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Qualité des services de santé
Ontario est le conseiller de la
province en matiere de qualité
des soins de santé. Nous
sommes résolus a atteindre
I’objectif suivant : une
meilleure santé pour toutes
les personnes en Ontario.

Qui sommes-nous?

Nous sommes un groupe de personnes démontrant
une rigueur scientifique et ayant de I’expertise dans
divers domaines. Nous nous efforgons de faire preuve
d’une objectivité compléte et de tout examiner a partir
d’un poste d’observation nous permettant de voir la
forét et les arbres. Nous travaillons en partenariat avec
les organismes et les fournisseurs de soins de santé

a I’échelle du systeme, et nous faisons participer les
patients eux-mémes, afin de contribuer a apporter des
changements importants et durables au systéeme de
santé complexe de la province.

Que faisons-nous?

Nous définissons la qualité dans le contexte des
soins de santé et offrons des conseils stratégiques
de fagon a ce qu’il soit possible d’améliorer toutes les
composantes du systeme. Nous analysons également
pratiquement tous les aspects des soins de santé
offerts en Ontario, notamment I’examen de la santé
générale de la population ontarienne, la capacité de
certains secteurs du systéme a travailler ensemble et,
surtout, ’'expérience des patients. Nous produisons
ensuite des rapports objectifs complets fondés sur
des données, des faits et la voix des patients, des
personnes soignantes et des gens qui travaillent

chaque jour au sein du systeme de santé. En outre, nous
formulons des recommandations sur la fagon d’améliorer
les soins en se fondant sur les meilleures données
probantes. Enfin, nous appuyons des améliorations

de la qualité a grande échelle en travaillant avec nos
partenaires afin de permettre aux fournisseurs de soins
de santé d’apprendre plus facilement les uns des
autres et de partager des démarches novatrices.

Programme commun d’amélioration
de la qualité

Le programme commun d’amélioration de la qualité
est un ensemble de mesures ou d’indicateurs
sélectionnés par Qualité des services de santé Ontario
en collaboration avec les partenaires du systeme de
santé afin d’orienter les rapports sur le rendement.
Qualité des services de santé Ontario utilise le
programme commun d’amélioration de la qualité pour
concentrer ses efforts d’amélioration et pour faire

le suivi des progrés a long terme en ce qui a trait a
I’atteinte des objectifs du systéme de santé et rendre le
systeme de santé plus transparent et plus responsable.
Les indicateurs promeuvent des soins intégrés axés sur
le patient et constituent le fondement de notre rapport
annuel intitulé A /a hauteur. A mesure que nos rapports
publics sur le rendement du systeme de santé prendront
de I'ampleur, le programme commun d’amélioration de
la qualité évoluera et servira de pierre angulaire a tous
nos rapports publics. Qualité des services de santé
Ontario est le nom commercial du Conseil ontarien

de la qualité des services de santé, un organisme du

ministére de la Santé et des Soins de longue durée.

Pourquoi cela importe-t-il?

Nous reconnaissons qu’il existe de nombreuses raisons
d’étre fiers de notre systeme, mais aussi qu’il nous
arrive souvent de ne pas atteindre notre plein potentiel.
Pour dire vrai, dans certains cas, il est difficile d’évaluer
la qualité des soins, et il arrive parfois que nous ne

sachions pas en quoi consistent les meilleurs soins. Un
dernier point, mais non le moindre : certains segments
vulnérables de la population ne regoivent pas des
niveaux acceptables d’attention. Notre intention est
d’améliorer continuellement la qualité des soins de
santé dans la province, peu importe la personne ou
I’endroit ou elle vit. Nous sommes inspirés par le désir
d’améliorer le systeme et par le fait indéniable que
I’'amélioration n’a pas de limites.
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Préambule

Préambule

Les soins palliatifs devraient étre accessibles a Le rapport intitulé Soins palliatifs en fin de vie révéle
tous les Ontariens et toutes les Ontariennes qui également certains des défis et des possibilités
en ont besoin, car ils assurent le confort et la du systeme de santé relativement a I'amélioration
dignité pour les patients et les familles qui vivent des soins palliatifs pour que les patients puissent
avec une maladie potentiellement mortelle. Les commencer a recevoir des soins palliatifs au besoin
soins palliatifs aident les personnes aux prises tout au long de leur maladie et mourir a I'endroit qui
avec des problemes physiques, psychologiques, leur convient.

Dr Joshua Tepper sociaux, spirituels et pratiques et celles qui doivent

Président et chef composer avec la perte et la douleur pendant la Nous devons, pour nous assurer gue les gens

de Ia direction maladie et au déces. recoivent les meilleurs soins palliatifs, apprendre

les points forts de la province a cet égard et

Les soins palliatifs sont I’'un des trois secteurs découvrir les mesures que nous devons prendre
cibles émergents du nouveau plan stratégique de pour améliorer le systeme de soins palliatifs. La
Qualité des services de santé Ontario (les deux discussion nationale actuelle a propos de I'aide
autres sont les soins de santé mentale et de lutte médicale a mourir au Canada offre un choix
contre les dépendances, et les soins primaires). éventuel a certains patients qui font face a des
Le présent rapport renforce notre compréhension souffrances insupportables. Cela ne change
des services de soins palliatifs dont les Ontariens toutefois pas la nécessité pour tous les patients en
bénéficient a la fin de leur vie, ce qui comprend les phase terminale d’avoir acces aux meilleurs soins
soins offerts a I'hdpital et a domicile (y compris les palliatifs possible au bon moment et au bon endraoit,
visites a domicile effectuées par des médecins), pour qu’ils se sentent a I'aise et bien soutenus.

ainsi que les visites non prévues aux urgences.
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Préambule

Beaucoup de travaux sont déja en cours pour Le rapport Soins palliatifs en fin de vie comprend
batir un meilleur systeme de soins palliatifs en des observations qui nous permettront de découvrir
Ontario. Le Réseau ontarien de soins palliatifs, un comment améliorer les soins palliatifs pour la
partenariat nouvellement créé entre les patients, population de I'Ontario.

les personnes soignantes et les fournisseurs,
continuera de planifier et de relier les soins dans
toutes les régions de la province. Le ministére de
la Santé et des Soins de longue durée souligne
également les soins palliatifs dans son plan //%

d’action Priorité aux patients et le Budget de

2016 du gouvernement de I'Ontario comprend D" Joshua Tepper

un investissement de 75 millions de dollars sur Président et chef de la direction
trois ans qui vise a offrir davantage d’options aux

patients et a accroitre leur acces aux soins palliatifs

en milieu communautaire.

Cordialement,
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Résumé

Résume

Les dernieres semaines de la vie d’une personne
peuvent étre parmi les plus difficiles pour elle, ses
proches et ses personnes soignantes. Lorsque le
systeme de santé fonctionne trés bien pendant
cette période, les patients regoivent des soins de la
meilleure qualité possible qui refletent leurs valeurs
et leurs désirs, afin gu’ils puissent vivre en ayant

la meilleure qualité de vie possible et, ultimement,
mourir confortablement, la ou ils le désirent.

Actuellement, nous n’atteignons pas toujours des
soins de qualité optimale. Dans des sondages
menés aupres des patients et des personnes
soignantes en Ontario, la plupart des gens affirment
qu’ils préféreraient mourir chez eux.[1,2] S’ils
avaient accés a des soins de qualité supérieure

a domicile et a des visites a domicile par des
médecins qui prodiguent des soins palliatifs, les
recherches ont démontré que plus de personnes
pourraient probablement étre en mesure de mourir
chez elles.[2,3] La réalité, cependant, c’est que

la plupart des patients de I'Ontario meurent a
I'hopital, méme parmi ceux qui ont regu des soins
palliatifs.

Dans le présent rapport, nous examinons les
soins et les services que les patients ont regus
au cours du dernier mois de leur vie, une période
potentiellement difficile pour les patients et les
membres de leur famille, leur attention étant
compléetement déviée du traitement, pour plutot
assurer le confort et la prise en charge des
symptémes. En Ontario, il existe de nombreux
services offerts pour les patients a la fin de leur
vie, mais avec la coordination limitée en place pour
naviguer dans le systeme, les patients peuvent
recevoir des soins fragmentés, surtout lorsqu’ils
passent d’un milieu a un autre, comme de leur
domicile a I’h6pital[4].
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Principales
conclusions au sujet
des soins en fin de
vie en Ontario

Selon les données que nous utilisons dans le
présent rapport, il a été déterminé que plus de 54
000 personnes en Ontario ont regu des services
en soins palliatifs entre avril 2014 et la fin de mars
2015. De ces patients qui ont recu des soins
palliatifs, nous avons constaté que :

e environ la moitié (47,9 %) ont commenceé a
recevoir des soins palliatifs pendant leur dernier
mois de vie;

e pres des deux tiers (64,9 %) sont décédés
dans un hopital;

e environ un quart (25,8 %) ont passé la moitié
ou plus de leur dernier mois de vie a I’hopital;

e pres des deux tiers (62,7 %) ont eu des
consultations non prévues aux urgences dans
leur dernier mois de vie;



e moins de la moitié (43,3 %) ont recu des soins
palliatifs a domicile pendant leur dernier mois
de vie;

e environ le tiers (34,4 %) ont bénéficié d’'une
visite a domicile d’un médecin dans leur
dernier mois de vie.

Nous avons également inclus les résultats d’un
sondage mené aupres des personnes soignantes
pour les patients qui sont morts dans un groupe
sélectionné de maisons de soins palliatifs
résidentielles (immeubles ou appartements
semblables a un domicile qui fournissent des soins
palliatifs). Les résultats du sondage peuvent ne
pas refléter le tableau d’ensemble de la prestation
des soins palliatifs en Ontario, mais ils fournissent
néanmoins de précieuses observations sur le point
de vue de certaines personnes soignantes.

e Pres des trois quarts (76,7%) ont noté
émotionnelle soutien dans leur derniére
semaine de la vie comme excellent.

e Chez les personnes soignantes de patients
décédés dans une maison de soins palliatifs
résidentielle, moins de la moitié (45,7 %)
ont affirmé que les fournisseurs de soins de
santé les ont « sans aucun doute » aidés a
comprendre a quoi s’attendre ou comment se
préparer pour le déces du patient.

En nous fondant sur I'enquéte internationale

aupres des adultes 4gés du 2014 Fonds du
Commonwealth, nous avons également déclaré
des conversations portant sur les soins en fin de vie
(qui ne sont pas nécessairement liées au processus
formel de planification préalable des soins) :

e  Pres de deux tiers (64,0 %) des adultes agés
qui ont participé au sondage en Ontario
ont déclaré avoir eu des discussions avec
les membres de la famille, les amis ou des
professionnels de soins de santé a propos de
leurs désirs d’obtenir des soins en fin de vie.

Jeter les bases

Les efforts en cours dans la province afin
d’améliorer les soins palliatifs nécessiteront de
collaborer avec le public et d’enseigner aux gens
a comprendre le rble des soins palliatifs, ce qui ne
signifie pas que rien d’autre ne peut étre fait. En
fait, les soins palliatifs sont souvent offerts en plus
de soins qui visent a prolonger la vie. Les patients,
les personnes soignantes et les fournisseurs
partagent leurs expériences tout au long de ce
rapport, révélant des aspects des soins palliatifs
que les chiffres ne peuvent pas traduire. Ces
témoignages montrent ce que le systeme de santé
signifie pour les personnes qui regoivent des soins
palliatifs et pour leurs personnes soignantes.

