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RESUME

Historiquement, les soins palliatifs étaient prodigués seulement au cours des dernieres semaines
ou des derniers mois de vie, lorsque tous les traitements curatifs avaient été tentés. A ce stade, les

soins n'étaient plus orientés vers la guérison, mais le confort.

Les trajectoires des maladies changent, et les personnes qui regoivent un diagnostic de maladie
limitant I'espérance de vie ou potentiellement mortelle peuvent maintenant vivre pendant de
nombreuses années avec leur condition. Le moment de leur décés est souvent soudain et difficile a
prédire, ce qui signifie que de nombreuses personnes n'ont pas la possibilité de profiter des
avantages de |'approche en soins palliatifs, qui comprennent notamment un soutien social, une
planification préalable des soins et une gestion efficace de la douleur et des symptémes tout au

long de la trajectoire de la maladie.

Bien qu'une petite proportion de personnes seulement puissent nécessiter des soins palliatifs
tertiaires ou intensifs offerts par des équipes spécialisées en soins palliatifs dans les centres de
soins palliatifs, a domicile ou dans d'autres milieux, toutes celles qui font face a une maladie
limitant leur espérance de vie pourraient tirer avantage des autres aspects des soins palliatifs. Le
fait qu'une personne soit diagnostiquée comme étant « en fin de vie » ne peut plus étre |'élément
déclencheur de |a prestation de soins palliatifs parce que trop de gens vivant avec une maladie
grave meurent « subitement » et ne regoivent jamais les soins qui auraient pu améliorer leur qualité
de vie et de mort. Une approche palliative devrait et pourrait plutot étre intégrée aux soins offerts
aux personnes atteintes d'une maladie chronique et limitant leur espérance de vie et les personnes
de santé fragile et vulnérables aux infections ou aux chutes qui pourraient hater leur décés. 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 aprées le diagnostic) et tout au long de la trajectoire de la maladie

d'une personne.
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A la suite du diagnostic et dés le premier stade de la maladie, I'approche en matiére de

soins intensifs devrait étre axée principalement sur les aspects suivants :

* la discussion ouverte et attentive sur le pronostic et la trajectoire de la maladie d'une
personne, notamment sur tous les changements qu'elle peut devoir apporter dans sa vie,

par exemple, limiter certaines activités;

* la planification préalable des soins, y compris la discussion de la gamme de traitements

offerts et |'établissement des objectifs des soins;

* le soutien psychosocial et spirituel pour aider les personnes et leurs familles aux prises

avec tout probleme lié a la maladie;

* toute gestion de la douleur ou des symptémes pouvant étre nécessaire.

Au cours des stades plus avancés de la maladie, une approche de soins palliatifs devrait

étre axée davantage sur les aspects suivants :

* |'examen des objectifs de la personne en matiére de soins et I'ajustement des stratégies

de soins afin de refléter tout changement de ces buts;
* le soutien psychosocial continu pour les personnes et leurs familles;
* la gestion de la douleur et des symptomes;

* la nécessité et le moment de faire appel a des fournisseurs spécialisés en soins palliatifs
(p. ex., pour les personnes et les familles qui ont des symptémes graves d'ordre physique,
psychosocial ou spirituel, des objectifs conflictuels ou des difficultés a prendre des

décisions pour ce qui est des soins ou qui font face a une détresse familiale).
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|. MODIFIER LES TRAJECTOIRES DES MALADIES

|. MODIFIER LES TRAJECTOIRES DES MALADIES

Il'y a un siécle, la mort était généralement assez soudaine, et les principales causes étaient les
infections, les accidents et I'accouchement. Aujourd'hui, la mort soudaine est moins fréquente.
Vers la fin de leur vie, la plupart des gens seront atteints d'une maladie grave évolutive telle
qu'une maladie cardiovasculaire, le cancer ou des troubles respiratoires [...] qui nuira de plus en
plus a leurs activités habituelles jusqu'a la mort {Murray et coll., 2005}.

De meilleurs modes de vie, la santé publique et les interventions médicales nous ont offert la
possibilité de vieillir, d'étre aux prises avec des maladies chroniques et de mourir lentement {Lynn
et Forlini, 2001}. Par conséquent, les personnes atteintes de maladies chroniques vivent beaucoup
plus longtemps entre le diagnostic et le déces, et le fardeau de la maladie chronique pour les
personnes, les familles et le systéme de soins de santé est accru {Glare et Virik, 2001}.

Les trajectoires des maladies — et les besoins en matiére de santé des personnes durant leur
maladie — changent. Les gens qui regoivent aujourd'hui un diagnostic de maladie limitant leur
espérance de vie vont probablement vivre dans cette condition pendant de nombreuses années.
Méme s'ils vivent plus longtemps, ils ne vivront peut-étre pas mieux. Durant cette période, ils
ressentiront probablement de la douleur, de I'inconfort et autres symptomes dus a la maladie elle-
méme et a son traitement. lls sont également susceptibles d'avoir des besoins psychosociaux et
spirituels qui font partie de la vie avec une maladie grave {Cochrane et coll., 2008}.

Historiquement, les soins palliatifs et de fin de vie étaient congus pour aider les cancéreux a gérer
les symptomes et a satisfaire leurs besoins psychosociaux au cours des derniers mois de leur vie.
Une personne souffrant d'un cancer recevait en général un traitement (soins curatifs) jusqu'a ce
qu'il n'existe pas d'autres thérapies modificatrices de la maladie. A ce stade, les soins n'étaient
plus orientés vers la guérison, mais le confort. Les soins palliatifs n'étaient prodigués que lorsque
le traitement était arrété. Pour étre admissible aux programmes palliatifs et aux services de soins
palliatifs a domicile, une personne devait étre sur le point de mourir (p. ex., dans les six mois), et
elle devait, tout comme sa famille, accepter de renoncer au traitement actif. A ce moment, la
personne et sa famille recevaient des services, par exemple, de gestion de la douleur et des
symptémes, un soutien psychosocial, spirituel et dans le deuil, congus pour accroitre la qualité de
vie et de mort au cours des derrieres semaines de vie.
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Vivre avec une maladie chronique et I'imprévisibilité de la mort

La semaine durant laquelle nous mourons va débuter comme une autre, puis une pneumonie, une embolie
pulmonaire, un accident vasculaire cérébral, une crise cardiaque, une arythmie ou une autre calamité
imprévisible viendra submerger nos réserves réduites {Lynn et Forlini, 2001}.

