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INTRODUCTION
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INTRODUCTION

Les soins palliatifs devraient étre le modéle d'excellence pour tous les patients atteints d'une
maladie progressive et potentiellement mortelle. Il nous faut militer pour une approche
interdisciplinaire qui tient compte des questions psychosociales, de la planification préalable des
soins et de la gestion des symptomes — |'essence méme des soins palliatifs — pour tous les
patients qui peuvent en bénéficier.

Les soins palliatifs mettent 'accent sur le soulagement de la souffrance et sur le soutien, de
maniere a assurer la meilleure qualité de vie possible pour les patients et les familles aux prises
avec une maladie grave et potentiellement mortelle. Selon I'Organisation mondiale de la santé, la
philosophie des soins palliatifs se définit comme étant une approche visant a améliorer la qualité
de vie des patients et des familles qui sont aux prises avec des problemes associés a une maladie
mettant la vie en danger, en prévenant et en atténuant la souffrance au moyen d’une détection
rapide, d'une évaluation rigoureuse et du traitement efficace de la douleur et des autres

problémes de nature physique, psychologique et spirituelle.
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INTRODUCTION

LES SOINS PALLIATIFS :

* permettent de soulager la douleur et les autres symptémes éprouvants;

e réaffirment la vie tout en considérant la mort comme un processus normal;
* ne visent ni a provoquer ni a retarder la mort;

* integrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients;

* proposent un systeme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que

possible jusqu’a la mort;

¢ offrent un systeme de soutien qui aide la famille a affronter la maladie du patient puis le

deuil;

* reposent sur le travail en équipe pour combler les besoins des patients et des familles,

dont le soutien au deuil, s'il y a lieu;

* améliorent la qualité de vie et influencent de fagon positive, lorsque possible, I'évolution

de la maladie;

* peuvent étre amorcés tét dans le développement de la maladie, de concert avec d'autres
thérapies visant a prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et
incluent les examens nécessaires pour mieux comprendre et gérer les éventuelles

complications engendrant de la détresse.
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POURQUOI LES SOINS PALLIATIFS S'INSERENT SI BIEN DANS
LES SOINS DES MALADIES CHRONIQUES

Les soins palliatifs vont au-dela du modéle médical traditionnel puisqu’ils tiennent compte des
préoccupations psychosociales et spirituelles, de la prise de décisions médicales (National Consensus
Project for Quality Palliative Care, 2004) et du soulagement de la souffrance dans toutes ses dimensions, et
ce, tout au long de la progression de la maladie (Smith et coll., 2012). Comme cette philosophie cible la
personne dans son ensemble, de plus en plus d'experts maintiennent que I'approche palliative pourrait et
devrait étre intégrée aux soins de toutes les personnes souffrant d’'une maladie chronique grave, y compris
le cancer (Smith et coll., 2012), et ces soins devraient étre accessibles beaucoup plus tét dans la

progression de la maladie afin de mieux combler les besoins des patients.

Les gens atteints d'une maladie chronique grave doivent traverser une démarche psychologique
d'acceptation de leur pronostic, un processus qui évolue tout au long de la maladie (Pollock et Sands,
1997). En fait, il est plus probable qu'ils éprouvent de la détresse psychologique ou un trouble dépressif ou
anxieux lorsqu'ils en savent moins sur leur pronostic et qu'ils n‘ont pas I'occasion d’en discuter et de
I'accepter (Wilson et coll., 2007; Chockinov et coll., 2000; Thompson et coll., 2009). Or, pour plusieurs,
assumer un rdle actif dans leurs soins en s'informant sur leur maladie et sur la facon de la gérer et en faisant
certaines planifications constitue une stratégie d’adaptation aux épreuves apte a diminuer la détresse
psychologique associée a la maladie chronique (Thompson et coll., 2009).

Congu par le ministére de la Santé et des Services sociaux, le schéma ci-dessous illustre comment la
philosophie des soins palliatifs peut étre intégrée a différents stades de la maladie :

 dés le diagnostic initial de la maladie, le patient devrait pouvoir discuter ouvertement avec quelqu’un
de sa maladie, de son pronostic et du type de soins qu'il souhaite recevoir, et il devrait pouvoir
commencer a préparer son plan préalable de soins;
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* pendant toute la trajectoire de la maladie, la personne devrait avoir accés a du soutien psychosocial et

spirituel, et pouvoir réexaminer ses objectifs et son plan de soins;

° a mesure que progresse la maladie, la personne devrait recevoir des services de gestion de la douleur

et des symptomes;

* lorsque les traitements curatifs deviennent moins efficaces, le patient doit avoir accés a des soins
palliatifs spécialisés visant a soulager la souffrance et a améliorer sa qualité de vie;

* lorsque la maladie est en phase avancée ou terminale, le patient doit avoir accés a des soins de fin de vie.

Selon le modéle ci-dessous (voir Figure 1) élaboré pour le secteur de I'oncologie, au début du parcours du
patient, on met fortement |'accent sur le traitement visant a modifier le cours de la maladie, puis, a la fin du
parcours, on mise plutdt sur des soins visant a améliorer le confort du patient et a maintenir ses fonctions,

selon les besoins et les objectifs établis.

D. Autres spécialistes : douleur, Gl, radio-oncologie, chirurgie
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Figure 1 : Modele de soins palliatifs et de soins des maladies chroniques concurrents. © Maria Bakitas, DS Inf., IP; avec
permission (traduction libre). Modifiée par I’ Association canadienne de soins palliatifs.