Résumé

Le présent rapport jette les bases des futurs
rapports en montrant ce que Nous savons au
sujet des soins palliatifs pour les patients en
Ontario a la fin de leur vie, et quelles autres
données sont nécessaires pour en apprendre
davantage sur cet important domaine. Nous
connaissons les types de services qui sont
accessibles aux personnes a la fin de leur vie
et ou les gens meurent, mais nous avons peu
d’information sur la qualité de ces services, et
s’ils répondent aux besoins des patients et des
personnes soignantes. A ’avenir, nous nous
efforcerons d’en apprendre davantage sur la
qualité des soins palliatifs.
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Une nouvelle
démarche de
soins palliatifs

On pense souvent, a tort, que si quelqu’un recoit
des soins palliatifs, cela signifie que les traitements
pour ralentir la progression de sa maladie sont
arrétés. Une étude a montré que c’est I'inverse qui
est vrai : les soins palliatifs peuvent mener a une
meilleure qualité de vie tout au long du processus
complet, dés le moment ou le patient recoit un
diagnostic de maladie potentiellement mortelle.[5]

Nous sommes conscients que les patients
devraient recevoir des soins palliatifs beaucoup
plus t6t que ce qui se produit souvent. Dans le
passé, la démarche de soins palliatifs était qu’ils
ne commenceraient pas avant les étapes les plus
ultimes de la maladie ou souvent pas du tout. La
nouvelle démarche de soins palliatifs veut que
cela puisse commencer immédiatement apres
que le patient a recu un diagnostic de maladie
potentiellement mortelle. En vertu de cette
démarche, les soins palliatifs sont sous-jacents
tout au long des soins au patient.

Soins palliatifs
en fin de vie

[’Ontario, comme bien d’autres territoires de
compétence, est dans le processus de déterminer
les moyens et les endroits les meilleurs pour fournir
des soins aux personnes qui en sont a la fin de
leur vie. Le présent rapport examine les soins

au cours du dernier mois de vie des patients en
Ontario, un délai important dans le cadre plus large
des soins palliatifs, car actuellement pres de la
moitié (47,9 %) de ces patients ont commencé a
recevoir des soins palliatifs durant ce dernier mois.
C’est généralement le moment ou les personnes
mourantes ont besoin des soins les plus intensifs,
les semaines qui fagonneront leurs expériences et
celles de leurs proches.

Une des limites de cette analyse, c’est que nous
sommes incapables de produire un rapport sur les
patients qui peuvent avoir regu des soins palliatifs,
mais dont les soins n’étaient pas inclus dans les
données des dossiers médicaux comme étant des
soins palliatifs ou des soins en fin de vie.

Dans la mesure du possible, nous examinons

les soins et les expériences des différents sous-
groupes de personnes en Ontario pendant leur
dernier mois de vie par la présentation des résultats
en fonction des régions des réseaux locaux
d’intégration des services de santé (RLISS), du
revenu du quartier, et du fait qu’elles vivent dans

un milieu rural ou urbain.

Introduction

Mourir chez soi

Au moment du sondage, la majorité des personnes
en Ontario ont déclaré qu’elles préféreraient mourir
chez elles plutdt qu’a ’hdpital.[6] Cependant, une
fois que quelqu’un devient tres malade, la réalité
d’un déces a domicile peut ne pas étre facile a
réaliser. Dans certains cas, des interventions et
des procédures médicales peuvent &tre mieux
pratiquées a I’hopital, mais avec suffisamment

de soutien — notamment des soins infirmiers — la
plupart des gens devraient &tre en mesure de
mourir chez eux ou ailleurs dans la collectivité
(comme dans un foyer de soins de longue durée
ou une maison de soins palliatifs résidentielle) s’ils
le souhaitent. Bien que la majorité de la population
puisse manifester une préférence pour le fait de
mourir chez soi lorsqu’on leur a posé la question
dans le cadre d'un sondage, dans certains cas, le
déces a domicile pourrait étre plus difficile que ce
que les gens avaient pensé a I'origine — le domicile
pourrait devoir étre transformé en un milieu qui
ressemble a un hoépital.[7,8] En outre, les patients
pourraient ne pas avoir le soutien de membres de
la famille ou de personnes soignantes privées dont
ils ont besoin, ou les moyens financiers pour couvrir
les colts associés au fait de mourir chez soi.[9]
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Introduction

En quoi consistent les soins palliatifs?

Les soins palliatifs sont la vaste démarche visant
a assurer le confort et la dignité pour les patients
et les familles qui vivent avec une maladie
potentiellement mortelle ou qui présentent un
risque de développer une telle maladie.

Selon le rapport intitulé Améliorer la qualité et la
valeur des soins palliatifs en Ontario : Déclaration
de partenariat et d’engagement a I'action
(2011),[10], les soins palliatifs visent a aider les
personnes et les familles a :

e s’attaquer aux problemes physiques,
psychologiques, sociaux, spirituels et
pratiques, et a tenter de répondre a leurs
objectifs, attentes, besoins, craintes et
€SpOoirs associes;

e se préparer a une fin de vie auto déterminée
et au processus de déces, et prendre en
charge la situation;

e composer avec la perte et la douleur
pendant la maladie et au déces;

e traiter tous les problemes actifs et empécher
de nouveaux problemes de survenir;

e promouvoir des occasions d’expériences
significatives et utiles, la croissance
personnelle et spirituelle, et
I’épanouissement personnel.

Les consultations du public menées dans
I’ensemble de I’Ontario pour produire le
Rapport des tables rondes provinciales sur les
soins palliatifs et en fin de vie (2016) ont révélé
que, trop souvent, les gens estiment que les
soins palliatifs signifient que le systéme les a
abandonnés, eux ou leurs proches. Le rapport
affirme que les efforts devraient étre axés sur
la sensibilisation des personnes au fait que les
soins palliatifs sont une démarche holistique
afin de répondre aux besoins des personnes
atteintes de maladies potentiellement mortelles.
Cela comprend le fait de les aider a vivre plus
longtemps avec la meilleure qualité de vie
possible, et de mourir en tout confort.[11]
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A quel endroit les
soins palliatifs en
fin de vie sont-ils
dispensés et par qui?

En Ontario, les personnes qui regoivent des soins
palliatifs en fin de vie regoivent des services sous
de nombreuses formes, comme la prestation des
soins par des membres de la famille, les soins a
domicile et les services dispensés par un médecin,
et dans plusieurs types d’endroits, y compris chez
elles, dans des foyers de soins de longue durée,
dans des maisons de soins palliatifs résidentielles
(immeubles ou appartements semblables a

un domicile qui fournissent des soins palliatifs)

[12] et dans des hopitaux, tant a I'intérieur qu’a
I’extérieur des unités de soins palliatifs officiellement
désignées.

Les services de soins a domicile et soins
communautaires pour les patients qui recoivent
des soins palliatifs comprennent ce qui suit :

e des services de soins a domicile, ce qui
peut inclure des soins infirmiers, du soutien
psychologique, des soins personnels, ainsi que
I’accés au matériel, comme des lits I’hdpital ou
de 'oxygene;



des consultations de médecins et de personnel
infirmier praticien a leur domicile (bien que les
données présentées ici ne comprennent pas
les visites du personnel infirmier praticien);

les soins palliatifs offerts par les foyers de soins
de longue durée dans I'établissement pour les
patients a la fin de leur vie;

des services de soins palliatifs offerts par
une douzaine de maisons de soins palliatifs
résidentielles partiellement financées par la
province pour les patients a la fin de leur vie;

des programmes de soins palliatifs offrant des
conseils et du soutien aux familles en matiere
de déces et de deuils;

des services de soins palliatifs bénévoles,

y compris du soutien communautaire, des
programmes spécialisés en soins palliatifs,
du soutien en soins palliatifs a domicile et en
maison de soins palliatifs résidentielle;

du soutien aux personnes soignantes.

Les soins hospitaliers pour les patients qui
recoivent des soins palliatifs comprennent ce qui suit :

des soins aux patients qui regoivent des
soins palliatifs dispensés par les services
des urgences des hdpitaux (certains
patients retournent a leur domicile apres une
consultation au service des urgences, alors
que d’autres sont admis a I’hopital);

des admissions a I’'hépital pour les patients

qui ont besoin d’une prise en charge de leurs
symptdmes et de leur douleur a I’hopital
(certains hopitaux ont également un petit
nombre de lits dans une unité spécialisée en
soins palliatifs, mais la plupart des patients
sont admis dans les lits de soins actifs réguliers
de I'hopital);

des équipes de consultation en soins palliatifs
pour les patients (dans un grand nombre
d’hoépitaux), ainsi que d’autres programmes et
mesures de soutien offerts aux patients et aux
personnes soignantes.

Introduction

Nombre de lits de soins actifs dans les
hépitaux de I'Ontario (approximatif)

Nombre de lits en maisons de soins palliatifs
résidentielles en Ontario (approximatif)

Lits dans les maisons de soins
palliatifs et les hopitaux

Sources de données: Pour le nombre de lits de soins palliatifs:
Ontario Santé financiere et statistique (SIFSSSO) Base de
données, fournies par le Ministére de la Santé et des Soins

de longue durée de I'Ontario. Pour le nombre de lits dans les
hospices résidentiels: fournis par les soins palliatifs de I’Ontario
[email], 16 mai 2016.

Remarque: Les soins palliatifs peuvent étre fournis dans des lits
de soins de courte durée ainsi
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Introduction

Pleins feux sur les
patients qui recoivent
des soins palliatifs

Plus de 95 000 personnes sont décédées en Ontario
en 2014-2015, dont 54 000 (57 %) ont regu au
moins un service de soins palliatifs dans leur derniere
année de vie dans I'ensemble de tous les secteurs
de la santé (par exemple, les soins a domicile, les
soins hospitaliers et les soins de longue durée).

Dans le présent rapport, les patients qui ont regu
des soins palliatifs ont été identifiés parce qu’ils ont
obtenu un service de soins palliatifs ou qu’ils ont
été désignés comme étant en fin de vie dans leur
dossier médical au cours de la derniére année de
vie, entre le début d’avril 2014 et la fin de mars 2015.

Aux fins de clarté tout au long du rapport,
nous appelons ce groupe de 54 000 patients
qui ont recu des soins palliatifs « patients des
soins palliatifs », le terme « palliatifs » décrivant le
type de soins et non le patient.

Les deux premiers chapitres se concentrent sur les
services de soins palliatifs que ce groupe de
patients des soins palliatifs a regus (ou n’a pas
recus) pendant leur dernier mois de vie, une
période pendant laquelle ils ont souvent le plus
besoin des soutiens offerts par le systeme de santé.

Pour obtenir de plus amples renseignements sur
I’analyse, consultez les remarques sur les
meéthodes a la fin du rapport.

Description des patients qui ont recu des services de soins
palliatifs par rapport au nombre total de personnes qui sont
décédées en Ontario, 2014-2015

Patients ne
recevant pas
de services de
soins palliatifs
38,769 Patients qui
40.5 % recoivent des
services de
soins palliatifs
54,525
57.0 %
Autre —/
555

0.6 % Blessure/traumatlsme majeur
1,793
1.9 %

Parmi les quelque 54 000 patients des soins palliatifs qui sont décédés :

47,9 % 12,7 %
ont commenceé a
recevoir des soins
palliatifs pendant
leur avant-dernier

ont commencé
mois de vie.

a recevoir des
soins palliatifs
pendant leur
dernier mois de vie;

Source(s) des données : BDCP, SNISA, RASO, HCD, BDPI, fournies par I'lCES
Remarques : Pour obtenir plus de détails sur les définitions de patients recevant et ne recevant pas de services de soins palliatifs, veuillez
consulter 'annexe technique.

10 Qualité des services de santé Ontario | Soins palliatifs en fin de vie



1. Services a

domicile en
fin de vie




1. Services a domicile en fin de vie

Mourir, c'est vraiment difficile

Le fils de Pat, Jon, parle de la maniere qu’avait sa méere de percevoir la vie, des soins qu’elle a regus
a la fin de sa vie et de sa décision de mourir chez elle.

Mourir

Wow! C’est vraiment difficile, mourir. De tellement de fagons. Il y a I'aspect physique qui est le fait
de réellement mourir, et les aspects émotionnels et existentiels. Ma mére s’est comportée avec une
dignité et une grace extrémes, mais elle a également connu des jours horribles ou elle se sentait
égoiste et méchante, et ou elle s’ennuyait. Les humains ne sont pas immaculés. Nous ne pouvons pas
étre bien ficelés comme de petits paquets parfaits, et ma meére n’était certainement pas différente.

