

ANNEXE 3

Grille de suivi et d’évaluation pour l’application des normes en matière de soins palliatifs pédiatriques 
Un groupe de travail composé d’experts a formulé des normes québécoises en matière de soins palliatifs pédiatriques (SPP). Les normes retenues favoriseront une approche standardisée et cohérente assurant aux enfants et aux familles des soins palliatifs de qualité, quel que soit leur lieu de résidence ou le lieu de prestation des services.

Les normes servent de points de repère et visent l’atteinte d’un niveau d’excellence. Elles ont été formulées selon les quatre axes suivants :

I) soins centrés sur l’enfant et sa famille ;

II) interdisciplinarité ;

III) amélioration continue de la qualité ;

IV) gouvernance clinique.

Pour chaque norme, des critères ont été définis afin que l’on puisse traduire les normes en mesures précises et en actions concrètes. Ces critères permettent à chaque équipe et à chaque établissement d’auto-évaluer leur performance, de cibler les domaines nécessitant une amélioration et de trouver les façons de remédier aux problèmes décelés.
Cette grille est utile pour exercer le suivi et l’évaluation nécessaires pour l’application des normes. Cette grille contextualise chacun des quatre axes d’intervention. Elle est en soi un document autonome qui permet de suivre la mise en œuvre des normes proposées. Des espaces sont prévus pour évaluer si les objectifs poursuivis par chacun des critères ont été atteints selon une échelle simple prévoyant les trois cas suivants :

1) les objectifs poursuivis n’ont pas été atteints et des mesures correctives sont nécessaires ;

2) les objectifs poursuivis ont été partiellement atteints, preuves à l’appui, mais des mesures d’amélioration doivent être envisagées ;

3) les objectifs poursuivis ont été atteints, avec preuves à l’appui, et il serait pertinent de formuler des recommandations visant le maintien et l’optimisation de la situation.

La grille de suivi et d’évaluation prévoit également un espace pour consigner les améliorations proposées afin d’améliorer l’efficacité, la qualité et l’efficience des soins palliatifs pédiatriques.

Cette annexe se veut un outil de suivi et d’évaluation simple, souple et pratique qui englobe les différentes facettes des soins palliatifs pédiatriques et s’appuie sur les propositions du groupe de travail. Elle est disponible en version électronique à l’adresse suivante : www.msss.gouv.qc.ca/cancer. 
	AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE
	DEGRÉ ATTEINT
	AMÉLIORATION SUGGÉRÉE

	
	1
	2
	3
	

	L’approche voulant que l’on centre les soins sur l’enfant et la famille fait largement consensus dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques. Selon cette approche, l’enfant est au cœur des préoccupations. La qualité de vie de l’enfant et celle de sa famille, objectifs ultimes des soins palliatifs, sont intimement liées. La famille comprend la mère, le père, les frères et les sœurs, les grands-parents et toute autre personne ayant un lien significatif avec l’enfant ou avec ses parents. Cette approche aide les enfants et leur famille à atteindre leurs objectifs sur le plan physique, psychologique, social, spirituel. 
Les familles constituent des unités sociales et culturelles avec leurs propres valeurs et croyances, particularité dont il faut tenir compte dans la prestation des soins. En pédiatrie, les soins palliatifs doivent prendre en considération le fait que l’enfant ou l’adolescent est un être en plein développement.

Les normes relatives aux soins centrés sur l’enfant et la famille ont été regroupées selon trois perspectives : 1) la réponse aux besoins des enfants et de sa famille, 2) la communication et la participation à la prise de décision, 3) la continuité des soins.