Reconnaitre I'imprévisibilité du déces

Il y a une centaine d'années, la mort était plutot soudaine, et ses principales causes étaient les infections,
les accidents et les accouchements. Or, aujourd’hui, les morts soudaines sont bien moins courantes. Vers la
fin de leur vie, la plupart des gens sont frappés d'une maladie grave et progressive — maladie cardiaque,
cancer, trouble respiratoire, etc. — qui nuit de plus en plus a leurs activités, et ce, jusqu’au décés (Murray
et coll., 2005).

La principale raison qui justifie I'intégration des soins palliatifs a la gestion des maladies chroniques est le
fait que les gens souffrant d'une maladie chronique sont confrontés a une longue trajectoire de maladie,
trajectoire pendant laquelle leurs besoins peuvent étre adéquatement comblés par des soins palliatifs
(Fitzsimons et coll., 2007). En effet, a mesure que la maladie progresse, les gens éprouvent souvent une
gamme complexe de besoins sociaux et affectifs — isolement, perte d’autonomie, sentiment d'étre un
fardeau pour la famille, etc. (Figure 2 ci-dessous) —, mais pourtant, la plupart des patients atteints d'une
maladie chronique autre que le cancer arrivent en fin de vie sans qu’on leur ait offert les services de soutien

physique et social propres aux soins palliatifs.
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RESSOURCES
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Figure 2 : Sommaire des données qualitatives

La volonté d'intégrer la philosophie palliative aux soins des maladies chroniques s’explique par trois
tendances constatées dans le secteur de la santé :

* |les progres en santé ont entrainé des changements dans la trajectoire des maladies — les gens atteints
d'une maladie chronique grave vivent désormais de nombreuses années, mais bien souvent dans la
douleur, aux prises avec d'autres symptomes ou en perdant certaines de leurs fonctions;

* les soins palliatifs sont de plus en plus reconnus comme étant une approche holistique centrée sur la
personne qui procure de la valeur a tous ceux touchés par une maladie grave;

* de solides faits scientifiques confirment que des soins palliatifs de grande qualité peuvent améliorer la
santé et la qualité de vie et réduire le recours a des services de santé plus colteux.

De nos jours, nos meilleures habitudes de vie et |'amélioration des services de santé publique et des
interventions médicales font en sorte que les gens vivent plus longtemps, mais en accumulant les maladies
chroniques, et qu'ils sont mourants plus longtemps (Lynn et Forlini, 2001). Par conséquent, les personnes
souffrant d’une maladie chronique vivent beaucoup plus longtemps depuis leur diagnostic jusqu’a leur
déces, ce qui signifie que le fardeau de la maladie chronique sur les gens, les familles et le réseau de la
santé s'alourdit (Glare et Virik, 2001). Une personne atteinte d'une maladie potentiellement mortelle vivra
probablement avec cette affection pendant de nombreuses années, période pendant laquelle elle pourrait
éprouver de la douleur, de I'inconfort et d'autres symptémes liés tant a la maladie qu’aux traitements
connexes. De plus, vivre avec une maladie potentiellement mortelle entraine souvent des besoins
psychosociaux a combler (Cochrane et coll., 2008). Or, il ne fait plus de doute que les soins palliatifs
deviennent un réel enjeu de santé publique (Higginson et coll., 2004).

Chez les prestataires de soins, on réalise de plus en plus que les gens souffrant d’une maladie chronique (y
compris le cancer) pourraient bénéficier de services de gestion des symptomes et de soins de soutien bien
plus tét dans leur parcours — méme pendant la phase des traitements visant a modifier le cours de la
maladie (Gillick, 2005) —, plutét que d’attendre les derniéres semaines ou les derniers mois de vie, lesquels
sont d'ailleurs de plus en plus imprévisibles (Woodruff, 1999; Higginson et coll., 2011).
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Bien que les personnes atteintes d'une maladie chronique potentiellement mortelle vivent plus longtemps,
la trajectoire de la maladie et le moment du déces demeurent imprévisibles. Il n’a jamais été facile — méme
avec le cancer — de prévoir a quel moment une personne en sera a six ou a douze mois de la mort, et cela

est encore plus difficile avec les autres maladies.

Par ailleurs, si le moment du déces est incertain, les difficultés et problemes a venir ne le sont pas. Les
patients souffrant d'une maladie chronique grave peuvent en effet éprouver des symptémes pendant une
longue période de temps (Murray et coll., 2005; McGrew, 2001). lls peuvent par exemple avoir un sentiment
de perte et des besoins psychologiques, sociaux et spirituels nécessitant du soutien, et ce, souvent bien
avant d'en arriver a |'approche de la mort (Higginson et coll., 2011). Ainsi, hélas, les soins prodigués ne
correspondent pas aux besoins réels des gens (Lynn et Forlini, 2001). La réalisation qu‘une personne en est
a quelques semaines ou quelques mois de la mort ne peut plus étre I'élément déclenchant pour amorcer les
soins palliatifs, sans quoi trop de gens atteints d’'une maladie chronique qui en meurent plus tét que ce qui
avait été prévu n'auront jamais acceés aux soins qui pourraient pourtant améliorer la qualité de leur vie et de

leur décés.