Etant donné que davantage de gens vivent des mois et des années avec des maladies potentiellement
mortelles telles que le cancer, les maladies cardiovasculaires, rénales et respiratoires, leurs fournisseurs de
soins sont de plus en plus conscients de la complexité de vivre plus longtemps avec des maladies qui
entraineront la mort tot ou tard, notamment de |'imprévisibilité du moment de ce déces {Woodruff, 1999}
{Higginson et coll., 2011}.

Il n'a jamais été facile, méme avec le cancer, de prédire quand il ne reste plus que six mois ou un an a vivre
pour une personne. Avec d'autres maladies évolutives, la prédiction de la mort est encore plus difficile. Par
exemple, parmi les personnes souffrant d'une maladie du coeur, les gens avaient en moyenne encore 50 %
{Lynn et Forlini, 2001} de chance de vivre six mois de plus le jour précédant leur décés. Comme l'indiquent
Lynn et Forlini (2001), bien que ces patients n'aient pu traverser une grande piéce, manger un repas complet
ou gérer leur ménage, le moment de leur décés était incertain, jusqu'au jour précédant leur mort.

|. MODIFIER LES TRAJECTOIRES DES MALADIES

Manque d'accés aux soins palliatifs pour les Canadiens atteints d'une
maladie chronique

Parce que le systéeme de soins de santé est essentiellement axé sur la prolongation de la vie et en raison de
I'imprévisibilité de la mort, méme avec les progrés des traitements, la plupart des Canadiens atteints de
maladies chroniques et limitant leur espérance de vie et leurs familles ne recoivent pas le type de services de
soins qui peuvent mener a une « belle mort ». En fait, la plupart des personnes souffrant d'affections bénignes
atteignent souvent la phase terminale de leur vie sans qu'on leur ait offert les nombreuses ressources
physiques et sociales disponibles pour les personnes qui vont mourir du cancer {Fitzsimmons et coll., 2007}.

La grande majorité des 220 000 Canadiens qui meurent chaque année ne regoivent aucun soin palliatif ou
de fin de vie {Wilson et coll., 2008}. Seulement 16 a 30 % des Canadiens ont accés a des soins palliatifs
{ACSP, 2012}, et la plupart d'entre eux ne recoivent ces services qu'au cours de leurs derniers jours ou
derniéres semaines de vie.

Bien qu'une petite proportion de personnes seulement qui décedent de maladies chroniques, telles qu'une
insuffisance cardiaque, des maladies respiratoires ou la démence, puissent nécessiter des soins palliatifs
tertiaires ou intensifs offerts par des équipes spécialisées en soins palliatifs dans les centres de soins
palliatifs, a domicile ou dans d'autres milieux, toutes celles qui font face a une maladie limitant leur
espérance de vie pourraient tirer avantage des autres aspects des soins palliatifs.

Le manque d'accés aux soins palliatifs représente de plus en plus une lacune importante en matiére de soins
et un probléeme croissant de santé publique {Stjernsward et coll., 2007}. Les fournisseurs de soins ont
commencé a réaliser que les personnes atteintes de maladies graves pourraient et devraient étre en mesure
de bénéficier des nombreux aspects des soins palliatifs beaucoup plus tét, par exemple, au moment de
I'annonce du diagnostic et durant les mois et les années qu'elles suivent un traitement actif {Gillick, 2005}.
Bien que le moment de leur déces soit incertain, les problemes auxquels elles devront faire face ne le sont
pas. Les patients vivant avec des affections chroniques et potentiellement mortelles peuvent ressentir des
symptoémes physiques, tels que de la douleur et la perte d'une fonction, pendant une longue période. Ils
peuvent aussi ressentir des pertes profondes et avoir des besoins psychosociaux, sociaux et spirituels qui
requiérent un soutien, souvent bien avant la période précédant la mort {Higginson et coll., 2011}. Etant
donné 'imprévisibilité du décés des personnes souffrant de maladies évolutives, dans le cas des soins
palliatifs, les soins retardés sont nettement des soins refusés.
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Il. ARGUMENTS EN FAVEUR DE L'UTILISATION DE L'APPROCHE

Il. ARGUMENTS EN FAVEUR DE L'UTILISATION D'UNE
APPROCHE PALLIATIVE POUR ACCROITRE L'ACCES AUX SOINS
PALLIATIFS

Les soins palliatifs devraient étre la régle d'or pour tous les patients atteints d'une maladie
évolutive et grave. Nous devrions recommander une approche interdisciplinaire qui traite les
questions psychosociales, la planification préalable des soins et la gestion des symptémes, soit
I'essence des soins palliatifs, pour tous les patients {Gillick, 2005}.

