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SOMMAIRE

Depuis les derniéres années, le recours aux soins palliatifs dans le continuum de soins du cancer est de plus en plus reconnu
et préconisé par les organisations de santé. Les soins palliatifs constituent une approche interdisciplinaire visant
I'amélioration de la qualité de vie des patients et de leurs familles face aux conséquences d’une maladie dont le pronostic
est réservé. lls reposent notamment sur la prévention et le soulagement des symptdmes physiques, mais aussi sur la prise
en compte des retentissements d'ordre psychologique, social et spirituel de la maladie. En 2015, le CHU de Québec-
Université Laval (ci-apres «CHU de Québec») s'est engagé dans un processus visant a évaluer et a améliorer la pertinence
des soins et des actes médicaux. Dans ce contexte, 'Unité d’évaluation des technologies et des modes d'intervention en
santé (UETMIS) du CHU de Québec a été sollicitée afin de réviser les preuves scientifiques associées aux modéles d'offre
de services ambulatoires intégrant précocement les soins palliatifs pour les patients adultes atteints d’'un cancer de stade
avance.

Plusieurs guides de pratique clinique recommandent d'introduire précocement les soins palliatifs dans le parcours de soins
des patients atteints de cancer. La révision de la littérature scientifique sur laquelle ils sappuient, I'analyse des données
publiées plus récemment et les résultats d’une enquéte menée auprés d'établissements de santé au Québec et au Canada
ont permis d'identifier une diversité de modeles ambulatoires d’organisation et d'interventions en soins palliatifs pour la
prestation de services en oncologie. La plupart des modeles recensés reposent sur les activités d’'une consultation externe
effectuée par un médecin ou une infirmiére spécialisés en soins palliatifs. D’autres modes d’organisation s’appuient sur une
prise en charge par une équipe interdisciplinaire en consultation ou sous forme de séances thématiques structurées a visée
éducative individuelle ou en groupe, ou encore sur I'implantation d’'un programme visant la coordination hospitaliére et
communautaire par le développement de compétences. Dans I'ensemble, les résultats suggérent que I'intégration précoce
de soins palliatifs ambulatoires dans le parcours de soins des patients atteints d'un cancer avancé pourrait apporter des
bénéfices pour la qualité de vie du patient et pour le systéme de santé. Cependant, I'information disponible dans la littérature
sur les divers modéles implantés ne permet pas d’établir exactement quels sont les éléments structurels ou fonctionnels les
plus prometteurs a privilégier dans le développement d’une offre de services ambulatoires précoces en soins palliatifs pour
les cancers avanceés. Toutefois, 'analyse des facteurs associés a I'environnement interne et externe au CHU de Québec et
les échanges avec le groupe de travail apportent des éléments de réflexion complémentaires pertinents pour orienter les
décideurs sur les prochaines étapes et les éléments clés pour mieux encadrer ce développement. A cet effet, 'TUETMIS
recommande au CHU de Québec de réviser I'offre de services en soins palliatifs en oncologie afin de la consolider et la
rendre accessible plus précocement aux patients pris en charge dans les différents sites hospitaliers.
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RESUME

INTRODUCTION

Les soins palliatifs constituent une approche interdisciplinaire visant 'amélioration de la qualité de vie des patients et de
leurs familles face aux conséquences d’une maladie dont le pronostic est réservé. Ce type de soins vise notamment la
prévention et le soulagement de la douleur et des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels en lien avec la
maladie. Plusieurs orientations gouvernementales, et ce, a différents niveaux tant régional, provincial, national
quinternational, préconisent I'introduction précoce des soins palliatifs des le diagnostic ou au moment opportun dans la
trajectoire de soins du patient atteint de cancer. Pour atteindre cet objectif, des modéles conceptuels et des approches
cliniques ont été proposés. Certains de ces modéles reposent sur une offre de services ambulatoires en soins palliatifs qui
peuvent se différencier par la localisation d'une clinique externe (indépendante, semi-dépendante ou intégrée), le type de
soins (primaire, secondaire ou tertiaire) et le mode de pratique (individuel, consultatif ou collaboratif).

L'Unité d’évaluation des technologies et des modes d'intervention en santé (UETMIS) du CHU de Québec-Université
Laval (ci-aprés « CHU de Québec ») a été sollicitée, dans le cadre de la démarche d’amélioration de la pertinence clinique,
afin de réviser les preuves scientifiques concernant I'efficacité et les inconvénients des modeles d'offre de services
ambulatoires intégrant précocement les soins palliatifs pour les patients adultes atteints d’un cancer de stade avancé.

QUESTION DECISIONNELLE

Le CHU de Québec devrait-il rendre accessible, pour 'ensemble des patients adultes atteints d’un cancer de stade avancé,
une offre de services ambulatoires intégrant précocement les soins palliatifs ?

QUESTIONS D’EVALUATION

1. Quels sont les différents modéles d'organisation de I'offre de services ambulatoires des soins palliatifs ?

2. Quelle est I'efficacité des interventions précoces en soins palliatifs ambulatoires pour les patients atteints d’'un cancer
de stade avancé?

3. Quels sont les inconvénients pour le patient atteint d'un cancer de stade avancé d'intégrer précocement les soins
palliatifs dans la trajectoire de soins ?

Question conditionnelle aux résultats des questions préalables

Quelles sont les mesures organisationnelles a mettre en place pour rendre accessible, dans le CHU de Québec, pour
I'ensemble des patients adultes atteints d’'un cancer de stade avancé, une offre de services ambulatoires intégrant
précocement les soins palliatifs ?

METHODOLOGIE

Une recension des publications scientifiques a été effectuée a partir des bases de données indexées (Medline (PubMed),
Embase, du Centre for Reviews and Dissemination, de la bibliothéque Cochrane) et d'autres sources documentaires afin
d’identifier les guides de pratique, les études de synthése, avec ou sans méta-analyse, de méme que les études originales
portant sur les soins palliatifs ambulatoires en oncologie. Les bibliographies des documents éligibles ont aussi été
examinées. Deux évaluateurs ont procédé de maniere indépendante a la sélection, a I'évaluation de la qualité des
documents et a 'extraction des données. Les désaccords ont été résolus, au besoin, par consensus et avec l'implication
d'un troisiéme évaluateur. Les principaux indicateurs évalués incluaient la qualité de vie, la survie, le taux d’admission dans
une unité de soins palliatifs de fin de vie, le taux d’admission a I'urgence, aux soins intensifs et le taux de chimiothérapie
administrée en fin de vie. Une enquéte par questionnaire, dont I'objectif était de documenter les pratiques en soins palliatifs
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ambulatoires pour la clientéle oncologique, a également été réalisée auprés de centres de santé québécois et canadiens.
Finalement, une analyse des facteurs associés a I'environnement interne et externe du CHU de Québec concernant le
développement d’une offre de services ambulatoires de soins palliatifs a été effectuée a 'aide d'informations recueillies
auprés des parties prenantes et des membres du groupe de travail.

RESULTATS

La stratégie de recherche documentaire a permis de répertorier 4173 publications. Aprés avoir effectué les étapes de
sélection et d’évaluation de I'éligibilité, dix publications ont été retenues incluant six documents de recommandations de
pratique clinique et quatre revues systématiques.

Recommandations de pratique clinique

Les organisations ayant émis des recommandations de pratique clinique préconisent que les soins palliatifs soient offerts
précocement aux patients, dés le diagnostic ou au moment opportun, notamment par l'intermédiaire d'interventions
interdisciplinaires en mode ambulatoire. Il est aussi recommandé que les besoins en soins palliatifs des patients et de leurs
proches soient réguliérement évalués au cours de I'évolution de la maladie. La qualité méthodologique de ces documents
est toutefois jugée de faible a modérée. Les recommandations sont en général présentées de fagon claire et précise, mais
elles ne s’appuient pas toujours sur une analyse systématique des données probantes (n = 3).

Revues systématiques

Les quatre revues systématiques visaient a évaluer sous différents angles l'efficacité des soins palliatifs précoces, incluant
les offres de services ambulatoires, chez des patients atteints d’'une maladie cancéreuse ou non cancéreuse. En raison de
I'hétérogénéité des études primaires incluses, tant au plan clinique qu'au plan méthodologique, aucune méta-analyse ou
autres formes d’agrégation des données n'a été effectuée par les auteurs de ces revues systématiques. Néanmoins, a
I'exception d'une revue systématique évaluant spécifiquement l'impact des soins palliatifs sur le taux d’admission a
l'urgence, les résultats suggerent que l'intégration précoce des soins palliatifs pourrait apporter des bénéfices pour améliorer
la qualité de vie globale des patients.

Analyse des données des études originales

L'information disponible dans les documents de recommandations de pratique clinique et dans les revues systématiques
révisées a été jugée insuffisante pour se prononcer précisément sur I'efficacité des interventions de soins palliatifs en mode
ambulatoire en oncologie. Une révision des études originales incluses dans les revues systématiques ou publiées
ultérieurement a été effectuée. Ainsi, sept essais cliniques randomisés, cing études prospectives et sept études
rétrospectives portant spécifiquement sur I'efficacité des soins palliatifs ambulatoires chez les patients atteints d'un cancer
avanceé ont été analysés. La qualité méthodologique des études primaires évaluées est variable et peut étre qualifiée de trés
faible a modérée. Différents modéles d'organisation et d'interventions en soins palliatifs ambulatoires précoces ont été
évalués dans ces études. La plupart reposaient sur les activités d’une clinique externe avec consultations spécialisées,
séances d'éducation thérapeutique, interventions multidisciplinaires ou suivis téléphoniques. Globalement, les résultats des
études indiquent que comparativement aux soins usuels, les soins palliatifs ambulatoires intégrés précocement sont
associés a:

une augmentation de la qualité de vie globale;

une augmentation de la survie médiane des patients;

une plus grande utilisation des soins palliatifs de fin de vie;

une diminution du taux d’admission a I'hdpital dans les 30 derniers jours de vie;

une diminution du taux d’administration de chimiothérapie dans les 30 derniers jours de vie;

une diminution du taux de décés en milieu hospitalier.

NN NN

Toutefois, les données analysées ne permettent pas de se prononcer sur I'effet des soins palliatifs ambulatoires précoces
sur la gravité des symptomes, la détresse psychologique, le taux d’admission a 'urgence ou a I'unité de soins intensifs dans
les 30 derniers jours de vie de méme que I'administration de traitements de chimiothérapie dans les 14 derniers jours de
vie. Par ailleurs, I'analyse des données ne permet pas de déterminer quel serait le modéle optimal d’organisation de services
a privilégier ni de définir avec certitude les paramétres qui ménent a un gain spécifique pour la qualité de vie des patients
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ou le systéme de santé, que ce soit en termes de structures, de fonctionnement, de types d'interventions ou de composition
de I'équipe soignante.

Enquéte des pratiques au Québec et au Canada

L’enquéte a permis de documenter la pratique et le mode d'organisation de services médicaux implantés dans 11 cliniques
de soins palliatifs ambulatoires en oncologie au Québec et au Canada. Ces cliniques, qui partagent majoritairement des
espaces communs avec d'autres services d’hémato-oncologie, sont en activité en moyenne trois jours et demi a quatre jours
par semaine. Les patients sont principalement référés par des médecins spécialistes en oncologie, des médecins de famille
ou des infirmiéres pivots en oncologie et ils ont accés a des services de consultations médicales ou de suivis téléphoniques
périodiques ou au besoin. Peu de cliniques parmi celles sondées ont mis en place des criteres de références ou de
priorisation des patients. La composition des équipes soignantes travaillant dans ces cliniques comprend généralement des
médecins, des infirmieres, des travailleurs sociaux et des pharmaciens. Toutefois, certains établissements de santé ont
également des services offerts par d’'autres professionnels de la santé (nutritionnistes, professionnels de la réadaptation,
psychologues, professionnels en soins spirituels). L'efficacité ou la performance des modéles d’organisation de services
ambulatoires en soins palliatifs a été évaluée dans aucun des centres ayant répondu a I'enquéte.

Analyse de I'environnement interne et externe du CHU de Québec

Les principales forces de I'environnement interne au CHU de Québec pour favoriser une intégration précoce des soins
palliatifs en oncologie selon un mode ambulatoire reposent notamment sur la présence active d’'un comité interne sur I'offre
de services en soins palliatifs, I'expérience de la clinique de soins palliatifs ambulatoires intégrés précocement en oncologie
de L’'Hotel-Dieu de Québec et le développement du nouveau Centre intégré de Cancérologie dont 'ouverture est prévue en
2020. Cependant, une attention est portée sur certains défis a relever par I'établissement plus particulierement en lien avec
le contexte budgétaire difficile, la fragilité des effectifs médicaux et professionnels spécialisés en soins palliatifs et 'absence
de véritables mécanismes de coordination et d’harmonisation des pratiques entre les hopitaux du CHU de Québec.

Plusieurs opportunités présentes dans I'environnement externe sont des facteurs favorables au développement d’une offre
de services ambulatoires précoces en soins palliatifs au CHU de Québec. Mentionnons a ce chapitre, les priorités
ministérielles retenues dans le domaine des soins palliatifs et Iimplication du Centre intégré universitaire de santé et de
services sociaux de la Capitale-Nationale (CIUSSS-CN) dans le cadre de 'organisation régionale de I'offre en soins palliatifs.
Toutefois, des enjeux pouvant faire obstacle a une telle réorganisation des services sont a considérer notamment en lien
avec la limitation des ressources de premiére ligne en soins palliatifs et les difficultés d’arrimage entre les différents
intervenants impliqués dans la trajectoire de soins hospitaliers et extrahospitaliers.

CONSTATS

L'interprétation des informations issues de la recherche documentaire, des échanges avec le groupe de travail
interdisciplinaire, de I'enquéte menée aupres de certains établissements de santé canadiens et de I'analyse du contexte et
de I'environnement a conduit aux constats suivants.

» Les soins palliatifs intégrés précocement sur un mode ambulatoire dans la trajectoire de soins en oncologie ont
des bénéfices cliniques probables pour le patient;

» Les soins palliatifs ambulatoires intégrés précocement dans la trajectoire de soins en oncologie ont des bénéfices
possibles pour le systéme de santé;

» Lintégration précoce des soins palliatifs ambulatoires en oncologie au CHU de Québec devrait étre mieux définie,
et ce, malgré l'incertitude entourant le modéle optimal d’organisation des soins.
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RECOMMANDATION

Il est recommandé au CHU de Québec de réviser I'offre de services ambulatoires intégrant précocement les soins
palliatifs en oncologie afin de la consolider et la rendre accessible aux patients pris en charge dans les différents
sites hospitaliers.

L’'UETMIS suggeére les pistes de réflexion suivantes:

Hiérarchiser les soins et les services de soins palliatifs en oncologie;

Préciser la localisation de la clinique de soins palliatifs ambulatoires en oncologie;

Favoriser la collaboration entre les médecins de soins palliatifs, les oncologues et les médecins de famille;
Renforcer l'interdisciplinarité pour les interventions en soins palliatifs spécialisés;

Préciser I'éventail des services qui seront offerts dans la clinique de soins palliatifs ambulatoires;

Définir une trajectoire interne des patients atteints de cancer ayant des besoins complexes;

Déterminer des paramétres permettant d’évaluer les services offerts a la clientéle.

ANENENENENENEN

L’'UETMIS suggére également que toute nouvelle offre de services de soins palliatifs ambulatoires en oncologie soit validée
aupreés des différentes parties prenantes, tant a l'intérieur qu'a I'extérieur du CHU de Québec, incluant des représentants de
la clientéle.

CONCLUSION

La revue des données probantes suggere que l'intégration précoce de soins palliatifs ambulatoires dans le parcours de
soins des patients atteints d'un cancer avancé pourrait apporter des bénéfices pour la qualité de vie du patient et le systéme
de santé. L'information disponible dans la littérature sur les divers modéles implantés, I'analyse des facteurs associés a
I'environnement interne et externe au CHU de Québec et les échanges avec le groupe de travail apportent des éléments de
réflexion pertinents pour mieux définir I'offre de services en soins palliatifs ambulatoires en oncologie. A ce titre, 'UETMIS
recommande au CHU de Québec de réviser l'offre de service en soins palliatifs pour les patients atteints d'un cancer avancé
afin de la consolider et la rendre accessible plus précocement aux patients pris en charge dans les différents sites
hospitaliers.
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1. INTRODUCTION

Selon les plus récentes statistiques canadiennes sur le cancer, environ deux Canadiens sur cing développeront un cancer
au cours de leur vie et environ un sur quatre en décédera [1]. Face a cette réalité, les organisations de santé, quelles que
soient leurs missions, sont amenées a se questionner et a se positionner sur les soins de santé a offrir & cette clientéle.
Depuis les dernieres années, I'importance des soins palliatifs dans le continuum de soins du cancer est de plus en plus
reconnue et de nombreux travaux sont en cours pour en améliorer I'accessibilité et la qualité [2, 3].

En 2015, le CHU de Québec-Université Laval (ci-aprés «CHU de Québecy) s'est engagé dans un processus visant & évaluer
et & améliorer la pertinence des soins et des actes médicaux prodigués dans I'établissement. Dans ce contexte, un projet
visant la mise en place d’'un mécanisme de référence systématique en soins palliatifs ambulatoires pour les patients atteints
d’'un cancer de stade avancé ou métastatique réfractaire a une premiére ligne de chimiothérapie a été soumis. Les soins
palliatifs intégrés précocement dans la trajectoire de soins pourraient étre bénéfiques pour le patient et ses proches, en
améliorant la qualité de vie, voire la survie, tout en réduisant les colts reliés aux traitements actifs dans les derniéres
semaines de vie.