Intégrer la philosophie des soins palliatifs a la gestion des maladies chroniques limitant |'espérance de vie : qui, comment, et quand? 7
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DEFIS LIES A L'INTEGRATION DE L'APPROCHE PALLIATIVE DANS
LA PRATIQUE

Dans un document d’orientation paru en 2012 intitulé L'approche palliative : améliorer les soins pour les
Canadiens atteints d'une maladie limitant I'espérance de vie, I'Association canadienne de soins palliatifs
(ACSP) défend fermement I'intégration de la philosophie des soins palliatifs aux soins des maladies
chroniques. Or, le défi est de déterminer la meilleure fagcon de mettre en pratique cette approche intégrée,
étant donné que, jusqu’ici, les soins palliatifs ont toujours été considérés comme une spécialité en soi ou les
équipes sont spécifiquement formées pour acquérir les aptitudes et compétences requises pour prodiguer
des soins de qualité aux patients en fin de vie. Il faudra donc adopter une approche différente si I'on veut
offrir un accés plus hatif a des soins palliatifs qui sont intégrés a la prestation générale des soins aux patients.

On peut lire dans le document de I’ACSP : « Ces soins palliatifs intégrés devraient étre prodigués par des
professionnels des soins primaires, des soins aux malades chroniques et des soins de longue durée et étre
offerts tot au cours d'une maladie (c.-a-d., peu de temps aprés le diagnostic) et tout au long de la
trajectoire de la maladie d'une personne. » Ce point de vue est partagé par d'autres auteurs : « Il n’est ni
possible ni souhaité que tous les patients recoivent, des le moment de leur diagnostic, les services
prodigués par les équipes de soins palliatifs. Les professionnels en soins palliatifs doivent reconnaitre que
leur role est d'agir a titre de spécialistes, et qu'il est préférable que les ‘soins palliatifs de tous les jours’
soient offerts par d'autres, qu'il s'agisse de proches, d'amis ou d'autres professionnels de la santé »
(traduction libre, Glare et Virik, 2001).

Toutefois, I'intégration de I'approche palliative aux soins des maladies chroniques présente de nombreux
défis, notamment celui et non le moindre de la capacité des professionnels de la santé d'intégrer I'approche
palliative a leur pratique. Les apprentis-cliniciens ne sont pas systématiquement formés pour savoir évaluer
les facteurs cliniques et psychosociaux qui indiquent dans quelle mesure les traitements curatifs, les
thérapies de maintien en vie ou les soins palliatifs sont appropriés pour un patient donné, non plus qu'ils ne
savent comment amorcer certains types de soins et les gérer tout au long de la trajectoire de la maladie.
Aussi, le manque d'accent mis sur les aptitudes en communication et en prise de décisions demeure une
lacune dans la formation en soins de fin de vie. Les étudiants recoivent peu de formation interdisciplinaire,
et on ne leur enseigne pas la prestation de soins en équipe aux patients mourants et aux familles. De plus,
on n’'encourage pas les étudiants a considérer leurs propres attitudes et celles de leur profession (Glare et
Virik, 2001).

Effectuer un virage vers des soins plus intégrés sera ainsi tout un défi pour les professionnels hautement
spécialisés en soins palliatifs. Les spécialistes en soins de fin de vie doivent se préparer a faire preuve de
souplesse au moment de travailler avec leurs collegues, et doivent adapter leur approche aux
connaissances, aptitudes et attitudes du médecin traitant (Glare et Virik, 2001).

L'intégration de |'approche palliative présente en outre des défis de nature organisationnelle. Comme |'ont
noté Glare et Virik, écouter et respecter les volontés des patients et des familles, discuter de choix, évaluer
et soulager des symptomes, offrir du soutien a la famille et coordonner les soins prodigués a l'interne et
ailleurs sont des activités qui demandent beaucoup de temps. Dans plusieurs contextes, les modes de
pratique et les incitatifs financiers ne tiennent pas compte du temps que demande |'approche palliative
intégrée aux soins des maladies chroniques.

Toutefois, certains organismes et prestataires de soins — comme dans le domaine des soins de longue
durée — desservent une masse critique de gens souffrant de maladies chroniques limitant |'espérance de
vie et, par conséquent, sont plus susceptibles d'établir un climat d'apprentissage et de pratique propice a
I'intégration de |'approche palliative. Mais dans d'autres contextes davantage axés sur les soins curatifs —
comme les hopitaux et les établissements de soins primaires —, cette intégration sera plus difficile.
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VERS UN NOUVEAU MODELE D’'INTEGRATION DE L'APPROCHE
PALLIATIVE DANS LA GESTION DES MALADIES CHRONIQUES

Selon les lecteurs du British Medical Journal, la prestation de soins palliatifs & une clientéle élargie (non

seulement aux gens souffrant du cancer) est l'initiative de changement qui aurait le plus gros impact dans
le secteur de la santé (Cochrane et coll., 2008).

Alors qu’un nombre grandissant de gens ceuvrant ou non dans le secteur de la santé voient les avantages
d’élargir I'accés aux soins palliatifs a tous les patients atteints d'une maladie chronique grave, le principal
défi se résume en un mot : « comment? ». Comment le modele palliatif peut-il changer la pratique? Qui
aura la responsabilité de prodiguer ces soins? Quelles connaissances, aptitudes et ressources seront
nécessaires?

Apprendre des expériences antérieures

Au cours des derniéres années, un certain nombre de contextes de soins et de groupes de maladie ont
testé l'incidence de I'intégration de |'approche palliative aux soins des maladies chroniques. Or, les constats
issus de ces essais ont fermement démontré que, lorsqu’elle est combinée a la gestion de la maladie et aux
traitements visant a nuire a la progression de la maladie, I'approche palliative entraine de meilleurs résultats
pour les patients et leurs aidants, dont les suivants : 'amélioration du traitement des symptémes, de la
qualité de vie et de la satisfaction des patients; la diminution du fardeau pour les aidants; des aiguillages
vers les établissements de soins palliatifs et une utilisation de ces services plus appropriés; et la diminution
d'un recours futile aux soins intensifs (Smith et coll., 2012; Temel et coll., 2010; Bakitas et coll., 2009; Myers
et coll., 2011). Aussi, la planification préalable des soins favorise le choix et améliore la qualité des soins
(Sanders et coll., 2008).