Le fait de recevoir un diagnostic plusieurs semaines ou mois avant la mort ne peut plus étre
I'élément déclencheur pour la prestation des soins palliatifs parce cela signifierait qu'un trop grand
nombre de personnes souffrant d'une maladie grave qui meurent « soudainement » n'auront pas
acces aux soins qui pourraient améliorer leur vie et leur mort. Les personnes qui ont regu le
diagnostic d'une maladie pouvant diminuer leur espérance de vie, ainsi que les gens qui, en raison
de leur age ou de leur fragilité, sont vulnérables aux infections ou aux chutes qui pourraient les
placer dans une trajectoire entrainant la mort, devraient avoir acces a une approche palliative qui
les aide a gérer leur maladie et leur permet d'avoir un plus grand sentiment de contréle sur leur
vie et leur mort. Une approche palliative pourrait et devrait étre intégrée aux soins offerts a toutes
les personnes ayant une affection chronique et limitant leur espérance de vie (y compris le cancer)
{Smith et coll., 2012}. Cette approche devrait étre offerte par des professionnels des soins
primaires, des soins aux malades chroniques et des soins de longue durée et étre utilisée plus tot
au cours d'une maladie afin de satisfaire les besoins de chaque patient.

De plus en plus de gens s'accordent a dire qu'une approche en soins palliatifs au stade précoce de
la maladie, intégrée a une gestion de la maladie chronique, offre des avantages considérables aux
personnes souffrant d'une gamme de maladies potentiellement mortelles. Dans son rapport
intitulé Approaching Death, le US Institute of Medicine a proposé un modele de gestion mixte qui
prévoit a la fois un traitement actif et de prolongation de vie et une préparation a la mort,
permettant ainsi de prodiguer des soins complets tout au long de la maladie et de I'expérience de
la mort plutét qu'a la toute fin seulement {Glare et Virik, 2001}. Les comités spéciaux du Sénat et la
Commission sur |'avenir des soins de santé au Canada {Commission Romanow, 2002} ont
recommandé d'améliorer ['accés aux soins de fin de vie financés par le gouvernement. La Coalition
pour des soins de fin de vie de qualité du Canada (CSFVQ), qui représente un éventail de maladies
graves, exerce activement des pressions pour une planification préalable des soins et pour obtenir
des directives et 'accés a des soins en fin de vie de qualité.
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I1l. COMPRENDRE L'APPROCH

Ill. COMPRENDRE L'APPROCHE PALLIATIVE

Que sont les soins palliatifs?

L'Organisation mondiale de la Santé définit les soins palliatifs comme étant une approche qui améliore la
qualité de vie des patients et des familles confrontés au probléme associé a une maladie potentiellement
mortelle. Cette approche prévient et soulage la souffrance grace a I'identification précoce et a |'évaluation
irréprochable du traitement de la douleur et des autres problemes physiques, psychosociaux et spirituels.
Les soins palliatifs :

* soulagent la douleur et d'autres symptémes pénibles;

¢ affirment le droit a la vie et traitent la mort comme un processus normal;
* ne visent ni a hater ni a retarder la mort;

* inteégrent les aspects psychosociaux et spirituels du soin des patients;

* offrent un systéme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que possible jusqu'a la
mort;

* offrent un systéme de soutien pour aider la famille a faire face a la situation pendant la maladie du
patient et le deuil;

e utilisent une approche d'équipe pour répondre aux besoins des patients et de leurs familles, y compris
dans le deuil, s'il y a lieu;

* améliorent la qualité de vie, et peuvent également influencer positivement le cours de la maladie;

* sont indiqués dés que la maladie commence a évoluer, avec d'autres thérapies destinées a prolonger la
vie, et englobent les enquétes qui sont nécessaires pour mieux comprendre et gérer les complications
cliniques pénibles.

Aux Etats-Unis, le National Consensus Project for Quality Palliative Care (2004) indique que les soins palliatifs
dépassent le modéle médical traditionnel et se concentrent sur les questions psychosociales, les questions
spirituelles, la prise de décisions médicales, et sur le soulagement de la souffrance dans toutes ses
dimensions tout au long de la maladie d'une personne {Smith et coll., 2012}. Les soins prodigués au cours
des derniers jours de vie ne représentent qu'un seul aspect des soins palliatifs.

Qu'est-ce qu'une approche palliative?

Une approche palliative aiderait a offrir certains aspects des soins palliatifs aux patients et aux familles aux
moments appropriés tout au long de la trajectoire de la maladie. A la suite du diagnostic et aux stades
précoces de la maladie, I'approche palliative est axée principalement sur :

* |a discussion ouverte et attentive sur le pronostic et la trajectoire de la maladie d'une personne,
notamment sur tous les changements qu'elle peut devoir apporter dans sa vie, par exemple, limiter
certaines activités;

* la planification préalable des soins, y compris la discussion de la gamme de traitements offerts et
I'établissement des objectifs des soins;

* |e soutien psychosocial et spirituel pour aider les personnes et leurs familles aux prises avec tout
probleme lié a la maladie;

* toute gestion de la douleur ou des symptémes pouvant étre requise.
Aux stades plus avancés de la maladie, une approche palliative se concentre davantage sur :

* |'examen des objectifs de la personne et I'ajustement des stratégies de soins afin de refléter tout
changement apporté a ces objectifs;

* un soutien psychosocial continu pour les personnes et les familles;

* |a gestion de la douleur et des symptomes;
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Ill. COMPRENDRE L'APPROCHE

* la nécessité et le moment de faire appel a des fournisseurs spécialisés en soins palliatifs, p. ex., pour les
personnes et les familles qui ont des symptémes graves d'ordre physique, psychosocial ou spirituel, des
objectifs conflictuels ou des difficultés a prendre des décisions pour ce qui est des soins ou qui font face
a une détresse familiale.

L'approche en soins palliatifs se concentre sur les personnes et les familles, ainsi que sur leur qualité de vie
tout au long de la maladie et non seulement en fin de vie. Elle renforce |'autonomie des personnes et leur
droit de participer activement a leurs propres soins, et elle vise a donner aux patients et aux familles un plus
grand sentiment de contréle. Selon cette approche, les soins palliatifs ne sont pas seulement un service
distinct offert aux personnes mourantes lorsqu'un traitement cesse d'étre efficace, ils influent également sur
la prestation des soins qui peuvent accroitre leur qualité de vie tout au long de leur maladie. L'approche
palliative reconnait que, dans un systeme de soins de santé axé sur la guérison et le traitement, les
personnes n'ont peut-étre pas la possibilité de discuter de la mort ou d'étre vraiment informées de leur
maladie et de son pronostic. Il se peut qu'on ne leur demande pas quels sont leurs objectifs en matiere de
soins. L'approche palliative reconnait également que, lorsque les soins se concentrent sur le traitement
d'une maladie, de la douleur et autres symptémes, y compris ceux qui sont dus aux traitements, ils ne sont
pas aussi bien gérés qu'ils le pourraient, notamment lorsque la maladie progresse et que d'autres
complications apparaissent.