Vivre le moment présent

Ma mére n’a pas essayé de prétendre qu’elle avait toutes les réponses. Elle était, d’'une certaine
maniere, réconfortante et, d’une autre, fataliste. Le diagnostic est le diagnostic, et vous composez
avec lui du mieux que vous pouvez, disait-elle. L'une des choses dont je me souviens a propos de
I’attitude de ma mere est le fait qu’elle vivait dans le moment présent. C’est un peu cliché, mais on
ne fait pas ¢a tres bien dans ce monde en ce moment. Nous faisons beaucoup de choses pour ne
pas étre dans le moment présent, en fait, et c’est quelque chose que sa maladie I’a forcée a faire.
Et c’est la que se trouve tout ce qu’il y a de bon.

Aucun manuel

Mon pere, mon frere et moi estimions que nous aurions presque pu écrire un livre afin d’orienter les
gens dans une telle expérience; a quoi s’attendre, les hauts et les bas, et ou s’adresser pour
obtenir de I'aide, car il n’y a pas de manuel d’instructions. Il y a la loi de Murphy : tout ce qui est
susceptible de mal tourner, tournera nécessairement mal. Il y a tellement de composantes
importantes, et chaque composante importante a la possibilité de bien fonctionner ou non. Du
moment ou vous obtenez le diagnostic jusqu’aux conseils de tiers qui vous louent des lits
d’hopitaux, en passant par les échanges avec le personnel infirmier qui vient chez vous, il s’agit
d’un processus incroyablement complexe. C’est vraiment difficile de naviguer, et vous étes déja
sous un stress énorme.

12 Qualité des services de santé Ontario | Soins palliatifs en fin de vie
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a rencontre avec le médecin

Pendant les premiers jours, ma mere voulait s’assurer que mon frére et moi, et peut-étre aussi mon
pere, allions bien et comprenions le diagnostic et tout le reste. Et la D™ Nina Horvath, spécialiste des soins
palliatifs, a dit : allons dans mon bureau et parlons. Sans égard pour I’heure et sans nous mettre a la
porte de son bureau, elle nous a rencontrés, tous autant que nous sommes, et I'effet fut trés puissant.

Rester a la maison

Ma meére, étant la personne altruiste qu’elle était, ne voulait pas mourir chez elle parce qu’elle ne
voulait pas dépendre de mon pére et de la famille. A mesure que la mort se rapprochait, je crois
qu’elle pensait : « Pourquoi est-ce que je voudrais étre dans un établissement plutét que chez
moi? » Alors, elle et mon pére ont pris la décision qu’elle meure ici, et je pense que c’était la bonne
décision. Méme si ¢ca n’a pas été facile.

Le stress

De petites choses peuvent se produire et se produisent effectivement, et elles deviennent des
problémes importants. Ma mere, vers la fin, éprouvait une douleur incroyable au bas du corps et
nous avons pensé : a-t-elle contracté une infection des voies urinaires? Qu’est-ce qui se passe?
Nous pouvions lui donner sa morphine, mais seulement a certains intervalles. Nous ne savions pas
quoi faire. Le stress que nous éprouvions était de la folie. La seule chose envers laquelle vous vous
engagez devant votre mere ou votre conjoint est que vous ne souffrirez pas sous nos yeux. Enfin,
cing heures plus tard, I'infirmiére est arrivée. Il s’est avéré que sa douleur était due au fait que son
cathéter s’était tourné, tout simplement.

Un emploi a temps plein.

Au cours des derniers mois de sa vie, ma mére avait besoin de soins 24 heures sur 24. Elle avait
besoin d’aide pour tout faire et cela exige beaucoup de coordination. Les soins a domicile financés
par le gouvernement couvrent six heures par jour et vous devez vous tourner vers le secteur privé le
reste du temps. Vous devez tout coordonner avec I’organisme, puis il y a les médicaments, les
ordonnances a faire exécuter et livrer, ainsi que la location du lit d’hépital. Vous feriez n’importe quoi
pour votre famille, mais on parle ici d’une entreprise titanesque. Il faut sans aucun doute que les
gens ouvrent les yeux. C’est un emploi a temps plein.

Pour en savoir plus sur I'histoire de Pat, veuillez vous reporter La joie quotidienne a la page suivante.

1. Services a domicile en fin de vie
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1. Services a domicile en fin de vie

La jole quotidienne

Ayant recu un diagnostic de cancer en phase terminale, Pat a formulé son opinion sur les soins
palliatifs, la vie et la mort dans une vidéo réalisée avec un hépital de North York au cours des mois qui
ont précédé son décés en 2014. Ce sont les paroles de Pat, extraites de cette vidéo.

La vie et la mort

Nous allons tous mourir et, si nous sommes tres trés chanceux, nous allons avoir des amis et des
membres de notre famille autour de nous, et nous ne souffrirons d’aucun inconfort. Lorsque vous
vivez avec le cancer, vous ne pouvez pas vous y attarder tous les jours. Vous ne pouvez pas vous
immerger dans la maladie.

Hors de controle

En 2009, j’ai eu une mastectomie bilatérale et on n’a pas trouvé de ganglions lymphatiques. Cela fait
que, quand j'ai entendu ca, j’ai tout de suite pensé que j’allais gagner cette bataille-la. Ce fut donc
un grand choc de découvrir, en janvier dernier, que les métastases avaient atteint les poumons et le
cerveau. Vous savez, le diagnostic de chague personne est tellement différent, autant que la maniere
d’y réagir. Et au tout début, on sent qu’on a completement perdu le contréle, je pense. Je crois que
beaucoup de gens sentent simplement qu’ils ont complétement perdu le controle.

Apres le diagnostic initial, vous étes bouleversé, puis vous vous ressaisissez. Et je crois que la chose la
plus précieuse a été mon expérience avec la famille au cours du bouleversement causé par le diagnostic
initial parce que le sentiment d’étre entouré d’amour était immense. C’était la chose la plus importante.

Se battre contre I’avenir

Je crois que bon nombre d’entre nous, y compris moi, avons toujours pensé que palliatif signifie
que vous arrivez pres de la fin. Vous étiez ici et, maintenant, vous tombez de la falaise, et les soins
palliatifs sont des soins en fin de vie.

Nous savons gue les tumeurs cérébrales sont les plus problématiques. Vous ne pouvez vous
empécher de vouloir savoir, quand vous tomberez de cette falaise, a quoi cela ressemblera du point
de vue cognitif? Est-ce que cela influencera ma maniere de parler, mon fonctionnement cognitif, ou
vais-je devenir cette folle qui hurle des obscénités a sa famille? Cette partie est la plus difficile.
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https://youtu.be/flIbjBRiyP8

On s’occupe de vous

Nous avons tous quitté [palliative care doctor] le cabinet de la D™ [Nina] Horvath rassurés, sachant que
nous allions pouvoir nous débrouiller. Comme I’a dit la D™ Horvath : « La naissance est un mystére. On se
lance dans I’aventure sans savoir a quoi elle ressemblera, comment nous allons nous débrouiller. » Elle

a ajouté que la mort est identique. C’est un mystére. Nous ne savons pas. Nous ne savons pas a quel
degré de douleur nous serons soumis ou pour combien de temps et a quel point nous sommes protégés,
mais nous allons composer avec cette douleur et vous aider... Elle a dit que nous pouvons faire face a la
douleur physiologigue, nous pouvons faire face a la douleur émotionnelle et nous pouvons faire face a la
douleur existentielle. En d’autres termes, on s’occupe de vous.

La qualité de vie

Cela peut ressembler a un cliché, mais tout est ensuite question de qualité de vie. Vous voulez rester en
vie, mais pas au prix de votre qualité de vie. Je voulais mourir dans un établissement de soins palliatifs.
Je ne voulais pas imposer ma mort dans ma maison parce que j’estimais que la maison était un havre
pour la famille et que c’était quelgue chose dont je privais [my husband] Mike et les enfants. Puis les
choses ont changé. La D Horvath m’a dit : « Vous n’avez pas besoin de prendre une décision tout de
suite. Il s’agit d’un processus et c’est quelque chose qui peut vous faire réfléchir a long terme. » Alors, ce
qui peut paraitre amusant, Mike et moi avons mesuré |'espace nécessaire pour un lit d’hopital... le canapé
ira ici, et je peux voir mes oiseaux dans les arbres. Et il a dit que ce serait mon choix, non seulement pour
moi, mais pour lui-méme.

Vivre le moment présent

D’une maniéere ou d’une autre, vous devez apprendre a vivre le moment présent, parce que quand

vous recevez un diagnostic de phase terminale, le moment présent est le seul endroit ol on peut étre,
parce que c’est la que toutes les bonnes choses se trouvent : vos amis, votre famille, votre amour, votre
humour, les choses que vous aimez — et ¢’est probablement la clé.

Pour moi, toute I’histoire des soins palliatifs se résume a quelque chose qui me donne de I’énergie, de la
joie, chaque jour, pour faire ce que je dois faire, et je ne m’attarde pas beaucoup sur la maladie.

Pat est décédée chez elle en février 2014, entourée de sa famille.

Pour lire le point de vue d’un médecin sur le témoignage de Pat, consultez la page 23.

1. Services a domicile en fin de vie
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1. Services a domicile en fin de vie

En Ontario, les patients peuvent recevoir a domicile

des soins palliatifs financés par les fonds publics. FIGURE 1.1
Ces soins comprennent des visites & domicile de Pourcentage des patients en soins palliatifs qui ont recu des soins a domicile
personnel infirmier qui prodigue des soins, des soins (palliatifs ou autres) au cours des 30 derniers jours de leur vie, en Ontario, par

de soutien a la personne, de I'ergothérapie et de la région de RLISS, en, 2014-2015
physiothérapie, des conseils et d’autres services,
ainsi que des visites a domicile effectuées par des

médecins et du personnel infirmier praticien. Le Pourcentage
. . 100
volume et le type de soins que chacun regoit peuvent
varier selon la gravité et la nature de la maladie.
80 79,3

Soins a domicile en
fin de vie

Chez les patients qui approchent de la fin de leur
vie, les services de soins a domicile financés par les
fonds publics peuvent aider a alléger le fardeau sur
la famille et a fournir des soins qui pourraient
accroitre la possibilité pour les patients de mourir

y . . . ° .= - o C S - - m c 1 o 9 - - -g 'Q m - -
chez eux s'ils le souhaitent. Recevoir des soins = © 3 29 &a& 3 08 QL& 5 G il ko 5¥ i 3
© (@) S T O O S gﬁ €0 c ) T o} > g T S
liatifs a d icil At i S diminution d t PO ) = C s o aT D5 3 e g c [] 2 o
palliatifs & domicile a été associé a une diminution de S & 3 tgu% S5 s 3 82 o = a £ g; 5 I
iy 2 . - N S = a o} < z =
50 % de la probabilité de mourir dans un hdpital.[13] I_‘I':j @ = &8 e £ o S5 g S
== %)
ED o
. . . ©
Environ les trois quarts (75,7 %) des patients en £T

soins palliatifs en Ontario qui vivaient dans la
collectivité pendant le dernier mois de leur vie ont
recu au moins un service de soins a domicile au
cours de cette période. Moins de la moitié (43,3 %)
ont recu des services a domicile de soins palliatifs,

Région du réseau local d'intégration des services de santé (RLISS)

. Soins palliatifs & domicile Tout type de soins a domicile

Source des données : Systeme d’ information sur les soins ( CCRS ), Base de données sur les congés (DAD), Base de données de soins a
domicile (HCD), National Ambulatory Systeme de soins (SNISA), Systeme national d” information sur la réadaptation (NRS), Ontario Régime
qui nécessitent generalement plus d’heures de d’assurance maladie (RAMO), les personnes inscrites données Base (RPDB), fourni par I'Institut for Clinical Evaluative Sciences (ICES).

soins par semaine (figure 1.1).
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Selon la région de RLISS, il existe des écarts dans
le pourcentage de patients en soins palliatifs ayant
recu des services de soins palliatifs a domicile, ce
taux allant de 30,9 % dans la région du RLISS du

Nord-Ouest a 56,1 % dans la région du RLISS de

Simcoe Nord Muskoka (figure 1.2).