	Norme A
	Une évaluation complète des besoins de l’enfant et de sa famille est effectuée. La famille comprend la mère, le père, les frères et les sœurs, les grands-parents et toute personne ayant un lien significatif avec l’enfant ou avec ses parents .
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères A
	A-1 – 
Les six groupes d’enfants et de familles faisant partie de la population nécessitant des soins palliatifs ont accès à ces soins.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	A-2 – 
Les équipes traitantes définissent des critères pour identifier, parmi leur clientèle, les enfants et les familles qui ont besoin de soins palliatifs.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	A-3 – 
Les membres de la famille sont identifiés. Leur nom et leur lien familial sont consignés au dossier de l’enfant.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	A-4 – 
L’évaluation des besoins couvre ceux de l’enfant et ceux de la famille. Les besoins particuliers des adolescents sont pris en considération, de même que les différentes phases de la maladie, telle la phase terminale.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	A-5 – 
Une procédure est mise en place pour que l’évaluation soit coordonnée de façon à éviter la répétition des mêmes questions et des mêmes examens cliniques.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères A
	A-6 – 
Une liste complète des besoins de l’enfant et de sa famille est consignée au dossier de l’enfant. Cette liste couvre toutes les dimensions des besoins : physique, psychologique, sociale, spirituelle, culturelle et développementale.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	A-7 – 
Des outils validés et standardisés sont utilisés pour l’évaluation des différents besoins, lorsque de tels outils existent.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	A-8 – 
La douleur est considérée comme le cinquième signe vital et le suivi de la douleur est inscrit au dossier de l’enfant à l’aide d’un outil standardisé.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	A-9 – 
Les besoins sont réévalués de façon régulière et la liste des besoins est mise à jour.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme B 
	Un plan d’intervention et de service est ensuite conçu pour répondre à l’ensemble des besoins de l’enfant et de sa famille.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères B 
	B-1 – 
Des actions sont entreprises pour répondre à chaque besoin décelé et ces actions sont consignées au dossier de l’enfant.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	B-2 – 
Un service de répit à domicile ou dans un autre lieu approprié est offert aux enfants et aux familles qui en ont besoin. 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	B-3 –  La famille reçoit l’information et le soutien nécessaires pour les aider à soigner l’enfant. Les renseignements concernant l’information et le soutien donnés à la famille sont inscrits dans le plan d’intervention et de services. 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	B-4 – 
Un suivi continu des actions entreprises à l’aide du plan d’intervention et de services est fait. Lorsque cela est nécessaire, le plan est révisé.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères B
	B-5 – 
La révision du plan d’intervention et de services d’un enfant et de sa famille est transmise aux intervenants et aux organismes concernés.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme C
	Le suivi de deuil est prévu dans le plan d’intervention et de services.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères C
	C-1 – 
Lorsque le décès se rapproche, une évaluation systématique des besoins de la famille est effectuée et une liste des ressources pouvant  répondre à ces besoins est établie.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	C-2 – Le suivi de deuil est accessible à toutes les familles après le décès d’un enfant, peu importe la cause du décès ; cela inclut les décès dus à des causes externes (accidents de la route, noyades, intoxications, suicides, etc.) et les pertes dans la période périnatale (avortements, mortinaissances et décès périnataux).
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme D
	Les intervenants sont en mesure de communiquer aux enfants et aux familles de l’information juste, avec clarté et sensibilité. La communication avec l’enfant ou l’adolescent est adaptée à son âge et à son niveau de compréhension.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères D
	D-1 – 
Les intervenants ont reçu une formation sur la façon de communiquer de mauvaises nouvelles à des enfants et à leurs parents.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	D-2 – 
Les intervenants sont en mesure d’utiliser toute la gamme des moyens de communication verbale, non verbale et symbolique pour communiquer avec les enfants et les adolescents.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères D
	D-3 – 
Des interprètes sont disponibles pour les enfants et les familles qui ne parlent pas la même langue que les intervenants.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme E
	L’annonce d’une mauvaise nouvelle et les discussions entourant les décisions importantes ont lieu dans des conditions appropriées et sont faites avec respect, honnêteté, et en toute confidentialité
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères E
	E-1 – 
L’annonce d’une mauvaise nouvelle et les discussions entourant les décisions importantes sont planifiées. Un résumé de ces rencontres ainsi que le nom de ceux qui ont participé à la rencontre sont inscrits au dossier de l’enfant.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	E-2 – 
Les rencontres prennent la forme d’une discussion en privé avec les parents, simultanément, si possible, et dans un endroit approprié. Les informations pertinentes ainsi que le nom de ceux qui ont participé à la rencontre sont consignés au dossier de l’enfant.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	E-3 – Un retour sur les rencontres est effectué. On s’assure ainsi que l’information transmise a été bien comprise. Un compte rendu de ces rencontres est consigné au dossier de l’enfant.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme F
	L’équipe interdisciplinaire fait appel à la participation des parents dans les décisions concernant leur enfant à toutes les étapes des soins et des traitements. L’enfant ou l’adolescent est informé de la situation et prend part aux décisions touchant les soins et le plan de traitement prévus pour lui, selon son âge, son degré de maturité et ses préférences.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères F
	F-1 – 
La capacité des enfants et des adolescents à prendre part aux décisions qui les concernent est évaluée de façon systématique. Cette évaluation est consignée à leur dossier.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	F-2 – 
L’équipe interdisciplinaire discute des décisions importantes à prendre avec l’enfant et les parents. Les décisions prises avec ceux-ci sont consignées au dossier de l’enfant. Les valeurs et les préférences exprimées par l’enfant et par ses parents y sont clairement indiquées.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	F-3 – 
L’équipe interdisciplinaire et les familles ont accès à un comité d’éthique en présence de situations complexes.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme G
	Les enfants et les familles ont accès à du matériel d’information adapté et gratuit concernant les soins palliatifs et les services offerts.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères G 
	G-1 – 
Les enfants et les familles reçoivent de la documentation sur les soins palliatifs pédiatriques. Cette documentation inclut de l’information sur les dimensions physique, psychologique, sociale et spirituelle des soins.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	G-2 – 
L’équipe interdisciplinaire fournit aux enfants et aux familles du matériel d’information qui comprend, entre autres, de l’information sur les services offerts par l’équipe, les groupes d’entraide et les organismes communautaires, ainsi que sur les soins et les services à domicile.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     


