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Objectifs

* Nommer les particularités entourant les données de santé et d’acces
aux soins, incluant les soins palliatifs pour la population en situation
de précarité sociale;

* Décrire les besoins, les attentes et les craintes en lien avec la fin de
vie pour les personnes vivant en situation de précarité sociale;

 Utiliser I'approche palliative en contexte de précarité;
» Adapter les outils de soins palliatifs aux enjeux de précarité sociale;

* |dentifier les ressources de soins palliatifs adaptés au contexte de
précarité sociale dont le projet Maison Mobile de la Société des soins
Palliatifs a Domicile du Grand Montréal.



Des itinérants invisibles, méme

Anne-Marie Provost
9 novembre 2023
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Jacques Nadeau Le Devoir Les itinérants évoluent dans un environnement beaucoup plus a risque, avec moins de filet de sécurité s'ils
tombent malades.

LE DEVOIR | =\[ell)=)=

Au moins une quarantaine de personnes itinérantes ont perdu la vie
en 2022 a Montréal, a découvert Le Devoir en effectuant sa propre
recension. Or, ce chiffre est sous-estimé, puisque ni le gouvernement
ni les grandes villes du Québec ne comptabilisent les déces de gens

arie Provost a rue. Nombre d’intervenants et d’experts réclament un registre
centralisé, comme il en existe dans d’autres provinces canadiennes,
car plusieurs itinérants sont morts dans des circonstances violentes
ou mouvementées — ce qui souléve des questions quant a ce qui
pourrait étre fait pour prévenir ces drames.

Provost A-M. Des itinérants invisibles, méme dans la mort. Le
Devoir. (En ligne) 9 novembre 2023. Disponible:
https://www.ledevoir.com/societe/801613/enquete-
itinerants-invisibles-meme-mort



DOSSIER 3 articles

TROIS FOIS PLUS DE
DECES DE SANS-ABRI AU
‘QUEBEC

Les décés de sans-abri répertoriés par le Bureau du coroner
du Québec ont triplé ces derniéres années. Des données bien
en deca de la réalité puisque le coroner n'enquéte que sur les
décés suspects, non naturels ou inexpliqués. En pleine crise de
litinérance, la drogue, le manque d'accés aux soins et les
suicides risquent de tuer de plus en plus de gens, dénoncent

https://www.lapresse.ca/actualites/trois-fois-plus-de-deces- dES travai"eurs Communautaires. Un dOSSier d,lsabe"e DUC&S

de—sans-abrl—au-quebec/2024—10-17/|I-est-mort-tout—seul— ot de Pierre-André Normandin.
dans-le-froid.php#

PHOTO PATRICK SANFACON, LA PRESSE



«ll est mort dans la rue comme
un chien»: un itinérant meurt
devant une épicerie d’Hochelaga-
Maisonneuve

Les amis de Nelson Ouellet appellent les autorités a agir
pour eviter que d’autres itinérants connaissent la méme fin
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Lebel. A., Il est mort dans la rue comme un chien, Le Journal de Montréal (En ligne) 16 octobre 2024. Disponible: https://www.journaldemontreal.com/2024/10/16/il-
est-mort-dans-la-rue-comme-un-chien-un-itinerant-meurt-seul-devant-une-epicerie-dhochelaga-maisonneuve



Mise en contexte

* Gradient de santé?

* Taux plus élevés de maladie et de
mortalité chez les plus pauvres

* Gradient social : plus la situation
socio-économique est précaire, plus la
santé est mauvaise

» Déterminants sociaux (ex: le revenu,
la protection sociale, la sécurité
alimentaire, I’acces au logement,
I'inclusion sociale et la non-
discrimination) >>>>>>>>> mode de
vie, type de systeme de santé etc.




Mise en contexte

Définition selon la politique nationale de la lutte a I’itinérance (2014)?

L’itinérance désigne un processus de désdffiliation sociale et une situation de
rupture sociale qui se manifestent par la difficulté pour une personne d’avoir un
domicile stable, sécuritaire, adéequat et salubre en raison de la faible
disponibilité des logements ou de son incapacité a s’y maintenir et, a la fois, par
la difficulté de maintenir des rapports fonctionnels, stables et sécuritaires dans
la communauté. L’itinérance s’explique par la combinaison de facteurs sociaux
et individuels qui s’inscrivent dans le parcours de vie des hommes et des
femmes.

Gouvernement du Québec (2014) Ensemble, pour éviter la rue et en sortie. Politique nationale de lutte a
I'itinérance. En ligne : https://publications.msss.gouv.gc.ca/msss/fichiers/2013/13-846-03F.pdf



https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2013/13-846-03F.pdf

Mise en contexte

La définition des soins palliatifs selon I'Organisation Mondiale de |la
Santé (2002)3

Les soins palliatifs sont une approche pour améliorer la qualité de vie
des patients (adultes et enfants) et de leur famille, confrontés aux
problemes lies a des maladies potentiellement mortelles. |Ils
préviennent et soulagent les souffrances grdce a la reconnaissance
précoce, ['évaluation correcte et le traitement de la douleur et des
autres problemes, qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou
spirituel.

Organisation Mondiale de la santé, Soins palliatifs https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/palliative-

care



https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care

Mise en contexte

Loi concernant les soins de fin de vie

La présente loi a pour but d’assurer aux personnes en fin de vie des soins
respectueux de leur dignité et de leur autonomie. A cette fin, elle précise les
droits de ces personnes de méme que l'organisation et 'encadrement des
soins de fin de vie de facon a ce que toute personne ait acces, tout au long
du continuum de soins, a des soins de qualité adaptés a ses besoins,
notamment pour prévenir et apaiser ses souffrances.