Les avantages de |'approche palliative sont abordés en détail dans le document d'orientation de I'’ACSP,
mais ici, on traitera plus en profondeur des questions suivantes : quand, comment et par qui les soins
palliatifs doivent-ils étre prodigués? L'idée est de voir si les lecons tirées pourraient servir a faconner la
formation et la pratique professionnelle.

Dans le cadre d'une étude menée aupres de deux groupes de patients gravement atteints de sclérose en
plaques (questions irrésolues en ce qui concerne la gestion des symptémes et les besoins psychosociaux;
problémes de nutrition; besoins en matiére de planification préalable des soins), un groupe a recu des
services de soins palliatifs dans les 48 heures suivant la définition de leurs préoccupations, tandis que |'autre
a recu des soins standard pendant 12 semaines avant d’obtenir des services de soins palliatifs. Les
interventions de soins palliatifs a court terme ont consisté en général en trois rencontres sur une période de
six semaines, et ont été offertes par une équipe multidisciplinaire composée d’un spécialiste en soins
palliatifs, d'une infirmiére en soins palliatifs, d'un travailleur social et d'un coordonnateur. Les membres
appropriés de I'équipe (selon les besoins des patients) ont ainsi visité les patients a domicile ou la ou ils
étaient soignés; ils ont évalué leurs besoins, fourni du soutien psychosocial, et établi des plans pour les
soins a venir ou préparé des directives préalables. Ils ont également communiqué avec d'autres
professionnels (dont des neurologues et des fournisseurs de services communautaires) et leur ont offert des
conseils en matiere de gestion des soins et symptomes des patients. Les deux groupes ont dit que ces
interventions avaient contribué a diminuer leurs symptomes, quoique le groupe ayant regu des soins
palliatifs de facon hative ait parlé d'une diminution considérable du fardeau pour les aidants, et d'une
tendance vers une meilleure gestion des symptdmes. Ainsi, ici, |'accés hatif a des soins palliatifs a entrainé
de meilleurs résultats. Plus particulierement, I'incidence d'une prestation précoce de services de soins
palliatifs sur le fardeau des aidants pourrait indiquer que ce type d'intervention pourrait réduire la morbidité
pendant le deuil. Toutefois, bien que ces interventions a court terme aient été bénéfiques, leurs effets ont
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commencé a se détériorer douze semaines plus tard, ce qui pourrait révéler que, soit les patients ont besoin
des services de |'équipe de soins palliatifs a long terme, soit leurs prestataires habituels devraient étre
formés en soins palliatifs afin de pouvoir intégrer ces services aux soins courants qu'ils prodiguent
(Higginson et coll., 2011). Les chercheurs ayant mené cette étude ont d'ailleurs cité deux autres recherches
ayant démontré qu'un acces hatif aux soins palliatifs entraine de meilleurs résultats (diminution des
symptémes et de la détresse liée aux symptémes, meilleure qualité de vie) et une diminution des co(ts.

Dans une autre étude, 151 patients ayant récemment recu un diagnostic de cancer du poumon non a
petites cellules ont été aiguillés au hasard soit vers une combinaison de soins palliatifs et de soins
oncologiques standard, soit en oncologie seulement. Les interventions de soins palliatifs ont consisté en des
évaluations de référence (au moyen d’outils validés, comme |'échelle d'évaluation des symptomes
d'Edmonton [I'ESAS] ou la « Condensed Memorial Symptom Assessment Scale ») et des suivis au moins une
fois par mois par les membres d'une équipe multidisciplinaire de soins palliatifs comptant sept cliniciens : six
médecins et une infirmiere praticienne (pratique avancée). En moyenne, la premiére consultation avec un
membre de |"équipe durait 55 minutes, dont 20 minutes étaient consacrées a la gestion des symptémes, 15
a I'adaptation aux épreuves pour le patient et la famille, et 10 a l'information sur la maladie. Les patients ont
également été invités a faire une visite informelle dans un centre de soins palliatifs de trois a six mois avant
la date prévue de leur déces. Les chercheurs ont mesuré l'incidence des interventions en soins palliatifs sur
la qualité de vie des patients, leur humeur et « I'agressivité » des soins de fin de vie (p. ex., de la
chimiothérapie dans les 14 jours précédant le décés, le manque de soins palliatifs, ou une admission dans
un centre de soins palliatifs seulement trois jours avant le déces). Or, les patients qui ont fait I'objet
d'interventions en soins palliatifs ont donné une cote considérablement plus élevée a leur qualité de vie par
rapport a ceux n'ayant recu que des soins oncologiques. lls ont en outre moins éprouvé de symptomes liés
a la dépression et recu moins de soins inutilement ambitieux et, malgré cela, ont vécu 2,7 mois plus
longtemps, en moyenne (Temel et coll., 2010). Il semble que le fait de comprendre le pronostic et les
objectifs de soins ait eu le plus d'impact sur les choix subséquents des patients en ce qui concernait leurs
traitements et leur survie.