L'Unité d’évaluation des technologies et des modes d'intervention en santé (UETMIS) a été sollicitée par le Comité de
pilotage du chantier d'amélioration de la pertinence clinique du CHU de Québec afin de déterminer si I'établissement devrait
rendre accessible, pour 'ensemble des patients adultes atteints d’'un cancer de stade avancé, une offre de services
ambulatoires intégrant précocement les soins palliatifs.



2. QUESTIONS DECISIONNELLE ET D’EVALUATION

2.1 Question décisionnelle

Le CHU de Québec devrait-il rendre accessible, pour I'ensemble des patients adultes atteints d’'un cancer de stade avancé,
une offre de services ambulatoires intégrant précocement les soins palliatifs ?

2.2 Questions d’évaluation

1. Quels sont les différents modéles d’'organisation de I'offre de services ambulatoires des soins palliatifs ?

2. Quelle est I'efficacité des interventions précoces en soins palliatifs ambulatoires pour les patients atteints d'un cancer
de stade avancé ?

3. Quels sont les inconvénients pour le patient atteint d’'un cancer avancé d'intégrer précocement les soins palliatifs dans
la trajectoire de soins ?

Question conditionnelle aux résultats des questions préalables

Quels sont les mesures organisationnelles a mettre en place pour rendre accessible, dans le CHU de Québec, pour
'ensemble des patients adultes atteints d’'un cancer de stade avancé, une offre de services ambulatoires intégrant
précocement les soins palliatifs ?



3. METHODOLOGIE D’EVALUATION

3.1 Evaluation de I’efficacité d’une intervention précoce ambulatoire en soins palliatifs pour les
patients atteints d’'un cancer de stade avancé

3.1.1  Recherche documentaire

Le Tableau 1 résume les criteres d’éligibilité, les limites ainsi que les indicateurs définis a priori utilisés pour effectuer la
recherche documentaire en lien avec les trois questions d’évaluation. Une recension des publications scientifiques a été
effectuée a partir des bases de données indexées Medline (PubMed), Embase, du Centre for Reviews and Dissemination,
de la bibliothéque Cochrane et d’autres sources documentaires (littérature grise) afin d’identifier les études de synthése,
avec ou sans méta-analyse, de méme que les guides de pratique. La recherche documentaire se poursuit dans le respect
de la hiérarchie des devis d’études présentée au Tableau 1 sous diverses conditions incluant 1) I'absence d’étude de
synthése; 2) des études de synthése de qualité méthodologique insuffisante; 3) la mise a jour d’'une étude de
synthése; 4) des études primaires de faible qualité incluses dans I'étude de synthése; 5) un nombre limité d’essais cliniques
randomisés (ECR) ou 6) des ECR de faible qualité méthodologique. Les sites Internet d’organismes en évaluation des
technologies et des modes d'intervention en santé (ETMIS) ainsi que ceux d'associations professionnelles ont été consultés
afin de rechercher des documents pertinents. La liste des organismes et des bases de données considérés est présentée a
I'Annexe 1. Les stratégies de recherche utilisées sont présentées a I'Annexe 2. Les bibliographies des articles pertinents ont
aussi été examinées pour relever d’autres références d’intérét. Une recherche complémentaire a été réalisée en utilisant les
moteurs de recherche Google Scholar et Open access journals (http://www.scirp.org) pour identifier des publications en libre
accés. La recherche de protocoles d’études de synthese en cours de réalisation a été effectuée dans la bibliothéque
Cochrane et dans la base de données PROSPERO du Centre for Reviews and Dissemination (The University of York,
National Institute for Health Research; www.crd.york.ac.uk/prospero/). Les sites www.clinicaltrials.qov des U.S. National
Institutes of Health et Current Controlled Trials Ltd. de Springer Science+Business Media (BioMed Central, www.controlled-
trials.com) ont été consultés pour retracer des ECR en cours. Les résultats de cette recherche sont présentés a I'’Annexe 3.

3.1.2  Sélection et évaluation de I'éligibilité des publications

La sélection des études a été effectuée de maniére indépendante par deux évaluateurs (S.L., C.D.-T. ou R.C.F.) selon les
criteres d'inclusion et les limites spécifiés au Tableau 1. En cas de désaccord, 'avis d’un troisiéme évaluateur (A.N.) était
sollicité afin de parvenir a un consensus.

3.1.3  Evaluation de la qualité des publications et extraction des données

La qualité des publications a été évaluée de maniére indépendante par deux évaluateurs (S.L. et R.C.F.). L'évaluation de la
qualité méthodologique des revues systématiques ainsi que des guides de pratique a été réalisée a l'aide des
grilles R AMSTAR [4] et AGREE Il [5], respectivement. Les études originales ont été évaluées a partir des grilles d’analyse
adaptées du guide méthodologique de 'UETMIS du CHU de Québec [6]. L'avis d'un troisiéme évaluateur (A.N.) a été sollicité
lors de désaccords sur l'appréciation de la qualité afin de parvenir a un consensus. Les études dont la qualité
méthodologique était insuffisante ont été exclues. L'extraction des données a été effectuée par deux évaluateurs
indépendants (S.L. et R.C.F) al'aide d'une grille spécifique a ce projet. La liste des publications exclues ainsi que les raisons
d’exclusion sont présentées a '’Annexe 4.



TABLEAU 1. CRITERES D’ELIGIBILITE ET LIMITES

CRITERES D’INCLUSION

Population Adultes atteints d'un cancer
Intervention Intervention intégrant précocement les soins palliatifs sur un mode ambulatoire
Comparateur Soins oncologiques habituels ou autre modéle de soins palliatifs

e  Efficacité

0 Impact sur la qualité de vie des patients (évaluée par un questionnaire validé)

0 Impact sur la gravité des symptdmes cliniques (p. ex : douleur, sommeil, nausées et
vomissements)

0 Impact sur la détresse psychologique

0 Impact sur la survie

0 Impact sur I'utilisation des ressources hospitalieres en fin de vie (p. ex : chimiothérapie,
hospitalisations en soins aigus, consultations a I'urgence, soins palliatifs a domicile ou en
établissement, lieu du décés)

Indicateurs ou e Effets indésirables
éléments 0  Augmentation de I'anxiété, du fardeau de la maladie
recherchés

« Impacts organisationnels, budgétaires et économiques

o  Organisation des soins (changements de pratique médicale, travail en interdisciplinarité,
décision concernant la référence en soins palliatifs)

o Organisation hospitaliére (ressources humaines requises, formation requise, responsabilité des
soins)

0 Liens avec la premiére ligne (contacts avec le médecin de famille, moment du retour vers le
médecin de famille ou les services communautaires, lien avec les équipes de soins a domicile
ou de maisons de fin de vie)

o  Colts des soins

O  Facteurs facilitants et barriéres a 'implantation du changement

l. Rapports dETMIS, revues systématiques, guides de pratique
Types de Il. ECR
documents M. Etudes observationnelles
hiérarchisésen V. Séries de cas
fonction de la V. Etudes de cas
force du devis VI. Etudes de laboratoire
VII. Avis ou consensus d’experts
LIMITES CRITERES D’EXCLUSION
»  Langue : frangais et anglais e Résumés de congrés
e Période : a partir du 1€ janvier 2000 «  Population pédiatrique
jusqu'au 17 octobre 2016 * Interventions visant uniquement des patients hospitalisés ou en

maison de soins palliatifs ou en fin de vie
¢ Interventions a domicile
«  Portant sur une intervention palliative spécifique




3.2 Description des pratiques en soins palliatifs ambulatoires en oncologie dans d’autres
établissements de santé québécois et canadiens

Une enquéte par questionnaire a été réalisée auprés de plusieurs établissements de santé québécois et canadiens, identifiés
a partir du répertoire des services en soins palliatifs de I'’Association canadienne de soins palliatifs [7] et par les membres
du groupe de travail interdisciplinaire. L’objectif était de décrire les pratiques en soins palliatifs ambulatoires auprés des
patients atteints de cancer au Québec et ailleurs au Canada. Un questionnaire a été développé et organisé en trois volets
incluant des données concernant la structure de la clinique externe, le fonctionnement et le bilan des activités (Annexe 5).
Préalablement a I'élaboration de la version finale, le questionnaire a été révisé par des membres du groupe de travail.
L’enquéte a été menée a l'aide de la plateforme SurveyMonkey (https://fr.surveymonkey.com/). Les différents responsables
des cliniques ambulatoires de soins palliatifs sollicités ont regu par courriel une invitation a répondre a ce sondage via un
lien hypertexte menant au questionnaire sur le Web. L'envoi du lien vers le questionnaire a été effectué par courriel entre le
2 mai et le 24 mai 2016 auprés de 13 établissements de santé du Québec et de sept établissements de santé hors Québec
(Alberta, Ontario, Nouvelle-Ecosse, Colombie-Britannique). L'extraction des réponses au questionnaire a été effectuée par
un évaluateur (R.C.F.) a l'aide d'une grille spécifique a ce projet et validée par un deuxieme évaluateur (K.B.). Une analyse
descriptive des données a été réalisée avec Excel.

3.3 Analyse des facteurs associés a I'environnement interne et externe du CHU de Québec
concernant le développement d’une offre de services ambulatoires de soins palliatifs

Une analyse des forces, des faiblesses, des opportunités et des menaces (analyse FFOM') a été effectuée afin de
documenter les facteurs associés a I'environnement interne (forces et faiblesses) et externe (opportunités et menaces) du
CHU de Québec en lien avec le développement d’une offre de services ambulatoires de soins palliatifs pour les patients
atteints d’'un cancer avancé. Les éléments considérés ont été extraits a partir d'entrevues effectuées aupres des parties
prenantes du CHU de Québec et du Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Capitale-
Nationale (CIUSSS-CN) (voir la section Remerciements a la page Ill). L'analyse FFOM réalisée a été révisée par le groupe
de travail interdisciplinaire.

34 Contextualisation

La démarche d'évaluation a été réalisée en collaboration avec des experts du CHU de Québec. Les membres du groupe de
travail interdisciplinaire étaient représentatifs de plusieurs directions et départements (voir la liste en page Ill). lls ont participé
a lidentification des enjeux et des dimensions a considérer pour la recherche d’informations ainsi qu'a I'analyse de la
synthése des connaissances issues de la démarche d’évaluation réalisée par I'équipe de TUETMIS. Ces échanges ont
contribué a la compréhension du contexte de I'établissement, a l'identification des aspects organisationnels a considérer
ainsi qu'a I'élaboration des constats et des recommandations.

3.5 Révision

Le rapport a été révisé par les membres du groupe de travail interdisciplinaire (voir liste en page Ill). Il a été révisé et adopté
par les membres du Conseil scientifique de TUETMIS lors de sa réunion du 14 février 2017.

" Traduction de SWOT analysis.



4. INFORMATIONS GENERALES

4.1 Définition des soins palliatifs

Bien que leurs définitions puissent varier d’'une organisation médicale a une autre, les soins palliatifs sont généralement
considérés comme étant une approche de soins interdisciplinaires visant 'amélioration de la qualité de vie des patients et
de leurs familles face aux conséquences d’une maladie dont le pronostic est réservé. Ces soins reposent notamment sur la
prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, le traitement de la douleur
et des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels en lien avec la maladie [8, 9]. Les soins palliatifs visent
également a améliorer la qualité du déces de la personne [9]. Ces soins devraient étre organisés et offerts tot au cours de
la maladie d'une personne et en complément aux traitements curatifs [10]. Les soins palliatifs différent des soins de soutien
qui sont définis comme étant la prestation des services offerts aux patients afin de répondre a leurs besoins informationnels,
émotionnels, spirituels, sociaux ou physiques pendant leur traitement et leurs suivis a tous les stades de la maladie [11]. Un
modéle conceptuel, publié en 2016, positionne la place des soins de soutien, des soins palliatifs et des soins palliatifs de fin
de vie (soins de type hospice care2) en oncologie (Figure 1) [12].

FIGURE 1. MODELE CONCEPTUEL CONCERNANT LES SOINS DE SOUTIEN, LES SOINS PALLIATIFS ET LES SOINS
PALLIATIFS DE FIN DE VIE EN ONCOLOGIE

Soins de soutien

Soins palliatifs

Soins palliatifs de fin de vie

| Cancer traitable I Cancer non-traitable | Période de deuil
Décés

Figure adaptée de Hui et Bruera (2015) [12]

2’ hospice care est une philosophie de soins qui consiste a fournir des soins de santé axés sur le confort du patient en fin de vie au domicile du
patient, en maison de soins palliatifs ou en milieu hospitalier.



Dans le contexte d'une maladie chronique a pronostic réservé, les besoins en soins du patient évoluent en méme temps
que la maladie et font en sorte que I'apport des soins a visée palliative devient au cours du temps plus important que celui
a visée curative (Figure 2).

FIGURE 2. APPORT DES SOINS A VISEE CURATIVE ET PALLIATIVE AU COURS DE L’EVOLUTION D’UNE MALADIE A PRONOSTIC
RESERVE, INSTALLEE ET EVOLUTIVE

Soins a visée curative’

Finaiite: Retablissement de la santé Phase avancoo
de Ja majadia
o ¥
Rechitos ou P
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13
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j de vie
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Maladie a = B I
pronosthc - 2 Sl L |
rasarve, Instafes 50"15 8 Visee palhat!u_'el !
et evoiuthia Finalite : Améliorer la guslite de vie

g‘f‘:gﬁ-‘em Ptan d'intervention interdisciplinaire &volutif selon la condition clinigue

1: Soins a visée curative : Traitements médicaux et soins axés sur le rétablissement de la santé.

2: Soins a visée palliative : Traitements médicaux et soins axés sur le confort et le réconfort par la gestion de la douleur et des symptdmes, le soutien psychosocial
et spirituel au patient et a ses proches, I'établissement du niveau d’interventions de soins de concert avec le patient, 'amélioration de la qualité de vie par la
reconnaissance de la souffrance et de pertes associées a la diminution de ses capacités ainsi que la mise en place d'interventions associées.

3 : Soins de fin de vie : Correspond aux définitions des soins palliatifs et de I'aide médicale a mourir tel que stipulé dans la Loi concernant les soins de fin de vie
du Gouvernement du Québec [13].

Figure tirée de Ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec, 2015 [10]

Les soins palliatifs répondent particulierement aux besoins des patients atteints d’un cancer de stade avancé ayant trés peu
de chance d’évoluer vers une guérison, mais qui peuvent vivre pendant plusieurs mois voire des années avec les avancées
thérapeutiques. En raison des conséquences émotionnelles, spirituelles, sociales et économiques de la maladie cancéreuse,
I'offre de services en soins palliatifs a pour objectif de répondre aux besoins des patients et de leur famille, dés le diagnostic
de cancer avancé, en progression ou métastatique, pour améliorer leur qualité de vie et les aider a faire face adéquatement
a la maladie [8]. En bénéficiant plus précocement d’une intervention en soins palliatifs apres le diagnostic, on émet
I'hypothese que les patients seront mieux informés, plus participatifs, avec une meilleure qualité de vie et auront un
soulagement plus adéquat des symptdmes, contribuant ainsi a une utilisation plus appropriée des ressources de santeé,
notamment celles en fin de vie.

4.2.  Orientations organisationnelles actuelles pour I'intégration des soins palliatifs dans la
trajectoire de soins

Historiquement, les soins palliatifs étaient essentiellement destinés aux patients en fin de vie et offerts dans des unités
hospitalieres spécialisées ou a domicile. Ces dernieres années, de nombreuses organisations de santé se sont prononcées
sur l'importance du développement des services de soins palliatifs offerts aux patients, afin de favoriser 'accés précoce a
des soins de qualité pour tous les patients qui en ont besoin aux différentes étapes du continuum de soins (Tableau 2).



TABLEAU 2. ORIENTATIONS EN SOINS PALLIATIFS FORMULEES PAR DES ORGANISATIONS DE SANTE AU NIVEAU MONDIAL,
NATIONAL, PROVINCIAL ET REGIONAL

Organisations (année) [réf] Orientations

Mondial
Organisation mondiale de la Santé (OMS) (2014) [14]

National (Canada)

«  Renforcement des soins palliatifs en tant qu’élément complet de soins a
toutes les étapes de la vie.

«  Norme 6.0 : L'acces aux services est fourni en temps opportun et de
maniere coordonnée aux usagers actuels et potentiels, aux familles, aux
équipes et aux organismes qui acheminent des usagers.

e Norme 6.1: Il existe un processus pour répondre aux demandes de
services en temps opportun.

e L’AMC préconise l'intégration de services accessibles de soins palliatifs
de qualité dans les modeéles de prestation des services de soins aigus,
communautaires de longues durées qui répondent aux besoins des
patients et a ceux de leur famille.

« Intégrer de fagon efficace des soins palliatifs dans tous les secteurs de
la santé et étre en mesure de les amorcer dés le début du continuum de

Association canadienne de soins palliatifs (2013) [9] soins, tot dans la trajectoire de la maladie, le tout afin de soulager la

souffrance des patients et améliorer la qualité de leur vie et de leur

déces.