Le diagramme suivant élaboré par Hospice Palliative Care Ontario illustre comment une approche en soins
palliatifs peut étre intégrée a la gestion des maladies chroniques évolutives. Il démontre comment différents
aspects des soins palliatifs peuvent étre intégrés aux différents stades de la maladie

CHILD & ADULT HOSPICE PALLIATIVE CARE - CHRONIC DISEASE CONTINUUM MODEL

s and Goals

Graphique
disponible en
anglais seulement.

Established Advanced Chronic ‘ ‘
Disease Digedse i
CDjWﬁEd Chroni erminal Chronic Bereavement
Disease Disease

«<— Focusof Care -

Time .
Last Days and Hours of Life

Modified (2011) from the Canadian Hospice Palliative Care Association, Last Year of Life

A Mode! to Guide Hospice FPalliative Care, 2002
By the Care Pathing Across the Continuum of COM Working Group. MOHLTC, Ontario

Par exemple, lorsque la maladie est diagnostiquée, un soutien psychosocial et spirituel serait offert a la
personne, ainsi que la possibilité de discuter de la planification préalable des soins. Ces services seraient
offerts par les médecins de premiére ligne ou autres membres de I'équipe de gestion des soins aux malades
chroniques, et ce, de fagon continue tout au long de la maladie. Dés que la maladie progresse et que
davantage de complications apparaissent, la personne pourrait nécessiter des services de soins palliatifs plus
intensifs et spécialisés, par exemple, une gestion de la douleur et des symptémes, qui pourraient étre
prodigués par le médecin de premiere ligne de la personne, par des fournisseurs de soins dans le milieu ou
réside la personne (p. ex., a domicile, a I'n6pital ou dans une maison de soins de longue durée) ou par les
équipes de soins palliatifs spécialisées, selon la complexité des besoins de la personne.
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IV. LES AVANTAGES D'UNE APPROCHE PALLIATIVE

Une plus grande autonomie et une participation au processus décisionnel

La détérioration progressive et la mort sont inévitables. [...] Un dialogue réaliste quant a la trajectoire de la maladie
entre le patient, la famille et les professionnels peut permettre de choisir les soins de soutien, qui sont axés sur la
qualité de vie et le contréle des symptémes, et qui peuvent étre utilisés plus t6t et plus fréquemment. Les soins
palliatifs devraient étre prodigués avec un traitement curatif afin de soutenir les personnes souffrant d'une maladie
chronique évolutive pendant de nombreuses années {Murray et coll., 2005}.

Une approche palliative offre aux personnes et a leurs familles des renseignements et la possibilité de participer aux
soins et a la prise de décisions tout au long de la trajectoire de la maladie. Les discussions ouvertes qui font partie
de I'approche palliative peuvent aider les gens a répondre a leurs préoccupations d'ordre émotionnel et spirituel.
Elles peuvent aussi aider a I'établissement des objectifs et a la planification préalable des soins, afin qu'au fur et a
mesure que la maladie progresse, les personnes et les familles puissent prendre des décisions relatives aux soins qui
reflétent leurs désirs et leurs objectifs personnels.

La gestion palliative se concentre sur les soins des patients atteints d'une maladie a un stade avancé et dont le
fardeau des symptomes est important et met I'accent sur |'établissement d'objectifs médicalement appropriés, sur
une communication honnéte et ouverte avec les patients et les familles, et sur I'évaluation méticuleuse et le
contrdle des symptéomes {Smith et coll., 2012}.

Souvent, les objectifs des soins changent au fil du temps. Comme I'indique Gillick (2005), étant donné qu'il n'existe
aucun traitement pour les maladies évolutives graves telles que l'insuffisance cardiaque congestive, les maladies
pulmonaires obstructives chroniques séveres et les troubles neurologiques progressifs tels que la démence, la
sclérose latérale amyotrophique et la maladie de Parkinson, les personnes choisissent souvent des thérapies ayant le
potentiel de prolonger la vie selon leurs objectifs en matiére de soins qui peuvent changer au fur et a mesure que la
maladie progresse. Tét dans la trajectoire de la maladie, I'objectif principal d'une personne est habituellement de
prolonger sa vie. Elle accepte de renoncer a certaines fonctions et de tolérer une certaine douleur et de courir la
chance de vivre plus longtemps. Avec le temps, le maintien des fonctions telles que la mobilité ou la capacité
cognitive peut devenir plus important, et la personne peut choisir de suivre des traitements qui prolongent la vie,
mais pas au détriment de la capacité de fonctionner. Comme son état se détériore, le confort peut devenir le
principal objectif des soins, et la personne peut refuser les traitements qui causeront de la douleur ou qui nécessitent
une hospitalisation {Gillick, 2005}. Lorsque les personnes et les familles ont accés a une approche en soins palliatifs
tout au long de la maladie, elles ont acces a des renseignements et a un soutien pour prendre les décisions
appropriées. Ce processus qui nécessite de faire des choix qui refletent les objectifs personnels a été souligné dans
un article de journal récent {Globe and Mail, 19 mars 2012}.