	
	G-3 – 
De l’information écrite concernant les programmes d’aide financière (programmes gouvernementaux, soutien offert par certaines fondations, exemptions d’impôts, assurance-emploi, remboursement des frais de médicaments) est transmise aux familles.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères G
	G-4 –
Le matériel d’information est adapté en fonction de l’âge, de la scolarité et de la langue des enfants et des familles.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	G-5 – 
Le matériel d’information est révisé régulièrement.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme H
	Le plan d’intervention et de services précise quelle est l’information nécessaire pour assurer la continuité des soins.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères H 
	H-1 – 
Le plan d’intervention et de services précise quels sont les intervenants, les services, les établissements et les ressources communautaires, incluant le milieu scolaire, qui contribueront à répondre aux besoins de l’enfant et de sa famille.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	H-2 – 
Le rôle et les responsabilités des différents intervenants et organismes sont définis dans le plan d’intervention et de services.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	H-3 – 
Toute modification au plan d’intervention et de services est transmise aux intervenants et organismes concernés.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme I
	La continuité des soins offerts à l’enfant et à sa famille est assurée lorsque l’enfant est transféré d’un établissement à un autre ou lorsqu’il retourne à son domicile.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères I 
	I-1 – 
Lorsque l’enfant est transféré d’un établissement à un autre, d’un établissement vers son domicile ou de son domicile vers un établissement, le plan d’intervention et de services est examiné avec les intervenants qui s’occuperont de l’enfant et de sa famille et ce plan est transmis aux personnes concernées.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères I
	I-2 – 
Un membre de l’équipe interdisciplinaire s’assure que le personnel, l’équipement et la médication nécessaires pour assurer le confort et la sécurité de l’enfant seront disponibles dans le milieu dans lequel l’enfant est transféré.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	I-3 – 
Les moyens utilisés pour maintenir la communication entre l’équipe de soins et le milieu dans lequel l’enfant est transféré sont décrits dans le dossier de l’enfant.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme J
	 La continuité des services offerts à l’enfant et à sa famille est assurée lorsque ceux-ci sont suivis par plus d’une équipe ou lorsqu’il y a transition entre différents types de soins..
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères J 
	J-1 – 
Les diverses équipes de soins entourant l’enfant et sa famille se concertent pour préciser les rôles et les responsabilités de chacun.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	J-2 – 
La transition, pour les enfants qui survivent jusqu’à l’âge adulte, entre les soins palliatifs pédiatriques et les soins palliatifs pour adultes, est organisée en temps opportun et se fait de façon progressive.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	J-3 – 
Le plan d’intervention et de services précise quelles sont les ressources susceptibles d’assurer le suivi de deuil des parents, de la fratrie et des autres membres de la famille.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme K
	Une infirmière pivot ou un intervenant est désigné pour chaque enfant et sa famille. Cette personne est responsable, entre autres, de s’assurer de la réponse aux besoins de l’enfant et de sa famille et de la coordination des soins.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critère K
	K-1 – En tout temps, l’enfant et sa famille savent qui est leur infirmière pivot ou leur intervenant, et cela, quel que soit le lieu de prestations des soins.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme L
	L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde médicale et infirmière.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères L
	L-1 – 
L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde médicale en tout temps, soit 24 heures par jour et 7 jours par semaine, et cela, quel que soit le lieu de prestation des services.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	L-2  –
L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde infirmière à domicile en tout temps, soit 24 heures par jour et 7 jours par semaine. 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     


