux per-
sonnes et a leurs proches dans la planification et les
soins de fin de vie ainsi qu'une potentielle réduction
des coflits et de l'utilisation des soins de santé en par-
tie liée & la diminution des hospitalisations (Isenberg
et coll., 2019; Roberts et coll., 2021 ; Sarmento et
coll., 2017). Le travail d’équipe, la gestion des symp-
tomes physiques, la préparation des patients et de
leurs proches, des soins compatissants et holistiques
au moment opportun offerts par des professionnels
habilités sont des éléments essentiels pour des soins
palliatifs 2 domicile de qualité (Seow et Bainbridge,
2018). Le fait d’ceuvrer de fagon autonome et indé-
pendante aux domiciles permet de mettre de I'avant
le leadership clinique et les nombreuses compétences
infirmiéres. Le personnel infirmier, primordial dans
le soutien des proches (Becqué et coll., 2019), est
aussi la pierre angulaire dans le soutien a domicile
(O11Q, 2017).

Les besoins de formation, de soutien et de com-
préhension du réle infirmier en matiére de soins pal-
liatifs 3 domicile sont clairement documentés dans
les études recensées. ’éducation est notamment un
besoin essentiel pour enrichir les connaissances et
la communication, assumer le rdle de coordination,
gérer les symptomes et faciliter le développement des
techniques pour le personnel infirmier administrant
des SP dans la communauté (Midlév et Lindberg,
2020). Les écrits suggerent également que le besoin
de soutien dans le milieu de travail peut provenir
de la collaboration avec les médecins qui possédent
une expertise en SP et lorsqu’existe une relation de
confiance interprofessionnelle avec les différents pro-
fessionnels et avec les collegues infirmiers spéciali-
sés en SP (Mertens et coll.,2019; Térnquist et coll.,
2013). De plus, la formation pour I'identification
de la clientele qui peut bénéficier de soins pallia-
tifs et pour I'application précoce des principes de
SP sans en attendre la référence formelle ainsi que
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la collaboration d’une équipe interprofessionnelle
permettent au personnel infirmier d’étre proactif
dans 'administration des SP (Reimer-Kirkham et
coll., 2016). Ainsi, un rehaussement de la pratique
infirmiére aupres des personnes atteintes de maladies
chroniques est nécessaire pour intégrer I'approche
palliative dans les soins a domicile.

OBJECTIFS

Deux objectifs sont poursuivis par cette publi-
cation. Le premier vise a résumer les principales stra-
tégies éducatives visant a rehausser la formation infir-
micre. Le second propose d’illustrer une démarche
clinique réalisée dans un stage en pratique infirmiere
avancée en contexte de SAD.

Des stratégies éducatives efficaces

Lenseignement théorique est indiscutablement
un moyen fréquemment utilisé pour transmettre des
connaissances jugées essentielles en formation de
base (Mathieson et coll. 2018 et Petursdottir et coll.,
2019). Soulignons que la philosophie, les définitions
et les principes des SP, les besoins, les trajectoires des
maladies terminales et 'importance de la collabora-
tion figurent parmi les principaux thémes abordés
lors de formations en SP chez les professionnels de
la santé (Berggren et coll., 2016; Connolly et coll.,
2018; Pesut et coll., 2015).

De nombreuses stratégies éducatives visant I'in-
tégration de I'approche palliative en contexte de SAD
ont également été recensées. Parmi ces dernicres,
le recours a des outils de dépistage et d’évaluation
standardisés, des activités de formation et de simu-
lation, un soutien clinique et la collaboration avec
des champions favorisent un langage commun et
permettent d’optimiser la pratique en contexte de
formation continue (Li et coll., 2021 ; Pesut et coll.,
2015). 11 est suggéré d’améliorer les connaissances
sur 'évolution de la maladie, les SP, 'identification
des besoins et la planification des soins pour faciliter