Dans le cadre d'une autre étude menée auprés de malades confinés a domicile, certains des participants ont
recu (au hasard) les soins habituels tandis que d'autres ont recu les mémes soins ainsi que des soins palliatifs
a domicile prodigués par une équipe composée d'un médecin, d'une infirmiere et d'un travailleur social.
L'équipe était responsable de coordonner et de gérer les soins, et de discuter des objectifs de soins, de la
trajectoire attendue de la maladie, et des résultats a prévoir quant aux traitements possibles. Or, le groupe
d'intervention a constaté une meilleure satisfaction envers les soins apres 30 et 90 jours, et moins de visites a
la salle d'urgence ou a I'hépital. Les patients ayant recu des soins palliatifs ont également été plus nombreux
a mourir a la maison, et le coGt moyen de leurs soins a été moins élevé (Brumley et coll., 2007).

Dans une étude de Kaiser Permanente menée dans trois sites (trois villes différentes), des patients
hospitalisés gravement malades ont recu soit des soins standard, soit des soins standard avec soins
palliatifs interdisciplinaires prodigués par une équipe comprenant un médecin spécialiste en soins palliatifs,
une infirmiére, un travailleur social en milieu hospitalier et un auménier. L'équipe a soigné les patients a
I"hépital, puis a formulé des plans de soins ambulatoires destinés aux prestataires qui suivraient les patients
aprés leur hospitalisation. Or, les patients ayant recu des interventions de soins palliatifs ont cité une
meilleure satisfaction en ce qui concerne leur expérience de soins et la communication avec les
professionnels de la santé, mais aucune différence au chapitre des symptémes, du soutien affectif et de la
qualité de vie. Ces patients ont toutefois été considérablement moins nombreux a étre soignés aux soins
intensifs lors de leur réadmission (Gale et coll., 2008).

Dans le cadre du volet initial d'un projet intitulé « ENABLE » (Educate, Nurture, Advice Before Life Ends),
des patients atteints du cancer ont eu recours aux soins d'une infirmiére praticienne en soins palliatifs et ont
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participé a une série d'ateliers psychopédagogiques en groupe appelés « Charting Your Course » (tracer
son propre parcours). L'infirmiére a réalisé une évaluation approfondie en matiére de soins palliatifs avec
chacun des patients, afin de vérifier leurs besoins physiques, psychosociaux, spirituels et fonctionnels.
L'infirmiere a ensuite veillé a la coordination des soins offerts tant au centre de traitement du cancer que
dans la collectivité, de maniére a combler les besoins cernés. Les ateliers destinés aux patients et aux
familles ont porté sur toute une variété de sujets, dont les aptitudes en résolution de problemes, la gestion
des symptomes, les questions financiéres, les thérapies complémentaires, I'alimentation, les questions
familiales, les ressources communautaires, la spiritualité, la planification préalable des soins et la
communication avec les cliniciens. Bien que les interventions aient donné de bons résultats, les chercheurs
ont compris qu'une seule infirmiére n'avait pas suffi pour évaluer et suivre en personne tous les patients. lls
ont toutefois réalisé que les interventions auraient pu étre effectuées par téléphone lorsque la distance ou
le voyagement des patients posaient probléme. Dans le cadre d'un essai controlé randomisé, les chercheurs
ont testé les mémes interventions mais réalisées cette fois par une équipe qui s'est consacrée a soutenir les
gens qui recevaient la majeure partie de leurs soins aupres de leur prestataire de soins principal. Selon ce
modele, des infirmiéres praticiennes spécialisées en soins palliatifs travaillent a inculquer aux patients des
aptitudes en résolution de problemes et en communication afin de les habiliter a parler avec les cliniciens
de leurs valeurs personnelles, de leurs circonstances de vie et de leurs attentes en ce qui concerne les soins,
a participer a la prise de décisions, et a obtenir l'information dont ils ont besoin pour gérer les symptémes
prévisibles d’'une maladie avancée. En effet, a mesure que les traitements contre la maladie deviennent
moins efficaces, le recours a des stratégies palliatives devrait augmenter. Et si des besoins complexes
émergent, I'équipe doit faire appel aux spécialistes appropriés (traitement de la douleur, soins palliatifs,
etc.). Les patients qui recoivent de telles interventions parlent d'une meilleure qualité de vie et d'une
meilleure humeur. lls ont également moins de chance de mourir dans les douze mois suivant le début des
interventions (Bakitas et coll., 2010).

De son c6té, le projet intitulé « PhoenixCare Intervention » était axé sur une prestation intensive de services
de gestion des soins a domicile destinés a des patients souffrant de maladie pulmonaire obstructive
chronique ou d'insuffisance cardiaque chronique et ayant une espérance de vie de deux ans. Les
interventions prodiguées par des infirmieres-gestionnaires de soins (chacune coordonnant les soins de 30 a
35 clients) consistaient en la gestion de la maladie et des symptomes, I'autogestion des soins, la
connaissance des ressources relatives aux maladies, la préparation de la fin de vie, le fonctionnement
physique et mental, et le recours aux services médicaux. Les infirmieres ont été choisies en fonction de leur
expérience tant en gestion de maladies chroniques qu’en soins de fin de vie. Elles étaient appuyées par une
équipe comptant un directeur médical, un travailleur social et un conseiller en pastorale. Les services étaient
fournis a domicile ainsi que par téléphone. Or, en comparaison avec le groupe témoin, les patients ayant
recu les services du projet « PhoenixCare Intervention » ont présenté de meilleurs résultats en ce qui
concerne |'autogestion de la maladie, la connaissance des ressources relatives aux maladies et la
préparation juridique de la fin de vie. lls ont déclaré éprouver moins de détresse liée aux symptémes et
avoir plus de vitalité, de meilleures fonctions physiques et une meilleure perception de leur santé.