Loi concernant les soins de fin de vie, L.R.Q.c. S-32.0001.4



Mise en contexte

Loi concernant les soins de fin de vie comprend :
-L'acces aux soins palliatifs
-Encadrement de I'aide médicale a mourir
-Encadrement de la sédation palliative
-Directives médicales anticipées



Larue,alavie, al

Données de santé et d’acces
aux soins des personnes en
situation d’itinérance

ik MH D . On meurt
rarement de froid quand on vit dans la rue; ony
meurt d’'une maladie chronique, d'une infection
virulente ou d’'une overdose.

Isabelle Paré
21 mars 2018




Les données de santé

* 85% ont une ou des maladies chroniques®
* 50% ont un diagnostic de santé mentale
* 62% ont une dépendance a l'alcool®

* 4 fois plus de cancer’

* 'espérance de vie chez les hommes itinérants est de 42-52 ans®
* Espérance de vie chez les hommes en général est 80 ans?®

* Le taux de mortalité est 3 a 4 fois celle de la population générale®
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“Everybody in this community is at risk of
dying”: An ethnographic exploration on the
potential of integrating a palliative approach to
care among workers in inner-city settings

Kelli I. Stajduhar, rN., PH.D. FcaHs, 12, Melissa Giesbrecht, pH.p.!
and Margo d’Archangelo, BA3

, Ashley Mollison, mA.}

YInstitute on Aging and Lifelong Health, University of Victoria, Victoria, BC, Canada; *School of Nursing, University
of Victoria, Victoria, BC, Canada and 3Victoria Hospice, Education and Research, Victoria, BC, Canada

Abstract

Objective. At the end of life, the need for care increases. Yet, for structurally vulnerable pop-
ulations (i.e., people experiencing homelessness and poverty, racism, criminalization of illicit
drug use, stigma associated with mental health), access to care remains highly inaccessible.
Emerging research suggests that enhancing access to palliative care for these populations
requires moving care from traditional settings, such as the hospital, into community settings,
like shelters and onto the street.




2““ Gimme More Than Shelter by Naheed DosanipMBP 0 ~»
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« Homelessness is a life-limiting illness. Homelessness is a
terminal diagnosis. »

Dr Naheed Dosani, fondateur du programme PEACH (Palliative
Education and Care for the Homeless)

https://endwellproject.org/watch/naheed-dosani-palliative-and-trauma-informed-care-for-the-unhomed/



Les données d’acces aux soins

* Peu de contacts avec les soins de santé dans la communauté®°
* Difficulté de diagnostiquer les problémes de santé et d’orienter les soins?!

* Plus de consultations a l'urgence??

* Lieu de déces principal : hopital en contexte de soins aigus (ex:
urgence)t314

» Autres lieux de déces?'>: place de transition (ex: dans la rue), refuges

* Peu de contact avec les ressources en soins palliatifs!>

* Moins de soins palliatifs a domicile et moins d’acces a un md a domicile dans
les quartiers défavorisés'4

e Résultante: déces souvent seul, mal soulagé et loin des ressources en soins
palliatifs©



Les données d’acces aux
soins, réalité québécoise

-Peu, voir pas de données

-Projet de recherche en cours




Les données d’acces aux soins, réalité québécoise

Séjour aux soins intensifs (%)en fonction du

statut de logement Equivalent morphinique (mg) recu dans les
derniéres 24hres de vie en fonction du statut de
P=0,07 logement
140
p=0,442
Non-PS| 120
100
80
60
40
PSI

20

PSI Non-PSI

Mémoire de maitrise Marie-Héléne Marchand, Printemps 2024: https://papyrus.bib.umontreal.ca/xmlui/handle/1866/33491?show=Ffull



Martin, Intervenant communautaire. Pour ce qui est de Monsieur
Lajeunesse, c'est juste... (Soupir)  Monsieur Lajeunesse
c¢’est...comment je pourrais dire ca... Il etait tout seul. Il était vraiment
tout seul, Monsieur Lajeunesse, il y avait une tante tres éloignée qui
m'avait parlé que j'essayais de contacter apres son deces, mais il était

juste seul.

Tu sais « ¢’est moche mourir dans un grand refuge, étre au milieu de
55 personnes, mais en meme temps tout seul. ».

Mémoire de maitrise Marie-Héléne Marchand: https://papyrus.bib.umontreal.ca/xmlui/handle/1866/33491?show=full



e Plus largement, en
situation de pauvreté: ©

* Plus susceptible de
vivre de |la douleur et
cela bien avant la
période de fin de vie

* Malgré cette
surexposition, plus de
difficulté a obtenir
des traitements
analgésiques




Les préeoccupations,
besoins et préférences
des personnes en
situation d’itinérance
face a la fin de vie



Certaines préoccupations

* Peur de recevoir des soins inappropriés et/ou des soins prolongés et
d’acharnement thérapeutique 101417

* Craintes de soins de fin de vie de mauvaise qualité2%1’

* Peur de la mort, en partie suite au contact répété avec plusieurs morts difficiles,

chillelgtlggbtraumatiques et solitaires de d’autres gens en situation d’itinérance

* Peur de mourir de maniere violente ou traumatique!?2°
* Peur de mourir de maniere anonyme 011,19



Besoins et préférences

. 1Boels7oin d’étre traité avec respect et dignité, franchise et sans jugement

* Certains souhaitent leur famille proche d’autre non19.17.20

* Environnement familier ou ils pourraient étre entourés d’un réseau de

* « face of care » plus important que « place of care » 1013
* La plupart souhaite aborder les directives médicales anticipées 1%/
 Préfere discuter de leur probléme de consommation®1/

* Souhaite mourir paisiblement et sans souffrance 10.11,17,20



Besoins et préférences

* Enrésumé :
* 3 grandes catégories de souhaits?!:
e désir de dignité et de respect;
e désir de flexibilité dans les soins recus;
e désir de pouvoir consommer des substances lorsqu’ils le souhaitent.