Par revenu, les patients en soins palliatifs vivant
dans la quartiers les plus pauvres étaient moins
susceptibles de recevoir services de soins palliatifs
a domicile dans leur dernier mois de vie (39,0%),
comparativement a 46,3% des soins palliatifs
patients dans les quartiers les plus riches.
Cependant, il N’y avait pas de différence dans la
proportion de patients en soins palliatifs recevant
des soins a domicile services selon gu'ils vivent en
milieu urbain ou une zone rurale.

Les coUlts réels associés a un déces a domicile
comprennent ceux qui sont absorbés par le patient
et sa famille. Selon une étude que les colts totaux
détaillés des soins aux patients qui regoivent des
services de soins palliatifs a la maison grace a un
centre de soins palliatifs a Toronto, les soignants
ont absorbé une moyenne de 17.500 $ par mois en
salaires perdus et temps de loisirs et une autre de
700 $ par mois en extrascolaire dépenses de
poche pour le patient et sa famille.[14]

1. Services a domicile en fin de vie

Le colit de la prestation des soins a domicile

25 000 $/
MOIS

Colit total des soins palliatifs a domicile

Ce total comprend :
€9 17 500 $/mois

Perte de salaire et temps libre
des personnes soignantes

c 6 400 $/mois

Colts du systéme de santé

v 700 $/mois

Dépenses du patient et de la famille

170 $

Colts d'un assureur tiers

Source des données : Guerriere DN, Zagorski B, Fassbender K, Masucci L, Librach L, Coyte PC. Cost variations in ambulatory and
home-based palliative care. Palliative Medicine. 2010 Jul 1;24(5):523-32.

Consultations a
domicile effectuées
par un médecin pour
des soins palliatifs en
fin de vie

En Ontario, les patients en soins palliatifs recoivent
parfois des visites a domicile de fournisseurs de
soins de santé primaires, notamment de médecins,

dans le cadre de leurs soins. Il existe des données
probantes que les consultations a domicile
effectuées par les médecins peuvent entrainer
une diminution du nombre de consultations non
prévues au service des urgences pour les patients
qui approchent de la fin de leur vie.[15] Les
personnes qui recoivent des visites a domicile
effectuées par un médecin peuvent aussi étre
moins susceptibles de mourir a ’hopital.[15]

Nous n’avons aucune donnée ou donnée probante
indiguant le nombre approprié de consultations a
domicile effectuées par un médecin qui serait le
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1. Services a domicile en fin de vie

plus profitable pour les patients, mais nous savons
qu’un peu plus du tiers (34,4 %) des patients en FIGURE 1.2

soins palliatifs en Ontario qui vivaient dans la Pourcentage des patients en soins palliatifs qui ont recu au moins une visite a
collectivité au cours du dernier mois de leur vie ont domicile effectuée par un médecin au cours des 30 derniers jours de leur vie, en
recu au moins une visite a domicile par un médecin ~ Ontario, par région de RLISS, en 2014-2015

pendant cette période.

Le taux des consultations & domicile effectuées par Pourcentage

un médecin variait selon la région de la province, 100

allant de 13,6 % dans la région du RLISS du

Nord-Ouest a 43,7 % pour la région du RLISS du 80

Centre-Toronto (figure 1.2). Une partie de cet écart

pourrait étre lié aux différences dans les régions 60

géographiques ou aux nombres de médecins

spécialisés en soins palliatifs. En outre, nous 40,0 43,7 42,0 415 434

38,0 383

n’avons pas de données sur les visites a domicile
effectuées par du personnel infirmier praticien, qui
peut jouer un réle plus important en matiere de
s0ins primaires pour les patients qui recoivent des
soins palliatifs dans certaines régions des RLISS.
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Région du réseau local d'intégration des services de santé (RLISS)

Source des données : Poursuivant systéme de soins de longue durée (SISLD), les congés de base de données (DAD), Base de données de
soins a domicile (HCD), Systeme d’information sur les soins ambulatoires national (SNISA), Systéme d’information sur la réadaptation nationale
(NRS), Ontario Régime d’assurance maladie (RAMO), les personnes inscrites données base (RPDB), fourni par I'Institut for Clinical Evaluative
Sciences ( ICES).
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1. Services a domicile en fin de vie

¢« Si une personne éprouve de la douleur ou
est en difficulté, plutdét que de se rendre au
service des urgences, elle peut étre examinée
par un médecin ou un infirmier en soins
palliatifs qui se présente a son domicile
afin d’évaluer le besoin et de demander
des médicaments qui la soulageront de ses
symptoémes. Une personne qui approche de
la fin de sa vie ne serait pas en mesure de se
présenter au cabinet du médecin pour une
consultation ordinaire; par conséquent, si elle
ne peut pas obtenir de soins a domicile, elle
n’a souvent aucun autre recours que de se
rendre a I'hopital. »»

¢¢ Ce qui arrive souvent, c’est qu’un grand
nombre de personnes qui approchent de la
fin de leur vie perdent la capacité d’avaler et
de prendre leurs médicaments par la bouche.
Un médecin qui vient a la maison peut
demander des médicaments injectés ou
administrés par intraveineuse afin de soulager
les symptdmes a domicile et, tres souvent
cela évite une consultation aux urgences. »»

— Dr Peter Tanuseputro, médecin de famille et chercheur
en soins palliatifs

’/PJfPeter par Roger Yip.
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1. Services a domicile en fin de vie

Mettre Paccent sur

7 [ V 4
I’equite
Selon le revenu, les patients en soins palliatifs
qui vivent dans les quartiers les plus pauvres de
I’Ontario étaient les moins susceptibles de recevoir
des visites a domicile effectuées par un médecin
(29,4 %), comparativement aux patients vivant dans
les quartiers plus riches (40,2 %). Quelque 35,1 %
des patients en soins palliatifs qui vivent dans des
régions urbaines ont recu des visites a domicile
effectuées par un médecin, comparativement a
30,4 % des patients en soins palliatifs vivant en
région rurale. Une partie de I’écart selon la région
et dans I'ensemble des régions rurales et urbaines
pourrait étre attribuable aux régions géographiques
plus vastes et a une plus grande proportion
d’infirmieres et d’infirmiers praticiens — dont les
visites ne sont pas incluses dans ces données —
qui prodiguent des soins primaires dans les
régions rurales.
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1. Services a domicile en fin de vie

¢« Je pense qu’il est utile d’avoir
quelgu’un prendre soin de vous
qui peut se rapporter a votre
arriere-plan culturel. Il rend
les choses plus faciles. Par
exemple, I'infirmiere qui prenait
soin de mon pére était originaire
des Caraibes, de la Jamaique,
et il avait vécu a Trinidad pour
une période de temps. Donc
étre capable de parler de ses
expériences a Trinité- et ce qu’il
se souvenait était un point de
départ pour des discussions
avec mon pere, qui vivait a
Trinidad toute sa vie entrée. »
— Runako aidé des soins pour son pere,

qui est mort de complications d’un cancer
de la prostate.
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2. Soins hospitaliers en fin de vie

Pour pouvoir vivre jusqu’a
Ce gque VOUS mouriez

La D Nina Horvath, spécialiste en soins palliatifs dans un hépital de North York, parle de I'inspiration que
lui donnent des personnes comme Pat et d’autres patients, et de I’évolution des soins palliatifs en Ontario.

Alléger le fardeau

Lorsque je demande a mes patients ce qu’est leur plus grande peur, ils ne répondent pas la douleur
ou I'asphyxie, ils me disent qu’ils ont peur d’étre un fardeau pour leur famille. J’ai appris pendant
mes premieres années de travail en soins palliatifs qu’il s’agit d’un sentiment et d’une perception
universels. Parfois, nous donnons trop de responsabilités aux personnes soignantes naturelles. Je
dis a chaque famille que ce n’est pas leur travail de s’occuper de leur étre cher. Leur role est d’abord
d’étre une famille. Prodiguer des soins vient apres.

Une fin de vie en paix

Ma démarche est celle-ci : ce n’est qu’aprés que j’ai pris soin des symptomes de mes patients et de
leur douleur physique qu’ils peuvent déterminer comment vivre pendant qu’ils sont en train de mourir.
Afin de gérer la douleur, pour la plupart des gens, j'essaie de leur donner un confort d’une maniere
qui ne va pas les rendre somnolents, de sorte qu’ils puissent vivre leur vie sans étre accablés, qu’ils
soient en mesure de faire leurs adieux et de terminer leurs relations.

J’apprends de mes patients tout le temps. C’est absolument fantastique a quel point certaines
personnes ont tout calculé. Les parents et le mari de I'une de mes patientes, une jeune femme agée
de 28 ans atteinte d’un cancer du col de I'utérus, étaient assis a son chevet et c’était elle qui prenait
soin d’eux constamment. Je ne pouvais comprendre comment elle avait la force de le faire. Elle m’a
dit que c’était sa vie spirituelle et gqu’elle n’avait aucun sentiment d’avoir des droits. Ma patiente Pat a
également fait la paix avec le fait qu’elle devrait mourir.

Que recele un nom?

Les gens ne comprennent pas toujours le sens du mot palliatifs, dans I’expression soins palliatifs,
parce qu’autrefois, cela s’appelait des soins en fin de vie. Alors, quand quelqu’un entend I’expression
« soins palliatifs », il se demande s’il va mourir. L'idée de changer notre nom continue de refaire
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surface, mais je pense que peu importe la maniere dont on le changerait, il continuerait de susciter
de la peur. Il s’agit d’éduquer les gens. Plusieurs fois, lorsque je vois des gens dans la clinique, ils me
disent que le patient ne veut pas de soins palliatifs, alors j’entre et je dis que je suis le spécialiste de
la douleur, ce que je suis. Et ensuite, je leur explique : « Nous prenons également soin de vous en fin
de vie, mais ce n’est pas pour cela que je suis ici aujourd’hui. »

Un virage de la maniere de penser

Lorsque j'ai commencé a travaliller ici a titre de directrice médicale il y a huit ans, nous avons ouvert des
lits réservés aux patients hospitalisés pour des soins palliatifs a I’hopital, ainsi que dans les services
et cliniques de consultation. Nous avons également augmenté les programmes de sensibilisation dans
la collectivité, en collaboration avec les infirmiéres et infirmiers praticiens, les médecins de famille et
d’autres fournisseurs de soins, avec des spécialistes en soins palliatifs qui nous offraient de I’aide ou
des consultations. Au fil des ans, il y a eu un virage bien défini dans I'importance accordée aux soins
palliatifs. Nous espérons que cela pourrait se traduire par plus d’accessibilité pour les patients, car
actuellement, les soins palliatifs en sont encore essentiellement a leurs débuts.

Secteurs ou des besoins existent

Il'y a deux principaux secteurs ou les gens ont besoin de plus d’acces aux soins palliatifs : chez

eux et, pour les personnes qui ont des besoins trés complexes ou qui n’ont pas assez d’aide de

leurs personnes soignantes, dans des unités de soins palliatifs en fin de vie dans les hopitaux ou les
établissements de soins palliatifs. Le probleme de base associé aux soins palliatifs est qu’il faut les
prodiguer 24 heures sur 24, sept jours sur sept. Et ce n’est pas la fagon dont cela fonctionne de nos jours.