Agrément Canada, Soins palliatifs et services de
soins de fin de vie (v.12) (2017) [15]

Association médicale canadienne (AMC) (2015) [16]

Provincial (Québec)

«  Les soins palliatifs constituent un élément essentiel du parcours
thérapeutique, que ce soit pour prévenir ou soulager les douleurs ou
pour améliorer la qualité de vie des malades et de leur famille.

Plan directeur en cancérologie du MSSS (2013) [17] | «  Les programmes de cancérologie dans chaque établissement devraient
optimiser le recours a I'expertise des soins palliatifs en facilitant
I'adoption de pratiques fondées sur les données probantes et en incluant
des mécanismes de transition vers les soins palliatifs.

«  Les soins palliatifs devraient étre offerts le plus t6t possible dans

Plan d’action en cancérologie 2013-2015 du MSSS I'épisode de soins avec I'objectif d’offrir aux personnes atteintes de

[18] cancer des soins adaptés a leur situation tout au long de leur vie avec le
cancer.

Soins palliatifs et de fin de vie : Plan de e Assurer I'équité dans I'accés aux services de soins palliatifs et de fin de

développement 2015-2020 du MSSS [10] vie (Priorité 2).

Régional (région de la Capitale-Nationale)

e Vision d’'un réseau intégré de soins palliatifs :
o Equipes médicales de consultation en soins palliatifs au CHA, au
CHUQ, a 'uCPQ, a 'HJHSB et a I'USMQ;
o Equipes interdisciplinaires affectées aux soins & domicile, toutes
concentrées dans la ville de Québec;
o0 Maison Michel Sarazin : centre de jour en soins palliatifs avec une
équipe suprarégionale de niveau IV en soins palliatifs;
0  Comité régional sur les soins palliatifs.
CHA : Centre hospitalier affilié universitaire de Québec; CHUQ : Centre hospitalier universitaire de Québec; HJHSB : Hopital Jeffrey Hale — Saint Brigid's;
IUCPQ : Institut universitaire de cardiologie et de pneumologie de Québec; IUSMQ : Institut universitaire en santé mentale de Québec; MSSS : Ministére de la
Santé et des Services sociaux du Québec
1 A noter que la vision du programme de lutte contre le cancer du réseau intégré de la région de la Capitale-Nationale peut avoir changé avec la réorganisation
du réseau de la santé.

Programme de lutte contre le cancer du réseau
intégreé de la région de la Capitale-Nationale 2012-
20171 [19]

Pour renforcer I'acces aux soins palliatifs en tant qu’élément de traitement intégré a toutes les étapes de la vie, I'Organisation
mondiale de la santé (OMS) a proposé plusieurs mesures, dont la mise en place d'une politique nationale, la mise en ceuvre
d’actions de sensibilisation et de formation des professionnels de la santé et le développement de services a tous les
niveaux, y compris dans les centres de santé primaires et les soins & domicile [14]. Au Canada, I'intégration des soins
palliatifs dans le continuum de soins est de plus en plus préconisée par les différentes instances et organisations de santé.
Au Québec, le plan d’action en cancérologie 2013-2015 mentionne que les soins palliatifs devraient étre offerts le plus tot
possible dans I'épisode de soins [18]. La Loi concernant les soins de fin de vie, adoptée en juin 2014, vise notamment
I'organisation et 'encadrement des soins palliatifs de fagon a ce que toute personne ait accés a des soins de qualité adaptés



a ses besoins, et ce, tout au long de I'évolution de sa maladie [13]. Le plan de développement en soins palliatifs et de fin de
vie 2015-2020 du Ministére de la Santé et des Services Sociaux (MSSS) rappelle la priorité d’assurer I'équité dans I'acces
aux services de soins palliatifs et de fin de vie. Au Québec, les soins palliatifs peuvent étre dispensés au domicile du patient,
dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée, dans les maisons de soins palliatifs et dans les centres
hospitaliers [10]. Pour favoriser plus précocement I'accés aux soins palliatifs aux patients non hospitalisés et pouvant se
déplacer, des cliniques ambulatoires en soins palliatifs et de nouvelles approches cliniques se sont développées dans
certains centres hospitaliers.

4.3 Modeles conceptuels et approches cliniques d’intégration précoce des soins palliatifs en
oncologie

En oncologie, de plus en plus d’études s'intéressent a l'intégration des soins palliatifs dans la pratique médicale [11, 12, 20-
22]. Il s’agit d'une question complexe qui implique la prise en compte d’éléments clés, tels que la définition de critéres de
référence en soins palliatifs spécialisés, le moment optimal pour l'introduction de soins palliatifs, la définition du réle de
I'oncologue, du médecin traitant et de I'équipe de soins palliatifs ainsi que le choix du lieu le plus approprié pour offrir les
soins. Avec |'objectif de proposer précocement des soins palliatifs aux patients suivis en oncologie, des modeles conceptuels
et des approches cliniques ont été développés [23]. Ces derniers sont utiles a la compréhension de la finalité de l'intégration
des soins palliatifs recherchée et a I'évaluation des risques et bénéfices issus des différentes modalités de pratique. Dans
certains modéles, lintégration des soins palliatifs repose sur I'implantation d’'une clinique externe en soins palliatifs. Trois
types de classification sont proposés pour définir les soins palliatifs ambulatoires, en considérant la localisation de la clinique,
le type de soins ou le mode de pratique en soins palliatifs (Tableau 3) [24].

TABLEAU 3. CLASSIFICATION DES MODELES D’ORGANISATION DES SOINS PALLIATIFS AMBULATOIRES

Localisation de la clinique Type de soins palliatifs Mode de pratique en soins palliatifs
¢ (Clinique indépendante e Primaire e Personnel ou individuel
e Clinique semi-dépendante e Secondaire e Consultatif
e Clinique intégrée e Tertiaire e Collaboratif (intégration des soins)

431 Classification selon la localisation de la clinique externe en soins palliatifs

Une clinique indépendante de soins palliatifs ambulatoires (outpatient stand alone clinic) correspond a une unité spécialisée
de soins palliatifs ceuvrant dans des locaux indépendants de I'hdpital et présentant une autonomie de fonctionnement. Tous
les colits de fonctionnement (p. ex. : loyer, frais d’électricité et de maintenance, informatisation, soutien administratif et
clinique) sont assumés par la clinique [24, 25]. Quant a la clinique semi-dépendante (outpatient co-located clinic), elle
partage les locaux avec d'autres services médicaux a l'intérieur de I'ndpital, mais dispose d’une autonomie de gestion. Ce
type de clinique favorise les interactions avec les autres cliniques spécialisées via la référence de patients. Les colts de
fonctionnement de ce type de clinique sont partagés entre les différents services [24, 25]. Finalement, la clinique intégrée
(outpatient embedded) est caractérisée par le partage de locaux et de frais avec une autre clinique spécialisée. Sa principale
caractéristique consiste en la mise en place de mécanismes de cogestion des patients. Tous les codts reliés a ce type de
clinique sont assumés par la clinique héte [24, 25].

4.3.2 Classification selon le type de soins palliatifs

Les soins palliatifs peuvent étre de niveaux primaire, secondaire ou tertiaire. Les soins palliatifs primaires correspondent
aux soins donnés par tout médecin ou professionnel dans le but de contrdler les symptdmes des patients ayant des besoins
limités en soins palliatifs [26, 27]. Ce niveau de soins permet également de dépister les patients présentant des besoins de
santé plus particuliers (p. ex. : symptdmes physiques et de détresse psychologique, dépistage de la dépression) requérant
une expertise médicale spécialisée [23, 27]. Les soins primaires incluent également la planification des soins ultérieurs et
de fin de vie. En oncologie, les soins primaires sont généralement offerts par les oncologues ou les médecins de famille.
Les soins palliatifs secondaires sont assurés par des équipes spécialisées de médecins et professionnels. lls consistent en
la gestion des patients présentant des situations de santé complexes. Quant aux soins palliatifs tertiaires, en plus de prendre
en charge les patients présentant des symptdmes complexes, ces soins incluent également des activités d’enseignement
et de recherche [26, 27].



4.3.3 Classification selon le mode de pratique en soins palliatifs

Dans un mode de pratique de type personnel (solo-practice model), les soins palliatifs sont donnés par les médecins
traitants. Dans ce modele d'organisation, le médecin dirige 'ensemble des soins du patient incluant ceux reliés aux soins
palliatifs. Dans le contexte d’un patient atteint d'un cancer avancé, il revient a 'oncologue ou au médecin de famille suivant
la condition du patient de prodiguer les soins palliatifs [28]. Par ailleurs, certains besoins des patients pourraient ne pas étre
détectés ou pris en charge adéquatement avec ce modéle de soins puisque ces derniers sont planifiés et coordonnés par
un seul intervenant. Dans le modele consultatif, les équipes de soins palliatifs sont demandées en consultation,
généralement en fin de vie [28], et soumettent leurs recommandations a I'équipe de soins responsable du patient [24, 26].
Dans ce type de pratique, aucune prescription ni de suivi du patient n’est assuré par I'équipe de soins palliatifs. Ce modéle
peut contribuer a améliorer la qualité de vie du patient a la condition que les consultations de soins palliatifs visent a définir
les objectifs de traitement ou a planifier la fin de vie [26]. Dans le contexte d’un patient atteint d’'un cancer avancé, 'oncologue
ou le médecin de famille serait responsable des soins du patient et solliciterait des consultations auprés des équipes
spécialisées selon les besoins du patient. Comme pour le modéle de pratique de type personnel, le modele consultatif
permet d'offrir des soins qui sont planifiés et coordonnés par un seul intervenant. Par contre, le nombre important de
consultations pourrait étre contraignant pour le patient et ses proches aidants. De plus, le manque d'interaction et de
cohésion entre les consultants pourrait engendrer certaines problématiques, notamment en lien avec des interactions
médicamenteuses ou des décisions thérapeutiques contradictoires. Finalement, dans le modeéle de soins collaboratifs (ou
intégrés), les soins prodigués sont effectués en cogestion avec tous les professionnels impliqués de fagon interdisciplinaire.
Dans ce modéle, I'équipe de soins palliatifs assume la direction dans la prise en charge de certains aspects des soins,
notamment le contréle de la douleur et des symptdmes ainsi que le soutien a la prise de décision [24, 26]. Ce modeéle
améliore la coordination des soins et pourrait mieux convenir aux patients, en particulier si les visites se déroulent toutes le
méme jour [28]. Toutefois, son implantation nécessite la définition de criteres de référence ainsi que de mécanismes de
cogestion des patients.
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5. RESULTATS DE LA RECHERCHE DOCUMENTAIRE

La stratégie de recherche documentaire a permis de répertorier 4173 publications différentes. Aprés avoir effectué les étapes
de sélection et d'évaluation de I'éligibilité, dix publications ont été retenues. Les documents inclus consistent en six
recommandations de pratique clinique [29-34] et quatre revues systématiques [25, 35-37]. La Figure 3 présente le
diagramme de sélection des documents. La liste des publications exclues ainsi que les raisons d’exclusion sont présentées
al'Annexe 4. La recherche documentaire n'a pas permis d'inclure de document portant spécifiquement sur les inconvénients

ou les impacts organisationnels liés aux soins palliatifs ambulatoires.

FIGURE 3. DIAGRAMME DE SELECTION DES DOCUMENTS

1) Identification

Bases de données indexees N\
(n =5398)

PubMed (n = 2577)

Embase (n = 2236)
Bibliothéque Cochrane (n = 475)
Centre for Reviews and Dissemination (n = 110)

Littérature grise et autres
sources documentaires
(n=69)

2) Sélection

Documents révisés apres retrait
des doublons

Documents exclus

éligibles

[ Bibliographies des études
(n=10)

|-

- Texte complet -
(n=171)

|

-..-..> " - L Y L1 A =
~Titre et résumé - Ne satisfait pas aux critéres d'éligibilité (n = 4012)
(n =4173)
3) Eligibilité et qualité
T Documents exclus et motifs d’exclusion
Documents révisés (n=161)
__-_> -

» Ne satisfait pas aux critéres d'éligibilité (n = 158)
* Qualitt méthodologique insuffisante (n = 3)

4) Extraction des données

Documents inclus par type
(n=10)

¢ Revues systématiques (n = 4)
* Recommandations de pratique clinique (n = 6)




5.1 Recommandations de pratique clinique

La recherche documentaire a permis d'identifier six organismes ayant émis des recommandations de pratique clinique (RPC)
[29-34], dont cing provenant de 'Amérique du Nord. Trois de ces documents présentent des recommandations plus
spécifiques au domaine de I'oncologie [29, 34], tandis que les trois autres portent sur les soins palliatifs de fagon plus
générale [31-33]. La qualité méthodologique a été évaluée comme étant faible a modérée. Les recommandations sont
présentées de fagon claire et précise dans la plupart des documents, mais ne s'appuyant pas toujours sur une analyse
systématique des données probantes. De plus, les informations concernant 'implication des patients dans le développement
des recommandations et I'impact économique des recommandations faites ne sont généralement pas rapportées. Les
principales caractéristiques de ces documents sont présentées au Tableau 4.

TABLEAU 4. CARACTERISTIQUES GENERALES DES DOCUMENTS DE RECOMMANDATIONS DE PRATIQUE CLINIQUE

RECENSES

Organismes (année), [réf]

Clientele

Utilisation d’'une méthode
systématique pour

Etats-Unis

pratique en oncologie

Pays visée SR identifier les données
probantes
National Comprehensive Cancer Soutenir les équipes d’oncologie pour assurer la
Network (NCCN) (2016) [29] Oncologie meilleure qualité de vie possible aux patients tout au Oui
. . long de la trajectoire de soins
Etats-Unis
Network of the German Intégrer précocement les soins palliatifs en oncologie
Comprehensive Cancer Centers Oncolodie en développant des structures, des processus Non
(NGCCC) (2016) [30] 9 cliniques, de la recherche et de I'enseignement dans
Allemagne les centres de cancérologie allemands
Campagne canadienne Choosing Aider les professionnels de la santé et les patients &
wisely | Choisir avec soin (Société engager un dialogue au sujet des examens et des
canadienne des medecins de soins Générale traitements inutiles et & les aider a faire des choix Non
pailiatifs) (2014) [31] judicieux et efficaces en vue d’assurer des soins de
Canada qualité
Institute for Clinical Systems Aider les fournisseurs de soins primaires et
Improvement (ICSI) (2013) [32] - spécialisés dans l'identification et la prise en charge .
Générale . . . Oui
- . des adultes présentant une maladie grave qui
Etats-Unis : e . e
pourraient bénéficier de soins palliatifs
National Consensus Project for
Quality Palliative Care (NCP) (2013) - Améliorer la qualité des soins palliatifs aux Etats-
[33] Générale Unis Non
Etats-Unis
American Society of Clinical Opinion clinique provisoire concernant l'intégration
Oncology (ASCO) (2012) [34] Oncologie précoce des services de soins palliatifs dans la Oui
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National Comprehensive Cancer Network (NCCN), 2016

Dans son document de RPC, le NCCN propose de nombreux algorithmes de prise en charge des patients en fonction des
différents domaines ou motifs d'intervention en soins palliatifs, basés sur une revue systématique de la littérature [29]. Des
critéres de référence en consultation de soins palliatifs spécialisés ont été établis selon les données cliniques des patients,
le contexte social et des données provenant de I'équipe soignante. De plus, le NCCN recommande que les établissements
développent des processus pour intégrer les soins palliatifs dans la trajectoire de soins des patients atteints de cancer. Les
besoins en soins palliatifs de ces patients devraient notamment étre systématiquement dépistés lors de la visite médicale
initiale, & des intervalles réguliers et lorsque cliniquement pertinent.

Network of German Comprehensive Cancer Centers (NGCCC), 2016

Dans le document du NGCCC, 30 propositions de RPC ont été développées a la suite d’'une consultation de type Delphi
auprés d'un groupe multidisciplinaire incluant 52 experts (directeurs médicaux, médecins, chercheurs, infirmiers,
professeurs cliniciens) travaillant dans des centres de cancérologie [30]. Pour chacune des propositions, les experts devaient
se prononcer sur le libellé de la recommandation, sa pertinence et sa faisabilité a I'aide d’'une échelle de Likert a quatre
niveaux. Au terme de trois rondes de consultations, un consensus a été obtenu pour 29 des 30 propositions de
recommandations. Parmi celles-ci, une portait spécifiquement sur le moment optimal pour intégrer les soins palliatifs dans
la trajectoire du patient et deux portaient sur I'utilisation d’unités d’hospitalisation de jour et de cliniques externes de soins
palliatifs. Les recommandations retenues sont les suivantes :

» Tous les patients atteints de cancer doivent avoir accés a des soins palliatifs au moment du diagnostic de la
maladie incurable, et ce, indépendamment du fait qu'un traitement visant la tumeur soit entrepris;

» Une clinique externe constitue une structure importante pour l'information et le traitement précoce des patients
atteints de cancer. Un centre de cancérologie doit offrir des consultations ambulatoires interdisciplinaires en soins
palliatifs, en particulier avec des compétences spécialisées en soins palliatifs, pendant au moins deux heures
deux fois par semaine et sur rendez-vous;

» Dans les unités d’hospitalisation de jour de chacun des départements ou des patients atteints de cancer sont
traités, un accés a des soins palliatifs spécialisés doit étre offert.