Les barrieres identifiées
par les personnes en
situation d’itinerance et
les intervenants
travaillant aupres d’eux




Barrieres identifiées

* Dépendances aux drogues et a |'alcool amenant difficulté d’adhésion aux
traitements et d’acces aux soins palliatifs particulierement dans un contexte de
soins n’incluant pas la réduction des méfaits 10.11.22,23

» Gestion de sx difficile 2"9 a tolérance et a la réticence des spécialistes de
soigner dans ce contextel022

* Aucun support social pour aider dans les soins 101117
* L'absence de logement en soil% !

* Discrimination, manque de respect, perte de confiance envers le systeme de
Santé 10,11,22,23

* Le tabou entourant la fin de vie, certains ne souhaitent pas connaitre leur état
de santélo1d



Barrieres identifiées

* Identification difficile de |a fin de vie (ex : déces souvent subit) et manque
de formation en soins palliatifs'®'’

* Manque de formation sur les soins adaptés a l'itinérance pour le personnel
de la santél®20

 Compétition des besoinsi?11,18,22,23

 Manque de places adaptées pour soigner les personnes en situation
d’itinérance qui sont en fin de viel%1!

e Communication et coordination difficile entre les établissements de santé et
les refugesi® 1’

* Ressources déja limitées en refuges et donc surcharge de travail si cas de
soins palliatifs a méme la ressource d’hébergementiot’



Mais y vas-tu toujours y avoir
De I'eau dedans mon vin?

Y vas-tu toujours y avoir
que'qu'chose en moins
Quand tout c'que t'as c't'une tranche
de pain?

Quand le vent souffle, moi j'sais d'ou
c'est qu'ca vient
Y en a qui ont tout, pis tous les
autres, y ont rien
Change-moi ¢a

J'connais rien

Richard Desjardins




Les solutions identifiées
par les personnes en
situation d’itinérance et
leurs intervenants




Solutions identifiées
* Pair-aidance!®.1’

* Environnement sans jugement et soins empreints de compassion et de
dignité01’

* Respecter les volontés de la personne si elle souhaite rester au refuge méme si
en fin de viel®18

* Stratégie de bas seuil pour augmenter la capacité de donner des soins
palliatifs?223

* Service de réduction des méfaits comme un point d’entrée pour les services de
soins palliatifs?*

* Formation nécessaire a donner en soins palliatifs et en toxicomaniel%1>
* Développer des sites de soins alternatifs ex : en refuge

-moins cher que soins traditionnels!’



Vulnérabilité structurelle
et acces aux soins

* Vulnérabilité structurelle limite les choix et les
possibilités tout en amdplifiant la vulnérabilité
aux risques, aux préjudices et aux impacts
négatifs pour la santé

* Contexte palliatif amene double
vulnérabilité2>2¢

* Soins de santé incluant les soins palliatifs
pensés en fonction de la majorité2>:26

* Ressources en soins palliatifs déja limitées et
criteres d’admission strictes

* Majorité des unités de soins palliatifs demandent un
niveau de soins D et un pronostic de moins de 3 mois.

* Résultantes: besoins de santé plus grands mais
acces aux soins nettement
moindre=injustice?>26

EGALITE - INCLUSION

https://edi.ugam.ca/lexique/equite/



Quelques pistes de
réflexion

* Que pouvons-nous faire au sein de nos équipes pour
améliorer I'acces aux soins palliatifs?

* Considérer les refuges comme des milieux de
vie ET des milieux de soin;

* Considérer les sites de réduction des méfaits
comme des points d’entrée pour les soins
palliatifs;

* Stratégie de bas seuil: penser en
amont=repérage précoce;

* Formation en soins palliatifs pour nos
professionnels et intervenants sociaux
ceuvrant en itinérance-dépendance (et vice-
versal);

* Connaitre les ressources disponibles adaptées
pour les gens en situation de grande précarité
sociale qui sont en phase palliative de leur
maladie.




Quelques
pistes de

réflexion:
Repérage
précoce

Modele de
I’Association canadienne de soins palliatifs

Traitement de la maladie -

Pblec?'f e Soins palliatifs’

des soins o pour soulager
) e la souffrance ou améliorer ™
La="" la qualité de vie
Présentation/ Maladie Déces Deuil
diagnostic du patient
Maladie Maladie Stadeavance

aigué chronique et terminal



Modeéle de soins a expliquer au patient et ses proches

Gestion
de la
maladie

Traitements
actifs

Surcharge
infection

Palliscience en ligne: https://palli-
science.com/sites/default/files/parcours_debutant/2. approche_palliative integree.pdf

Soulagement des symptomes:

douleur, dyspnée, nausées

Traitements

palliatifs

pr

Gestion
des
symptomes




ETAPE 1
IDENTIFICATION

Utilisez les questions
suivantes afin
d'identifier les patients
qui pourraient bénéficier
d'une approche
palliative intégrée ;

¥ Laquestion surprise
« Seriez- vous surpris
si ce patient décédait
au cours de la
prochaine année? »

¥ Le patient présente-
t-1l des indicateurs
généraux du déclin
de son état
fonctionnel ou des
indicateurs
spécifiques reliés a
certaines conditions
cliniques ou
psychosociales?