Bref, toutes ces études soutiennent I'idée que I'approche palliative peut étre intégrée aux soins, dans tous
les contextes de soins. Et dans tous les projets, les services de soins palliatifs ont été prodigués par des
personnes hautement qualifiées en matiére de soins palliatifs.

En effet, la facon selon laquelle les soins palliatifs sont offerts et par qui ils sont prodigués semblent
influencer |'efficacité de I'approche palliative. Dans le cadre d'une étude menée dans un hépital en 2002-
2003, 107 patients gravement malades ont été aléatoirement divisés en deux groupes : un devant recevoir
des soins habituels seulement, et I'autre, les soins habituels en plus de la visite quotidienne d'un médecin
en soins palliatifs. Les patients des deux groupes se sont dits satisfaits de leurs soins. Le groupe ayant regu
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les interventions supplémentaires n’ont pas parlé d’amélioration de la gestion de la douleur, et seulement
une minorité d’entre eux ont dit avoir discuté de leur pronostic et de leurs préférences. Or, les responsables
de I"étude proposent les raisons suivantes pour expliquer |'inefficacité des interventions : les services fournis
par un seul médecin plutdt que par une équipe interdisciplinaire; la nature des patients sélectionnés; et la
mise en ceuvre limitée des recommandations du spécialiste par les principaux prestataires. Des résultats
semblables ont été obtenus lors d'une étude auprés de patients ambulatoires souffrant de cancer,
d’emphyséme ou d'insuffisance cardiaque congestive ayant une espérance de vie de 1 a 5 ans. Certains
ont recu les soins habituels tandis que d'autres ont recu en plus les services d'une équipe compléete de soins
palliatifs composée d'un travailleur social, d'une infirmiéere, d'un auménier, d'un pharmacien, d’'un
psychologue, d’art-thérapeutes, d'un coordonnateur de bénévoles et de trois médecins. L'équipe a tenu
compte des besoins physiques, affectifs et spirituels des patients, et proposé des recommandations a
I'équipe médicale principale de chaque personne. Les interventions ont consisté en des cours, des groupes
de soutien, des appels téléphoniques hebdomadaires et des rencontres mensuelles. Or, I'incidence de ces
mesures a été mitigée, et il semble que ce résultat découle du refus des équipes médicales principales de
mettre en ceuvre les recommandations de I'équipe spécialisée. Par exemple, les prestataires habituels ont
prescrit |'opiacé recommandé seulement une fois sur 13, et recommandé des antidépresseurs pour
seulement trois patients sur 18. Comme le remarquent Smith et coll. (2012), ces constats renforcent la
grande importance de la coordination des soins et de la communication lorsque des équipes de soins
spécialisés participent aux soins, et la nécessité d'en savoir davantage sur les obstacles qui nuisent a
I'intégration de |'approche palliative aux soins de santé.

Etapes suivantes

La question demeure : quelle est la meilleure fagon de prodiguer des soins palliatifs intégrés et continus? Et
qui devraient offrir ces soins? A quel moment? Et quels éléments procurent les meilleurs résultats? Trois
modeéles possibles sont présentement a I'étude :

1. Continuer de laisser I'introduction des soins palliatifs a la discrétion des équipes médicales principales
— rehausser les aptitudes des équipes médicales en matiére de soutien psychosocial et de deuil, et
les encourager a effectuer des aiguillages hatifs vers les équipes ou programmes spécialisés en soins
palliatifs.

2. Adopter une approche simultanée ou synchronisée combinant la gestion des maladies chroniques et
les soins palliatifs; I'équipe de traitement des maladies chroniques continuerait d’étre responsable de
la gestion de la maladie et des traitements, tandis que I'équipe de soins palliatifs serait responsable
de la gestion des symptdmes, de la planification préalable des soins et de I'aide a la prise de décisions
complexes.

3. Intégrer I'approche palliative et les aptitudes nécessaires connexes a la gestion des maladies
chroniques, et mettre sur pied des équipes spécialisées en soins palliatifs qui pourront offrir leurs
conseils sur des questions entourant le soulagement des symptémes ou les besoins psychosociaux ou
familiaux complexes.

Analyse des modéles proposés

Le premier modele représente la pratique actuelle. La majeure partie de la gestion des maladies chroniques
(y compris les soins palliatifs) demeure la responsabilité des principaux prestataires de soins, surtout chez les
patients souffrant d'une maladie autre que le cancer. Ce sont donc ces prestataires qui sont responsables
d'offrir des services de soins palliatifs ou d’effectuer des aiguillages vers des services plus spécialisés, par
exemple en matiere de soulagement des symptomes.
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L'adoption du deuxiéme ou du troisieme modéle constituerait un changement considérable dans la
pratique, et améliorerait I'acces aux services de soins palliatifs. Ces deux options procureraient les
avantages suivants aux patients et aux familles :

* une meilleure connaissance des services de soins palliatifs et de leurs bienfaits des le début de
la maladie;

e des discussions hatives sur la trajectoire de la maladie et les questions entourant la fin de vie;

* des conversations plus opportunes sur les objectifs de soins, sur la planification préalable des
soins et sur les plans de soins;

* une plus grande facilité a accéder aux soins palliatifs tel que requis (sans avoir a effectuer des
aiguillages), puisqu'ils feraient partie intégrante des soins généraux;

* une meilleure gestion de la douleur et des symptomes tout au long de la progression de la
maladie;

* une meilleure capacité a prévenir ou a réduire la souffrance liée aux besoins psychosociaux
complexes ou aux probléemes familiaux;

* une meilleure satisfaction des patients et des familles;

la diminution du recours a des traitements médicaux trop ambitieux qui sont contraires aux
objectifs de soins des patients.