	AXE 2 : INTERDISCIPLINARITÉ
	DEGRÉ ATTEINT
	AMÉLIORATION SUGGÉRÉE

	
	1
	2
	3
	

	Le fonctionnement en équipe interdisciplinaire permet de mieux articuler les efforts des intervenants et de tirer le meilleur profit possible de la complémentarité des expertises. Il implique une collaboration entre les intervenants les enfants et les parents. La composition d’une équipe de soins palliatifs pédiatriques dépend des multiples expertises nécessaires pour répondre aux besoins des enfants et des familles. Le soutien fourni par l’établissement est déterminant pour le succès des équipes interdisciplinaires

Les normes relatives à l’interdisciplinarité ont été regroupées selon trois sous-thèmes: 1) membres de l’équipe interdisciplinaire 2) le fonctionnement de l’équipe interdisciplinaire, 3) le soutien à l’équipe interdisciplinaire.

	Norme M
	Les membres de l’équipe interdisciplinaire ont la compétence nécessaire pour répondre aux besoins des enfants dont l’état exige des soins palliatifs et pour répondre aux besoins de leurs familles.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères M
	M-1 – 
Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU sont composées des intervenants suivants : médecin, infirmière, pharmacien, travailleur social, psychologue, physiothérapeute, ergothérapeute, nutritionniste, agent de pastorale, éducatrice et tout autre intervenant dont la présence est nécessaire pour répondre aux besoins des enfants et des familles (ces personnes peuvent travailler exclusivement en soins palliatifs pédiatriques ou partager leur temps avec d’autres équipes de soins).
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	M-2 – 
Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU ont les compétences nécessaires pour appuyer les équipes de leur établissement et les équipes des établissements situés dans le territoire de leur RUIS en offrant de l’information, des avis et des consultations.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	M-3 –Les autres équipes interdisciplinaires offrant des soins palliatifs pédiatriques doivent inclure les intervenants nécessaires pour répondre aux besoins des enfants et de leur famille ou avoir accès à ces intervenants.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme N
	Un mode de fonctionnement interdisciplinaire est adopté par les équipes pour coordonner leur travail auprès des enfants et des familles.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères N
	N-1 – 
Les orientations de l’équipe en matière de soins palliatifs pédiatriques, les objectifs visés et les stratégies pour les atteindre sont réunis dans un document qui servira de guide aux activités de l’équipe et sera révisé annuellement.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	N-2 – 
Un directeur et un coordonnateur sont nommés au sein de l’équipe interdisciplinaire.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	N-3 –
Les membres de l’équipe interdisciplinaire tiennent des réunions cliniques régulièrement pour planifier, réviser et évaluer les soins offerts aux enfants et aux familles. Les décisions prises au cours de ces réunions sont inscrites au dossier des enfants.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	N-4 – 
Des réunions administratives pour discuter et décider du fonctionnement de l’équipe interdisciplinaire sont tenues régulièrement. Les décisions prises au cours de ces réunions et les éléments relatifs au suivi des décisions antérieures sont consignés par écrit.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     


	AXE 2 : INTERDISCIPLINARITÉ
	DEGRÉ ATTEINT
	AMÉLIORATION SUGGÉRÉE

	Norme O
	L’équipe interdisciplinaire se préoccupe des exigences relatives au fonctionnement en équipe et des exigences émotives et psychologiques que suppose le travail auprès d’enfants en soins palliatifs et auprès de leurs familles.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères O
	O-1 – 
Le directeur ou le coordonateur de l’équipe interdisciplinaire acquiert la compétence nécessaire pour animer efficacement son équipe.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	O-2 – Les membres de l’équipe interdisciplinaire ont accès à du soutien psychologique.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme P
	L’établissement soutient l’équipe interdisciplinaire qui offre des soins palliatifs pédiatriques.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères P
	P-1 – 
L’établissement reconnaît formellement le rôle et les responsabilités, en matière de soins palliatifs pédiatriques, de l’équipe interdisciplinaire et de ses membres.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	P-2 – 
L’établissement tient compte du temps alloué au travail en équipe interdisciplinaire dans sa planification des ressources.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	P-3 – 
L’établissement appuie les membres de l’équipe interdisciplinaire dans le maintien de leur compétence en leur fournissant les moyens d’assister à des cours ou de participer à des congrès.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	P-4 – 
L’établissement fournit à l’équipe interdisciplinaire un soutien pratique en lui donnant accès à un service de secrétariat et à des services techniques.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     