¥ Ce patient a-t-il
indigué le désir de
recevoir des soins
palliatifs ou en a t-Il
reconnu le besoin?

ETAPE 2
EVALUATION

v Symptémes
Evaluez les symptémes et les besoins du patient & tous les niveaux. Utilisez
I'échelle d'évaluation des symptémes d'Edmonton et un outll de dépistage de
la détresse pour dépister les symptémes/besoins du patient :

» Anxiété « Douleur » Manque d'appétit
= Bien-étre + Essoufflement « Nausées
» Détresse + Fatigue » Symptdmes dépressifs
» Troubles du sommeil
v Etat fonctionnel

Utilisez I'échelle de performance pour patients en soins palliatifs (PPS V2) pour
savoir quand évaluer:

» L'adéquation entre les besoins du patient et les soins dont il bénéficie

+ Linventaire et le besoin de ressources a la maison pour le patient

+ Le niveau de charge de travail/de détresse de la personne aidante

Principales caractéristiques des scores de PPS

+ (PPS=70) ne peut plus travailler normalement, mais peut s'adonner & ses
taches quotidiennes, les activités domestiques ou ses passe-temps

+ (PPS = 60) quelques fols par semaine, a besoin d'aide pour effectuer au
moins une de ces activités : sortir du lit, marcher, se laver, aller aux toilettes
ou manger

+ (PPS=50) est assis ou couché la majorité du temps, a besoin d'alde chague
Jour pour accomplir les tadches énoncées 4 PPS=60

+ (PPS = 40) est alité la majorité du temps

v Compréhension
Assurez-vous :
+  Que le patient et ses proches (notamment son mandataire) comprennent le
caractére incurable et progressif de la maladie
+ Que vous comprenez les valeurs, croyances et objectifs de soins du patient.
Soyez prét A répondre A cette question : A quol puis-je m'attendre?
+ De bien documenter votre discussion avec le patient et ses proches

ETAPE 3
PLANIFICATION ET
ORGANISATION DES SOINS

v’ Gestion des symptimes

- Pour bien gérer les symptémes,
utilisez les guides standards
disponibles (fournis par Palli-
science, Action Cancer Ontario
(CCo)

= Pensez & utiliser les ressources
communautaires et les CLSC

" Planification des soins :

S5iPPS

= =70 : Planifiez préalablement des
soins avec le patient et son manda-
taire

- < 60 : Réévaluez la planification
préalable des soins et commencez
la planification des soins de fin de
vie avec le patient et son manda-
taire

= < 50 : Débutez de fagon urgente
I'évaluation de la compréhension
des attentes du patient et de ses
proches (et de son mandataire) et
la planification des soins de fin de
vie

¥ Consultations et références

« SiPPS = 60 : Faites une référence
au CLSC pour des soins & domicile

- Pensez a une consultation en soins
palliatifs et a des ressources
psychosociales si wous devez
prendre en charge des cas avec
des symptémes complexes

= Utilisez les ressources locales pour

tout support additionnel
e

https://palli-science.com/sites/default/files/PDF/une_approche_de_soins_palliatifs_en_premiere_ligne.pdf



Fig. 1 Outil d'identification, d'évaluation,

et de planification/organisation des soins Etape 1 : Identification

Posez-vous la question surprise :

Seriez-vous surpris si ce patient décédait
au cours de la prochaine année? I

Oui
— 1 — 1
Non Ne sais pas
Réévaluez
Présente-t-il des Présente-t-il des indicateurs Le patient a-t-il indlqué le réguilbrement

indicateurs généraux spécifiques reliés a certaines T e P

de déclin de son état conditions cliniques ou palliatifs ou en a-t-il

fonctionnel? psychosociales? reconnu le besoin?
Sioui, allez a la page 3 Si oui, allez aux pages 3 et 4 N

Minimalement/Non

T

v v

Etape 2 : Evaluation

Compréhension du

Symptomes Etat fonctionnel patient et de ses proches

Etape 3 : Planification/Organisation des soins
Soins de fin de vie;

Définition des objectifs/

Etablir le ni Niveau de Niveau de . attentes du patient
tablirle niveau e neorformance performance P A A G [
des soins PPS>70 PPS <60
#» Coordination des soins
Gestion des symptomes avec un CLSC

Etablir un plan de soins




Indicateurs généraux du déclin de l'état fonctionnel

Diminution des activités
Présence de comorbidité(s)

Capacités physiques générales décroissantes et besoin croissant

d'aide et de soutien

Maladie a un stade avancé ou instable, apparition de symptdmes .

complexes

» Perte progressive et importante de poids ( >10% au cours des 6

derniers mois)

+ Admissions répétées pour des crises imprévues

+ Evénements dits « signaux d'alarme »

Taux d'albumine < 25g/1

Indicateurs spécifiques du déclin de I'état fonctionnel lors
de certaines maladies graves

Cancer - Déclin rapide ou prévisible

- Cancer métastatique

Etat des performances et aptitudes fonctionnelles - si le patient
passe plus de 50% de son temps au lit ou allongé, le pronostic est '

habituellement estimé a moins de 3 mois

+ Moins bonne réponse au traitement de chimiothérapie; chimiothérapie

palliative

Refus de tout traitement anti-tumoral supplémentaire

Défaillance d’un organe - Déclin imprévisible

Maladie pulmonaire obstructive
chronique (MPOC)

Etat de la maladie jugé grave (ex. VEF1 < 30%)

Hospitalisations fréquentes {au moins 3
hospitalisations dues a une MPOC au cours
des 12 derniers mois)