I'intégration précoce de SP a domicile en offrant des
soins basés sur les besoins plutdt que sur le pronos-
tic (Scheerens et coll., 2018). Lintégration d’une
nouvelle approche dans la pratique, une meilleure
efficacité dans le travail (Petursdottir et coll., 2019)
et une amélioration de la perception de compétence
a discuter des besoins de soins actuels et futurs, de la
fin de vie ou de la mort sont rapportées a la suite des
interventions (Connolly et coll., 2018). Soulignons
également que les interventions a plusieurs compo-
santes, incluant notamment la théorie, les ateliers
de formation, I'expérience pratique et le mentorat,
saverent particulierement efficaces pour améliorer les
attitudes, la confiance, les connaissances et les com-
pétences percues (Kelley et coll., 2020).

Laccompagnement individuel ou de groupe,
communément appelé le coaching, a démontré étre
particuliecrement efficace en contexte de formation
continue, permettant de promouvoir 'approche
réflexive tout en offrant du soutien clinique super-
visé par des collegues (Goulet et coll., 2016). Le réle
des champions consiste généralement en la prise en
charge des personnes recevant des SP ou en fin de vie,
la formation et le coaching de leurs collegues et la col-
laboration avec I'équipe multidisciplinaire du milieu
ou interorganisationnelle (Engel et coll., 2021). En
effet, la collaboration avec les spécialistes des soins
infirmiers palliatifs, comme modeles de pratique cli-
nique, facilite le partage et la transmission de leur
expérience et de leurs connaissances, stimule le ren-
forcement de la confiance de leurs collegues en leurs
compétences et habiletés et contribue & une vision
commune de soins de qualité (Johansen et Helgesen,
2021). La collaboration d’une personne infirmicre
conseillere spécialisée (ICS) avec une équipe de SP
a domicile peut aussi faciliter le soutien a Iéquipe,
I'éducation professionnelle, la gestion et la coordi-
nation des soins (Fedel et Pennington, 2021). En
définitive, les écrits recensés concernant les besoins
infirmiers et les stratégies éducatives ont permis
I'identification d’une démarche clinique & mettre en
place pour implanter 'approche palliative au SAD.
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Démarche clinique réalisée

La démarche présentée a été réalisée dans un
stage en pratique infirmiére avancée. Elle a eu lieu
dans un service de soutien a domicile d’'un centre
local de services communautaires (CLSC) sur I'ile de
Montréal desservant une clientéle en perte d’autono-
mie liée au vieillissement, & une maladie chronique,
ayant des incapacités temporaires ou permanentes,
avec déficience physique, en convalescence, ou des
personnes en fin de vie (CIUSSS de 'Ouest-de-I'Tle-
de-Montréal, 2021). Elle a consisté en un sondage
aupres du personnel infirmier dans la phase prépara-
toire, suivi du développement, de I'implantation et
de I'évaluation de I'intervention mise en ceuvre.

Inspiré des écrits recensés, un sondage électro-
nique sur la plateforme Survey Monkey a été déve-
loppé et acheminé au personnel infirmier du CLSC.
Cette phase préparatoire visait 2 définir les assises de
la démarche clinique, & documenter les connaissances
et la perception des compétences infirmieres, leurs
besoins d’apprentissage ainsi que leurs définitions
des SP. Ce sondage a d’abord révélé que les soins
palliatifs étaient généralement associés a la fin de
vie, au soutien et a 'accompagnement pour 'obten-
tion de confort. Estimant nen administrer qu’occa-
sionnellement, le personnel infirmier se percevait
partiellement compétent a reconnaitre les patients
susceptibles d’en bénéficier, a évaluer leurs diffé-
rents besoins, a administrer des soins holistiques et a
actualiser le role d’advocacy aupres de cette clientele.
Un faible sentiment de compétence concernant leur
capacité d’amorcer des conversations en lien avec les
besoins actuels et futurs des patients, leurs objectifs
de soins, leurs attentes et leurs espoirs a également
émergé de ce sondage. Lintérét d’approfondir leurs
connaissances sur la gestion de symptomes, les res-
sources, la médication et I'aide médicale & mourir a
par ailleurs été exprimé par le personnel sondé. Ce
méme sondage a également été utilisé apres 'inter-
vention 2 des fins de comparaison. Donc, a partir de
ce sondage et en collaboration avec le milieu clinique,
une intervention composée de 4 activités interreliées
a été développée et implantée (figure 1).