Une belle vue

Certaines personnes se sentent plus en sécurité dans un hopital ou un environnement hospitalier;
d’autres préférent rester chez elles. Et on ne peut pas le savoir a 'avance. Lorsque j’ai rencontré
ma patiente Pat, elle a dit qu’elle ne voulait pas mourir a la maison, parce qu’elle voulait protéger
sa famille. Une fois qu’elle a constaté que sa famille était d’accord, elle a changé d’idée. Pat voulait
toujours regarder les fleurs dans la cour. Je me souviens étre allée lui rendre visite dans la soirée
précédant son déces, et j’ai vu a quel point le panorama était beau. J’ai compris ce qu’elle voulait
dire, qu’il s’agissait d’une expérience presque spirituelle pour elle de voir ces fleurs lorsqu’elle était
dans son lit.
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2. Soins hospitaliers en fin de vie

Les patients qui regoivent des soins palliatifs peuvent

obtenir un large éventail de soins des hopitaux de FIGURE 2.1

I'Ontario, y compris des soins aux services des Pourcentage des patients en soins palliatifs qui ont eu au moins une consultation
urgences et des admissions & I'hdpital pour recevoir aux urgences non prévue au cours des 30 derniers jours de leur vie, en Ontario, par
leur traitement ou des services de soins palliatifs. région de RLISS, en 2014-2015

Consultations aux Poucemage
urgences non prevues

Les consultations aux urgences non prévues par
les patients qui recoivent des soins palliatifs peuvent 627 995 636 64,8 61,0 646
étre un indicateur que les gens n’ont pas regu les
soins dont ils avaient besoin dans la collectivité.[16]
Bien qu'il y ait aussi des moments ou ces consultations
peuvent étre appropriées ou inévitables, les transitions
peuvent étre tres difficiles pour les patients a ce
moment de leur vie. Outre I'acces aux soins dont ils
ont besoin, un autre aspect positif d’'une consultation
aux urgences peut aussi étre I’'occasion pour les
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. ) ) ) Région du réseau local d'intégration des services de santé (RLISS)
Prés des deux tiers (62,7 %) des patients en soins
palliatifs en Ontario ont eu des consultations non o Source des données : Poursuivant systéme de soins de longue
prévues aux urgences dans leur dernier mois de 62 7 /0 durée (SISLD), les congés de base de données (DAD), Base de
vie. Les taux de consultations aux urgences non , données de soins a domicile (HCD), Systeme national de soins

: 9 des atients en soins a”latIfS avaient ambulatoires (SNISA), Ontario Régime d’assurance maladie (RAMO),
prévues variaient d’'une région de RLISS a I’autre, p ; p } enregistré Personnes Base de données (RPDB), fourni par le Institute
allant de 58,7 % dans la région du RLISS de eu au moins une COﬂSUlta‘“Oﬂ aux for Clinical Evaluative Sciences (ICES).
Mississauga Halton & 67,0 % dans la région du services des urgences non prévue dans
RLISS du Centre-Est (figure 2.1). leurs 30 derniers jours de vie.
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2. Soins hospitaliers en fin de vie

Les patients en soins palliatifs vivant dans les
quartiers les plus pauvres étaient plus susceptibles
de bénéficier de visites non prévues aux

urgences dans leur dernier mois de vie (65,4 %),
comparativement aux patients en soins palliatifs
vivant dans les quartiers les plus riches (59,8 %).
Toutefois, il N’y a aucune variation selon que le
milieu est rural ou urbain.

cA u N\ n ]
Etre admis a I’hopital
Il arrive que des patients qui regoivent des soins
palliatifs soient admis a I’ndpital. Chez les patients
en soins palliatifs de I'Ontario, 61,7 % ont été
admis a I’hdpital au moins une fois au cours de leur
dernier mois de vie. Les taux d’admission a I’hopital
pour ces patients variaient selon la région de
RLISS, allant de 56,0 % dans la région du RLISS
de Hamilton Niagara Haldimand Brant a 68,1 %
dans la région du RLISS du Centre-Est (figure 2.2).

61,7 %

pour cent des patients en soins

palliatifs ont été admis au moins
une fois a I'hdpital au cours de
leurs 30 derniers jours de vie.

FIGURE 2.2
Percentage of palliative care patients who had at least one hospital admission in
their last 30 days of life, in Ontario, by LHIN region, 2014/15
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Région du réseau local d'intégration des services de santé (RLISS)

Source des données : Poursuivant systeme de soins de longue durée (SISLD), les congés de base de données (DAD), Base de données de
soins a domicile (HCD), Systeme national de soins ambulatoires (SNISA), Ontario Régime d’assurance maladie (RAMO), enregistré Personnes
Base de données (RPDB), fourni par le Institute for Clinical Evaluative Sciences (ICES).
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Les patients en soins palliatifs vivant dans les
quartiers les plus pauvres de I’Ontario sont plus
susceptibles d’étre admis a I’hdpital au cours de
leurs 30 derniers jours de vie que les patients

en soins palliatifs vivant dans les quartiers les
plus riches (64,5 % comparativement a 58,9 %).
Toutefois, il N’y a aucune différence dans les taux
d’admission a I’hdpital selon qu’on soit en région
rurale ou urbaine.

Durée du séjour a

n [ ]
I’hopital
En nous fondant sur les données de I’'hépital, nous
sommes en mesure d’examiner le nombre de jours
que les patients en soins palliatifs ont passé a
I’hépital au cours de leur dernier mois de vie. Plus
de la moitié des patients en soins palliatifs (54,9 %)
en Ontario ont passé cing jours ou plus a I’hépital
au cours de leurs 30 derniers jours de vie. Environ
le quart (25,8 %) des patients en soins palliatifs ont

passé la moitié ou plus de leur dernier mois de vie
a I'nopital (figure 2.3).

Parmi les groupes de revenus du quartier, ainsi que
selon que le milieu est rural ou urbain, le nombre
médian de jours passés dans I’hdpital au cours du
dernier mois de vie allait de cing a six jours.

2. Soins hospitaliers en fin de vie

FIGURE 2.3

Répartition de la fréquence des jours passés a I’hopital par les patients en soins
palliatifs au cours de leurs 30 derniers jours de vie, en Ontario, 2014-2015

Plus de 0 jour
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25,8 % ’
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Source des données : Poursuivant systéme de soins de longue durée (SISLD), les congés de base de données (DAD), Base de données de
soins a domicile (HCD), Systeme national de soins ambulatoires (SNISA), Ontario Régime d’assurance maladie (RAMO), enregistré Personnes
Base de données (RPDB), fourni par le Institute for Clinical Evaluative Sciences ( ICES).

25,8 %

Plus du quart (25,8 %) des
patients en soins palliatifs ont
passé la moitié ou plus de leur
dernier mois de vie a I'hopital.
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2. Soins hospitaliers en fin de vie

Chez les patients en soins palliatifs qui ont passé
du temps a I'hdpital au cours de leurs 30 derniers
jours de vie, le nombre moyen de jours variait selon
la région, allant de quatre jours dans les régions
des RLISS de Hamilton Niagara Haldimand Brant et
du Sud-Est a huit jours dans la région du RLISS du
Nord-Ouest.

Lieu du déces

La plupart des personnes soignantes de patients
qui recoivent des soins palliatifs déclarent que le
patient avait un lieu préféré pour mourir. Environ les
deux tiers des personnes en Ontario (et dans
I’ensemble du Canada) affirment qu’elles
préféreraient mourir chez elles, mais il existe un
décalage entre leurs préférences et la réalité,
c’est-a-dire que la plupart des gens meurent a
I'hépital.[18] Une étude réalisée dans sept pays
aupres de patients &gés qui sont morts du cancer a
révélé que les soins palliatifs en fin de vie étaient
plus souvent prodigués en Belgique et au Canada,
et moins aux Pays-Bas et aux Etats-Unis.[19] Dans
certains pays, comme le R.-U., il y a des efforts
déployés actuellement pour un virage des soins
palliatifs, afin que ceux qui souhaitent mourir chez
eux puissent le faire.[20]

Bien gu’il y ait des discussions continues sur

les lieux de déces appropriés,[21,22] le présent
rapport a pour objet d’examiner la réalité actuelle
de I’Ontario pour les types de services et les lieux
de soins auxquels les gens peuvent s’attendre

au cours du dernier mois de leur vie. Il existe
plusieurs facteurs qui influent sur le lieu du déces,
y compris les préférences des patients et des
changements dans les préférences au fil du temps,
la disponibilité des personnes soignantes, les soins
communautaires et le soutien familial, la nature de
la maladie et le niveau d’invalidité en fin de vie.
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2. Soins hospitaliers en fin de vie

e confort de
Karen Nicole

Karen Nicole a une maladie rénale; elle a subi une transplantation rénale,
un arrét cardiaque et est maintenant atteinte d’une forme rare de cancer.
Elle a partagé ces quelques réflexions sur les soins palliatifs sur le blogue
Faces of Health Care (facesofhealthcare.ca/karen-nicole).

¢¢ J’ai vraiment mes moments. Je vais étre honnéte.
Au cours des deux dernieres années, j’'ai appelé le
travailleur social trois fois pour dire que j'aimerais
m’asseoir et discuter des soins palliatifs et cesser
la dialyse. C’étaient des moments vraiment
sombres. Peut-&tre un peu trop d’heures dans
cette salle pendant la dialyse, seule, sans un
partenaire de soins. Mais je suis entourée de tant
d’amour. Chaque semaine au cours du dernier
mois, j'ai eu des visiteurs, des gens qui ont pris
I’avion pour venir passer du temps avec moi. »»

¢ Ce canapé, un de mes meilleurs amis le veut.
Je déménagerais le canapé et je placerais mon
lit d’hdpital ici, ou la lumiere du soleil entre, et je
pourrais mourir dans la dignité et le confort, avec
du soutien, dans ma propre maison. A certains
moments, c’est ce qui me réconforte, me soulage. »»
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2. Soins hospitaliers en fin de vie

Parmi les patients en soins palliatifs en Ontario,
64,9 % sont décédés a I'hopital et 23,5 % sont
décédés dans la collectivité (notamment a domicile,
dans des établissements de soins palliatifs,dans
des maisons de retraite et dans des résidences
offrant des services d’aide a la vie autonome), et
11,7 % sont décédés dans des foyers de soins de
longue durée (figure 2.4).

Nous fournissons un lieu de déces aux patients en
soins palliatifs qui sont décédés en Ontario, mais
Nous nous concentrons sur les déces a I’hdpital,
parce que c’est la que nous avons les données les
plus précises. Les déces a I’hbpital comprennent
les patients en soins palliatifs décédés aux services
des urgences, ceux qui ont été admis a I’hopital et
aux soins continus complexes (services médicaux
Spécialisés pour les personnes atteintes de
maladies complexes).

FIGURE 2.4
Pourcentage de déces, selon le lieu de déces, en Ontario, 2014-2015

Collectivité*
23,5 %

Hopital
(hospitalisation, SU,
SCC, réadaptation)

64,9 %

SLb —
11,7 %

Source des données : Poursuivant systéme de soins de longue durée (SISLD), les congés de base de données (DAD), Base de données de
soins a domicile (HCD), Systeme d’information sur les soins ambulatoires national (SNISA), Systéme d’information sur la réadaptation nationale
(NRS), Ontario Régime d’assurance maladie (RAMO), les personnes inscrites données base (RPDB), fourni par I'Institut de Clinical Evaluative
Sciences ( ICES).

Remarque: * Peut inclure des endroits tels que la maison, hospice, aide a la vie, a la maison de retraite.
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On constate une large variation régionale dans
I’ensemble de I'Ontario a I'égard du lieu de déces
chez les patients en soins palliatifs. Le taux de
déces a I’hopital allait d’un taux élevé de 78,9 %
dans la région du RLISS du Nord-Ouest a un faible
taux de 50,4 % dans la région du RLISS de Simcoe
Nord Muskoka (figure 2.5).