Ses reins et ses poumons ont du mal a fonctionner, sa mobilité est limitée, mais le souhait de fin de vie d'Emma
Marie Eddy est simple : tant que ce sera possible, elle désire ne pas étre hospitalisée et ne pas étre maintenue en
vie par des appareils. [...] Mme Eddy fait partie des 200 Canadiens qui ont participé a un programme unique en
Nouvelle-Ecosse qui aide les patients 4gés de santé fragile & décider s'ils veulent entreprendre des procédures
médicales qui pourraient leur faire plus de mal que de bien. A ce stade de la vie, des complications telles que le
déclin cognitif et la perte de fonction pourraient les conduire en maison de soins infirmiers, et une infection ou des
problémes pulmonaires pourraient les conduire en soins intensifs. Aprés avoir subi une évaluation personnalisée [...
], beaucoup d'entre eux optent pour des mesures moins agressives [...] Depuis le début du programme [...] les
tests réguliers, les opérations et les procédures parmi les participants ont diminué de 76 %.

Il apparait de plus en plus clairement que ce type de conversations sont plus utiles lorsqu'elles surviennent t6t
{Bruera et Hui, 2012}. La prise de décisions concernant la planification préalable des soins est moins menagante
lorsqu'une personne se sent bien que lorsqu'elle vit une crise ou que la mort est imminente. Il est plus facile
d'examiner les questions psychoémotives lorsque les symptémes physiques sont contrélés {Bakitas et coll., 2010}.
L'intégration précoce de |'approche palliative peut améliorer la qualité de vie, tout en minimisant la détresse des
soignants et les mesures agressives en fin de vie {Bruera et Hui, 2012}. L'approche palliative est également rentable :
I'évaluation holistique d'une personne plus t6t au cours de leur maladie chronique pourrait déterminer les besoins
physiques, affectifs et sociaux pouvant étre satisfaits a un co(t relativement faible {Fitzsimmons et coll., 2007}.
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Une meilleure qualité de vie, une plus grande longévité, moins
d'hospitalisations

Des groupes d'experts internationaux en oncologie et en soins palliatifs ont recommandé I'introduction
précoce de soins palliatifs concurrents en oncologie pour améliorer la qualité de vie et les soins en fin de
vie des patients [...] afin d'assurer que les valeurs, les préférences et les objectifs de traitement orientent
les soins tout au long de la maladie, du diagnostic au déces {Bakitas et coll., 2010}.

On convient de plus en plus qu'une approche en soins palliatifs, lorsqu'elle est combinée au traitement,
entraine de meilleurs résultats pour les personnes et les proches aidants, notamment une amélioration des
symptomes, une qualité de vie et la satisfaction des patients, un fardeau moins lourd pour les soignants, un
aiguillage plus approprié vers les centres de soins palliatifs et une meilleure utilisation de ceux-ci, et une
utilisation moins importante de soins intensifs futiles {Smith et coll., 2012} {Temel et coll., 2010} {Bakitas et
coll., 2009} {Meyers et coll., 2011}. La planification préalable des soins promeut également le choix et
améliore la qualité des soins {Sanders et coll., 2008}. Dans certains cas, elle accroit la longévité.

La nécessité d'utiliser une approche en soins palliatifs est de plus en plus évidente, par exemple :

* les personnes souffrant d'un cancer du poumon non a petites cellules métastatiques qui ont rapidement
acces a des soins palliatifs ont indiqué avoir une meilleure qualité de vie, moins de symptémes
dépressifs et ont eu une survie plus longue que les personnes qui regoivent des soins de fin de vie plus
agressifs {Temel et coll., 2010}. Selon un groupe spécial qui a examiné cette étude, le fait de comprendre
le pronostic et les objectifs du traitement a eu une incidence plus marquée sur les choix subséquents des
personnes en matiere de thérapie et de survie : les gens qui ont compris combien de temps il leur restait
a vivre, ainsi que les avantages et les risques du traitement, ont recu moins de soins de fin de vie
agressifs, mais ils ont vécu plus longtemps {Smith et coll., 2012};

* |es personnes atteintes d'un cancer en phase terminale confinées chez elles qui ont recu des soins
palliatifs a domicile (p. ex., coordination et gestion des soins et discussion des objectifs des soins,
trajectoire prévue de la maladie, résultats escomptés, et réussite des options de traitement) ainsi que
des soins habituels ont indiqué étre davantage satisfaites des soins, s'étre rendues moins souvent en
salle d'urgence et avoir passé moins de jours a I'hopital, et leurs colts en soins ont été moins
importants. Elles étaient aussi plus susceptibles de mourir a la maison {Brumley et coll., 2007};

* dans une étude de la Kaiser Permanente, les personnes avec lesquelles ont a employé une approche
palliative intégrée aux autres soins ont séjourné a |'unité des soins intensifs moins souvent et leurs colts
en santé étaient moins élevés (des économies nettes de colts de 4 855 $ par patient) {Gade et coll.,
2008}

* les patients atteints d'un cancer qui ont recu les soins habituels et avec lesquels on a utilisé une
approche palliative ont eu une qualité de vie plus élevée et une meilleure humeur. Ils étaient aussi moins
susceptibles de mourir dans |'année suivant leur adhésion a I'intervention {Bakitas et coll., 2009};

® un nombre beaucoup moins important de soignants s'occupant de cancéreux qui ont acces a une
approche palliative tét dans le traitement de leurs proches ont indiqué avoir vécu une diminution de leur
qualité de vie psychosociale, sociale et spirituelle {Meyers et coll., 2011}.