Satisfait les critéres pour recevoir de

I'oxygénothérapie a long terme

Stade 4/5 sur I'échelle MRC (Medical Research
Council scale) - c'est-a-dire essoufflement
aprés 100 métres de marche sur surface plane
ou a l'intérieur

Symptomes de défaillance cardiaque droite

Plus de 6 semaines de corticoides systémi-
ques au cours des 6 derniers mois

Maladie du coeur
(ex. insuffisance cardiaque)

Stade 3 ou 4 de la dlassification NYHA (New
York Heart Association) - essoufflement au
repos ou aprés un effort minimal

Admissions répétées a |'hopital pour des
symptomes de défaillance cardiaque
Symptomes physiques ou psychologiques
difficiles a supporter malgré une thérapie
optimale

Maladie hépatique

Cirrhose avancée accompagnée d'au moins une
complication au cours de la demiére année
(ascite résistante aux diurétiques; encéphalopa-
thie hépatique; syndrome hépato-rénal;
saignements variqueux récurrents)

Contre-indication 3 une transplantation du
foie

Score de Child-Pugh : Class C (score > 9)

Insuffisance rénale chronique (IRC)

Le patient présente une IRC de stade 4 ou 5
dont 'état se détériore

Le patient choisit I'option « Pas de dialyse »
ou discontinue la dialyse (par choix ou en
raison d'une fragilité croissante ou de
comorbidités)

Symptémes physiques ou psychologiques
importants dans un contexte de traitement
optimal de I'IRL

Insuffisance rénale symptomatigue : nausées
et vomissements, anorexie, prurit, déclin de
I'état fonctionnel, surcharge liguidienne
réfractaire aux traitements diurétiques



Maladies neurologiques en général

+ Détérioration progressive des fonctions physiques et/ou cognitives malgré une thérapie optimale

+ Symptdmes complexes et de plus en plus difficiles  contréler
» Difficultés a avaler (dysphagie) conduisant a des pneumonies d'aspiration récurrentes, dyspnées, septicémies ou défaillances respiratoires
+ Difficultés du langage : difficultés croissantes a parler et dysphasie progressive

Maladies neurologiques spécifiques

Maladie du neurone moteur

.

Déclin rapide et marqué de la condition
physigue

Premier épisode de pneumonie d'aspiration
Difficultés cognitives croissantes

Perte de poids

Symptoémes complexes et complications
médicales

Faible capacité vitale respiratoire (< 70% du
résultat attendu au test d'une spirométrie
standard)

Dyskinésie, chutes etfou problémes de
mobilité

Difficultés a communiquer

Maladie de Parkinson

.

Perte d'efficacité du traitement en cours

Autonomie réduite, besoin d'aide pour
accomplir les activités quotidiennes

Perte de contréle des symptdmes parkinso-
niens de plus en plus fréquente et d'une
durée de plus en plus prolongée

Dyskinésie, chutes et problémes de mobilité

Indications de problémes psychiatriques
(dépression, anxiété, hallucinations, psycho-
ses)

Indicateurs apparentés a ceux observés chez
des patients fragiles (voir ci-dessous)

Sclérose en plaques

+ Importance significative des symptomes
complexes et des complications médicales

+ Dysphagie et mauvais état nutritionnel

+ Difficultés de communication (ex. dysarthrie
at fatigue)

+ Troubles cognitifs, notamment début de
démence

Fragilité/Démence - Déclin graduel

Fragilité

Présence de plusieurs comorbidités nuisant
significativement aux tiches quotidiennes

Diminution du score de performance (ex.
niveau de I'état fonctionnel)

Combinaison d'au moins 3 des symptomes
suivants :

+ Faiblesse

+ Ralentissement marqué de la vitesse de
marche

+ Perte de poids significative
+ Epuisement
+ Niveau d'activité physique minimal

+  Symptdémes dépressifs

Accident vasculaire cérébral (AVC)

Etat végétatif persistant, état conscient
minimal ou paralysie compléte

Complications médicales
Manque d'amélioration 3 mois aprés I'AVC

Déclin cognitif/démence post-AVC

Démence
+ Incapacité & marcher sans assistance
+ Incontinences urinaire et fécale

+ Conversations cohérentes non systémati-
ques

+ Incapacité a activités

quotidiennes

accomplir  des

Et n'importe lequel des éléments suivants :
+  Perte de poids

+ Infection urinaire

+ Ulcére de pression sévére - stade 3 ou 4
+ Fiévre récurrente

+  Absorption orale réduite

+ Pneumonie d'aspiration



Phase defin
de vie

Echelle de performance pour patients en soins palliatifs (PPSv2)*

PI']"::I::I:.:I:I m Mobilité MLTI: ::T:::‘:"é A::;:‘:'::::np:::ll“ Alimentation Niveau de conscience

Activivé et travail : normaux

jl— Phase transitoire —erhasr_ stahle

I

90 % Aucune manifestation de maladie L
» Compléte Autonome Normal
Activité normale aver effort |
A0 % Certains signes de maladie N el 1
Incapable de travailler normalement B RTr e
0% Maladie évidente [l
22 Réduite | ble d i
ncapable d’accomplie Aide nécessaire
&0 % passetemps/tdches ménagéres e
Maladie évidente Normale ou diminuée Normal ou confusion
50 % Surtout assisicouché  Incapable de faire tout travail Beaucoup o akde
Maladie avancée nécessaire
373
Incapable d'accomplir la majeure
105 S partie de ses activi M:Lm;c;.::z:,hih Nurrnallrl_nu sgjn':nulence
Maladie avancée prupa P *iconiusien
30 % Mormale ou diminuée Normal ou snm_mlence
+/- confusion
. N accomplit aucune activité . Mormal ou somnolence
20% 4
4/ Toujours au lit Maladie avancée Soins complets Réduite & des gorgées +/- confusion
05 Soins de la bouche Somnolence ou coma
seulement +/- confusion
0% 5 Mort

*Traduction adaptée de celle du Victoria Hospice Society.
ECOG : Echelle d'état des performances du Eastern Cooperative Oncology Group; PRFS : Outil sur I'état fonctionnel déclaré par le patient.