Les patients en soins palliatifs qui vivent dans les
quartiers les plus pauvres sont plus susceptibles
de mourir a I’hépital que ceux qui vivent dans les
quartiers les plus riches (68,5 % comparativement
a 61,5 %). Les gens qui vivent dans les régions
urbaines sont Iégerement plus susceptibles de
mourir a I’hépital que ceux qui vivent dans les
régions rurales (65,3 % comparativement a 61,9 %).

2. Soins hospitaliers en fin de vie

FIGURE 2.5

Pourcentage de patients en soins palliatifs décédés a I’hépital, en Ontario, par
région de RLISS, 2014/15
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Région du réseau local d'intégration des services de santé (RLISS)

Source des données : BDCP, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, base de données des réclamations du Régime
d’assurance-santé de I’'Ontario, base de données sur les soins a domicile, Instrument d’évaluation des résidents — évaluation des personnes-
ressources, évaluations de I'lnstrument d’évaluation des résidents — services a domicile, Systeme national d’information sur la réadaptation, base
de données sur les personnes inscrites, fournies par I'Institute for Clinical Evaluative Sciences.
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3. Conversations et personnes soignantes

Chaqgue respiration compte

Calvin, &gé de 61 ans, parle de sa maladie, de I'attente pour étre placé sur une liste pour une double
greffe de poumons et de la fagon dont il a d’abord découvert qu’il recevait des soins palliatifs.

Incapable de respirer

Il'y a quatre ans, je me préparais pour me rendre a une réunion pendant la fin de semaine. J’ai fait
beaucoup de bénévolat au sein de la collectivité de Thunder Bay. J’ai pris une grande bouffée d’air
frais et tout a coup, je n’étais plus capable de respirer : mes poumons ont tout simplement cessé

de fonctionner. Pendant la premiére semaine que j’ai passée a I’hopital, je souffrais d’'une double
pneumonie, de sorte que je ne connaissais pas encore la gravité réelle de mon état. Ma pneumonie
commencait a guérir, mais je n’étais toujours pas en mesure de respirer sans qu’on m’administre de
I’'oxygene. Ma vie commencgait a étre plutdt inquiétante a ce moment. Aprés m’avoir fait passer toutes
sortes de tests, ils m’ont dit que mes poumons brdlaient de I'intérieur. lls ne sont toujours pas certains
des causes de mon affection, mais ils ont déterminé que j’aurais éventuellement besoin d’une double
greffe pulmonaire.

Bouleversé

Je suis rentré chez moi aprés avoir obtenu mon congé de I’hopital et une infirmiére me visitait plusieurs
fois par semaine. Un jour, elle m’a dit que je recevais des soins palliatifs. J’ai été un peu bouleversé

et je ne comprenais pas trés bien. A ce moment, je croyais que je recevais des soins palliatifs parce
que j’étais en train de mourir. Elle m’a appris en quoi consistait réellement son travail et apres cette
discussion, je me sentais mieux et plus a I’aise. J’ai découvert que les soins palliatifs ne sont pas
seulement des soins en fin de vie, ils signifient également une meilleure qualité de vie pour ma famille et
moi. lIs nous aident aussi a gérer tous les problemes associés a ma maladie potentiellement mortelle,
qu’ils soient physiques ou psychologiques.

, 14 L] "
’equipe de soins
Maintenant, en 2016, mes poumons se détériorent un peu plus chaque année. Je ne peux rien faire
pour empécher cela, mais il est possible de ralentir ce processus grace a des médicaments. Mon
médecin, mon infirmiére, les deux spécialistes de mon équipe de réadaptation et mon équipe de

transplantation pulmonaire travaillent trés bien ensemble. Photo de Calvin prise par Alan Dicksofis

-
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3. Conversations et personnes soignantes

Poumons

Je suis en attente et des que mes poumons se détérioreront trop, je serai placé sur une liste pour subir
une double greffe pulmonaire. Une fois que je serai inscrit sur cette liste, nous devrons déménager a
Toronto et y vivre. Le temps d’attente maximal serait de deux ans. Si vous figurez sur la liste d’attente
et qu’on trouve un donneur compatible avec vous dont les poumons sont de la bonne taille, I'attente
pourrait durer seulement six semaines. Mais, vous pourriez aussi devoir attendre deux ans.

Le poids

Maintenant, quand je fais une crise pulmonaire, je le réalise et je sais a quoi m’attendre. Si vous voulez
savoir ce que I’'on ressent quand on a fait une crise pulmonaire, imaginez que vous tentez de respirer
tandis que vous étes placé a I'’envers et gqu’un poids de 500 livres pése sur votre poitrine. Ou bien,
prenez une grande respiration et retenez votre souffle pendant dix secondes, puis essayez de respirer
de nouveau sans expirer. Pendant une crise pulmonaire, vous pourriez transpirer, avoir froid ou tout
simplement vous évanouir, ce qui m’est arrivé a de nombreuses reprises.

|’avantage des soins palliatifs précoces

La démarche de soins palliatifs qui m’est offerte améliore ma vie et celle des membres de ma famille.
L’objectif est de me garder le plus en santé possible jusqu’a ce que j’aie besoin d’une double greffe

de poumons. Il est seulement possible de vivre de cing a dix ans aprés avoir subi cette opération. lls
esperent pouvoir attendre que j’aie 65 ans pour effectuer la transplantation pulmonaire, ainsi, je pourrai
peut-étre atteindre ’age de 70 ou 75 ans.

L’avenir

Au centre de réadaptation, nous plaisantons en disant que le matin, nous nous levons, nous prenons
notre café et nous vérifions la derniére page du journal. Si nos noms ne figurent pas dans la rubrique
nécrologique, nous nous levons, nous nous habillons, nous prenons une douche et nous continuons
notre journée. J’ai démarré Every Breath Counts, un groupe de soutien pour les personnes atteintes de
problémes pulmonaires et ma femme Lois m’aide a animer nos réunions.

Pour connaitre le point de vue de la personne soignante, lisez I’histoire de Lois, la femme de Calvin,
intitulée « Entre bonnes mains », a la page 36
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3. Conversations et personnes soignantes

Les études laissent entendre que les conversations

au sujet des soins que les gens aimeraient avoir s'ils FIGURE 3.1

devenaient trés malades sont liées a I'amélioration Pourcentage d’adultes agés de 55 ans et plus ayant déclaré qu’ils ont eu une

de la qualité des soins et & la satisfaction du patient ~ discussion avec leur famille, un ami proche ou un professionnel de la santé au

et de la personne soignante a I'égard de la sujet des traitements de soins de santé qu’ils veulent ou ne veulent pas recevoir
communication et de la prise de décisions.[23] dans I’éventualité ou ils deviendraient gravement malades ou blessés et ne seraient

pas en mesure de prendre des décisions par eux-mémes, au Canada et a I’échelle

Discussions au sujet interationale, 2014.
deS VOIOntéS Un % élevé est mieux ~

Pourcentage
Selon les résultats de I'enquéte internationale aupres 44

des adultes agés du Fonds du Commonwealth
effectuée en 2014, environ deux tiers des personnes
en Ontario &gées de 55 ans et plus ont eu des
discussions avec un membre de la famille, un ami
proche ou avec un professionnel de la santé au sujet
des traitements de soins de santé qu’elles veulent
Ou ne veulent pas recevoir dans I’éventualité ou elles
deviendraient gravement malades ou blessées et ne
seraient pas en mesure de prendre des décisions par
elles-mémes. Les résultats de I'Ontario se classent
parmi les plus élevés au Canada et dans le monde
€n ce qui concerne ces conversations : ils sont
comparables a ceux de I’Allemagne (65 %), supérieurs
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d’une maniére ou d’une autre. (figure 3.1)
. . Source(s) des données : Sondage international 2014 du Fonds du Commonwealth sur les politiques de santé
Veuillez noter que ces types de conversations ne Notes: Les données du Canada ont été pondérées selon I'age et le sexe; les données provinciales ont été pondérées selon le niveau de scolarité,

sont pas nécessairement liés au processus formel la connaissance des langues officielles et le type de téléphone (seulement un téléphone cellulaire ou non).
de planification préalable des soins en Ontario
(pour en savoir plus, voir I’encadré intitulé

« Planification préalable des soins en Ontario »).
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3. Conversations et personnes soignantes

Lois, la femme de Calvin, partage son point de
vue sur le diagnostic de son mari et sur ce que les
soins palliatifs précoces signifient pour eux.

Un grand soulagement

Les visites d’une infirmiére en soins palliatifs

me liberent d’un lourd fardeau. Le fait de savoir
qu’une personne compétente peut prévoir ce qui
se passera sur le plan médical enléve un poids
énorme de mes épaules. Il n’y aurait aucune autre
facon de I'aider comme elle le fait.

Tout s’est arrété net

Cette situation exige une énorme adaptation.
Comme il était toujours tres actif, il a été trés
difficile de voir son monde immense se rétrécir
autant. Tout s’est arrété net lorsqu’il est tombé
malade. Il lui a fallu attendre environ deux ans avant
de recommencer a progresser petit a petit. Je ne
fais plus de bénévolat. En fait, j'ai d0 prendre ma
retraite, car il est tombé malade trés rapidement.

—ntre bonnes mains

<< |’approche des soins palliatifs avec moi
ameéliore la vie pour moi et ma famille. > >

Les signes

Il est tres bon pour reconnaitre les moments ou il
a de la difficulté a respirer ou qu’il doit se reposer.
Il va dans un centre de réadaptation deux fois
par semaine et il est toujours agréable de savoir
gu'’il se trouve entre bonnes mains sur le plan
médical lorsqu’il y est. Pendant ces deux jours de
la semaine, je sais qu’il est dans un endroit ou il
recevra tout le soutien nécessaire s’il arrive quoi
que ce soit.

Conseils

Vous devez repenser ce que vous pouvez faire
aujourd’hui comparativement a ce que vous
pouviez faire avant et surmonter I’état de choc
initial au cours duquel vous vous demandez ce

qui se passera dorénavant. Vous devez vous dire
que si vous ne pouvez pas faire quelque chose,
vous pouvez faire autre chose. A mon avis, il

s’agit simplement de la maniere dont vous devez
envisager la vie. Je suggere aux personnes qui
recoivent ce que I'on appelle des soins palliatifs de
se faire expliquer en quoi ceux-ci consistent. Que
signifient les soins palliatifs? Que puis-je faire de
ma vie? Que puis-je faire? Comment puis-je aider?
Cherchez a en savoir davantage.
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3. Conversations et personnes soignantes

Conversations des TABLEAU 3.1

méd eCi ns de SOin S Les conversations des médecins de soins primaires de avec les patients agés
) ) ou malades

primaires avec les

patients agés ou

g ravement malades Ont des conversations

(médecins de soins primaires)

Régulierement/
occasionnellement

38 % 47 % 86 %

Régulierement Occasionnellement

L’enquéte ci-dessus repose sur les conversations
des adultes agés avec leur famille, leurs amis dos patients (parmi ceux qui
ou des professmnnAeIs des soins Id(.alsanté tandis ont rl?épondu nguIiéremen?/ 76 % 21 % 97 %
qu’une autre enquéte mettait spécifiguement occasionnellement)
I’accent sur les médecins de soins primaires.
Au cours de cette enquéte du 2015 Fonds du ) . N ) , , . o
Source des données : 2015 Enquéte sur les politiques de santé du Fonds du Commonwealth international de I'enquéte de soins primaires
Commonwealth aupres des médecins de soins Médecins.
primaires, on a demandé aux médecins s’ils
avaient régulierement, occasionnellement ou
jamais des conversations avec leurs patients
agés ou gravement malades sur leurs préférences
en matiere de soins dans I'éventualité ou ils
deviendraient malades. En Ontario, 38 % des
médecins de soins primaires ont déclaré qu’ils
ont régulierement des conversations avec les
patients Agés ou gravement malades au sujet
des traitements de soins de santé qu’ils veulent
recevoir. Parmi les médecins qui avaient de telles
conversations (y compris ceux qui ont répondu
régulierement ou occasionnellement), environ
trois quarts (76 %) d’entre eux documentaient
régulierement les préférences de leurs patients
dans leurs dossiers médicaux (tableau 3.1).