Conception d'un outil de dépistage

Activité de formation
*Théorie
«Cas cliniques
Coaching
*Visites & domicile
*Pratique réflexive

Collaboration avec les champions locaux

*Infirmiéres spécialisés en soins palliatifs

Figure 1. Composantes de l'intervention

Le guide Lapproche palliative intégrée : quand
et comment (Gagnon, 2018), suggéré par le MSSS
(2020) a été utilisé afin de concevoir un outil de
dépistage sous forme de tableau a cocher, facile a
utiliser et permettant d’identifier et d’évaluer les per-
sonnes susceptibles de bénéficier de SP. Loutil met
de l'avant les principaux indicateurs d’un déclin de
état de santé, I'évaluation des symptémes, de I'état
fonctionnel de la personne, la compréhension de la
maladie ainsi que I'évaluation de la personne proche
aidante.

Lactivité de formation théorique a aussi permis
la présentation de I'outil et d’exemples de cas tout en
favorisant une discussion ouverte entre les partici-
pants. La mise en contexte, les concepts de SP et la
pertinence de 'approche palliative intégrée aux soins
offerts a domicile, les iniquités d’acces soutenues par
des données statistiques ont été présentés. La présen-
tation des trajectoires des maladies chroniques, de
outil ainsi que de son application contextualisée a
trois situations cliniques réelles choisies et exposées
par le personnel infirmier participant constituaient
une option de choix pour stimuler la discussion.
Un guide facilitant les discussions considérées diffi-
ciles, Serious illness conversation guide (Ariadne Labs,
2016), a été présenté et un moment d’échange a per-
mis d’identifier les problémes anticipés.

Un soutien a la pratique clinique a également
été offert par la stagiaire en pratique infirmiere avan-
cée (premiére auteure) & neuf personnes infirmieres
sous forme de coaching lors de visite & domicile. Ces
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personnes se sont impliquées selon leur niveau de
confort dans certaines discussions et ont observé
différentes interventions par la stagiaire auprés des
personnes jugées susceptibles de bénéficier d’une
approche palliative. Les connaissances acquises lors
de la formation théorique et 'application pratique de
I'outil ont ainsi été réinvesties. Une rencontre ulté-
rieure a permis une discussion concernant la clien-
tele rencontrée, une réflexion sur 'expérience vécue
pour renforcer les apprentissages (pratique réflexive)
et méme une évaluation des besoins de SP d’autres
personnes dans la charge de cas. Le personnel a été
guidé pour les évaluations futures, la planification
des soins et les conversations A tenir avec la clientéle.
Il a également été encouragé a consulter les médecins
concernés et A leur suggérer une participation active
dans la planification des soins.

Afin de procurer du soutien au-dela de la visite
conjointe, le personnel infirmier spécialisé en SP a été
identifié comme champions. La collaboration avec
Iéquipe spécialisée des I'identification d’indicateurs
de besoins de SP a été mise de 'avant pendant le
processus d’'implantation. Celle-ci visait le soutien du
personnel infirmier dans 'identification, I'évaluation
et la gestion des besoins ainsi que dans la planifica-
tion préalable des soins. De plus, la mise en place de
visites et de suivis conjoints regroupant le personnel
infirmier normalement impliqué et les spécialistes de
soins infirmiers palliatifs a facilité la collaboration.

RESULTATS ET DISCUSSION

Les résultats du sondage, bien qu’ils ne com-
parent pas les résultats individualisés, ont permis de
démontrer que la démarche clinique a amélioré les
connaissances ainsi que la perception autoévaluée des
compétences infirmicres. D’abord, les résultats quali-
tatifs du sondage démontrent clairement un change-
ment dans la compréhension du concept de SP. Apres
la démarche clinique, comme illustré par les nuages
de mots (figure 2), les soins palliatifs sont désormais
associés a des soins de confort, d’accompagnement et

de soutien ainsi qua la gestion des symptomes plutdt
qu’a des soins de fin de vie.