Les preuves démontrant les avantages d'intégrer une approche palliative aux soins prodigués aux
personnes atteintes de maladies chroniques s'étendent maintenant bien au-dela du cancer, par exemple :

* 30 % de moins des personnes inscrites dans a une clinique multidisciplinaire sur la SLA (sclérose latérale
amyotrophique) qui ont recu des soins palliatifs sont décédées au cours de la premiere année
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comparativement a celles qui ont regu les soins habituels. Les soins qui leur étaient prodigués
comprenaient un plan détaillé de soins de réadaptation et palliatifs visant a maximiser les capacités
fonctionnelles, a prolonger ou a maintenir une mobilité autonome, a prévenir et a minimiser la
malformation, & accroitre le confort et & améliorer la qualité de vie {Mayadev et coll., 2008}

* les soins curatifs et palliatifs complets prodigués aux personnes souffrant d'insuffisance cardiaque
congestive ont fait en sorte de réduire le nombre d'hospitalisations d'au moins la moitié, ce qui a
diminué I'utilisation des services de santé et évité la souffrance {Lynn et Forlini, 2001};

* les personnes souffrant d'une maladie chronique grave avec lesquelles on a utilisé une approche
palliative ont démontré de meilleurs résultats quant a 'autogestion de la maladie, a la sensibilisation aux
ressources et a la préparation juridique pour la fin de vie. Elles ont fait état d'une détresse liée aux
symptémes moins importante, d'une plus grande vitalité, de meilleures fonctions physiques, et d'une
santé autoévaluée plus élevée que celles des contréles randomisés. L'incidence a été particulierement
importante chez les personnes souffrant d'une maladie pulmonaire obstructive chronique qui ont été
plus susceptibles de reprendre une activité qu'elles aimaient, moins susceptibles de connaitre un
probléme de santé pour lequel elles n'étaient pas préparées, et plus susceptibles d'avoir un testament
biologique {Aiken et coll., 2006};

* un projet pilote réalisé dans un service d'urgence a identifié les personnes agées souffrant d'une maladie
chronique nécessitant des soins palliatifs, des soins a domicile et des services hospitaliers. La prestation
d'une approche palliative et de services de gestion des cas a été associée a une satisfaction accrue des
personnes et des familles envers le soulagement des symptémes et a une compréhension accrue des
services de soins palliatifs en milieu hospitalier et dans les centres de soins palliatifs {O'Mahony et coll.,
2008},

* pour les personnes gravement atteintes de sclérose en plaques (c.-a-d. dont les problemes ne sont pas
résolus pour ce qui est du contréle des symptémes, qui ont des besoins psychosociaux, des besoins en
matiere de planification préalable, des problemes de nutrition ou d'hydratation), une approche palliative
a réduit les symptomes et le fardeau des soignants. {Higginson et coll., 2011};

* une approche palliative est extrémement utile aux soignants et aux mandataires spéciaux. Dans une
étude montréalaise, les résidents d'une maison de soins infirmiers atteints de démence a un stade
avancé étaient moins susceptibles de subir une intervention astreignante telle qu'une hospitalisation, un
séjour en salle d'urgence, un traitement parentéral ou une alimentation par sonde lorsque les
mandataires spéciaux comprenaient mieux le pronostic sombre pour ces interventions {Lussier et coll.,
2011}

Il existe une vague de soutien pour améliorer ['accés aux soins palliatifs t6t dans la trajectoire de la maladie.
Par exemple, le département américain des anciens combattants a fait de la « planification préalable » une
mesure de la qualité pour toutes les conditions et exige que la douleur soit considérée comme un cinquieme
signe vital {Lynn et Forlini, 2001}. Les médecins des soins a long terme promeuvent activement une
approche palliative et une gestion des maladies chroniques afin d'assurer un confort, une dignité et une
qualité de vie pour les personnes dgées de santé fragile {Winn et Dentino, 2004}. La National Association of
Orthopaedic Nurses (NAON) veut que les fournisseurs soient préts a reconnaitre a quel point les fractures et
autres problemes orthopédiques nuisent aux fonctions et a la qualité de vie, et qu'ils créent des milieux de
soins de santé qui promeuvent la prestation de soins plus humains pour les patients en intégrant |'approche
en soins palliatifs {NAON, 2005}.
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V. LES DEFIS DE L'ADOPTION D'UNE APPROCHE PALLIATIVE

L'approche palliative offre clairement des avantages mesurables pour les patients, les familles et le systeme de
soins de santé, bien que son adoption a grande échelle semble difficile :

CAPACITE DES MEDECINS DE PREMIERE LIGNE. L'approche en soins palliatifs — notamment les services offerts
tét au cours d'une maladie — est mieux prodiguée par les médecins de premiére ligne responsables d'aider les gens
a gérer les maladies chroniques évolutives. Toutefois, un grand nombre de médecins de premiére ligne n'ont pas
été formés pour offrir une approche palliative. Un défi important sera de fournir une formation et un soutien en
soins palliatifs.

ATTITUDE DES CLINICIENS. Les cliniciens qui s'efforcent grandement de traiter ou de « sauver » les patients
peuvent étre réticents a intégrer une approche palliative ou a aiguiller les patients vers des fournisseurs de soins
palliatifs. Les cliniciens qui ont établi des liens avec leurs patients souffrant d'une maladie chronique et qui croient
au pouvoir de « |'espoir » peuvent trouver difficile de dire a une personne que toutes les options thérapeutiques
ont été éliminées, bien que les gens soient habituellement conscients d'étre en phase terminale méme lorsque
I'équipe clinique refuse d'en discuter {Fitzsimmons et coll., 2007}. Malgré le fait que les fournisseurs savent que
leurs patients sont extrémement malades, ils indiquent étre souvent surpris du décés de leurs patients : « A ce
moment, il semblait y avoir de I'espoir qu'il irait mieux » {Kramer et Auer, 2005}. Les cliniciens ignorent souvent ce
que les soins palliatifs peuvent offrir {Fitzsimmons et coll., 2007}. En raison de cette attitude, il est souvent trop tard
pour aiguiller les patients vers des soins de fin de vie, en moyenne de 30 a 60 jours avant le décés {Bruera et Hui,
2012}, lorsqu'ils ont de multiples problemes et qu'ils vivent une détresse importante et qu'ils sont moins en mesure
de bénéficier du traitement opportun des symptémes, d'un soutien psychosocial et de conseils. Ces renvois

« insuffisants et trop tard » surviennent méme si la plupart des familles ont indiqué qu'elles auraient préféré obtenir
une consultation plus tét {Bruera et Hui, 2012} {Teno et coll., 2007}.