Consignent les préférences
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3. Conversations et personnes soignantes

Planification préalable des soins en Ontario

Le processus de planification préalable des soins
peut aider la population qui n’est pas en mesure
de prendre ses propres décisions, car elle permet
aux gens de I’'Ontario de réfléchir a leurs valeurs,
leurs volontés et les types de soins de santé et
de soins personnels qu’ils aimeraient recevoir
s’ils devenaient incapables d’exprimer leurs
volontés de leur propre chef. Actuellement, nous
ne disposons pas de données sur la planification
préalable des soins en Ontario, mais voici un bref
guide fondé sur les renseignements d’Hospice
Palliative Care Ontario qui décrit la fagon
d’aborder ce processus.[24]

e Pensez a ce qui est important pour vous.
Qu’est-ce qui compte dans la vie?

e Apprenez les termes pertinents.

e Décidez qui sera le mandataire spécial
qui parlera en votre nom et consignez ce
renseignement dans une procuration relative
au soin de la personne. (Si vous ne prenez
pas de décision, le rble de mandataire
spécial sera automatiquement attribué a
une personne faisant partie d’une liste par
défaut en vertu de la Loi de 1996 sur le
consentement aux soins de santé).

Parlez de vos volontés, de vos valeurs

et de vos croyances avec votre ou vos
mandataires spéciaux, votre famille, vos
amis et vos fournisseurs de soins de santé.

Consignez le nom de votre mandataire
spécial et communiquez vos volontés,
vos valeurs et vos croyances.

Parlez régulierement de vos volontés,
vos valeurs et vos croyances avec votre
mandataire spécial, car vos décisions
peuvent changer.

Consentement : En Ontario, les
fournisseurs de soins de santé sont tenus
d’obtenir votre consentement éclairé avant
tout traitement ou soin. Ce consentement
doit étre donné par vous, si vous étes
mentalement capable de le faire. Sinon,

le consentement doit étre donné par votre
mandataire spécial.
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Points de vue
des personnes
soignhantes

Les membres de la famille ou les autres personnes
soignantes naturelles jouent un rdle intégral en ce
qui a trait aux soins globaux offerts aux personnes
qui recoivent des soins palliatifs. Pour I'instant, il
n’existe pas de données a I’échelle du systéme sur
les expériences des personnes soignantes de la
province, mais nous pouvons tout de méme tirer
parti des points de vue précieux d’un échantillon de
personnes soignantes de patients qui sont décédés
dans une maison de soins palliatifs résidentielle.
Etant donné que cette enquéte effectuée de
novembre 2014 a octobre 2015 a été menée
aupres de personnes soignantes de patients qui

se trouvaient dans une maison de soins palliatifs
résidentielle, leurs expériences ne sont pas
nécessairement représentatives de celles des
personnes soignantes de patients qui n’étaient pas
dans une maison de soins palliatifs résidentielle.

3. Conversations et personnes soignantes

TABLEAU 3.2

Opinions des personnes soignantes de patients qui sont décédés dans une maison
de soins palliatifs résidentielle, tirées de ’enquéte CaregiverVoice de 2014-2015.[25]

d
O,
O
O

51,9 %

ont déclaré qu'au cours des trois derniers
mois de sa vie, les services regus par le
patient dans la maison se complétaient
tout a fait (38,7 % ont répondu « dans une
certaine mesure »).

63,0 %

ont affirmé qu'eux et leur famille ont regu
toute I'aide et le soutien dont ils avaient
besoin grace aux services de santé et de
soutien pendant que le patient passait les
trois derniers mois de sa vie dans la maison.

61,3 %

ont déclaré que le patient dont ils prenaient
soin a assurément vécu des transitions
harmonieuses entre les milieux de soins

76,7 %

ont évalué le soutien affectif regu au cours
de la derniére semaine de vie comme étant
excellent.

O
55,6 %
v) savaie:t ou le patient voulait mourir.
O

67,0 %

de ceux qui savaient ou le patient voulait
mourir ont déclaré que ce renseignement
avait été consigné par un fournisseur de
soins de santé.

45,7 %

au cours des trois derniers mois de sa vie. o ont affirmé que les fournisseurs de soins de
santé les ont sans aucun doute aidées a

74 2 0/ comprendre a quoi s'attendre et comment se

y (0] préparer pour le déces du patient.

ont évalué les soins globaux regus par le

patient dont elles prenaient soin au cours

des trois derniers mois de sa vie comme 79 3 0/

étant exceptionnels ou excellents. v { A o
ont affirmé que les discussions entre le

patient dont elles prenaient soin et les
fournisseurs de soins de santé relativement a
la planification préalable des soins ont eu
lieu au moment opportun.

80,2 %

ont évalué la prise en charge de la
douleur au cours de la derniére semaine
de vie comme étant excellente.

Source des données : Enquéte CaregiverVoice, fournies par I'Université McMaster 2015.

Remarque

: Enquéte réalisée dans certains centres de soins palliatifs de I'Ontario (N = 534 soignants).
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Nos résultats illustrent la maniére dont les
Ontariennes et les Ontariens qui ont été identifiés
comme ayant des besoins en soins palliatifs ont
recours a ces services dans leur derniere année
de vie. Nous savons que les soins palliatifs ont
commenceé dans le dernier mois de vie de la moitié
des patients en soins palliatifs en Ontario, pres des
deux tiers avaient des consultations non prévues
aux urgences dans leur dernier mois de vie, le
quart ont passé la moitié de leur dernier mois de
vie ou plus longtemps a I’hdpital, et la majorité des
patients en soins palliatifs sont décédés dans un
hopital. Moins de la moitié des patients en soins
palliatifs ont regu des services de soins palliatifs

a domicile et le tiers ont regu une ou des visites

a domicile d’un médecin (nous n’avons pas de
données au sujet des visites a domicile d’autres
fournisseurs de soins de santé).

Le tableau
d’ensemble

Ces résultats nous donnent une idée des soins
recus par les patients en soins palliatifs en Ontario
et du type de services de soins de santé qu’ils
recoivent dans leur dernier mois de vie. Aussi
important que soit le dernier mois de vie, ce n’est
qu’une partie restreinte de I'expérience des soins
palliatifs. Il existe des possibilités d’offrir des soins
palliatifs plus t6t dans le processus, de planifier et

de relier les soins et les mesures de soutien offerts
aux patients qui recoivent des soins palliatifs et a
leur famille et leurs personnes soignantes. Nous
devons en apprendre davantage sur la qualité des
soins palliatifs dans la province et élargir la capacité
du systeme pour mesurer I'ensemble des soins
palliatifs au-dela du stade de fin de vie au cours du
mois dernier.

Progres realisés vers
de meilleurs soins
palliatifs en Ontario

Des efforts sont en cours depuis plusieurs années
en Ontario afin d’améliorer les soins palliatifs et les
soins en fin de vie. En 2011, plus de 80 partenaires
de 'ensemble de I'Ontario se sont réunis pour
déterminer les éléments clés de la qualité des
soins palliatifs et des soins en fin de vie, ce qui a
donné lieu a une déclaration de partenariat intitulée
Améliorer la qualité et la valeur des soins palliatifs
en Ontario.[26] Lavision du partenariat était d’aider
les personnes atteintes de maladies potentiellement
mortelles a vivre comme elles le souhaitent et a
avoir ce qu’il y a de mieux comme qualité de vie,
confort, dignité et sécurité.

En 2015, le plan d’action du ministere de la Santé
et des Soins de longue durée, intitulé Priorité
aux patients, a défini les soins palliatifs comme

Prochaines étapes

étant une priorité stratégique pour le systeme

de santé de la province. Le rapport de 2015

intitulé Amener les soins au domicile comprenait
des recommandations qui pourraient aider les
soins palliatifs, y compris obtenir davantage de
ressources pour aider les personnes soignantes de
la famille et des services de releve (c’est-a-dire offrir
aux personnes soignantes surchargées de la famille
des pauses dont elles ont grandement besoin).[27]

En 2016, a titre de suivi de ce plan d’action, le
Rapport des tables rondes provinciales sur les
soins palliatifs et en fin de vie déposé par I'adjoint
parlementaire John Fraser présentait les étapes
importantes nécessaires pour atteindre les objectifs
établis dans Priorité aux patients. Reconnaissant
que les soins palliatifs devraient commencer plus
t6t pendant la maladie des gens, le rapport Fraser
a créé un cheminement clair de responsabilisation
partagée et de mesure du rendement afin
d’assurer la prestation de soins palliatifs de qualité
supérieure. Au moment d’élaborer les paramétres
de mesure du rendement, les participants a la table
ronde pour le rapport ont suggéré que le systeme
tienne compte de ce qui suit :

e la qualité de 'expérience de déces du patient;

® une preuve que les patients ont recu des
soins cliniques de qualité supérieure dans un
établissement approprié qui leur convient;

e |e rendement du systeme dans le but
d’optimiser les soins d’un milieu a I'autre;
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Prochaines étapes

e |'expérience des patients et des personnes
soignantes;

e |'acceés a l'information sur les ressources
disponibles, comme des lits dans une unité
spécialisée en soins palliatifs.[28]

Egalement en 2016, le Réseau ontarien de soins
palliatifs a été établi comme un partenariat entre
les intervenants du secteur des soins de santé,
notamment des fournisseurs, des patients et des
personnes soignantes. Il vise a transformer les
soins palliatifs en Ontario, a corriger les lacunes au
sein du systeme actuel afin de s’assurer que les
Ontariennes et les Ontariens ont acces a des soins
palliatifs de qualité supérieure, et a mieux planifier
et relier ces soins dans I'ensemble de la province.

Travail de Qualité des
services de santé
Ontario en soins
palliatifs et en soins
en fin de vie

Qualité des services de santé Ontario a formulé
plusieurs recommandations visant a améliorer

les soins en fin de vie dans un rapport publié en
2014. Ces recommandations comprenaient le fait
que tous les patients approchant de la fin de leur
vie aient acces a des soins intégrés prodigués

par une équipe interprofessionnelle, que les
patients et les personnes soignantes naturelles
recoivent une formation sur la prise en charge des
symptémes et les stratégies d’adaptation, et que
les professionnels des soins de santé recoivent une
éducation sur les soins en fin de vie, y compris une
formation sur la prestation de soins aux personnes
soignantes naturelles.[29]

Qualité des services de santé Ontario fournit
du soutien aux maillons santé, une démarche
provinciale visant a améliorer les résultats et les
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expériences de soins pour les personnes agées
fragiles et les personnes atteintes de maladies
chroniques complexes, y compris I'insuffisance
organique terminale. Les spécialistes en
amélioration de la qualité de I’ensemble de la
province travaillent en étroite collaboration avec les
réseaux locaux d’intégration des services de santé
pour mettre en ceuvre des pratiques exemplaires de
soins palliatifs et pour transformer les innovations
en pratiques qui peuvent étre mises en ceuvre a
plus grande échelle.

S’appuyant sur ce travail et travaillant en partenariat
avec le Réseau ontarien de soins palliatifs, Qualité
des services de santé Ontario a déterminé les soins
palliatifs et les soins en fin de vie comme un domaine
prioritaire dans son plan stratégique.[30] Au cours
des prochaines années, Qualité des services de
santé Ontario continuera de travailler en étroite
collaboration avec les patients, les membres de leur
famille, les personnes soignantes, les fournisseurs
de soins de santé, les partenaires du systeme et

les organismes de soins de santé afin de fournir
davantage de données sur la qualité des soins
palliatifs et des soins en fin de vie, d’améliorer

la mesure du rendement et d’appuyer les efforts
d’amélioration de la qualité dans I'ensemble de
I’Ontario.



Notes sur

Les notes suivantes fournissent une breve
description des méthodes utilisées dans le présent
rapport. Pour obtenir une description détaillée,
veuillez consulter I’'annexe technique sur le site
Web de Qualité des services de santé Ontario.