AVANT APRES

confort

soutien soutien
maladiechronique

Figure 2. Compréhension du concept de soins palliatifs

Les verbatims confirment aussi un apprentissage
et une amélioration de la perception des connais-
sances: «... japprofondis mes questions par rapport
aux indicateurs. De plus, je me sens plus a laise de
parler, de discuter de l'avenir en lien avec leur dia-
gnostic» ; aussi, de possibles changements dans leur
pratique et une meilleure efficacité: «... je suis plus
habileté a identifier les patients qui pourraient bénéfi-
cier d'une approche palliative». La perception d’admi-
nistrer plus fréquemment des SP a également été
observée et savére un constat particulierement inté-
ressant. En effet, les deux tiers du personnel infir-
mier reconnaissent administrer réguli¢rement des SP,
alors qu’ils jugeaient initialement n’en administrer
qu'occasionnellement (6/8). N’associant plus exclu-
sivement les SP aux soins de fin de vie, le personnel
infirmier semble réaliser que des SP sont administrés
régulie¢rement 4 travers leurs soins.

La perception de compétence s’est aussi globa-
lement améliorée. Lévolution du sentiment de com-
pétence dans différents attributs des soins palliatifs
infirmiers est mise en évidence dans la figure 3.
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JE ME SENS COMPETENT.E A...

AVANT L'INTERVENTION

Administrer des soins palliatifs [l = |
dentifier les patients =

Evaluer les différents besoins B
Administrer des soins holistiques [N PTEE D
Discuter besoins actuels et futurs L e D 000 |
Discuter objectifs de soins e ey

Etre advocate .

W En désaccord

® Partiellement en accord W Tout a fait d'accord

¥ Partiellement en désaccord

APRES LUINTERVENTION

Figure 3. Perception des compétences infirmiéres avant et aprés l'intervention

Les soins palliatifs étant initialement associés a
la fin de vie, le personnel infirmier se jugeait assez
compétent 2 identifier les personnes qui pouvaient
en bénéficier. Le déces étant plus prévisible lorsque la
maladie est treés avancée, il est possible que leur com-
pétence a identifier les personnes susceptibles d’en
bénéficier ait, en réalité, été associée 2 identifier celles
en fin de vie. La progression des maladies chroniques
étant incertaine puisquelle implique des périodes de
«stabilité relative», entrecoupées d’exacerbations et
souvent de multiples hospitalisations en fin de vie, il
est difficile d’anticiper la fin de vie et il est probable
que le personnel infirmier ait, en réalité, identifié
tardivement ces personnes. Les résultats suggerent
que la démarche clinique développée et implantée en
collaboration avec le milieu a permis d’améliorer non
seulement la perception de compétence a dépister
plus rapidement les patients susceptibles de bénéficier
de SP, mais leur réelle compétence a le faire.

Apres la démarche clinique, le personnel infir-
mier se considére aussi plus compétent a évaluer les
différents besoins de SP. Le sentiment de compétence

infirmiere s'est aussi amélioré quant a leur capacité
a tenir des conversations en lien avec les besoins et
objectifs de soins et étre advocate pour leur clientele.
Au terme de cette démarche clinique, la perception
des compétences du personnel infirmier 2 adminis-
trer des soins holistiques et des SP s'est définitive-
ment améliorée.

Si les compétences elles-mémes n'ont pas été
mesurées lors du stage, on a pu constater I'amélio-
ration de la capacité a identifier les personnes qui
nécessitaient des SP, car les demandes d’implica-
tion de Iéquipe spécialisée ont augmenté (presque
doublé) entre le début et la fin de la démarche cli-
nique. Soulignons également que les visites et suivis
conjoints avec le personnel infirmier et les spécialistes
de soins infirmiers palliatifs se sont également inten-
sifiés pendant et apres 'intervention.
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DES RECOMMANDATIONS EMISES

Lanalyse de la démarche clinique et des résul-
tats obtenus conduit a des recommandations pour
la formation, la pratique et l'organisation favorisant
lintégration de I'approche palliative dans un contexte

de SAD.