D'autres recommandations plus spécifiques a la composition optimale de I'équipe de soins palliatifs, & I'approche
multidisciplinaire de la prise en charge des patients, & I'utilisation d’outils de mesure validés et a l'intégration des soins
palliatifs spécialisés dans les niveaux décisionnels en oncologie ont également été émises.

Société canadienne des médecins de soins palliatifs (SCMSP), 2014

Dans le cadre de la campagne canadienne « Choisir avec soin » soutenue par 'Association médicale canadienne (AMC),
la SCMSP a émis cing RPC susceptibles d’améliorer la pertinence des soins palliatifs au Canada [31]. Parmi celles-ci, il est
recommandé d'éviter de retarder de prodiguer des soins palliatifs aux patients gravement malades, présentant une détresse
physique, psychologique, sociale ou spirituelle, sous prétexte qu'ils regoivent un traitement visant la maladie. De plus, elle
recommande d’éviter de retarder les discussions sur la planification préalable des soins.

Institute for Clinical System Improvement (ICSI)?, 2013

A la suite d'une revue systématique de la littérature scientifique, I'CSI a émis 17 RPC [32]. Parmi celles-ci, I'CSI
recommande de débuter les soins palliatifs au moment du diagnostic d’une pathologie grave et de les continuer tout au long
du traitement, et ce, jusqu’au déces du patient et pendant la période de deuil pour ses proches. Cette recommandation, dont
le niveau de preuve a été qualifié de faible par les auteurs, est basée sur plusieurs études, notamment celle de Temel et al.
(2010) portant sur une intervention précoce en soins palliatifs chez les patients atteints de cancer du poumon non a petites
cellules de stade métastatique [38]. L'organisme suggére également des critéres cliniques permettant d’'amorcer les soins
palliatifs plus précocement. Ces critéres sont :

* laprésence de symptdmes non contrdlés en raison d’un cancer ou de traitements;
*  un diagnostic de maladie incurable;
* une progression de la maladie malgré les traitements.

3 'ICSI est un organisme américain indépendant sans but lucratif dont I'objectif est d’évaluer des situations de santé complexes en identifiant
les meilleures pratiques et innovations afin d'améliorer la santé de la population américaine a des colts moindres.
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National Consensus Project for Quality Palliative Care (NCP), 2013

A la suite de la révision des données probantes issues d’une recherche documentaire effectuée dans plusieurs bases de
données indexées et dans des publications d’'organisations médicales et professionnelles, 28 recommandations concernant
la qualité des soins palliatifs ont été émises par le NCP [33]. Celles-ci ont été regroupées en huit domaines :

L’évaluation interdisciplinaire exhaustive du patient et de sa famille au moment opportun;
L'identification des préférences, valeurs et besoins du patient et de sa famille;

L'utilisation d’une équipe interdisciplinaire spécialisée en soins palliatifs;

L'implication encouragée et supervisée de bénévoles spécialisés;

Le soutien pour la formation professionnelle;

L’évaluation continue du développement du programme de soins palliatifs (qualité et performance);
Le soutien psychologique de I'équipe de soins palliatifs;

Les ressources de la communauté pour assurer une continuité en soins palliatifs.

N>R WN =

Parmi les recommandations émises, le NCP mentionne notamment qu’une évaluation interdisciplinaire compléte et au
moment opportun du patient et de sa famille devrait constituer la base du plan de soins a développer. Cette évaluation doit
étre coordonnée et doit permettre d’évaluer tous les domaines pertinents touchant & la qualité de vie des patients (domaines
physique, psychologique, social et spirituel). Les décisions concernant les traitements doivent étre basées sur les objectifs
de soins décidés par le patient et sa famille avec I'équipe interdisciplinaire, une évaluation des risques et des bénéfices et
sur les meilleures données probantes disponibles. De plus, afin d’en assurer la qualité, les soins prodigués devraient étre
coordonnés et constamment ciblés sur la trajectoire de la maladie afin d'offrir les meilleurs soins au meilleur moment selon
la condition clinique du patient.

American Society of Clinical Oncology (ASCO), 2012

Dans une opinion clinique provisoire publiée en 2012, 'ASCO recommande que les patients atteints d’'un cancer
métastatique du poumon non a petites cellules puissent bénéficier de soins palliatifs et de soins oncologiques standard de
fagon concomitante, et ce, dés le diagnostic [34]. En s'appuyant sur 'analyse de la littérature scientifique, les auteurs de
cette publication suggérent également que cette approche puisse étre étendue a d'autres types de cancers métastatiques
ou trés symptomatiques, et ce, en raison des gains potentiels sur les symptomes ressentis par les patients, la qualité de vie,
la satisfaction du patient et le fardeau de la maladie pour le patient et les proches aidants. Ces opinions sont basées
principalement sur I'analyse d'ECR, incluant I'étude de Temel et al. (2010) [38], jugée comme étant une preuve de haut
niveau par les auteurs.

14



5.2 Revues systématiques

Quatre revues systématiques de bonne qualité méthodologique concernant l'efficacité des soins palliatifs sur plusieurs
indicateurs d'intérét ont été retenues [25, 35-37]. Les caractéristiques générales de ces publications sont présentées au

Tableau 5.
TABLEAU 5. CARACTERISTIQUES GENERALES DES REVUES SYSTEMATIQUES
Période de
Auteurs (année), Pobulations recherche
[réf] Objectifs t‘:)iblées documentaire Principaux indicateurs étudiés
Pays Nombre d’études
incluses
5 Survie, mortalité, utilisation des
Cunningham et al. Réviser les données probantes 01-2000 a 11-2015 ressources de soins de santé (incluant le
) - A Cancers et : - o N
(2016) [25] sur les soins palliatifs offerts a maladies 16 lieu du déces), gravité des symptémes
I'extérieur de I'hopital, incluant . (douleur, dyspnée, fatigue, nausée),
: . o chroniques non . ; .
Etats-Unis (ICER) les cliniques externes et les K : . détresse psychologique du patient, de sa
. . L malignes (Etats-Unis ou : / "
soins offerts a domicile famille ou de ses proches aidants, qualité
Canada seulement) " ; .
de vie, impacts économiques
Réviser la littérature existante \ . .
Siouta et al. (2016) concernant les modéles Cancers et 01-1995 & 12-2013 Types |thwgntlons, em.p'ace”?e’?tv
e . - ; moment d'initiation des soins palliatifs,
[35] d'intégration des soins palliatifs maladies s L .
. . 14 composition des équipes, collaboration
en Europe (patients chroniques non - . .
. o K entre les équipes, efficacité des modeles
Belgique hospitalisés, clinique externe et malignes ! o
S o (Europe seulement) de soins palliatifs
soins a domicile)
Tassinari et al. (2016) e ) . Cancer.s et 01-2000 3 06-2015 Qualité Qe vie, controle.dles symptomes,
[36] valuer Ig role’des soins mgladles survie globale, quallte des soins,
palliatifs précoces chroniques non 14 satisfaction des patients et des proches
malignes aidants, codts

ltalie

DiMartino et al. (2014)
[37]

Etats-Unis

Déterminer si les soins
palliatifs en milieu hospitalier,
en clinique externe ou a
domicile sont plus efficaces
que les soins usuels pour
réduire les visites a I'urgence
des patients en fin de vie

Cancers avancés
(stade Ill, IV ou
métastatiques)

Début des bases de
données a 05-2014
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Visite a l'urgence

ICER: Institute for Clinical and Economic Review

Cunningham et al. (2016)

Quatre des seize études incluses dans I'analyse de Cunningham et al. portaient spécifiquement sur la clientéle oncologique
[38-41] et cing ont évalué l'impact d’une intervention décrite comme étant prodiguée de fagon précoce [38 42]. La qualité
méthodologique de 'ensemble des documents retenus a été jugée de faible a modérée par les auteurs.

A partir des données extraites, Cunningham et al. estiment que les soins palliatifs délivrés en externe ou & domicile
pourraient étre bénéfiques pour améliorer la qualité de vie, les symptomes anxio-dépressifs et la satisfaction des patients,
ainsi que pour limiter I'utilisation des ressources hospitaliéres en fin de vie. Avec un niveau de preuve plus faible, les données
suggerent également un effet positif sur la survie, la gravité des symptdmes physiques et psychologiques du patient et la
détresse psychologique des proches aidants. Au point de vue économique, I'analyse des données probantes permet aux
auteurs de conclure que, comparativement aux soins de santé usuels, les interventions en soins palliatifs ambulatoires ou
a domicile présentent un ratio colt-efficacité favorable et pourraient méme étre économiques pour les systémes de santé.
Toutefois, ils mentionnent que ces estimations ne prennent pas en compte les frais habituellement payés par les systémes
de santé qui sont pris en charge par le patient lui-méme ou ses proches aidants dans un contexte de soins palliatifs délivrés
a 'extérieur de 'hopital.
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Siouta et al. (2016)

Parmi les 14 documents inclus dans l'analyse, quatre portaient spécifiquement sur le cancer [43-46]. En raison de
I'hétérogénéité des études, aucune comparaison directe des modéles d'intégration des soins palliatifs répertoriés n'a pu étre
effectuée. Toutefois, les auteurs spécifient que la plupart des études montrent un impact positif de I'implication d’une équipe
multidisciplinaire en soins palliatifs sur la gestion des symptoémes, la qualité de vie, I'investissement des proches aidants, la
continuité et la coordination des soins, le nombre d’admissions a I'hdpital, le lieu du déceés et les colits. Malgré des similarités
observées dans les différents modéles d’intégration des soins palliatifs, aucune étude ne présente une intervention optimale
sur tous les aspects. En conséquence, a partir des informations recueillies, les auteurs ont proposé un gabarit générique
pour l'organisation d’'une offre de services en soins palliatifs intégrés pour les maladies malignes et non malignes. Les
éléments proposés dans ce gabarit sont :

» Interventions ciblées sur le contréle des symptémes, le suivi des patients et de leur famille et la formation du
personnel soignant;

»  Offre de services pouvant s'intégrer a tous les types de structure de soins;

» Interventions pouvant étre initiées pendant la trajectoire de soins (de fagon concomitante ou en fin de vie);

»  Composition multidisciplinaire (médecin, infirmiere, psychologue, travailleur social, agent administratif) de I'équipe
de soins palliatifs;

»  Travail collaboratif des professionnels concernés.

Tassinari et al. (2016)

Quatorze publications rapportant les résultats d’ECR évaluant limpact de lintégration précoce des soins palliatifs
comparativement aux soins standard, dont trois rapportant les résultats de 'ECR mené par I'équipe de Temel et al. [38, 47,
48] et deux portant sur les travaux de Bakitas et al. [39, 40], ont été incluses. L'analyse qualitative de ces publications a
permis aux auteurs de conclure que, malgré la diversité des modeles de soins, I'intégration précoce des soins palliatifs chez
les patients ayant un cancer avancé ou une maladie chronique non cancéreuse permettrait d’améliorer la qualité de vie, les
symptémes, la survie globale ainsi que la satisfaction du patient et de sa famille. A la lumiére des études révisées, les
auteurs de cette revue systématique concluent qu’une approche simultanée en soins curatifs et soins palliatifs devrait étre
considérée comme un standard de soins pour les patients atteints de cancer ou d’'une autre maladie chronique.

DiMartino et al. (2014)

La revue systématique de DiMartino et al. a porté sur I'étude de I'impact des soins palliatifs sur le nombre de visites a
l'urgence des patients atteints d'un cancer avancé (stade lll, IV ou métastatique) [37]. Les études incluant des populations
mixtes (cancer et autres maladies) étaient également éligibles si plus de 50 % de la population étudiée était atteinte de
cancer. Treize publications ont été incluses [38, 39, 49-59], dont deux provenant du Canada [50, 58]. En raison de la
variabilité élevée des interventions en soins palliatifs répertoriées, I'impact sur les visites a l'urgence a été évalué de
fagon qualitative. Globalement, huit des études analysées suggérent qu’une intervention de soins palliatifs, quelle qu’en soit
la nature, pourrait diminuer le nombre de visites a l'urgence des personnes atteintes d'un cancer avancé en fin de vie [50-
53, 56-59]. Ces résultats sont tous issus d'études observationnelles. Aucun des ECR inclus dans cette revue de synthése
[38, 39] ne suggere une différence significative sur le nombre de visites a I'urgence associée aux soins palliatifs. En raison
du devis des études et de la présence d’hétérogénéité clinique, les auteurs estiment qu'il y a présentement peu de données
probantes de bonne qualité supportant I'hypothese que les soins palliatifs pourraient diminuer le nombre de visites a
I'urgence des patients atteints d’'un cancer avancé en fin de vie. Les auteurs mentionnent également le besoin d’études plus
rigoureuses sur le sujet afin d'améliorer la qualité des soins offerts aux personnes atteintes de cancer et réduire
potentiellement les colts et les visites non nécessaires a I'urgence en période de fin de vie.

521  Analyse critique des revues systématiques incluses

Les quatre revues systématiques incluses sont jugées de bonne qualité méthodologique notamment en raison du fait qu'elles
présentent des éléments suggérant une bonne planification de leur synthese (critéres d'inclusion et d’exclusion des études,
questions de recherche selon les principes du PICO [population, intervention, comparateur et résultats (outcomes)] et une
méthodologie de recherche documentaire adéquate et selon les standards de qualité établis. Les documents considérés par
ces revues étaient également facilement identifiables et bien décrits. Il faut préciser toutefois qu'aucune de ces revues n'a
rapporté suffisamment d'informations permettant de juger du risque qu'il y ait ou non un biais de publication. En raison de
I'hétérogénéité des études primaires incluses, tant au plan clinique qu'au plan méthodologique, aucune méta-analyse ou
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agrégation des données n’a été effectuée par les auteurs de ces revues systématiques. Les études incluses dans ces revues
de synthése ne portent pas uniquement sur des populations de patients atteints d'un cancer, mais incluent aussi des patients
avec d'autres types de maladies chroniques. De plus, les interventions en soins palliatifs évaluées ne sont pas similaires et
ont été menées dans différents milieux cliniques (hospitalisation, clinique externe ou a domicile). Les études originales
incluses dans ces revues évaluent différents indicateurs et n'utilisent pas toujours les mémes méthodes ou outils
d’évaluation. Enfin, dans deux revues systématiques, seules les études provenant des Etats-Unis et du Canada [25] ou de
I'Europe [35] ont été considérées.
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5.3  Analyse des données des études originales

Bien que les informations disponibles dans les guides de pratique clinique et les revues systématiques de la littérature soient
cohérentes et pertinentes, elles demeurent toutefois insuffisantes pour se prononcer précisément sur l'efficacité des
interventions de soins palliatifs en mode ambulatoire en oncologie. Il est ainsi apparu nécessaire d’analyser les résultats
des études originales identifiées dans les guides de pratique et les revues de synthése, ciblant les soins palliatifs
ambulatoires offerts aux patients d'oncologie. Une mise a jour a été effectuée pour trouver les études publiées aprés la
revue de synthése la plus récente [25]. Les critéres d'éligibilité des études sont présentés a la section 3.1.4. Seules les
études avec groupe de comparaison ont été considérées.

Ainsi, 70 études ont été identifiées dans les guides de pratique clinique et les revues de synthese. La mise a jour de ces
données a permis d'ajouter 19 nouvelles études originales publiées depuis janvier 2015. Sur 'ensemble des documents
répertoriés, 22 étaient éligibles [38-44, 48, 55, 60-72]. Les documents inclus consistent en sept ECR (10 publications
scientifiques) [38-43, 48, 60-62] et 12 études observationnelles (cing études prospectives [55, 63-66] et sept études
rétrospectives [44, 67-72]) ayant un groupe comparateur. Les caractéristiques détaillées des études retenues sont
présentées a 'Annexe 6. La Figure 4 présente le diagramme de sélection des documents. La liste des publications exclues
pour cette analyse ainsi que les raisons d’exclusion sont présentées a I'Annexe 4.

FIGURE 4. DIAGRAMME DE SELECTION DES ETUDES ORIGINALES
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5.3.1 Description des interventions en soins palliatifs évaluées dans les études originales

Différentes modalités d'intervention en soins palliatifs ambulatoires ont été évaluées dans le cadre des 19 études originales
incluses dans cette analyse (décrites dans 22 documents). Les principales caractéristiques de ces modéles sont présentées
au Tableau 6. Douze études, dont quatre ECR [38, 40, 41, 61], ont évalué I'efficacité d’'une consultation externe avec un
médecin et/ou une infirmiére spécialisés en soins palliatifs [38, 40, 41, 61, 63-67, 69, 71, 72]. Quatre études ont porté sur
une intervention en soins palliatifs ambulatoires effectuée par une équipe interdisciplinaire sans préciser le parcours de soins
[44, 55, 68, 70]. Dans trois études, les interventions évaluées intégraient des réunions multidisciplinaires pour discuter des
besoins en soins palliatifs des patients atteints d'un cancer de stade avancé [44, 63, 64]. Trois ECR ont étudié plus
particulierement 'impact d’interventions en éducation thérapeutique du patient [39, 40, 42]. Un des sept ECR inclus dans
I'analyse, publié en deux documents, a évalué I'efficacité d’'un programme communautaire de soins palliatifs en oncologie
[43, 60].