Quant au réseau de la santé lui-méme, les modeles 2 et 3 ont le potentiel de normaliser la planification de
la fin de vie, d"améliorer les soins aux patients et la satisfaction de ces derniers, et de réduire I'utilisation de
services de santé colteux et inutiles. Ces modéles offrent en outre |'occasion de découvrir la meilleure
facon d'intégrer I'approche palliative a la gestion et a I'autogestion des maladies chroniques.

Selon le modele 2, les équipes de soins palliatifs travaillent cote a cote avec les équipes de traitement des
maladies chroniques, soit le modéle le plus souvent utilisé dans les études décrites précédemment. Le
recours a ce modele dans d'autres régions a également révélé que cette approche favorise les choix
personnels et la coordination des soins, et qu’elle facilite les transitions d'un service a un autre (Myers et
coll., 2004). Toutefois, comme la plupart des patients souffrent de plus qu’une maladie chronique, ce
modele peut nécessiter I'augmentation du nombre de prestataires soignant chaque patient et famille, ce
qui risque de créer une certaine confusion. Aussi, cela risque d’entrainer des problémes de capacité dans le
réseau de la santé lui-méme étant donné le faible nombre d'équipes et de prestataires spécialisés en soins
palliatifs présentement en place. Or, il est peu probable que les professionnels en soins palliatifs soient en
mesure de répondre a toutes les demandes de collaboration des équipes de soins standard. Tenter d'étirer
davantage des services qui manquent déja de ressources risque d'avoir un effet négatif tant sur la qualité
que sur l'uniformité des services. Toutefois, en observant la mise en ceuvre de ce modele dans certaines
régions, on constate qu'il serait possible de prendre certaines mesures, comme faire appel a des
prestataires en soins palliatifs (des infirmiéres, p. ex.) pour présenter des ateliers sur la définition d'objectifs
de soins, sur la planification préalable des soins et sur la prise de décisions a des étapes clés de la gestion
des maladies chroniques (Bakitas et coll., 2010). L'information et le soutien pourraient étre offerts de la
méme fagon que les ressources et cours d'autogestion, de maniére a aider les gens et les familles a se
préparer en vue de |'avenir et a bien gérer les symptéomes.

Passons maintenant au troisieme modeéle : c’est I'équipe de soins des maladies chroniques qui est
responsable d'intégrer les soins palliatifs a ses programmes, et des spécialistes en soins palliatifs agissent
comme des conseillers aupres de |'équipe de soins ou prodiguent des interventions plus spécialisées au
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besoin. Ainsi, I'équipe qui offre les soins et le soutien en lien avec la maladie de la personne est aussi celle
qui fournit de I'information et du soutien aux gens et aux familles en lien avec les implications découlant
d'un pronostic de maladie a long terme. Cette approche s’est révélée efficace dans certaines régions; elle
n'a pas semblé submerger les services, et les patients ont dit la trouver acceptable (Cochrane et coll., 2008).

Dans une certaine mesure, le troisieme modeéle correspond a ce que |I'on voit présentement dans le
domaine de la gestion des maladies chroniques lorsque les équipes de soins connaissent et appliquent les
principes des soins palliatifs. Toutefois, la « place » des soins palliatifs au sein des équipes de gestion des
maladies chroniques n'a pas été clairement définie, et il n’existe pas de normes nationales pour guider la
pratique ou pour assurer que ces services sont systématiquement offerts a tous les patients et familles.

Le modele 3 risque moins de confondre les patients et les familles, puisque tous les volets de leurs soins
sont prodigués par la méme équipe, a moins que du soutien plus spécialisé soit requis. Il risque aussi de
présenter un meilleur rapport colt-efficacité parce qu'il nécessite moins de praticiens et qu'il préne la
pleine intégration des soins palliatifs dans la gestion des maladies chroniques.

Cela dit, bien que ce dernier modéle semble le plus intuitif, son efficacité dépend de plusieurs facteurs,
dont I'enthousiasme tant des équipes de gestion des maladies chroniques que du personnel spécialisé en
soins palliatifs, les efforts consacrés a la planification, I'adhésion des intervenants (consultation intensive), la
formation du personnel, un consensus en ce qui concerne les criteres visant les aiguillages, la définition
d'objectifs en tant qu’outil d’évaluation de la participation, et la collaboration étroite entre tous les
prestataires (Cochrane et coll., 2008). Plus particuliérement, il est essentiel de former les membres des
équipes de gestion des maladies chroniques dans les domaines clés des soins palliatifs, notamment :

* |a planification préalable des soins hative, la détermination de buts, et les discussions continues sur les
objectifs de soins;

e |les discussions sur le pronostic et la trajectoire de la maladie;

* |e soutien psychosocial destiné aux patients et aux familles;

* |e traitement de la douleur et des symptémes;

e le changement des stratégies de soins a |'approche de la fin de vie;
* |e soutien aux endeuillés;

* le moment auquel faire appel aux prestataires spécialisés en soins palliatifs (pour les gens ayant des
symptémes physiques, psychosociaux et spirituels complexes, ou en présence de détresse chez les
proches ou de conflits concernant les objectifs de soins ou les décisions a prendre).