RETICENCE DES PATIENTS. Les patients eux-mémes sont parfois réticents & la prestation d'une approche palliative
et refusent de I'accepter; toutefois, ils nécessitent encore |'acces aux services palliatifs lorsqu'ils sont préts a faire
face aux questions de fin de vie.

DESACCORDS FAMILIAUX. Dans certains cas, les membres de la famille peuvent désapprouver le plan de soins
d'une personne ou refuser d'honorer ses préférences.

MAINTIEN DE L'APPROCHE PALLIATIVE DANS LES MILIEUX DE SOINS. Lorsque les personnes changent de
fournisseurs ou de milieux de soins, I'approche palliative peut ne plus étre utilisée. Durant la transition entre les
soins, il se peut que les objectifs du patient ne soient pas communiqués clairement. Dans certains milieux, on ne
sait pas vraiment ce que sont les soins de confort. Par exemple, les fournisseurs de soins d'urgence peuvent ne se
concentrer que sur les interventions visant a sauver de vies plutét que sur le contréle des symptémes; ils peuvent
ne pas prendre le temps de discuter des objectifs et des préférences des patients {Bakitas et coll., 2010}. Les
médecins de premiére ligne qui intégrent une approche palliative a la gestion des maladies chroniques indiquent
qu'ils ont peu de ressources ou de soutien, et ils doivent souvent se battre pour assurer que les besoins en matiére
de confort des personnes continuent d'étre satisfaits ou empécher les autres milieux de soins d'utiliser des
techniques diagnostiques effractives que les personnes ont indiqué ne pas vouloir dans leur plan de soins {Kramer
et Auer, 2005}.

Stratégies pour relever les défis

ELABORER DES POLITIQUES QUI REFLETENT LES BESOINS DES PERSONNES SOUFFRANT DE
MALADIES CHRONIQUES LIMITANT L'ESPERANCE DE VIE. Les centres de soins primaires et autres milieux
de soins, par exemple, les soins de longue durée, devraient élaborer des politiques visant a formuler une approche
palliative adaptable requise par les gens qui vivent pendant des années avec une maladie chronique
potentiellement mortelle {Wilson et coll., 2008}.

FORMER LES PROFESSIONNELS DE LA SANTE. Les cliniciens, notamment les médecins de premiere ligne,
doivent en apprendre davantage sur |'approche palliative et mettre 'accent sur la communication, les objectifs des
soins, la planification préalable des soins, le confort, la qualité de vie et la gestion des symptémes, et aider les
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personnes et les familles a prendre des décisions complexes {Fitzsimmons et coll., 2007}. Il est important pour eux
de réaliser que « l'absence d'un plan pour aider une personne atteinte d'une maladie évolutive avancée a gérer la
détresse physique et psychosociale et a se préparer aux possibilités devrait étre considérée comme un refus de
service déraisonnable plutét que comme de I'espoir. » {Bruera et Hui, 2012}.

Le but de la formation devrait étre de démystifier la planification en fin de vie et d'aider les médecins de premiere
ligne a étre attentifs a I'ensemble de la situation {Kramer et Auer, 2005}. Il est important qu'ils reconnaissent que
I'intégration d'une approche palliative ne signifie pas que les patients vont mourir bientét, mais que leur approche
en matiére de soins devrait étre différente. Les crises médicales aigués sont des occasions d'informer les personnes
et leurs familles des scénarios futurs et de les sensibiliser davantage aux besoins en fin de vie {Kramer et Auer,
2005}. L'intégration de documents sur le sujet sensible de la mort et de la fin de vie dans le contexte d'un
programme d'autogestion de la maladie chronique peut attirer 'attention sur les ambiguités des idées culturelles
relatives a la santé, a la maladie et a la mort que les fournisseurs de soins et les familles doivent examiner {Sanders
et coll., 2008}. Les médecins de premiere ligne doivent également étre en mesure de déterminer les éléments
déclencheurs et d'entreprendre des traitements de soins palliatifs ou d'aiguiller les personnes t6t et de fagon
appropriée au cours du processus {Higginson et coll., 2011}.

En collaboration avec I'Association des facultés de médecine du Canada, I'Association canadienne des soins
palliatifs a élaboré un programme sur les compétences de base en soins palliatifs pour les étudiants en médecine
de premier cycle et pour les résidents aux études postdoctorales fréquentant les universités canadiennes. Cette
initiative, combinée a d'autres activités de formation professionnelle, devrait aider a vaincre la résistance a une
approche plus intégrée des soins palliatifs, au moins parmi les médecins plus jeunes {ACSP}.

ETABLIR DES PROTOCOLES, DES ALGORITHMES ET DES CHEMINEMENTS CLINIQUES. Les processus
normalisés, soit les protocoles, les algorithmes et les cheminements, peuvent aider a assurer que toute personne
atteinte d'une maladie grave a accés a une consultation en soins palliatifs, dans le cadre des soins habituels plutét
qu'a la discrétion de chaque clinicien {Bakitas et coll., 2010}. Les fournisseurs de soins primaires et les équipes de
gestion des maladies chroniques pourraient utiliser des protocoles, des algorithmes et des cheminements déja
établis pour fournir une consultation en soins palliatifs et aiguiller les personnes vers un spécialiste en soins palliatifs
seulement lorsqu'elles ont des besoins plus complexes ou intenses.