Les conclusions présentées dans le présent
rapport sont fondées sur I'analyse des services
administratifs et des données de sondage, ainsi
que sur I’'expérience vécue de patients et de
personnes soignantes.

Données
administratives

Indicateurs analysés a I'aide des bases de données
administratives :

e Consultations a domicile effectuées par un
meédecin pour des soins palliatifs en fin de vie

e Soins a domicile en fin de vie

e Consultations aux urgences non prévues
e FEtre admis & I'hopital

e Durée du séjour a I’'nopital

e Lieu du décés

Notes sur les méthodes

les méethodes

Définition de la
population de
patients en
soins palliatifs

L'analyse utilisée est basée sur la méthodologie
publiée,[31] a I'aide de bases de données
administratives, nous avons identifié 95 642
personnes qui sont décédées en 2014-2015.

De ces personnes, 54 525 (57 %) avaient regu au
moins un service de soins palliatifs ou avaient été
désignées comme étant dans leur derniere année
de vie, et ce dans I'ensemble des secteurs de soins
de santé. Ce sous-ensemble de la population est
appelé patients en soins palliatifs dans le rapport.

Les déces survenus en 2014-2015 ont été
identifiés au moyen de la version améliorée de la
base de données des personnes inscrites (BDPI) de
I’Ontario. Pour cerner les personnes dont on peut
s’attendre gu’elles aient recu des soins palliatifs,

les patients qui sont décédés de traumatismes

et de blessures importants ont été exclus de

I’analyse, puisqu’ils n’ont vraisemblablement pas
eu I'occasion de recevoir des soins palliatifs, étant
donné gu’ils sont morts subitement. Cependant,

il se peut que nous n’ayons pas exclu toutes les
morts subites (c.-a-d. les déces provoqués par

des crises cardiaques et des accidents vasculaires
cérébraux) et certains de ces patients peuvent avoir
recu des services de soins palliatifs.

En utilisant des identifiants uniques, les dossiers
des personnes qui sont décédées étaient liés aux
bases de données administratives, notamment a
la base de données des réclamations du Régime
de I'assurance-santé de I’'Ontario (RASO), la base
de données sur les congés des patients (BDCP),
le Systéme national d’information sur les soins
ambulatoires (SNISA), le Systeme d’information
sur les soins de longue durée (SISLD) et la

base de données sur les soins a domicile, afin
d’identifier les personnes qui avaient regu au moins
un service de soins palliatifs ou qui avaient été
désignées comme étant dans leur derniere année
de vie. Cette population a servi de dénominateur
(avec exclusions supplémentaires pour certains
indicateurs) pour observer les services regus au
cours des 30 derniers jours de vie.
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Limites des données
administratives

Limites relatives a la population de patients en
soins palliatifs :

e Le nombre de patients en soins palliatifs au
sein de la population sélectionnée peut étre
sous-estimé pour plusieurs raisons, notamment
les pratiques de codage. Dans certains cas,
les soins palliatifs peuvent étre offerts, mais ne
sont pas codés comme tels. Cette situation
est plus présente dans le secteur des soins de
longue durée. Une proportion importante des
pensionnaires des foyers de soins de longue
durée recoit probablement des soins palliatifs
dans le foyer de soins de longue durée;
cependant, il est possible qu’ils ne soient pas
codés comme tels.

e Les services que les patients en soins palliatifs
admissibles a la population sélectionnée ont
été utilisés ultérieurement pour mesurer les
indicateurs (c.-a-d. les consultations aux
services des urgences, les admissions a
I’hépital, etc.) qui peuvent fausser les résultats.

e  Certains patients en soins palliatifs inclus dans
la population sélectionnée peuvent ne pas
avoir été admissibles a un autre service de
soins palliatifs dans la collectivité étant donné
qu’ils peuvent avoir regu leur premier et unique
service de soins palliatifs au cours de leur
hospitalisation, pendant leur dernier mois de
vie, et qu’ils sont décédés pendant ce séjour.

Limites relatives a l'interprétation des résultats :

e Les résultats doivent étre interprétés avec
prudence étant donné que la variation
régionale dans les taux de services observés
pourrait étre influencée par la disponibilité des
ressources pour fournir des soins palliatifs
(c.-a-d. des soins a domicile désignés comme
étant palliatifs, SRC-95).

e Dans certains secteurs, les bases de données
administratives ne tiennent pas compte des
soins prodigués par des non-médecins,
comme le personnel infirmier et le personnel
infirmier praticien, qui peut fournir une portion
importante des soins palliatifs (c.-a-d. le
RASO).

e Les données administratives ont une capacité

limitée pour saisir les détails cliniques, la qualité
des soins regus ou la pertinence de I'utilisation

des services de santé.

e Les résultats présentés ne tiennent pas compte

du nombre et de la fréquence des services
de soins palliatifs regus pour chaque patient
de soins palliatifs. En outre, il n’existe aucune

preuve quant au nombre approprié de services

de soins palliatifs et si le fait de recevoir un
service est suffisant. Il est difficile d’interpréter
les résultats étant donné qu’il n’y a aucune

donnée de référence ni de cible quant aux taux

de soins acceptables.
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Pour obtenir plus de renseignements sur les limites
propres a chaque indicateur, veuillez consulter les
modeles pour les indicateurs donnés dans I'annexe
technique en ligne.

Données du sondage

Indicateurs analysés en utilisant les données du
sondage :

e Pourcentage d’adultes agés de 55 ans et plus
ayant déclaré gu’ils ont eu une discussion avec
leur famille, un ami proche ou un professionnel
de la santé au sujet des traitements de soins
de santé gu’ils veulent ou ne veulent pas
recevoir dans I'éventualité ou ils deviendraient
gravement malades ou blessés et ne seraient
pas en mesure de prendre des décisions
par eux-mémes, au Canada et a I’échelle
internationale.

e Pourcentage de médecins de soins primaires
qui ont déclaré qu’ils ont systématiquement eu
des conversations avec les patients agés ou
plus malades au sujet des services de soins
de santé gu’ils veulent ou ne veulent pas dans
I’éventualité ou ils deviendraient tres malades
ou gravement blessés, ou s’ils ne pouvaient
prendre de décisions pour eux-mémes, au
Canada et a I'étranger.
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aléatoire de médecins de soins primaires qui ont Limites de 'Enquéte du Fonds du Commonwealth :

Apercu de 'Enquéte
du Fonds du
Commonwealth

Dans le cadre de son mandat, le Fonds du
Commonwealth a mené I'Enquéte internationale
sur les politiques de santé dans 11 pays (Australie,
Canada, France, Allemagne, Pays-Bas, Nouvelle-
Zélande, Norvege, Suede, Suisse, Royaume-Uni et
Etats-Unis) pendant plus d’une décennie.

Dans un cycle triennal, I’'lEnquéte internationale sur
les politiques de santé cible différentes populations,
notamment les médecins, les personnes agées et
la population adulte générale. Les données utilisées
dans le présent rapport sont tirées des enquétes
réalisées en 2014 et 2015. L’enquéte réalisée en
2014 par le Fonds du Commonwealth reflete les
perceptions a I’égard d’un échantillon aléatoire
d’adultes agés de 55 ans ou plus qui ont été
interrogés par téléphone entre mars et mai 2014.

Les données ont été pondérées afin de représenter
la population canadienne et ontarienne agée de

55 ans ou plus. Les parameétres utilisés pour la
pondération étaient I’age selon le sexe, I’éducation
et la connaissance de I’'anglais ou du frangais, tous
fondés sur des données issues du recensement

de Statistique Canada effectué en 2011. L’enquéte
réalisée en 2015 par le Fonds du Commonwealth
reflete les perceptions a I’égard d’un échantillon

participé au sondage en ligne, par la poste et par
téléphone entre mars et novembre 2015.

Les données ont été pondérées afin de tenir
compte de la surreprésentation des médecins

de soins primaires dans certaines provinces, de

la disponibilité des adresses de courriel, et des
différences dans le taux de non-réponse ainsi que
des parameétres géographiques et démographiques
connus. L’ajustement de la pondération a été mené
en deux étapes : conception et stratification de la
pondération.

Les données ont été pondérées selon I'age et le
sexe en Ontario, au Québec et dans le reste du
Canada. De plus, elles ont ensuite été pondérées
afin de tenir compte de la répartition des médecins
de soins primaires par province au Canada. Les
données de référence ont été tirées du fichier
principal de janvier 2015 de I’Association médicale
canadienne. Dans le présent rapport, nous avons
comparé les données de I’'Ontario aux résultats
des sondages internationaux dans la mesure du
possible.

Les échantillons de petite taille et les marges
d’erreur plus grandes rendent 'essai
statistique difficile pour certaines comparaisons
provinciales.

Le sondage fournit des données
autodéclarées, qui reposent sur les souvenirs
des répondants quant aux aspects de leurs
soins de santé ou des soins de santé qu’ils

ont fournis, dans le cas des sondages réalisés
aupres des médecins, au cours des deux
années précédentes. Il peut y avoir quelques
lacunes ou quelques erreurs dans leur souvenir
des événements et le sondage n’est pas en
mesure de Vvérifier ces renseignements.

La variation des résultats a I'échelle
internationale et provinciale peut étre liée aux
différences dans les pratiques de soins dans
chaque pays ou dans chaque province.
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Notes sur les méthodes

Enquéte
CaregiverVoice

L'enquéte CaregiverVoice (CV) reflete les
perceptions d’un petit échantillon de personnes
soignantes pour des patients qui sont décédés
dans certaines maisons de soins palliatifs de
I’'Ontario. L'enquéte a été effectuée entre novembre
2014 et octobre 2015.

Les résultats de I'enquéte CV qui sont pris en
compte dans le présent rapport comprennent ce
qui suit :

* e pourcentage de personnes soignantes ayant
indiqué que, au cours des trois derniers mois
de la vie du patient, les services qu'il a regus a
domicile se complétaient bien;

e e pourcentage de personnes soignantes qui
pensaient qu’eux et leur famille ont regu toute
I’aide et le soutien dont ils avaient besoin grace
aux services de santé et de soutien pendant
que le patient passait les trois derniers mois de
sa vie chez ui;

e la proportion de personnes soignantes qui ont
déclaré que le patient dont elles prenaient soin
a vécu des transitions harmonieuses entre les
milieux de soins au cours des trois derniers
mois de sa vie;

le pourcentage de personnes soignantes

qui ont évalué les soins globaux recus par le
patient dont elles prenaient soin au cours des
trois derniers mois de sa vie comme étant
exceptionnels ou excellents;

le pourcentage de personnes soignantes qui
ont évalué la prise en charge de la douleur au
cours de la derniere semaine de vie comme
étant excellente;

le pourcentage de personnes soignantes qui
ont évalué le soutien affectif recu au cours
de la derniére semaine de vie comme étant
excellent;

le pourcentage de personnes soignantes qui
savaient ou le patient voulait mourir;

parmi le pourcentage de personnes soignantes
qui savaient ou le patient voulait mourir, le
pourcentage dont les préférences ont été
consignées par un fournisseur de soins de
santé;

le pourcentage de personnes soignantes qui
ont trouvé que les fournisseurs de soins de
santé les ont aidées a comprendre a quoi
s’attendre et a se préparer a la mort du patient;

le pourcentage de personnes soignantes qui
ont affirmé que les discussions entre le patient
dont elles prenaient soin et les fournisseurs de
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soins de santé relativement a la planification
préalable des soins ont eu lieu trop tard/trop
tdt/au moment opportun ou qu’elles n’ont
jamais eu lieu.

Limites de I’enquéte CaregiverVoice :

Les expériences de ces personnes soignantes
peuvent ne pas refléter celles des personnes
soignantes qui prenaient soin de patients qui
n’habitaient pas dans des maisons de soins
palliatifs.

La plupart de ces établissements, mais pas
tous, ont participé a ce déploiement.
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