ETAPE 3
PLANIFICATION ET ORGANISATION DES SOINS

Symptémes/Besoins

Guide de prise en charge des symptomes
+ Application mobile disponible pour téléphones intelligents
+ Livre de poche Pallium - livre électronique disponible
+ Guide des pratigues disponibles sur Palli-Science

Planification des soins

+ Basez-vous sur |'état fonctionnel pour planifier les soins et évaluer les
besoins 2 la maison/dans la communauté

PPS = 70 : Commencez la discussion sur la planification préalable des
soins avec le patient et son mandataire

PPS = 60 : Commencez la planification des soins de fin de vie avec le
patient et son mandataire et faites une référence au CLSC pour des
soins & domicile

v’ Planification préalable des soins

La planification préalable des soins est un processus fait de
continuelles réflexions, discussions et communications sur les soins
que le patient désire (ou non) recevoir, spécialement en prévision de
son incapacité a s'exprimer.

Vise 'amélioration de la communication avec I'équipe soignante, de
la qualité de vie, la réduction du stress et de I'anxiété chez les
patients, leurs proches et le personnel soignant.

Améliore la communication entre les patients, leurs proches et
I'équipe du personnel soignant.

Débuter la planification préalable des soins

Abordez le sujet.

Expliquez au patient en quoi consiste la planification préalable des
soins.

Prenez un second rendez-vous avec le patient pour en discuter. A ce
rendez- vous, demandez au patient de se présenter accompagné par
la personne susceptible de prendre les décisions en son nom, lorsque
son état l'imposera. Laissez au patient du temps pour réfléchir et
prendre ses décisions.

Référez le patient a « Parlons-en : Manuel sur la planification préalable
des soins » pour |'aider & explorer ses objectifs et valeurs.

Notez les valeurs du patient et ses souhaits. Assurez-vous que le
patient et la personne susceptible de prendre les décisions en son
nom en aient une copie.

Ajoutez une copie a son dossier.

Impliquez d'autres professionnels et d'autres membres de I'équipe
de soins au besoin.

Pour plus d'information, veuillez consulter les ressources disponibles sur le
site web de Parlons-en www.planificationprealable.ca.

¥ Objectif des soins

La discussion concernant les objectifs de soins devrait porter sur les
préférences du patient pour des interventions cliniques spécifiques. Elle
doit étre menée en tenant compte de la discussion sur la planification
préalable des soins qu'elle complémente.

¥ Aide-mémoire a considérer

+ Recommandations d'interventions thérapeutiques complémen-
taires.

Obtenez le consentement du patient pour ses traitements.
Considérez la consultation ou la référence aux équipes et interve-
nants spécialisées en SPFV pour la prise en charge des symptd-
mes complexes.

Si vous devez transférer le patient vers un autre médecin, un
autre milieu ou une équipe de soins palliatifs, assurez-vous de
choisir celui qui est le plus & méme d'offrir la prise en charge
adéquate.

Facilitez la communication du plan de traitement lorsque le
patient doit étre transféré vers un autre spécialiste ou un autre
établissement.

¥’ Planification des soins de fin de vie

«+ Discutez et documentez les objectifs de soins avec le patient et
son mandataire si cela n'a pas encore été fait.

Réévaluez le plan de traitement en fonction des objectifs de soins
et du profil pharmaceutique. Discutez-en avec le patient et
adaptez-le au contexte en faisant le retrait, I'ajout ou le maintien
de médicaments.

Faites le dépistage de problémes psychosociaux spécifiques de
fin de vie avec le patient et son mandataire.

Identifiez si le patient peut bénéficier de services spécialisés de
soins palliatifs,

Développez et implantez de fagon proactive un plan pour la fin
de vie.

Planifiez les soins 4 domicile en établissant les liens avec les
services communautaires (pas uniquement au cours des 2-4
derniéres semaines) en vous assurant que les ressources
nécessaires soient disponibles (incluant I'accés et la disponibilité
de la médication adaptée et, en temps opportun, une trousse au
chevet du malade).

Guidez le patient aussi précisément que possible vers les outils
appropriés fournis.

Consultations/Références

Voici des exemples de ressources disponibles pour les professionnels
de la santé et les patients. Assurez-vous d'avoir vérifié leur accessibilité
et leur disponibilité.

A considérer pour tous les patients et leurs
proches

+ Référence aux CLSC: considé-  + Nutritionnistes/Diététistes
rez cette option pour les + Ergothérapeutes/
évaluations fonctionnelles et Physiothérapeutes
les besoins avec PPS < 60 Services spirituels

+ Services de soins palliatifs : Psychologues/Psychiatres
considérez cette option s'ily a CHSLD

Travailleurs sociaux
Ressources en milieu
communautaire

des problémes de sympté-
mes complexes



Quelques
pistes de
réflexion :

formation
soins palliatifs




Fin de vie en contexte de déependance

* Po souvent impossible

* Méthadone transmucosale possible (attention, ne pas dépasser volume de 1-2ml)
e Buprénorphine film-sublinguale

* Enjeu de dissolution si radiothérapie zone faciale, xérése buccale ou anomalie anatomique
faciale

* Le plus souvent, passage en sous-cutanée (intermittent ou perfusion)
* Revoir les dosages (1 mg po=0,5mg sc)
* Attention a I'hyperalgésie 2" aux opiacées?’
e Facteur précipitant : augmentation rapide des opiacées, dose plus élevée
d’opiacées
* Facteur protecteur probable : Methadone, bubrénorphine, co-analgésiques
* Traitement : réduire dose, hydratation, rotation d’opiacée avec réduction 25%



Fin de vie en contexte de dépendance

* Rendre les entre-doses (ED) disponible plus fréequemment
* Ex:q1 hre prn
* ED=10% de la dose totale sur 24 hres mais.....