FAIRE EN SORTE QUE LES PLANS DE SOINS COOPERATIFS DEVIENNENT UNE NORME DE PRATIQUE.
Une des fagons les plus efficaces d'assurer une approche plus intégrée pour les soins palliatifs et actifs est
I'utilisation d'un plan de soins. Les plans de soins forment la base d'un partenariat entre les personnes et leurs
équipes de gestion des soins primaires/des maladies chroniques. Les plans de soins élaborés en collaboration avec
les personnes et les familles contribuent a informer et a habiliter les patients et a mieux coordonner les soins
{McCorkle et coll., 2011}. Chaque personne devrait avoir un plan de soins écrit qui est révisé continuellement et qui
indique I'état de santé et des soins d'une personne, ainsi que ses besoins sociaux, affectifs, culturels et spirituels

{Lokk, 2011}.

AMELIORER LA COMMUNICATION ENTRE LES MILIEUX DE SOINS. Tous les efforts devraient &tre accomplis
pour limiter les transitions inutiles et assurer la continuité des soins. Toutefois, lorsqu'une personne doit étre
transférée, des politiques et des protocoles de communication devraient étre en place pour assurer une qualité et
une uniformité des soins, ainsi qu'une approche palliative dans tous les milieux {Kramer et Auer, 2005}.

FAIRE PARTICIPER LA FAMILLE A LA PLANIFICATION DES SOINS. Les équipes de soins primaires/aux
malades chroniques devraient faire participer couramment les membres de la famille tét dans les discussions
relatives aux besoins actuels et futurs des patients. On devrait tenir au moins une réunion de planification familiale,
quelle que soit la santé des personnes, afin de discuter du maintien de la santé et des options de traitement, des
scénarios de fin de vie, des résultats désirés et des préférences et des directives préalables.

EVALUER LES RESULTATS. Les centres de soins primaires et les programmes de gestion des maladies chroniques
qui enregistrent et évaluent les résultats (p. ex., la satisfaction des patients et des familles, la qualité de vie,
I'anxiété, le stress, la conformité des soins avec les préférences des personnes, I'utilisation des services) feront en
sorte de démontrer les avantages d'une approche palliative {Bakitas et coll., 2010}.
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VI. QUESTIONS IMPORTANTES A EXAMINER POUR INTEGRER
LES SOINS PALLIATIFS DANS LA COMMUNAUTE

Selon les lecteurs du British Medical Journal, la prestation de soins palliatifs & un groupe plus important
représente le projet qui pourrait le plus contribuer a améliorer les soins de santé {Cochrane et coll., 2008}.

Au cours des 15 derniéres années, le Canada a fait des progres dans la prestation de soins palliatifs de
qualité, en particulier au cours des derniers mois de vie, a davantage de ses citoyens, mais les soins palliatifs
ne sont pas encore des services offerts a I'ensemble de la population et aux personnes atteintes d'une
maladie limitant I'espérance de vie. Bien qu'un nombre de plus en plus grand de personnes faisant partie ou
non du systéeme de soins de santé voient les avantages d'améliorer |'accés & une approche palliative pour
toutes les personnes souffrant de maladies chroniques graves, le principal défi demeure la fagon d'y
parvenir. Comment pouvons-nous assurer que les fournisseurs de soins primaires et les fournisseurs dans la
collectivité possedent les connaissances, les compétences et les habiletés pour fournir ces soins?

Comment les transitions en matiére de soins peuvent-elles devenir plus uniformes et mieux intégrées aux
milieux pour que les patients et les familles aient accés aux soins dont ils ont besoin tout au long de la
trajectoire de la maladie?

Y a-t-il des patients, qui souffrent par exemple de démence et qui ont peu de problémes de santé physique
et aucun probléme avec la gestion de la douleur, dont les besoins en matiére de soins palliatifs peuvent étre
gérés principalement par des fournisseurs de soins primaires tout au long de leur vie? Y a-t-il d'autres
personnes qui, en raison de la trajectoire de leur maladie, bénéficieront d'un aiguillage vers des services de
soins palliatifs spécialisés a un moment crucial de leur maladie?

Comment pourrons-nous assurer |'accés a une approche palliative uniforme partout au Canada?
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VIl. CONCLUSION

Le soutien croissant pour I'intégration d'une approche palliative dans la gestion des maladies chroniques
dans tous les milieux de soins dépend d'un certain nombre de facteurs, notamment :

* des progres réalisés dans le traitement qui modifient les trajectoires des maladies, permettant aux
personnes atteintes de maladies chroniques graves de vivre pendant de nombreuses années, et ce,
souvent malgré la douleur, la perte de fonctions ou autres symptémes;

* la prise de conscience croissante que les soins palliatifs sont une approche hautement holistique axée
sur la personne qui ont beaucoup a offrir a toutes les personnes atteintes d'une maladie grave;

* la preuve indéniable qu'une approche en soins palliatifs peut améliorer la santé et la qualité de vie et
réduire |'utilisation de services de santé plus colteux;

* la preuve que ces soins peuvent étre offerts de fagon efficace par les médecins de premiere ligne et
autres professionnels de la santé qui ont acquis les compétences requises.

Une approche palliative, en particulier lorsqu'elle se concentre sur la communication ouverte, la planification
préalable des soins, |'autonomie, la gestion de la douleur et des symptémes et la qualité de vie, a beaucoup
a offrir aux personnes et aux familles qui font face a des maladies chroniques potentiellement mortelles. Les
progrés médicaux signifient que de nombreuses personnes vivront pendant de nombreuses années avec ces
maladies; toutefois, la plupart des gens mourront éventuellement de ces maladies et devraient obtenir le
soutien approprié leur permettant de prendre des décisions éclairées concernant leurs soins. Plutoét que de
ruiner |'espoir des gens, les discussions franches sur le pronostic et |a trajectoire de ces maladies peuvent
accroitre |'acces a une gestion efficace de la douleur et des symptémes, donner aux personnes un plus
grand sentiment d'autonomie et de controle, et améliorer la qualité de leur vie et de leur mort avec ces
maladies.
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