Pour la formation. Le manque de connaissance
des SP, tant pour les responsables politiques que le
personnel professionnel de la santé et le grand public
est un obstacle majeur a leur acceés (OMS, 2020).
Considérant le vieillissement de la population, for-
mer tous les professionnels pour I'approche pallia-
tive intégrée aux soins offerts a domicile permet de
mieux soutenir cette clientéle atteinte de maladies
chroniques; la formation continue est donc essen-
tielle pour 'amélioration de la pratique (MSSS,
2020).

Pour la pratique clinique. Pour optimiser la pra-
tique clinique, il est important que le personnel infir-
mier reconnaisse son role dans 'approche palliative et
qu’il soit soutenu pour le mettre en pratique. Etant
donné qu'une approche personnalisée centrée sur
les besoins de la clientéle est nécessaire, la relation
infirmiére doit étre mise a profit pour 'implanta-
tion de I'approche palliative. Lorsqu'une personne
nécessitant des SP est identifiée et qu'une relation de
confiance est établie, il est essentiel que le personnel
infirmier bénéficie d’une structure et de processus
formels le mettant en avant-plan pour amorcer des
conversations sur les besoins et les objectifs de soins
(Sullivan et coll., 2021).

Pour instituer le soutien et 'apprentissage infir-
mier, |’établissement de mécanismes de collaboration
interprofessionnelle et avec le personnel infirmier
champion s'avere une pratique intéressante. De fagon
a administrer des SP a toutes les personnes suscep-
tibles d’en bénéficier, la consultation et la collabora-
tion avec les spécialistes de soins infirmiers palliatifs
visent une prise en charge partagée lors de besoins
jugés complexes; elles favorisent la relation infir-
miére avec la clientéle en assurant la continuité du

suivi et facilitent la formation du personnel infirmier.
Linfirmiere conseillere spécialisée, par la guidance
et le coaching continus, peut aussi épauler les cham-
pions dans ce rdle de soutien.

Pour l'organisation. Au sein de 'organisation, la
continuité des soins par la transmission d’informa-
tions et la mise en place de ressources adéquates favo-
risent le développement professionnel. Lobtention
d’un suivi & domicile précoce et régulier peut boni-
fier la qualité des soins et la qualité de vie chez les
personnes atteintes d’une maladie chronique avan-
cée, mais encore faut-il que les membres du person-
nel professionnel de la santé des autres milieux en
connaissent la valeur ajoutée et qu’il y ait une conti-
nuité entre ces différents milieux et services. La mise
en place des ressources adéquates et suffisantes pour
répondre aux besoins croissants de SP a domicile peut
également avoir un impact sur le systéme de santé.

CONCLUSION

En conclusion, le bien-fondé de 'approche
palliative intégrée aux soins offerts & domicile, ou
de SP précoce, est particulierement bien démontré
par le fait que les visées curatives et palliatives des
traitements ne peuvent étre séquentielles, compte
tenu de lincertitude associée a la progression de la
maladie chronique. LCintervention clinique réalisée
visait a soutenir le développement de la pratique
infirmiére dans un contexte ol les besoins infirmiers
sont grands. Malgré I'échantillon restreint et effet
évalué a court terme, les résultats obtenus pourraient
étre prometteurs quant a I'identification et I'évalua-
tion de la clientele atteinte de maladie chronique qui
bénéficierait d'une approche palliative intégrée aux
soins 2 domicile. La réplication de cette intervention
présenterait un intérét afin d’en apprécier la portée,
tout comme il serait intéressant d’assurer la conti-
nuité du projet pour consolider la mise en pratique
des changements cliniques suggérés.
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