	AXE 3 : AMÉLIORATION CONTINUE DE LA QUALITÉ
	DEGRÉ ATTEINT
	AMÉLIORATION SUGGÉRÉE

	
	1
	2
	3
	

	L’expertise nécessaire pour bien répondre aux besoins des enfants et des familles varie selon le rôle et les responsabilités de chaque intervenant et de chaque équipe. Chacun de ces intervenants et chacune de ces équipes doivent maintenir leur compétence en soins palliatifs pédiatriques par une formation adéquate et par l’adoption, dans leur pratique, des données probantes les plus récentes. La formation sera enrichie par un plan d’amélioration continue de la qualité intégrant l’évaluation de la pratique et de l’organisation des services et la participation de l’équipe ou de certains de ses membres à des travaux de recherche.
Les normes relatives à l’amélioration continue de la qualité ont été regroupées selon trois sous-thèmes: 1) la formation 2) les pratiques basées sur les données probantes, 3) l’évaluation et la recherche.

	Norme Q
	Les membres des équipes interdisciplinaires, incluant les bénévoles, ont une formation appropriée pour s’occuper des enfants en soins palliatifs et de leur famille.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères Q
	Q-1 – 
Les intervenants des équipes de soins palliatifs pédiatriques des CPU ont une formation approfondie en soins palliatifs pédiatriques et se dotent d’un programme de perfectionnement dans ce domaine.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	Q-2 – 
Les intervenants des autres équipes interdisciplinaires définissent les mécanismes  nécessaires à l’acquisition et au maintien de leurs connaissances en soins palliatifs pédiatriques.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	Q-3 –
Les bénévoles suivent une formation en soins palliatifs pédiatriques conçue par un organisme reconnu dans ce domaine.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme R
	Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des centres pédiatriques universitaires appuient les intervenants des équipes de leur établissement et du territoire de leur RUIS dans l’acquisition de la formation nécessaire pour offrir des soins aux enfants ayant besoin de soins palliatifs et pour répondre aux besoins de leur famille.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères R
	R-1 – 
Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU offrent des stages de formation dans les différentes disciplines associées aux soins palliatifs pédiatriques, incluant la médecine familiale.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	R-2 – 
Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU collaborent avec leur RUIS pour s’assurer que le volet pédiatrique soit inclus dans les activités de formation en soins palliatifs et que les soins palliatifs fassent partie des cursus de formation en pédiatrie.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	R-3 – 
Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU appuient les initiatives des intervenants de leur territoire relativement au perfectionnement continu en soins palliatifs pédiatriques et elles incluent dans leur rapport annuel les activités auxquelles elles ont participé.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme S
	Les équipes interdisciplinaires contribuent à sensibiliser leur milieu et le public en général aux questions relatives aux soins palliatifs pédiatriques.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères S
	S-1 –  Les équipes interdisciplinaires disposent de documentation par exemple : brochures, vidéos) qui explique ce que sont les soins palliatifs pédiatriques, quels sont les services offerts en ce domaine et comment on peut y avoir accès.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	S-2 – 
Les équipes interdisciplinaires disposent de matériel pédagogique visant la sensibilisation du public aux questions relatives aux soins palliatifs pédiatriques et participent à des séances d’information sur le sujet.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme T
	Les équipes interdisciplinaires basent leurs interventions en soins palliatifs pédiatriques sur des données probantes et les appliquent de façon systématique.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères T
	T-1 –
Les équipes interdisciplinaires ont des procédures, des lignes directrices, des outils d’évaluation et de coordination des soins tels les cheminements cliniques (care pathways) écrits basés sur les données probantes disponibles
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	T-2 – 
Les équipes interdisciplinaires organisent régulièrement des rencontres scientifiques et des rencontres de formation, et tiennent une liste des sujets traités au cours de ces  rencontres.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme U
	Les équipes de soins palliatifs pédiatriques des centres pédiatriques universitaires formulent des recommandations quant aux pratiques les meilleures dans leur domaine.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critère U
	U-1 – 
Les équipes interdisciplinaires de  soins palliatifs pédiatriquesdes CPU collaborent, entre autres, à la formulation de lignes directrices, de protocoles et de procédures. Elles facilitent leur diffusion et leur appropriation par les équipes de soins des établissements du Québec.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     