* Individualisation du traitement primordiale

* Contexte de prise des ED (ex: environnement, mésusage, etc)

» Solutions a envisager: livraison die, boite a clé, loi 90 etc
* Observer les raisons menant a la prise d’ED (ex: anxiété, douleur, dyspnée etc)
* Objectif: soulager sans nuire tout en respectant les volontés du patient

* Considérer les autres symptomes
e Anxiété : midazolam, lorazépam

* Rales : robinul, scopolamine
* Symptdmes de sevrage des autres substances consommeées (ex; ROH, tabac)



Quelques pistes de
réflexion : les ressources
disponibles

Maison du Pere (Mtl)

* Le Chainon (Mtl)
Certains CHSLD (ex : Le
Manoir de I’age d’or)

Projet Maison Mobile
(SSPAD) (Mtl)




Une équipe
active et
dévouée, depuis
1973

La Société de soins palliatifs a domicile du Grand Montréal est un organisme a
but non lucratif dont la mission est d’offrir des soins palliatifs et des services
de haute qualité, a domicile, a toute personne malade atteinte de cancer ou
de toute autre pathologie en phase avancée de la maladie et qui désire vivre a
domicile la derniere étape de sa vie.



Les soins offerts dans le milieu de vie de |a ~ N4
personne : 55 )a

*Infirmiers/infirmiéres
eInfirmiére auxiliaire SOCIETE DES SOINS PALLIATIFS A DOMICILE

*Préposés aux bénéficiaires
*Psychologue

*Soins spirituels

*Référence pour suivi médical a domicile
sAcces a des services 24/7



Terre-Neuve-et-

- Excellence

r
Colombie-
Britannique Alberta a e n s a n te

Manitoba Québec ‘
Saskatchewan
E a Ontario

Nouvelle-
Légende : Ecosse

. Nombre d’équipes participantes

https://www.healthcareexcellence.ca/fr/notre-action/tous-les-programmes/ameliorer-l-equite-dans-l-acces-aux-soins-
palliatifs/communautes-du-programme-ameliorer-l-equite-dans-l-acces-aux-soins-palliatifs/



» Service mobile (« outreach ») de soins palliatifs pour
population vivant I'extréme précarité sociale a
Toronto

Inf, md (pallitiviste et psychiatre), intervenants
psychosociaux, partenariat avec les soins a
domicile etc.

Directement dans le milieu de vie des gens:
refuge, parc, campement, maison de chambre
etc.

Plus de 100-150 patients traités par année

Autres projets connexes : Good Wishes Project,
Recherhes, Enseignement etc.

Financement 1,5 Million du Ministere de la
santé d’Ontario

EOLUPODCAST.COM

Palliative
Education and

Care for the

Homeless

WITH
DR. NAHEED DOSANI

https://www.icha-toronto.ca/programs/peach-palliative-education-
and-care-for-the-homeless



Mission

 Améliorer I'équité dans |'acces
aux soins palliatifs pour les
personnes en situation
d’itinérance ou de logement
précaire




LIFE iSm.r l

I

Dream Team!

* Equipe Projet Maison Mobile

 Partenaires engagés :

Cap St-Barnabé
Pas de la rue
Native Women Shelter-Résilience Montréal

Equipe itinérance et dépendance CIUSSS de I'Est
de I'lle de Montréal
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Annick St-Jean Jean Raymond Genevieve Sandrine Bernard Pierre Desforges
Desforges

Marie-Hélene Marchand Marie Goyette



Ameliorer
'acces aux
SOINS
palliatifs par
‘'entremise
de 4 volets

La prise en charge globale des patients
identifiés comme ayant des besoins en
soins palliatifs

La formation des organismes
communautaires en approche palliative

Développement d’un corridor de services
en soins palliatifs

Défense des droits des patients en
situation de précarité sociale




Contre-transfert et préjuges

* Préjugés envers les personnes en situation d’itinérance : toxicomanie,
santé mentale, troubles de comportement, manque de volonté

e Contre-transfert



Auto-analyse ” \

e Défaire les tabous via formations aux
organismes communautaires + intervenants
du réseau, formations croisées, rencontres,
partage des savoirs

* Adresser les craintes des équipes pour
mieux adapter le milieu

* Défense du droit des patients via la
poursuite de notre implication au-dela de
son milieu de vie (ex : séjours hospitaliers,
admission soins palliatifs etc.)