TABLEAU 6. PRINCIPALES CARACTERISTIQUES DES INTERVENTIONS EN SOINS PALLIATIFS AMBULATOIRES
REPERTORIEES DANS LES ETUDES ORIGINALES

£ 2 | we | 2 &

Ss 39 3L | So2 822 S23 | 5§83
53 |53 5% 552 |22E| 55% |§8s¢
e |o% o8 |BEL | Ea8s| §8= | 28ES
Ssg2/S5sg| S5 | 5§99« | 885 | 582 | 5253
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ECR

Bakitas et al. (2009) [39] X

Bakitas et al. (2015) [40] X X

Jordhoy et al. (2000 -2001) [43, 60] X

Maltoni et al. (2016) [61, 62] X

Rummans et al. (2006) [42] X

Temel et al. (2010) [38, 48] X

Zimmermman et al. (2014) [41] X

Etudes prospectives non randomisées

Blackhall et al. (2016) [63] X X

Daly et al. (2013) [55] X

Ferrell et al. (2015) [64] X X

Nakajima et al. (2016) [65] X

Rugno et al. (2014) [66] X

Etudes rétrospectives

Amano et al. (2015) [67] X

Colombet et al. (2012) [44] X X

Hui et al. (2014) [68] X

King et al. (2016) [69] X

Nieder et al. (2016) [70] X

Otsuka et al. (2013) [71] X

Scibetta et al. (2016) [72] X




5.3.1.1 Description des interventions basées sur une consultation externe effectuée par un médecin, une
infirmiére spécialisée en soins palliatifs ou les deux

Essais cliniques randomisés

Dans I'étude de Maltoni et al., 207 patients nouvellement diagnostiqués avec un cancer du pancréas inopérable ont été
randomisés pour étre suivis par I'équipe de soins palliatifs de fagon systématique (n = 107) ou lorsque cliniquement indiqué
(n=100) [61, 62]. Suivant la randomisation, le groupe de patients bénéficiant systématiquement des services offerts par
I'équipe de soins palliatifs avait une premiéere consultation par un médecin spécialiste durant laquelle les recommandations
cliniques du guide de pratique du National Council for Palliative Care (NCPC) [33] étaient appliquées. Par la suite, les
patients étaient revus tous les deux a quatre semaines jusqu'a leur déces. Le médecin spécialiste en soins palliatifs avait la
possibilité de prescrire des médicaments et de diriger le patient vers d’autres intervenants. Toutes les recommandations et
prises de décisions thérapeutiques étaient partagées avec le médecin oncologue.

Dans I'étude de Temel et al., 151 patients ayant eu un diagnostic de cancer du poumon non a petites cellules de stade
métastatique ont été randomisés [38]. Les patients assignés au groupe intervention (n = 77) étaient vus systématiquement
en consultation externe de soins palliatifs par un médecin et une infirmiére dans les trois semaines aprés leur diagnostic de
cancer avancé tandis que les patients du groupe controle (n = 74) recevaient des soins oncologiques usuels. Les
consultations suivantes étaient effectuées selon les besoins du patient, a la demande de I'oncologue ou de I'équipe de soins
palliatifs. La visite initiale du patient a la clinique externe était d’'une durée moyenne de 55 minutes et le déroulement
s'appuyait sur les recommandations du guide de pratique du National Council for Palliative Care (NCPC) [33]. Elle consistait
en une évaluation des symptdmes physiques, psychosociaux, la compréhension et la gestion de la maladie par le patient et
ses proches aidants, I'établissement des objectifs thérapeutiques et la coordination des soins selon les besoins du patient.
Les résultats de la consultation étaient intégrés au dossier médical électronique du patient.

Dans I'étude de Zimmerman et al., des patients atteints d’'un cancer de stade avancé (pulmonaire, gastro-intestinal, génito-
urinaire ou gynécologique) ont été randomisés en deux groupes [41]. Les patients du premier groupe bénéficiaient d’'une
intervention en clinique externe de soins palliatifs en plus du suivi par 'oncologue (n = 228) et les patients du deuxiéme
groupe étaient suivis de fagon usuelle par leur oncologue (n = 233). Les patients du premier groupe ont été vus en
consultation par un médecin spécialiste en soins palliatifs et une infirmiére une fois par mois ou plus, au besoin. A chacune
des consultations, une évaluation systématique des symptdmes, des objectifs de traitement, des besoins du patient et des
proches aidants sur les plans physique, psychologique, social et spirituel, et des difficultés rencontrées dans la gestion de
la maladie était effectuée par le personnel médical. Les ressources en soins a domicile étaient également expliquées et
offertes lors des visites a la clinique externe de soins palliatifs. La premiere visite avait une durée évaluée
entre 60 et 90 minutes et les consultations suivantes, entre 20 et 50 minutes. Un suivi téléphonique était réalisé par une
infirmiére aprés chaque consultation. De plus, un service téléphonique 24 heures sur 24 était disponible pour les urgences.
Les patients suivis en clinique externe avaient un accés facilité vers une unité d’hospitalisation en soins palliatifs pour la
gestion des symptémes. L'équipe de soins palliatifs assurait le suivi des patients en cas d’hospitalisation dans un autre
service. Une communication et une coordination étaient faites avec le médecin de famille et les ressources communautaires
(soins a domicile, maisons de soins palliatifs). Les infirmieres de cette clinique étaient formées en soins palliatifs initialement
pendant 10 jours, puis de fagon continue.

Etudes prospectives non randomisées

clinique externe de soins palliatifs d'un centre de cancérologie par les médecins oncologues [63]. La consultation se déroulait
avec la participation d’un médecin de soins palliatifs et d’une infirmiére. En paralléle de ces consultations, les patients étaient
suivis en oncologie, en chirurgie ou en radiothérapie selon le cas. La référence a un travailleur social ou a un conseiller
spirituel, non rattaché a la clinique externe, était également possible si nécessaire. Les dossiers des patients pouvaient étre
aussi présentés lors d’une réunion multidisciplinaire hebdomadaire (Supportive Care Tumor Board) pour améliorer la
coordination des soins. Ces patients ont été comparés a ceux d’'un groupe contrble (n = 198) ayant les mémes
caractéristiques, mais n’ayant pas été vu a la clinique de soins palliatifs.

Dans I'étude de Ferrell et al., un suivi en soins palliatifs a &té proposé par le médecin oncologue a 272 patients atteints d'un
cancer du poumon non a petites cellules de stade I-IV [64]. L'intervention en soins palliatifs était initiée par l'infirmiere qui
effectuait une évaluation selon les recommandations du NCPC [33]. Elle proposait un plan de traitement personnalisé en
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soins palliatifs. Le dossier du patient était présenté en réunion interdisciplinaire hebdomadaire a laquelle participaient les
médecins de soins palliatifs, infirmieres de soins palliatifs, chirurgiens, oncologues, travailleurs sociaux, nutritionnistes et
physiothérapeutes. Des recommandations de soins palliatifs étaient émises. Celles-ci étaient approuvées par I'oncologue
traitant qui amorgait, par la suite, les prises de rendez-vous avec les professionnels et services en soins de soutien
concernés. L'impact de ce mode de suivi a été comparé au suivi usuel offert par les oncologues.

Dans I'étude de Nakajima et al., 91 patients ayant un diagnostic de cancer avancé en progression traités avec une premiére
ligne de chimiothérapie ont été inclus [65]. Un groupe de patients ayant bénéficié d'un suivi régulier par une équipe
multidisciplinaire comprenant des médecins et des infirmieres spécialisés en soins palliatifs (n = 28) a été comparé un groupe
ayant recu le suivi usuel en oncologie (n = 63). Les patients du groupe intervention ont été vus par I'équipe de soins palliatifs
au moins une fois par semaine afin d’évaluer leurs symptémes physiques et psychologiques. Un service téléphonique était
également disponible 24 heures sur 24.

Finalement, dans I'étude de Rugno et al., un groupe de patientes atteintes d’'un cancer du sein ou d’un cancer gynécologique
avancé et ayant bénéficié d’au moins une consultation en soins palliatifs pendant les traitements curatifs (n = 37) a été suivi
et comparé a un groupe de patientes n‘ayant pas eu de consultation avec I'équipe de soins palliatifs avant I'arrét des
traitements curatifs (n = 50) [66]. Les consultations en soins palliatifs consistaient en premier lieu en une évaluation des
symptdémes effectuée par une infirmiére a I'aide du questionnaire ESAS (Edmonton Symptom Assessment System). Selon
les résultats, révisés par le médecin de soins palliatifs, différents professionnels (pharmacien, nutritionniste, orthophoniste,
travailleur social, conseiller spirituel, musicothérapeute, psychologue, physiothérapeute, ergothérapeute) pouvaient
également intervenir auprés de la patiente [73]. L'équipe interdisciplinaire intervenait tant auprés des patientes hospitalisées
a l'unité de soins palliatifs que celles suivies en ambulatoire.

Etudes rétrospectives

Dans I'étude d’Amano et al., les patients atteints d'un cancer avancé (n = 265) ont été vus précocement (plus de trois mois
avant leur décés; n = 54) ou plus tardivement (moins de trois mois avant leur déces; n = 211) en clinique externe de soins
palliatifs d’'un centre de cancérologie [67]. Les professionnels impliqués étaient des médecins de soins palliatifs et des
infirmiéres spécialisées. Les patients ont été suivis une fois par semaine. Le suivi prévoyait soit la prescription d’'un traitement
ou des recommandations thérapeutiques.

Dans I'étude de King et al., 82 patients atteints d’'un cancer du poumon non a petites cellules de stade avancé ont été suivis
en ambulatoire par un pneumo-oncologue ayant complété une formation postdoctorale (fellowship) en médecine [69]. Les
autres patients (n = 125) recevaient des soins oncologiques standard. Les éléments abordés avec le patient durant les
rencontres de suivi de soins palliatifs ambulatoires incluaient les concepts en lien avec la compréhension du pronostic de la
maladie, la planification a long terme, la prise en charge des symptémes et la prise de décision partagée en lien avec
linitiation de la chimiothérapie.

Dans I'étude d'Otsuka et al., les patients avaient été vus en soins palliatifs ambulatoires soit précocement (plus de trois mois
avant leur décés; n = 137) ou plus tardivement (trois mois et moins avant leur décés; n = 64) [71]. lls ont été suivis par la
méme équipe en cas d’hospitalisation. La premiére visite par le spécialiste en soins palliatifs d'une durée de 60 minutes
consistait en une évaluation médicale et psychosociale approfondie. Elle avait pour objectif d’'émettre des recommandations
concernant la gestion des symptdmes, les objectifs de traitements en soins palliatifs, la compréhension de la maladie et la
planification des ressources a domicile. Une référence vers les soins a domicile ou une maison de soins palliatifs pouvait
étre prescrite au besoin.

Dans I'étude de Scibetta et al., la clinique externe en soins palliatifs était une entité indépendante (SMS : Symptom
Management Service) située dans le centre de cancérologie [72]. L'équipe de soins palliatifs impliquée dans cette clinique
externe était différente de celle intervenant auprés des patients hospitalisés. Les patients ayant eu une consultation initiale
précocement (plus de trois mois avant leur déces; n = 93) ont été comparés aux patients ayant été vus plus tardivement (trois
mois et moins avant leur décés; n = 204). La consultation était menée soit par le médecin de soins palliatifs, soit par
linfirmiére de soins palliatifs. Les patients recevaient de fagon concomitante les soins oncologiques et les soins palliatifs.
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5.3.1.2 Description des interventions ambulatoires effectuées par une équipe interdisciplinaire sans précision
de la trajectoire du patient

Etude prospective non randomisée

Dans I'étude de Daly et al., les patients récemment diagnostiqués avec un cancer avancé de I'appareil pulmonaire, gastro-
intestinal ou gynécologique inclus dans le groupe intervention (n = 278) ont été suivis par une clinique interdisciplinaire de
soins de soutien composée d’une infirmiére, d’un travailleur social et d’un conseiller spirituel [55]. L'intervention reposait sur
plusieurs volets : 1) une évaluation des symptomes, des difficultés rencontrées par le patient et sa famille, 2) la production
d’'un plan de traitement, 3) un suivi en consultation ou par téléphone une fois par mois, 4) I'acces a une ligne téléphonique
d’'urgence, 5) une rencontre une fois par mois entre I'équipe interdisciplinaire de soins palliatifs et 'oncologue pour réviser
et coordonner les soins, et 6) la référence et la coordination des soins du patient avec le milieu communautaire (soins a
domicile, maison de soins palliatifs). Les données des patients suivis en soins palliatifs ambulatoires ont été comparées a
celles d’un groupe contréle composé de 232 patients ayant les mémes caractéristiques suivis en soins oncologiques usuels.

Etudes rétrospectives

Dans I'étude de Colombet et al., I'équipe de soins palliatifs ambulatoires était composée de médecins et d’infirmiéres
spécialisés en soins palliatifs, d’'une psychologue et d’une secrétaire [44]. Les éléments abordés avec les patients (n = 184)
au moment de la consultation a la clinique incluaient la gestion des symptdmes, la prise de décision concernant les soins
de fin de vie, les moyens pour faire face a la maladie, le pronostic, 'organisation et la référence vers les soins a domicile ou
les maisons de soins palliatifs. Les patients pouvaient étre référés a la clinique externe a la suite de recommandations
émises en réunion multidisciplinaire ou directement par la référence de leur oncologue. La fréquence des réunions était
d'une fois par semaine et réunissait oncologues, médecins et infirmiéres de soins palliatifs, psychologues, travailleurs
sociaux et une secrétaire. A l'issue de ces rencontres, des recommandations étaient émises concernant soit le traitement
par chimiothérapie, le besoin de suivi en soins palliatifs ou le recrutement dans un essai clinique. Certains oncologues dans
cette étude avaient regu une formation en soins palliatifs.

Dans I'étude de Hui et al., les patients étaient vus en consultation au centre de soins de soutien selon une approche
d’intervention précoce (plus de trois mois avant le décés; n = 169), ou plus tardive (trois mois et moins avant le
déces; n = 199) [68]. Le centre était en activité cing jours par semaine. L’équipe était composée de médecins et d'infirmiéres
en soins palliatifs et d’'un travailleur social. L'intervention consistait en une évaluation compléte des symptémes, une
évaluation psychosociale et une discussion sur la prise de décision.

Finalement, dans I'étude de Nieder et al., une analyse rétrospective de patients décédés d’'un cancer du poumon non a
petites cellules a été effectuée en fonction du moment ou les soins palliatifs ont été initiés. Un groupe de 22 patients avait
bénéficié de soins palliatifs par une équipe multidisciplinaire de fagon précoce (plus de trois mois avant le décés) et un
groupe de 77 patients de fagon plus tardive (trois mois et moins avant le décés). Il n'y avait pas de critéres de référence
standardisés [70]. Chaque médecin traitant prenait des décisions individualisées pour chacun de leurs patients en fonction
de leurs symptdmes et de leurs préférences personnelles. L’équipe des soins palliatifs offrait un service spécialisé incluant
la prise en charge de la douleur et des problémes nutritionnels ainsi que les services de physiothérapeutes, psychologues
et professionnels en soutien spirituel. Une étroite collaboration avec les soins a domicile, les médecins de famille et les
infirmiéres a domicile était mise en place. Les données des patients ayant bénéficié des services de la clinique de soins
palliatifs ont été comparées a celles provenant de patients (n = 187) n‘ayant pas eu recours a ces services.
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5.3.1.3 Description des interventions basées sur la participation du patient a des séances thématiques
structurées multidisciplinaires a visée éducative

Essais cliniques randomisés

Dans les études de Bakitas et al., I'intervention évaluée était intégrée au projet ENABLE (Educate, Nurture, Advice Before
Life Ends) [39, 40]. Cette intervention visait a offrir des sessions éducatives par téléphone aux patients habitant en région
rurale ou éloignée du centre hospitalier avec un cancer de stade avancé gastro-intestinal, pulmonaire, génito-urinaire ou du
sein (n = 161 dans ENABLE 11 [39] et n = 104 dans ENABLE IlI [40]). Les patients étaient contactés par une infirmiére de
fagon hebdomadaire pendant quatre semaines puis mensuellement. Les séances avaient une durée de 30 a 40 minutes.
Différents thémes structurés étaient abordés : résolution de problemes, communication, soutien social, gestion de
symptomes, planification des soins, ressources disponibles en soins de soutien et soins palliatifs dans la région. Si des
préoccupations particuliéres étaient soulevées, le patient était référé par l'infirmiére vers I'oncologue, I'équipe de soins
palliatifs, la clinique de la douleur ou les ressources communautaires. Une fois par mois, les patients et leurs proches aidants
étaient invités a participer a des séances en petits groupes de 10 a 15 personnes (SMAs : Shared medical appointment).
Ces sessions étaient dirigées par un médecin et une infirmiére spécialisés en soins palliatifs. Différents problemes médicaux
et sociaux étaient discutés. Dans I'étude ENABLE IlI, quelques modifications ont été apportées a l'intervention [40]. Une
visite initiale individuelle par un médecin spécialiste en soins palliatifs a été ajoutée. L'intervention consistait en six séances
téléphoniques hebdomadaires au lieu de quatre. Le contenu pédagogique avait été mis a jour. Les sessions un a trois
abordaient les thématiques en lien avec la résolution de problémes, la gestion des symptdmes, l'identification et la
coordination avec les ressources locales, la communication et la prise de décision thérapeutique. Les sessions quatre a six
concernaient la gestion globale de la maladie. Les patients étaient suivis par téléphone une fois par mois par la suite.