	AXE 3 : AMÉLIORATION CONTINUE DE LA QUALITÉ
	DEGRÉ ATTEINT
	AMÉLIORATION SUGGÉRÉE

	Norme V
	Les équipes interdisciplinaires évaluent leurs pratiques et se donnent les moyens nécessaires pour les améliorer de façon systématique.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères V
	V-1 – 
L’équipe interdisciplinaire spécifie ses objectifs en matière de soins palliatifs pédiatriques et définit les résultats attendus. Elle précise quels sont les indicateurs utilisés pour déterminer dans quelle mesure les résultats attendus ont été atteints.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	V-2 – 
Des activités d’évaluation sont entreprises régulièrement, leurs résultats sont discutés en équipe interdisciplinaire et des mesures pour améliorer les soins et les services en soins palliatifs sont mises en place.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	V-3 – 
L’équipe interdisciplinaire prépare annuellement un rapport faisant état de ses activités et de ses progrès.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	V-4 –
L’équipe interdisciplinaire maintient une base de données cliniques lui permettant de connaître ses patients et d’évaluer sa performance.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Norme W
	Les équipes interdisciplinaires participent à des projets de recherche ou entreprennent de tels projets.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critère W
	W-1 –
L’équipe interdisciplinaire documente les projets de recherche qu’elle met en œuvre ou auxquels participent ses membres.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     


	AXE 4 : GOUVERNANCE CLINIQUE
	DEGRÉ ATTEINT
	AMÉLIORATION SUGGÉRÉE

	
	1
	2
	3
	

	La gouvernance clinique se fonde sur une vision commune partagée par les gestionnaires et les intervenants des buts à atteindre. Cette complicité clinico-organisationnelle permet d’associer les ressources, les structures et les processus à l’atteinte des objectifs de qualité fixés. La gouvernance clinique crée un climat organisationnel propice à l’excellence et favorise la qualité du travail clinique. La reconnaissance des réalités du secteur pédiatrique est nécessaire pour une gouvernance clinique appropriée en soins palliatifs pédiatriques

	Norme X
	Les établissements (CHU, CHAU, instituts universitaires, centres hospitaliers régionaux, maisons de soins palliatifs et CSSS) se donnent des politiques, des ressources et des structures adaptées aux soins palliatifs pédiatriques, optimisant ainsi la qualité des soins et des services qu’ils offrent.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères X 
	X-1 – 
L’établissement identifie les enfants et les familles susceptibles de bénéficier de soins palliatifs pédiatriques dans sa population de référence.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-2 – 
L’établissement s’assure que les enfants et les familles ont accès à des services de soins palliatifs, incluant des services de répit.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-3 – 
L’établissement met en place un comité de parents pour l’appuyer dans ses prises de décision concernant les soins palliatifs pédiatriques.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-4 – 
L’établissement fournit un environnement physique adapté aux besoins des enfants recevant des soins palliatifs et à ceux de leur famille. 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-5 – 
L’établissement adapte ses politiques aux besoins des enfants recevant des soins palliatifs et à ceux de leur famille (politique concernant les visites de la fratrie et des amis, par exemple).
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	Critères X
	X-6 – 
L’établissement s’assure que l’expertise de l’équipe interdisciplinaire offrant des soins palliatifs pédiatriques couvre l’ensemble des disciplines nécessaires à la qualité des soins et que ses membres disposent du temps et des ressources pour offrir des services de qualité.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-7 – 
L’établissement définit des indicateurs qui lui permettront de connaître la population visée et d’évaluer ses services dans le secteur des soins palliatifs pédiatriques.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-8 – 
L’établissement assure l’accès à un comité d’éthique habilité à se pencher sur les questions concernant les soins palliatifs pédiatriques.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-9 – 
L’admission d’un enfant en soins palliatifs par l’entremise des services d’urgence et les décès à l’urgence font l’objet d’une politique particulière afin d’offrir des soins palliatifs de qualité.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-10 – L’établissement est agréé selon les normes du CCASS en soins palliatifs ou selon des normes équivalentes.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     

	
	X-11 – Les CPU conçoivent un programme de soins palliatifs pédiatriques qui inclut le suivi de deuil.
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	     


( 
1. Le critère n’est pas atteint et des mesures correctives sont nécessaires.


2. Le critère est partiellement atteint, avec preuves à l’appui, mais des mesures d’amélioration sont suggérées. 


3. Le critère est atteint, avec preuves à l’appui, et des recommandations d’optimisation sont à envisager.
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