Se rallier a la cause, aux soins et aux besoins




Adaptation
des equipes
en soins
palliatifs pour
les personnes
désaffiliees ou
en situation

d'itinérance

e Recherche continue de solutions
* Formations croisées
* Adapter les outils

e Partenariat avec les organismes communautaires



Projet Maison Mobile-Société des soins palliatifs a domicile du grand Montréal
(SSPAD)

Maison Mobile

https://www.societedesoinspalliatifs.com/a-propos/#services



Criteres de réféerence
Projet Maison Mobile

* Personnes en situation d’itinérance ou logées de maniere vulnérable
* Maladie pouvant compromettre I'espérance de vie

* Douleur sévere et/ou symptomes importants

* Difficultés d’acces aux services généraux et aux soins palliatifs

Pour le moment priorisation des secteurs du CIUSSS de U'est et Montréal Nord, mais nous considérons
toutes les demandes a Montréal méme si hors secteur



1110, rue Jean-Talon Est, bureau 301

Montréal (Québec) H2R 1V9

MAISON Téléphone : 514 272-7200
MOBILE Télécopieur : 514-272-0134
REFERENCE EXTERNE
MAISON MOBILE DE LA SOCIETE DES SOINS PALLIATIFS A DOMICILE DU GRAND
MONTREAL
Date : / /

Source de référence :

Nom, prénom Titre N° de téléphone

Référent ( Nom du professionnel) Nom de l'organisation N° de télécopieur
Informations sur le (1a) patient(e) :
/ /
Prénom Nom Sexe Date de naissance
Identité de genre RAMQ Exp. N® de téléphone
Type d'hébergement G
Adresse Type d’hébergement

(si applicable)

Identification 4 une communauté autochtone :

Oui [ Laquelle :

Non |:|

Enjeux principaux en lien avec 1'accés aux soins palliatifs :
Santé mentale [_]
Précarité sociale D

Difficulté 4 coordonner les services requis [ |
Difficulté a communiquer avec 'usager D
Utilisateur de drogues |:| Aucune RAMQ (ou non a jour) D
Utilisateur d’alcool I:] Utilisation de tabac |:|

L]

Obtention de

médication

1110, rue Jean-Talon Est, bureau 301

Montréal (Québec) H2R 1V9

MAISON Téléphone : 514 272-7200
MOBILE Télécopieur : 514-272-0134

Raisons de la référence (ex. soulagement de la douleur, problématiques actuelles) :

Etat du logement (si applicable) :

Condition de santé :
Maladie menagant la vie (ex : cancer, maladie pulmonaire terminale etc):

Insuffisance rénale avancée |:| Démence avancée [_]
(ex. pré-dialyse ou dialyse)

Grand 4ge (accompagné d’une l:l
perte d’autonomie importante)
Insuffisance cardiaque avancée (ex. Insuffisance hépatique Fibrose pulmonaire avancée [_
décompensation fréquente, essoufflement gvancée D

au repos ou & I"effort 1éger) I:l

Cancer D Maladies dégénératives du ~ Maladie pulmonaire D
Lequel : systéme nerveux (avec atteinte  obstructive chronique
de I’autonomie) |:| (MPOC)
Autres :
Date du diagnostic : I /.

Pronostic (si connu):

Pronostic connu de la personne : [Joui D Non

Y-a-t-il un (e) spécialiste impliqué(e)? [] Oui [JNon

* Sioui, lequel? :

e Coordonnées :

1110, rue Jean-Talon Est, bureau 301

Montréal (Québec) H2R 1V9

MAISON Téléphone : 514 272-7200
MOBILE Télécopieur : 514-272-0134

Consommation de substances :

Type :

Quantité :

Fréquence :

Antécéd édicaux connus :
Soins spécifiques (ex. p )

Séjours d'h ions et inter impliqués :

Informations complémentaires ( lieux fréquentés, moyens de rejoindre 1'usager,

infor ions psych iales perti couverture de médication valide ou non):

Veuillez noter que lorsque la demande de référence est acceptée, les informations suivantes

[ Liste des médicaments

[] Résultats récents des analyses de laboratoire (si disponible)
[ Rapport de pathologie (si disponible)

[ Notes de consultation récentes

[] Notes sur les dossiers concernés

Veuillez inclure toute information qui nous aidera a déterminer si le(la) patient(e) correspond &
nos critéres d’admissibilité.

Soumettre la demande complétée par télécopieur au 514 272-0134 ou par courriel au
info@sspad.ca



Résume des activités clinigues

* Suivis des patients: 13 (2 sont décédés)

* Tournées de patients en refuge a chaque 2-3 semaines
* Objectifs:
 identifier les personnes qui pourraient bénéficier d’'une approche palliative
* Aider les intervenants dans l'orientation des soins



Serge, 63 ans



Open the door
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Louise, 68 ans




Enjeux

Manque d'informations sur la situation de santé

Coordination (entités du réseau)

Coordonnées pour rejoindre les patients

Patients sans domicile fixe et affiliation CLSC

Perte d'autonomie sans adaptation milieu

sspad

SOCIETE DES SOINS PALLIATIFS A DOMICILE




Défis au déploiement de l'offre de
service du Projet Maison Mobile

* Financement pour étendre le territoire d’action a I’ensemble de l'ile de
Montréal autant pour les soins cliniques que pour les formations aux
intervenants des organismes communautaires impliqués
* Nouveaux corridors de services en déploiement
 Equipe Itinérance Montréal-Nord en collaboration avec refuge le
Coeur en action
* Exploration des besoins dans Centre Sud (Montréal)

e Recrutement de Médecins
* AMP-RLS, PREM-PEM etc.

Y @) | - * Rareté des refuges adaptés
* Partenariat en cours: Maison du Pere, Maison de soins palliatifs St-
Raphaél

SOCIETE DES SOINS PALLIATIFS A DOMICILE




Impacts potentiels basés sur projets
similaires canadiens?® %

Diminution des consultations a I'urgence

Diminution des séjours aux soins intensifs
Diminutions de la longueur des hospitalisations
Diminution des colts de santé

* Développement de services de santé équitable en lien

avec la Loi sur les services de santé et services sociaux et la BY @b | __
Loi sur les soins de fin de vie

SOCIETE DES SOINS PALLIATIFS A DOMICILE
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Questions-
Commentaires
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