Dans I'étude de Rummans et al., I'intervention évaluée s'adressait aux patients atteints d’'un cancer de stade avancé
nouvellement traités en radiothérapie (n = 103) [42]. Les patients participaient en petits groupes a huit sessions d’éducation
thérapeutique de 90 minutes réparties sur trois semaines. Les séances étaient indépendantes les unes des autres et étaient
composées de cing volets d'intervention (cognitif, émotionnel, physique, social et spirituel). Chacune des sessions débutait
par une séance d’exercices physiques de 20 minutes et se terminait par une séance de relaxation d’'une durée variant de
10 a 20 minutes. Diverses stratégies comportementales pour faire face a la maladie et une période réservée de discussion
en groupe occupaient 'espace entre ces deux séances. Les séances étaient dirigées par un psychiatre ou un psychologue
et, selon les themes abordés, une infirmiére, un travailleur social ou un conseiller en soutien spirituel pouvait s'ajouter. Un
suivi personnalisé était effectué aprés chaque séance avec le psychiatre ou le psychologue.

5.3.1.4 Description d’'un programme d’intervention en soins palliatifs visant la coordination hospitaliére et
communautaire par le développement des compétences

Dans les études de Jordhoy et al., un projet de coopération entre I'unité hospitaliere de médecine palliative (hospitalisation,
clinique externe) et les services de santé communautaire avec une approche multidisciplinaire a été évalué [43, 60]. Pour
améliorer les compétences en soins palliatifs, une formation visant a promouvoir I'évaluation systématique des besoins
psychosociaux et spirituels des patients a été proposée aux professionnels de la santé en milieu hospitalier et
communautaire. Une premiére consultation était organisée dans les locaux de I'unité hospitaliére de médecine palliative
avec le patient et son proche aidant, de méme que le médecin de famille du patient, 'infirmiére communautaire, linfirmiére
ou le médecin spécialiste en soins palliatifs. Un plan d’intervention individuel était alors proposé dans lequel les services
spécialisés en soins palliatifs étaient offerts au besoin. Le suivi était assuré par le médecin de famille et l'infirmiére
communautaire avec le soutien et la supervision de I'équipe hospitaliére de soins palliatifs. Au total, 235 patients ont pu
bénéficier de ce programme. Les données de ces patients ont été comparées a celles d’'un groupe (n = 199) ayant des
caractéristiques similaires, mais suivi dans le cadre de soins oncologiques standards.
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5.3.2

Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur la qualité de vie

Parmi les études retenues, sept ECR [38-43, 61] et quatre études prospectives non randomisées [55, 64-66] ont évalué
l'impact d’'une intervention ambulatoire de soins palliatifs sur la qualité de vie des patients atteints d’'un cancer avancé. Dans
ces études, I'évaluation de la qualité de vie globale a été réalisée avec différents outils de mesure. Sept études ont utilisé
des échelles dérivées des questionnaires Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT) [38-41, 55, 64], deux ont utilisé
le questionnaire European Organisation for Research and Treatment of Cancer — Questionnaire QLQ-C30 (EORTC QLQ-
C30) [43, 60, 66] et deux ont utilisé d’autres types de questionnaires (Linear Analogue Scale of Assessment of Quality of
Life (LASAs) [42] et Good Death Inventory (GDI) [65]). Pour 'ensemble de ces questionnaires, plus le score est élevé,
meilleure est la qualité de vie. Les principaux résultats de chacune de ces études sont présentés au Tableau 7.

TABLEAU 7. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LA QUALITE DE VIE GLOBALE DES PATIENTS ATTEINTS D’UN CANCER AVANCE

Auteurs (année)

[réf]

Echelle de
mesure
(min-max)

Mesure d’effet et modéle d’analyse
statistique

Principaux résultats rapportés dans les études
(intervention / comparateur)

Essais cliniques randomisés

Bakitas et al. (2009) FACIT-Pal Données a l'inclusion, a 1 mois ettous ~ Qualité de vie au cours du temps
[39] (0a184) les 3 mois : (différence de moyennes ajustées)
1) Modéle a effet mixte pour mesures Modele 1:4,6 +2; p=0,02
répétées longitudinales, ajustement sur
la mesure basale; Modéle 2: 8,6 + 3,6; p = 0,02
2) Méme modéle utilisant les 3
derniéres évaluations avant le déces.
Bakitas et al. (2015) FACIT-Pal Modéle a effet mixte basé sur le Qualité de vie a 3 mois (moyenne ajustée) [IC a 95 %]
[40] (0a184) moment du déces, controle de I'effet de  Intervention précoce : 129,9[IC a 95 % :126,6 a 133,3]
la survie sur la qualité de vie. Intervention retardée : 127,7 [IC a 95 % :124,1 a 130,3] (p = 0,34)
Ajustement sur la mesure basale.
Jordhoy et al. (2001) EORTC QLQ-C30  Régression linéaire multivariée. Mesure  Qualité de vie pour la période entre 1 et 4 mois aprés
[43] (0a100) synthese de la qualité de vie par Pinclusion
I'estimation de I'aire sous la courbe du Absence de différence statistiquement significative entre les
score de chaque item pour les 4 groupes et ce, pour toutes les dimensions de la qualité de vie
premiers mois. Calcul de la différence (p>0,1)
de scores par rapport a la mesure
basale.
Maltoni et al. (2016) FACT-Hep Comparaison de la différence moyenne  Qualité de vie & 3 mois (différence de moyennes)
[61] (0a180) (mesure basale & 3 mois) entre les FACT-Hep:3,6 (-1,048,2); p=0,18
deux groupes (test de Student). HCS:2,5(0,4a4,6);,p=0,013
HCS
(0a72)
Rummans et al. (2006) LASAs Comparaison de la différence moyenne  Qualité de vie & 1 mois (score moyen)
[42] (0a100) (mesure basale & 1 mois) entre les Groupe intervention : 72,8 + 20,6
deux groupes (test de Student). Groupe contrble : 64,1 £ 22,5 ; p = 0,047
Modgélisation linéaire généralisée pour Analyse multivariée : p = 0,037
mesures répétées.
Qualité de vie a 2 et 6 mois
Absence de différence significative entre les groupes
Temel et al. (2010) FACT-L Régression linéaire multivariée ajustée  Qualité de vie a 3 mois (différence de moyennes ajustées)
[38] (0a136) pour la valeur basale. 54+24:p=0,03
Zimmermann et al. FACIT-sp Modéle a effet mixte : Analyses de Qualité de vie a 3 mois (différence de moyennes ajustées)
(2014) (0a156) régression ajustées sur les variables de 3,56 (de -0,27 a 7,40) ; p = 0,07
[41] base (siége tumoral, &ge,

chimiothérapie, score ECOG)

Qualité de vie a 4 mois (différence de moyennes ajustées)
6,44 (de 2,132 10,76); p = 0,006
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Echelle de

Auteurs (année) Mesure d’effet et modéle d’analyse Principaux résultats rapportés dans les études
[réf] mesure statistique (intervention / comparateur)
(min-max)
Etudes prospectives non randomisées
Daly et al. (2013) FACT-G Modéle linéaire & effet mixte pour Qualité de vie a 3, 9 et 15 mois
[55] (0a108) mesures répétées dans le temps avec Aucune différence statistiquement significative entre les groupes
ajustement pour le sexe, l'origine contrdles.
ethnique et I'estimation de survie. Amélioration de la qualité de vie au cours du temps pour les
patients du groupe intervention avec une estimation de survie
élevée (p = 0,079)
Ferrel et al. (2015) FACT-L Analyse de covariance multivariée avec  Qualité de vie & 3 mois (moyenne ajustée)
[64] (0a140) ajustement sur la mesure basale et Groupe intervention : 109,1
stade de la maladie. Groupe comparateur : 101,4 ; p < 0,001
Nakajima et al. (2016) GDI Comparaison des médianes des scores  Dimensions de qualité de vie (score médian)
[65] (1a7 pour de 2 domaines de qualité de vie entre 1) « Traitement suffisant » :
chaque item) les deux groupes au moment de Groupe intervention : 5,6 £+ 0,9
(18 domaines) I'hospitalisation en unité de soins Groupe comparateur : 4,7 £ 1,1; p=0,0008
palliatifs (test de Mann-Whitney).
2) « Fin de vie dans le lieu souhaité » :
Groupe intervention : 6,3 £ 0,6
Groupe comparateur : 5,7 £ 0,9 ; p = 0,002
Rugno et al. (2014) EORTC QLQ-C30  Comparaison des médianes des scores  Qualité de vie globale (score médian)
[66] (0a100) entre les deux groupes (test de Mann- Groupe intervention : 66,7

Whitney). Groupe comparateur : 50,0 ; p = 0,022

ECOG: Eastern Cooperative Oncology Group; EORTC-QLQ-C30: European Organisation for Research and Treatment of Cancer — Questionnaire QLQ-C30;
FACIT-Pal : Functional Assessment of Chronic lliness Therapy - Palliative Care; FACIT-sp: Functional Assessment of Chronic lliness Therapy - Spiritual Well-
Being; FACT-G: Functional Assessment of Cancer Therapy — General; FACT-Hep: Functional Assessment of Cancer Therapy for patients — Hepatobiliary;
FACT-L: Functional Assessment of Cancer Therapy for patients with Lung cancer; GDI : Good Death Inventory; HCS: hepatobiliary cancer subscale; IC & 95 %:
intervalle de confiance & 95 %; LASAs: Linear Analogue Scale of Assessment of Quality of Life

L'analyse des données issues des publications recensées suggére qu'une intervention ambulatoire en soins palliatifs peut
améliorer la qualité de vie des patients atteints d’'un cancer avancé.

Parmi les études suggérant une amélioration statistiquement significative de la qualité de vie, les bénéfices ont surtout été
observés dans les quatre premiers mois de suivi [38, 41, 42, 64]. D’autres études ont également noté une amélioration de
la qualité de vie au cours de I'ensemble du suivi effectué chez les patients [39, 66]. L'amélioration de la qualité de vie
observée ne semble pas associée a un mode d'intervention en particulier puisque des bénéfices ont aussi bien été observés
avec des interventions qui reposent sur les services d'une clinique externe [38, 41, 61, 64-66] que celles en éducation
thérapeutique du patient [39, 42]. Toutefois, la valeur clinique des changements observés dans les scores de qualité de vie
des patients bénéficiant d’une intervention en soins palliatifs ambulatoires est peu discutée dans les études.

Les auteurs du seul ECR sur le sujet concernant I'efficacité d’'un programme de coordination communautaire de soins
palliatifs n'ont pas observé de différence sur les scores de qualité de vie entre les groupes étudiés [43]. lls expliquent leurs
résultats notamment par le contexte local, ou les soins usuels offerts aux patients atteints d’'un cancer avancé sont
généralement de bonne qualité, laissant une marge étroite a 'amélioration & la suite de I'implantation du programme. De
plus, I'étude a été menée rapidement aprées la mise en place du programme, ne laissant pas suffisamment de temps aux
professionnels d’acquérir 'expérience adéquate. Bakitas et al. [40] n'ont rapporté aucun bénéfice d’une intervention précoce
en soins palliatifs (moins de deux mois aprés le diagnostic) sur la qualité de vie des patients. Cependant, dans cet ECR,
lintervention dans le groupe contrdle, soit des soins palliatifs offerts plus de trois mois aprés le diagnostic, n'était peut-étre
pas suffisamment retardée pour pouvoir observer une différence. Selon les auteurs, ces résultats pourraient aussi s’expliquer
par un manque de puissance statistique.

Des résultats plus variables sur la qualité de vie ont également été rapportés dans trois autres études [41, 42, 55]. L’étude
de Rummans et al., qui ciblait spécifiquement les patients traités par radiothérapie pour un cancer avancé, a montré un
impact significatif de sessions éducatives en groupe sur la qualité de vie aprés un mois de suivi, mais pas apres deux et six
mois [42]. Les auteurs précisent que le groupe intervention aurait obtenu un bénéfice des sessions éducatives uniquement
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pendant la radiothérapie, le niveau de qualité de vie étant similaire a I'autre groupe aprés la fin des traitements. Zimmerman
et al. n'ont pas montré, aprés trois mois de suivi, d’'amélioration significative sur la qualité de vie des patients ayant bénéficié
d’'une prise en charge en consultation externe de soins palliatifs [41]. Toutefois, une amélioration des scores de la qualité
de vie a été observée apres quatre mois de suivi. Enfin, I'étude prospective de Daly et al. n'a pas montré de différence
statistiquement significative des scores de qualité de vie entre les deux groupes étudiés, mais suggére tout de méme qu'un
suivi ambulatoire interdisciplinaire en soins palliatifs pourrait améliorer la qualité de vie des patients dont I'espérance de vie

est plus élevée [55].
5.3.3

Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur la gravité des symptomes ressentis

L’association entre les soins palliatifs ambulatoires et la gravité des symptdmes ressentis par les patients atteints d’'un cancer
avanceé a été évaluée dans quatre ECR [39-41, 43]. Dans ces études, différents questionnaires ou échelles de mesures ont
été utilisés pour mesurer la gravité des symptomes (Tableau 8). Dans I'ensemble de ces questionnaires, plus le score est
élevé, plus les symptdmes ressentis par le patient sont importants. Les principaux résultats de chacune de ces études sont

présentés au Tableau 8.

TABLEAU 8. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LA GRAVITE DES SYMPTOMES RESSENTIS PAR LES PATIENTS ATTEINTS D’UN CANCER AVANCE

Auteurs (année) Echelle de mesure
[réf] (min-max)

Mesure d’effet et modele d’analyse
statistique

Principaux résultats rapportés dans les études
(intervention / comparateur)

Essais cliniques randomisés

Bakitas et al. (2009) ESAS Données a l'inclusion, @ 1 mois ettousles 3 Gravité des symptdmes au cours du temps (différence de
[39] (02900) mois : moyennes ajustées)

1) Modéle a effet mixte pour mesures g L

répétées longitudinales, ajustement sur la Modéle 1: 27,8 £ 15, p = 0,06

mesure basale; Modéle 2 : -24,2 + 20; p = 0,24

2) Méme modéle utilisant les 3 derniéres

évaluations avant le déces.
Bakitas et al. (2015) QUAL-E Modeéle a effet mixte basé surle momentdu  Gravité des symptomes a 3 mois (moyenne ajustée)
[40] (4a20) déceés, controle de I'effet de la survie sur la Intervention précoce : 11,4 [IC a 95 % :10,8 a 12,1],

qualité de vie. Ajustement sur la mesure Intervention retardée : 12,2 [IC a 95 % :11,6 & 12,8];

basale. (p=0,09

Résultats similaires apreés 6 et 12 mois.

Jordhoy et al. EORTC QLQ-C30 Régression linéaire multivariée. Méthode de  Aucune différence statistiquement significative a 6 mois
(2001) [43] (0a100) bootstrap. Mesure synthése par I'estimation  pour les items du questionnaire en lien avec la gravité des

de Iaire sous la courbe (AUC) du score de symptémes

chaque item pour les 4 premiers mois.

Calcul de la différence de score par rapport

a la mesure basale.
Zimmermann et al. ESAS Modéle a effet mixte : Analyses de Gravité des symptémes a 3 mois (différence moyenne
(2014) [41] (0a90) régression ajustées sur les variables de ajustée)

base (siége tumoral, &ge, chimiothérapie,
score ECOG).

A1,7(53419):p=033

Gravité des symptomes a 4 mois (différence moyenne
ajustée)
-44(88a0,1);p=0,05

EORTC-QLQ-C30: European Organisation for Research and Treatment of Cancer — Questionnaire QLQ-C30; ESAS: Edmonton Symptoms Assessment System;
ECOG: Eastern Cooperative Oncology Group; IC & 95 %: intervalle de confiance & 95 %; QUAL-E: Quality of life at end of life

Les résultats suggérent une réduction de la gravité des symptomes ressentis par les patients atteints d’'un cancer avancé
bénéficiant d’une intervention précoce en soins palliatifs. Zimmermann et al. ont rapporté qu’un suivi en consultation externe
par une équipe de soins palliatifs pouvait diminuer les symptémes ressentis par les patients apres trois et quatre mois de
suivi, avec un résultat statistiquement significatif uniquement a quatre mois (p = 0,05) [41]. Bakitas et al. ont également
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observé une légére diminution de la gravité des symptomes dans deux ECR évaluant une intervention basée sur la
participation du patient a des séances thématiques structurées multidisciplinaires a visée éducative, avec toutefois des
résultats non statistiquement significatifs. L'étude de Jordhoy et al. qui avait pour objectif de mesurer limpact d’un
programme de coordination communautaire intégrant précocement les soins palliatifs ne rapporte pas de différence
statistiquement significative a six mois entre le groupe ayant regu l'intervention et le groupe suivi de maniére usuelle [43].