Il est important de noter que, quel que soit le modéle utilisé pour intégrer les soins palliatifs a la gestion de
toutes les maladies chroniques graves, il faudra que les prestataires de soins palliatifs rehaussent leurs
connaissances en ce qui concerne les signes et symptomes et les traitements liés a ces maladies, et qu'ils
comprennent mieux les caractéristiques particuliéres de la gestion de la douleur et des symptémes propres
a ces maladies. Il faudra également définir des mécanismes de rémunération des prestataires pour leur
prestation de soins palliatifs.

Politiques en matiére de soins palliatifs

Présentement, au Canada, seulement de 16 a 30 % des gens recoivent des soins de fin de vie, et les soins
que plusieurs d’entre eux recoivent sont insuffisants ou prodigués trop tard. Or, I'intégration hative de
services de soins palliatifs a la gestion des maladies chroniques combinée a I'amélioration de I'accés aux
soins palliatifs en fin de vie a le potentiel de considérablement améliorer la satisfaction des patients et leur
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qualité de vie, d'assurer que les gens recoivent des soins qui refletent leurs préférences et volontés, et de
réduire le recours a des interventions médicales effractives et colteuses au cours des derniers mois ou
semaines de vie. Toutefois, pour que cette approche soit efficace, il faudra qu’elle recoive I'appui de
politiques adéquates :

1. Etablir une politique nationale : L'’Agence de la santé publique du Canada devrait reconnaitre que
I'accés aux soins palliatifs est un enjeu de santé publique, et que les soins palliatifs doivent faire partie
intégrante de la gestion des maladies chroniques. Voila les premiéres étapes qui méneront a
I'établissement d'une politique nationale en matiere de soins palliatifs apte a considérablement
améliorer la qualité, I'uniformité et I'accessibilité des soins palliatifs partout au pays. L'Agence devrait
en outre travailler avec les provinces et territoires a I"élaboration de politiques pancanadiennes
appuyant I'intégration des soins palliatifs et des soins des maladies chroniques.

2. Examiner de nouveaux modéles de soins intégrés : L'Agence de la santé publique du Canada devrait
offrir du financement aux chercheurs, cliniciens et groupes de défense et travailler étroitement avec
ces derniers a cerner et a évaluer divers modeles d'intégration des soins palliatifs, puis diffuser les
modeles considérés efficaces afin qu'ils soient mis en ceuvre dans la pratique. Différents modeéles
devraient étre évalués au chapitre de leur acceptabilité par les patients, familles et prestataires, de
leur incidence sur les parametres clés liés a la qualité et aux résultats de santé, des colts et de
I'utilisation des ressources, et des autres implications pour le réseau de la santé (ex. : éducation,
rémunération).

3. Elargir les normes d'accréditation : Afin de renforcer I'importance critique d'intégrer les soins
palliatifs a la gestion des maladies chroniques, les programmes d’accréditation devraient faire en sorte
que l'intégration des soins palliatifs devienne la norme pour tous les établissements et programmes
de soins des maladies chroniques, et mettre un accent particulier sur 'accés aux principaux services,
comme la planification préalable des soins et les discussions sur le pronostic, la trajectoire de la
maladie et les objectifs de soins a des moments clés de la progression de la maladie. Des normes
devraient en outre viser la gestion des symptémes, I'information aux patients sur la maladie et ses
répercussions, et la planification préalable des soins. En fait, de telles normes devraient s'appliquer
non seulement dans le domaine des maladies chroniques mais dans tout le réseau des soins de santé.

4. Mieux former les praticiens : Les établissements d’enseignement des sciences de la santé devraient
sanctionner les soins palliatifs en tant que partie intégrante de la gestion des maladies chroniques, et
offrir aux apprentis-praticiens la formation dont ils ont besoin pour pratiquer selon divers modéles
d'intégration de |'approche palliative. Une telle formation devrait tenir compte des aptitudes en
communication, en prise de décisions, en planification préalable des soins et en soulagement de la
douleur et des symptomes.
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CONCLUSION

Les soins palliatifs ont beaucoup a offrir aux gens et aux familles aux prises avec une maladie chronique
limitant I'espérance de vie. Etant donné les progrés réalisés en médecine, beaucoup de gens vivent de
longues années avec ce type de maladie, et la plupart en meurent, et tous devraient recevoir un soutien
approprié et avoir le droit de prendre des décisions éclairées en ce qui concerne leurs soins de fin de vie.
Des discussions franches a propos du pronostic et de la trajectoire de la maladie ne détruisent pas |'espoir
des gens; au contraire, cela peut contribuer a I'amélioration de la qualité de leur vie et de leur déces.

Au cours des 15 dernieres années, plus de citoyens canadiens ont bénéficié de soins palliatifs de bonne
qualité, surtout pendant les derniers mois de leur vie, bien que les soins palliatifs ne soient toujours pas
normalisés en tant que services offerts a tous. Le modéle actuel selon lequel la responsabilité des soins
palliatifs revient aux prestataires de soins primaires présente trop de lacunes. Le Canada doit plutét adopter
une politique nationale — d'autres pays, la Norvege par exemple (Kassa et coll., 2007), ont utilisé une telle
approche pour améliorer les soins palliatifs —, et explorer divers modéles pour rendre les soins palliatifs
accessibles a plus de gens plus t6t dans la trajectoire d’'une maladie chronique grave ainsi que dans les
derniers jours ou semaines de vie. La question a savoir si I'on en viendra a cela par le recours a des équipes
spécialisées en soins palliatifs ou par le biais d’'un modeéle de prestation partagée incluant le renforcement
de la formation offerte aux prestataires de soins des maladies chroniques en est une qui devra faire I'objet
d'autres recherches et évaluations.
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