5.3.4

L'impact des soins palliatifs ambulatoires sur le niveau de détresse psychologique des patients atteints d’'un cancer avancé
a été mesuré dans cing études [38, 43, 61, 64, 66]. Différentes approches ont été utilisées dans ces études a partir des
échelles d'évaluation suivantes : Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) [38, 66], Impact of Event Scale (IES) [43]
et Distress Thermometer (DT) [64]. Une étude a également utilisé I'échelle Patient Health Questionnaire — 9 (PHQ-9) pour
évaluer les symptoémes liés a une dépression majeure [38]. Pour toutes ces échelles, un pointage plus élevé correspond a
une plus grande détresse psychologique. Les principaux résultats de chacune de ces études sont présentés au Tableau 9.

Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur la détresse psychologique

TABLEAU 9. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LES SYMPTOMES DE DETRESSE PSYCHOLOGIQUE DES PATIENTS ATTEINTS D’UN CANCER AVANCE

Auteurs (année) E(;:I:slher:e Mesure d’effet et modeéle d’analyse Principaux résultats rapportés dans les études
[réf] (min-max) statistique (intervention / comparateur)

Essais cliniques randomisés

Maltoni et al. (2016) HADS Comparaison de proportions de patients Gravité des symptomes de détresse psychologique a 3 mois
[61] (0a42) avec un score = a 7 (anormal) dans HADS-Dépression : 34,3 % contre 44,6 %; p = 0,281 (aprés
chacune des sous-échelles (Dépression et ajustement sur valeur basale : p = 0,164)
Anxiété) du questionnaire HADS.
Gravité des symptomes d’anxiété a 3 mois
HADS-Anxiété : 35,9 % contre 52,3 %; p = 0,062 (aprés ajustement
sur valeur basale : p=0,108)
Jordhoy et al. (2001) IES Régression linéaire multivariée. Méthode ~ Aucune différence significative a 6 mois pour les items du
[43] (0a75) de bootstrap. Mesure synthése par questionnaire en lien avec la détresse psychologique
I'estimation de I'aire sous la courbe (AUC)
du score de chaque item pour les 4
premiers mois. Calcul de la différence de
score par rapport a la mesure basale.
Temel et al. (2010) HADS Comparaison de proportions de patients Gravité des symptomes dépressifs a 3 mois
[38] (0a42) avec un score = a 7 (anormal) dans HADS-Dépression : 16 % contre 38 %; p = 0,01
chacune des sous-échelles (Dépression et  PHQ-9 : 4 % contre 17 %; p = 0,04
PHQ-9 Anxiété) du questionnaire HADS et ayant
(0a27) rapporté = 5 symptomes de dépression Gravité des symptomes d’anxiété a 3 mois

majeure selon le questionnaire PHQ-9.

HADS-Anxiété : 25 % contre 30 %; p = 0,66

Etudes prospectives non randomisées

Comparaison des scores moyens de

détresse psychologique selon I'échelle DT.

Gravité des symptomes de détresse psychologique a 3 mois
2,2+22 contre 3,2+ 2,7; p< 0,001

Ferrel et al. (2015) DT

[64] (0a10)
Rugno et al. (2014) HADS
[66] (0a42)

Comparaison de proportions de patients
avec un score = a 11 (anormal) dans
chacune des sous-échelles (Dépression et
Anxiété) du questionnaire HADS.

Gravité des symptomes dépressifs
HADS-Dépression : 37,8 % contre 64 %; p = 0,018

Gravité des symptdmes anxieux
HADS-Anxiété : 48 % contre 67,5 %; p = 0,083

DT Distress Thermometer, HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale; IES: Impact of Event Scale; PHQ-9: Patient Health Questionnaire — 9

Les résultats de quatre études comparatives [38, 62, 64, 66], dont trois sont statistiquement significatifs [38, 64, 66],
suggérent que l'introduction de soins palliatifs ambulatoires dans le suivi de patients atteints d’'un cancer avancé pourrait
étre bénéfique pour réduire les symptdmes de détresse psychologique et de dépression. Cependant, la signification de ces
résultats mérite d’étre nuancée par le fait que différentes interventions ont été évaluées avec diverses échelles de mesure.

27



De plus, dans deux études ou le questionnaire HADS a été utilisé [38, 66], les seuils de signification clinique pour I'analyse
des résultats étaient différents (sept ou plus dans I'étude de Temel et al. [38]; 11 ou plus dans I'étude de Rugno et al. [66]).
Ces seuils ne correspondent pas au méme état clinique puisqu’une dépression est suspectée lorsque le score est plus grand
ou égal a sept alors qu'un score plus grand ou égal a 11 correspond a un niveau de dépression qui peut cliniquement étre
diagnostiquée [74]. Par ailleurs, aucun bénéfice ne semble émerger concernant la réduction des symptémes anxieux
associée aux interventions de soins palliatifs ambulatoires chez les patients atteints d'un cancer avance.

5.3.5 Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur la survie globale

Cing ECR [38-40, 43, 62], deux études prospectives [64, 66] et trois études rétrospectives [69-71] ont porté sur 'évaluation
de impact d’'une intervention de soins palliatifs sur la survie globale médiane des patients (Tableau 10). Cing de ces études,
en majorite des études retrospectives, suggerent une amelioration statistiquement significative de la survie globale mediane
des patients [38, 66, 69-71]. A 'exception de I'étude de Jordhoy et al. dans laquelle une diminution non significative de la
survie globale médiane (différence de 28 jours) a été constatée [43], toutes les autres études ont suggéré que les soins
palliatifs ambulatoires n’anticipaient pas le déces des patients [39, 40, 62, 64, 66]. Dans I'étude de Nieder et al., les soins
palliatifs prodigués plus tardivement (moins de trois mois avant le déces) semblent mener a une diminution de la survie
globale des patients [70]. Toutefois, aucun test statistique n’a été rapporté par les auteurs concernant cette comparaison.
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TABLEAU 10. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS

AMBULATOIRES ET LA SURVIE GLOBALE MEDIANE DES PATIENTS ATTEINTS D’UN CANCER AVANCE

Survie médiane (mois)

Auteurs (année) [réf] interv. - Comp. valeur - p
Intervention Comparateur
ECR
. 14 8,5
Bakitas et al. (2009) [39] (1064 184) (7.0411.1) 55 0,14
. 18,3 11,8
Bakitas et al. (2015) [40] (NR) (NR) 6,5 0,18
3,3 4,2 |
Jordhoy et al. (2001) [43] (26439) (29455) -0,9 0,1
. 6,6 57
Maltoni et al. (2016) [62] (44481) (48476) 0,9 NR
11,6 8,9 2
Temel et al. (2010) [38] (794 117) (644 169) 2,7 0,02
Etudes observationnelles prospectives
38,8 32,2
Ferrel et al. (2015) [64] (NR) (NR) 6,6 0,50
Rugno et al. (2014) [66] NR NR NR NR3
Etudes observationnelles rétrospectives
) 11,9 10,1 4
King et al. (2016) [69] (NR) (NR) 1,8 NR
. . 6,3 (précoce vs comparateur)
5
Nieder et al. 2016)[70]  recoce”: 14 (NR) 77 (\NR) -1 (tardif vs comparateur) 0,001
Tardifs : 6,7(NR) . ;
7,3 (précoce vs tardif)
19 6 "
Otsuka et al. (2013) [71] (15,7 422.3) (04122) 13 0,002

HR = Hazard ratio; interv. : Intervention; comp: comparateur; IC 95 % : intervalle de confiance a 95 %; NR : non rapporté

1 Valeur-p ajustée pour le diagnostic

2HR =7,70 ; p = 0,01 aprés ajustement pour 'age, le sexe et le type d'intervention

3HR =0,692; p = 0,126 (analyse multivariée : HR = 0,480, p = 0,046)

4HR =0,72, p = 0,032 (aprés ajustement pour I'age, les capacités fonctionnelles et le type de maladie)
5 précoce = plus de 3 mois avant le décés, tardif = moins de 3 mois avant le décés
6HR=0,55, p < 0,001 apres ajustement pour 'age, le sexe et le traitement antérieur de chimiothérapie
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5.3.6 Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur I'utilisation des ressources hospitaliéres et I'intensité des
traitements en fin de vie

Les impacts des soins palliatifs ambulatoires sur la qualité ou I'agressivité des soins de fin de vie et l'utilisation des
ressources hospitaliéres ont été évalués dans plusieurs études. Toutefois, en raison de I'nétérogénéité clinique, les résultats
de ces études n'ont pu étre agréges.

5.3.6.1 Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur le taux d’admission en soins palliatifs de fin de vie

La relation entre l'introduction précoce de soins palliatifs ambulatoires et le taux d’admission en soins palliatifs de fin de vie4
a été étudiée dans trois ECR [40, 48, 62], trois études prospectives [55, 63, 64] et trois études rétrospectives [67, 69, 70].
Les résultats de deux études prospectives (Daly et al. [55], et Blackhall et al. [55, 63]) et d’une étude rétrospective (Amano
et al. [67]) semblent indiquer que, comparativement aux soins usuels, les patients ayant regu précocement une intervention
de soins palliatifs ambulatoires sont significativement plus souvent admis en soins palliatifs de fin de vie (Figure 5).
L’ensemble des études suggére de fagon cohérente qu’une intervention précoce en soins palliatifs ambulatoires favorise
I'admission des patients en soins de fin de vie, toutefois 'ampleur de I'effet semble différente selon le devis de I'étude. En
effet, une trés faible augmentation non significative du taux d’admission est observée dans les ECR tandis que des
différences plus importantes sont rapportées dans les études observationnelles prospectives ou rétrospectives.

FIGURE 5. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LE TAUX D’ADMISSION EN SOINS PALLIATIFS DE FIN DE VIE

Intervention  Comparateur Risk Ratio Risk Ratio
Study or Subgroup Events Total Events Total M-H, Random, 95% Cl Year M-H, Random, 95% CI
ECR
Greer et al. [48] 44 62 44 67 1.08 [0.85,1.37] 2012 -
Bakitas et al. (ENABLE IlI) [40] 34 50 37 59 1.08([0.82,1.43] 2015 -
Maltoni et al. [62] 34 76 N 73 1.05[0.73,1.52] 2016 —t
Etudes prospectives
Daly et al. [55) 81 251 66 310 1.52[1.15,2.00] 2013 —
Ferrell et al. [64] 11 21 1" 24 1.14[0.63,2.07] 2015 —r—
Blackhall et al. [63] 121 178 93 198 1.45[1.21,1.73] 2016 =
Etudes rétrospectives
Amano et al. [67] 40 54 99 21 1.58(1.28,1.95] 2015 —
Nieder et al. (précoce vs tardif) [70] 1" 22 28 77 1.38[0.82,2.29) 2016 -T—r—
King et al. [69] 68 82 90 125 1.15(0.99,1.33] 2016 r+
Nieder et al. (précoce vs standard) [70] 11 22 65 187 1.44[0.91,2.28] 2016 T

0.2 05 2 5

Moins d'admission Plus dadmission

L’étude canadienne de Zimmerman et al. rapporte les résultats de quatre indicateurs plus spécifiques pour évaluer le taux
d’admission en soins palliatifs de fin de vie [41]. La proportion de patients ayant été admis dans une unité hospitaliere de
soins palliatifs était plus élevée dans le groupe intervention comparativement au groupe contréle (7,5 % vs 0 %), la proportion
de patients ayant recu une consultation en soins palliatifs lors d’une hospitalisation était également plus élevée (7,9 % vs
0,9 %). Davantage de patients du groupe intervention ont été référés en soins palliatifs infirmiers a domicile (17,1 % vs 3 %)
ou vers un médecin de soins palliatifs & domicile (7,9 % vs 3 %).

4 Soins palliatifs de fin de vie : il s'agit des soins de type « Hospice Care » axés sur le confort du patient en fin de vie au domicile du patient, en
maison de soins palliatifs ou en milieu hospitalier.
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5.3.6.2 Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur le taux d’admission a I’hdpital

Sept études (deux ECR [60, 62], deux études prospectives [55, 63] et trois études rétrospectives [68, 70, 72]) ont porté sur
limpact des soins palliatifs ambulatoires sur la proportion de patients admis a I'hopital. Les indicateurs d’admission
hospitaliére, selon les études, étaient rapportés en totalité [55, 60, 62], dans les trois derniers mois de vie [70] ou dans les 30
derniers jours de vie [60, 62, 63, 68, 72] (Figure 6). Daly et al. ont présenté leurs résultats sous forme graphique sans donnée
numérique extractible et rapportent une absence de différence significative des taux d’hospitalisation entre le groupe de
patients ayant bénéficié des soins palliatifs ambulatoires et ceux ayant regu des soins oncologiques standards [55].

Les résultats de la majorité des études suggérent une réduction du risque d’hospitalisation dans les trois derniers mois de
vie et dans les 30 derniers jours de vie chez les patients ayant bénéficié d’'une intervention précoce en soins palliatifs
ambulatoires. Nieder et al. ont rapporté une diminution statistiquement significative dans les trois derniers mois de vie pour
les patients ayant eu accés a des soins palliatifs plus précocement (plus de trois mois avant le décés) comparativement aux
patients ayant eu accés a ces soins plus tardivement (moins de trois mois avant le déces) [70]. Blackhall et al. [63], Hui et
al. [68] et Scibetta et al. [72] ont rapporté des résultats significatifs sur la réduction du taux d’hospitalisation dans les 30
derniers jours de vie, contrairement a Jordhoy et al. [60] et Maltoni et al. [62] qui n'ont pas observé d'effet.

Dans les 30 derniers jours de vie, 'ampleur de I'effet des interventions de soins palliatifs ambulatoires sur cet indicateur
semble varier selon les études.

FIGURE 6. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LE TAUX D’ADMISSION A L’HOPITAL

Intervention Comparateur Risk Ratio Risk Ratio
Study or Subgroup Events Total Events Total M-H, Random, 95% CI M-H, Random, 95% CI
Global
Jordhoy et al. [43) 218 235 186 199 0.99[0.94,1.04) +
Maltoni et al. [62) 51 75 53 72 092([0.75,1.14) ==
3 derniers mois de vie
Nieder et al. (précoce vs standard) [70] 16 22 164 187 0.83[0.64,1.08) t
Nieder et al. (précoce vs tardif) [70) 16 22 74 77 0.76 [0.58, 0.98] t
30 derniers jours de vie
Blackhall et al. [63] K}l 93 114 198 0.58([0.42,0.79) S
Hui et al. [68] 58 120 200 246 0.59(0.49,0.72) —
Scibetta et al. [72] K}l 93 135 204 0.50[0.37,0.68] =
Jordhoy et coll. [60] 218 235 186 199 0.99[0.94,1.04) T
Maltoni et al. [62) 38 75 40 72 0.91[0.67,1.24) t

0.2 05 2 5

Moins d'admission Plus d'admission

5.3.6.3 Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur le taux d’admission en fin de vie dans une unité de soins
intensifs

Six études (deux ECR [39, 40], une étude prospective [55], trois études rétrospectives [67, 68, 72]) ont évalué I'impact des
soins palliatifs ambulatoires sur le risque des patients atteints d'un cancer avancé d'étre admis dans une unité de soins
intensifs dans les 30 derniers jours de vie.

Bien qu’aucune valeur numérique ne soit fournie, les résultats des deux ECR de Bakitas et al. suggerent que le risque d'étre
admis dans une unité de soins intensifs ne serait pas plus élevé chez les patients ayant bénéficié de soins palliatifs
ambulatoires [39, 40]. De plus, les résultats de trois études comparatives rétrospectives [67, 68, 72] indiquent que ce type
de soins pourrait étre associé a une diminution du risque d’étre admis dans une unité de soins intensifs durant
leurs 30 derniers jours de vie (Figure 7). Toutefois, cette hypotheése n'a pas été confirmée. Dans I'étude prospective menée
par Daly et al., les auteurs n’ont pas observé de différence entre les groupes de patients ayant ou non bénéficié de soins
palliatifs ambulatoires quant a la fréquence d’admission dans une unité de soins intensifs durant leurs 30 derniers jours de
vie [55].
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FIGURE 7. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LE TAUX D’ADMISSION DANS UNE UNITE DE SOINS INTENSIFS DANS LES 30 DERNIERS JOURS DE
VIE

Intervention  Comparateur Risk Ratio Risk Ratio
Study or Subgroup Events Total Events Total M-H, Random, 95% Cl Year M-H, Random, 95% CI
Etudes rétrospectives
Hui et al. [68] 7 120 28 246 0.51[0.23,1.14] 2014 —t
Amano et al. [67] 3 54 21 21 056([0.17,1.80) 2015 —
Scibetta etal. [72) 5 93 40 204 0.27[0.11,0.67) 2016 —t
0.01 01 10 100

Moins d'admission Plus d'admission

5.3.6.4 Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur le taux d’admission a I'urgence en fin de vie

Six études ont évalué spécifiquement I'impact d'interventions en soins palliatifs sur le taux d’admission a I'urgence en fin de
vie [39, 40, 55, 62, 68, 72]. Quatre ont porté sur le risque dans les 30 derniers jours de vie [55, 62, 68, 72] et deux dans les
trois derniers mois de vie [39, 40].

Globalement, les résultats des études suggerent que le risque d'étre admis a I'urgence dans les 30 derniers jours de vie ne
semble pas étre différent ou plus faible chez les patients ayant bénéficié d'intervention en soins palliatifs ambulatoires (Figure
8). Des résultats statistiquement significatifs indiquant une diminution du risque d'étre admis au moins une fois a I'urgence
dans les 30 derniers jours de vie sont observés dans les études comparatives avec devis rétrospectif [68, 72]. Toutefois, ce
bénéfice ne semble pas avoir été confirmé dans 'ECR de Maltoni et al. [62] et I'étude comparative prospective de Daly et
al 5 [55].

FIGURE 8. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LE TAUX D’ADMISSION A L’'URGENCE DANS LES 30 DERNIERS JOURS DE VIE

Intervention Comparateur Risk Ratio Risk Ratio
Study or Subgroup  Events Total Events Total M-H, Random, 95% Cl Year M-H, Random, 95% CI
ECR
Maltoni et al. [62] 20 75 20 71 0.95([0.56,1.61] 2016 ——
Etudes rétrospectives
Hui et al. [68] 47 120 168 246 0.57[0.45,0.73] 2014 -+
Scibetta etal. [72] 32 93 110 204 0.64 [0.47,0.87] 2016 ==

0.01 01 10 100

Moins d'admission Plus d'admission

Bakitas et al. rapportent les résultats de cet indicateur pour 'ensemble de la période de leurs études [39, 40]. Les résultats
de leurs deux ECR suggerent une réduction du nombre de visites a I'urgence dans le groupe de patients ayant bénéficié
d’'une intervention précoce en soins palliatifs ambulatoires, sans toutefois rapporter des résultats statistiquement significatifs.

5 Résultats non présentés dans la figure 8, car les valeurs numériques ne peuvent étre extraites de la publication.
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5.3.6.5 Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur le taux de décés en milieu hospitalier

Le risque pour les patients atteints d’'un cancer avancé de décéder en milieu hospitalier selon qu'ils aient ou non regu des
soins palliatifs ambulatoires précoces a été évalué dans deux ECR [48, 62] et trois études rétrospectives [44, 70, 72]. Quel
que soit le type de devis, la direction de I'effet semble pointer vers une diminution du taux de décés a I'hdpital chez les
patients ayant bénéficié de soins palliatifs ambulatoires (Figure 9). Des résultats statistiquement significatifs sont rapportés
dans deux études rétrospectives [44, 72], mais pas dans les ECR.

FIGURE 9. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LES TAUX DE DECES EN MILIEU HOSPITALIER

Intervention  Comparateur Risk Ratio Risk Ratio
Study or Subgroup Events Total Events Total M-H, Random, 95% Cl Year M-H, Random, 95% CI
ECR
Greer et al. [48) 8 49 16 51 0.52[0.25,1.10] 2012 —t—
Maltoni et al. [62] 15 72 22 72 0.68(0.39,1.20] 2016 —T
Etudes rétrospectives
Colombet et al. [44] 108 299 152 219 0.52(0.44,062] 2012 +
Nieder et al. (précoce vs tardif) [70) 7 22 37 77 0.66 [0.34,1.27) 2016 —
Scibetta et al. [72] 14 93 70 204 0.44 [0.26,0.74] 2016 ——
Nieder et al. (précoce vs standard) [70) 7 22 94 187 0.63[0.34,1.19] 2016 —T

0.01 0.1 10 100

Moins de décés Plus de décés

5.3.6.6 Impacts des soins palliatifs ambulatoires sur le taux de chimiothérapies administrées dans les derniers
jours de vie

Trois ECR [40, 48, 62], deux études prospectives [64, 65] et quatre études rétrospectives [44, 67-69] ont porté sur la relation
entre I'introduction précoce de soins palliatifs ambulatoires et le risque pour les patients en fin de vie, atteints d’'un cancer
avancé, de recevoir de la chimiothérapie. Cet indicateur a été mesuré au cours des 30 derniers jours de vie [67] et des 14
derniers jours de vie [40, 44, 64]. Cing études ont porté sur les deux périodes [48, 62, 65, 68, 69].

Les résultats de I'ensemble des études suggérent globalement une réduction du taux de chimiothérapies administrées dans
les 30 derniers jours de vie chez les patients ayant bénéficié de soins palliatifs ambulatoires (Figure 10). Parmi les six études
ayant évalué cet indicateur, cing ont des résultats non statistiquement significatifs [48, 62, 67-69]. Les diminutions rapportées
dans les trente derniers jours varient entre 11 % et 62 % (Figure 10).

On observe également a la Figure 10 que les données portant sur ce méme indicateur, mesuré au cours des 14 derniers
jours de vie sont moins cohérentes d’'une étude a l'autre, et ce, quel que soit le type de devis. Trois des études, soit les
études de Bakitas et al. [67], Ferrell et al. [64] et Maltoni et al.[62], indiquent une augmentation du taux de chimiothérapies
administrées dans les 14 derniers jours de vie alors qu’une diminution est observée dans les autres études [44, 48, 65, 68,
69]. Une seule étude (Colombet et al.) rapporte des résultats statistiquement significatifs pour cet indicateur [44]. A
I'exception de I'étude de Maltoni et al., on remarque que les résultats des études dans lesquelles le taux de chimiothérapies
a été mesuré au cours des 30 et des 14 derniers jours de vie vont dans la méme direction, suggérant une réduction de
I'utilisation de la chimiothérapie chez les patients ayant bénéficié précocement de soins palliatifs ambulatoires.
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FIGURE 10. SYNTHESE DES RESULTATS DES ETUDES ORIGINALES SUR LA RELATION ENTRE LES SOINS PALLIATIFS
AMBULATOIRES ET LE RISQUE DE RECEVOIR UNE CHIMIOTHERAPIE DANS LES 14 ET 30 DERNIERS JOURS DE VIE

Intervention Comparateur Risk Ratio Risk Ratio
Study or Subgroup Events Total Events Total M-H, Random, 95% CI M-H, Random, 95% CI
30 derniers jours de vie
Amano et al. [67] 9 54 49 21 0.72[0.38,1.37) =
Greer et al. [48] 18 60 29 67 0.69[0.43,1.11] T
Hui et al. [68] 29 120 67 246 0.89[0.61,1.29) ==
King et al. [69) 8 82 20 125 0.61[0.28,1.32) —T
Maltoni et al. [62] 14 75 20 72 0.67[0.37,1.23) —tT
Nakajima et al. [65] 4 28 24 63 0.38[0.14,0.98) —
14 derniers jours de vie 4 50 3 59 1.57 [0.37,6.70] ———
Colombet et al. [44] 32 300 43 221 0.55 [0.36, 0.84) =
Ferrell et al. [64)] 4 24 3 21 1.17(0.29, 4.63] —_——
Greer et al. [48] 8 59 16 67 0.57[0.26,1.23] —t
Hui et al. [68] 5 120 17 246 0.60[0.23, 1.60) —t T
King et al. [69] 3 82 5 125 0.91[0.22,3.72) I | E—
Maltoni et al. [62] 10 75 8 72 1.20 [0.50, 2.87] —t
Nakajima et al. [65] 0 28 4 63 0.25[0.01, 4.41] t

0.005 0.1 10 200

Moins de chimiothérapie Plus de chimiothérapie

5.3.7  Analyse critique des études primaires originales

La majorité des études incluses dans la présente analyse ont évalué l'efficacité de différentes approches ambulatoires
précoces en soins palliatifs pour les patients atteints d’'un cancer avancé. Un impact positif sur la qualité de vie des patients
a été observé dans la plupart des études révisées. Les données suggérent aussi un effet favorable de I'intégration précoce
des soins palliatifs sur I'intensité des traitements dans les derniéres semaines de vie. L'ampleur des effets observés semble
étre plus grande dans les études observationnelles (prospectives ou rétrospectives) que dans les ECR. Cela pourrait
notamment s’expliquer par la méthode de sélection des patients qui differe selon le type de devis. Dans les études
observationnelles, il n'y a pas ou peu de critéres d'inclusion et les patients ayant regu I'intervention en soins palliatifs peuvent
avoir des caractéristiques différentes des patients du groupe de comparaison et avoir été sélectionnés, car ils présentaient
une probabilité élevée d’obtenir des bénéfices de l'intervention. Ainsi, il est possible que I'effet observé chez les patients
ayant bénéficié de l'intervention soit surestimé par la présence d’un biais de sélection. De plus, parmi les patients qui étaient
éligibles aux études prospectives (randomisées ou non), une proportion parfois élevée de patients ont refusé de participer
aux études (2 % a 66 %, selon les études). Les patients ayant accepté de participer pourraient ne constituer que les plus
réceptifs a recevoir des soins palliatifs ambulatoires et par conséquent, pourrait aussi induire une surestimation de I'impact.

La qualité méthodologique des études primaires évaluées est également variable et peut étre qualifiée de trés faible
a modérée. Les principales limites observées sont l'impossibilité d’administrer I'intervention a 'insu des patients [38, 39, 41-
44, 48, 55, 60, 63, 64, 66-68, 71, 72], 'absence d’analyses effectuées selon le principe en intention de traiter [38, 39, 41-43,
48, 60], un taux élevé de pertes au suivi [41-43, 48, 60, 63, 66] ainsi que des différences statistiquement significatives entre
les groupes dans les caractéristiques initiales des patients [40, 43, 55, 60, 63, 64, 68, 71, 72]. De plus, plusieurs études ont
une faible puissance statistique [39-44, 60, 63, 66-68, 71, 72]. Globalement, le niveau de preuve pour chacun des indicateurs
d'intérét (qualité de vie, gravité des symptdmes ressentis, détresse psychologique, survie, utilisation des ressources
hospitalieres), varie de trés faible a faible notamment en raison de la présence élevée de biais en lien avec le devis des
études, les différents critéres d'inclusion utilisés, les interventions évaluées, les méthodes de mesure des indicateurs, les
méthodes d’analyse statistique et la précision des résultats.
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5.4

Etudes en cours

La recherche dans les différentes bases de données a permis de repérer deux protocoles d’études de synthese (Tableau 11)
[75, 76] et 13 protocoles d’ECR en cours ou dont les résultats n'ont pas encore été publiés (Tableau 12).

TABLEAU 11. PROTOCOLES DE REVUES SYSTEMATIQUES

Ident'lflcat!on Objectifs Population ciblée Interventions Ind.' cat_e urs
(année) [réf] primaires

Examiner I'effet des soins Soins palliatifs
CRD42015020674 palliatifs spécialisés chez les | Adultes ayant une maladie a spécialisés administrés v .

: T s s Qualité de vie

(2014) [79] personnes ayant une pronostic de vie réservé en milieu hospitalier ou

maladie avancée en clinique externe

Evaluer I'efficacité des soins | Adultes diagnostiqués ayant Tous tvpes de soins Qualité de vie,
CDC011129 (2014) | palliatifs précoces chez les une tumeur maligne a un S VP dépression,

. - Lo palliatifs offerts par une , o
[76] adultes diagnostiqués ayant | stade avancé et n'ayant pas . ok intensité des
. P : . équipe spécialisée N .
un cancer avancé d’option de traitement curatif symptomes, survie

TABLEAU 12. PROTOCOLES D’ESSAIS CLINIQUES RANDOMISES EN COURS

Identification Pays Comparaisons effectuées Types de cancer I:ﬂ;ﬁ:ﬁz? Date prévue de fin
NCT02335619 Canada SP précoces contre soins Gl Intens[te de 2015-12
STD symptomes
NCT01631565 Mexique SP precoceSSTEO””e soins Poumon Survie 2016-03
NCT02207322 | Etats-Unis | O Precoces contre soins _Celules Qualité de vie 2016-08
STD hématopoiétiques
NCT02547142 Canada SP pre°°°es?rg°””e soins (Esophage Qualité de vie 2016-11
SP précoces + Tx
NCT02133274 Brésil prgsé’gggss"eﬂi contte S;ns Tous types Dépression 2017-01
STD
N ; -
NCT01983956 Suisse SP (modéle SENS') contre | Poumon, cblon, prostate, | 5 oo 2017-01
soins STD sein, vessie, pancréas
NCT01865396 Belgique SP precoceSSTEO””e soins Cancer avancé Qualité de vie 2017-04
NCT02375997 Chine SP precocgi_cDontre soins CEsophage, estomac Survie 2017-10
NCTOM401907 | EtatsUnis | O Prececes contre sois Poumon, GI Qualité de vie 2017-12
NCT02631811 France SF précoces sonte soins Leucémie Qualité de vie 2018-03
NCTO2556619 | Etats-Unis | o pre°°°es?rg°””e Soins Foie Qualité de vie 2018-09
SP précoces contre soins Voies digesfives hautes
NCT02853474 France STD (cesophage, estomac, Survie 2019-08
pancréas, voies biliaires)
ISRCTN13337289 Royaume- SP précoces contre soins Poumon Qualité qe vie, 2019-12
Uni STD survie

SP : soins palliatifs; STD : standard; Tx : Traitement; Gl : cancers gastro-intestinaux

' Le modele SENS consiste en un mode d'intervention systématique précoce basé sur les besoins du patient en soins palliatifs
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6. RESULTATS DE LENQUETE SUR LES PRATIQUES AU QUEBEC ET AU CANADA

Un questionnaire a été acheminé a 13 établissements de santé au Québec et sept ailleurs au Canada afin d’obtenir des
informations concernant les pratiques en soins palliatifs ambulatoires en oncologie et, plus spécifiquement, sur la structure
et le fonctionnement de leur clinique externe en soins palliatifs. Le taux de réponse a été de 55 % (11 sur 20). Les répondants
étaient des médecins (n = 3), des infirmiéres (n = 4) ou des gestionnaires de services des soins palliatifs (n = 4) provenant
d'établissements de santé du Québec (n = 9; Centre Hospitalier de 'Université de Montréal (CHUM) - Hopital Notre-Dame;
CIUSSS Nord-de-I'lle-de-Montréal, CISSS de Laval, CIUSSS de I'Est-de-I'lle-de-Montréal (Hopital Maisonneuve-Rosemont),
CISSS des Laurentides (Hopital régional de Saint-Jérome), Institut universitaire de cardiologie et de pneumologie de
Québec-Université Laval [IJUCPQ-UL], Maison Michel-Sarrazin, Centre universitaire de santé McGill [CUSM], CIUSSS
Centre-Ougst-de-I'TIe-de-MontréaI-Hc“)pitaI général juif) ou dailleurs au Canada (n = 2; St. Martha's Regional Hospital
(Nouvelle-Ecosse), Vancouver Cancer Centre (Colombie-Britannique)). Quatre cliniques externes (CISSS de Laval, Maison
Michel-Sarrazin, CUSM, Vancouver Cancer Centre) sont exclusivement dédiées a la clientéle oncologique.

6.1 Structure des cliniques externes de soins palliatifs recensées

Les principaux éléments en lien avec la structure des cliniques externes en soins palliatifs pour les patients d’oncologie
répertoriés dans le cadre de cette enquéte sont présentés au Tableau 13. Les résultats de I'enquéte indiquent que la majorité
des cliniques externes en soins palliatifs sont semi-indépendantes (n = 6), c'est-a-dire qu'elles partagent des espaces
communs avec d’autres services d’hémato-oncologie, mais avec une gestion et un fonctionnement distincts. La plupart sont
en activité depuis moins de 20 ans (n = 8). Les plages horaires couvertes par ces cliniques sont variées, mais elles sont en
activité en moyenne trois jours et demi & quatre jours par semaine. La composition des équipes soignantes comprend
majoritairement des médecins (n = 11), des infirmieres (n = 10), des travailleurs sociaux (n = 8) et des pharmaciens (n = 7).
Certaines cliniques ont également des services offerts par d'autres professionnels de la santé (nutritionnistes, professionnels
de la réadaptation, psychologues, professionnels en soins spirituels). Six répondants ont spécifié qu'ils travaillent aussi en
collaboration avec d’autres intervenants, tels que des artistes-psychopédagogues (n = 1), des infirmiéres pivots (n = 2), des
bénévoles (n = 1), des inhalothérapeutes (n = 1) et de 'aide administrative (n = 1). Dans quatre cliniques externes (36 %),
les professionnels impliqués (médecins et infirmieres) possedent une certification en soins palliatifs.
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TABLEAU 13. DESCRIPTION DE LA STRUCTURE DES CLINIQUES EXTERNES DE SOINS PALLIATIFS POUR LES PATIENTS
D’ONCOLOGIE RECENSEES DANS L’ENQUETE DE PRATIQUE REALISEE AU QUEBEC ET AU CANADA (N =11)

Eléments de structure n (%)
Types de clinique de soins palliatifs
Clinique externe indépendante (gestion et locaux différents) 1(9)
Clinique externe semi-indépendante (espaces communs avec I'hémato-oncologie, mais gestion et fonctionnement indépendants) 6 (55)
Clinique externe intégrée a la clinique d’hémato-oncologie (gestion et locaux communs) 2(18)
Autre modéle d’organisation 2(18)
Années d’activité de la clinique
Plus de 30 ans 1(9)
Entre 21 et 30 ans 1(9)
Entre 11 et 20 ans 5 (45)
Moins de 10 ans 3(27)
Donnée manquante 1(9)
Plage horaire couverte par la clinique
1 jour par semaine 1(9)
2 jours par semaine 2(18)
3 jours par semaine 2(18)
4 jours par semaine 3(27)
5 jours par semaine 3(27)
Composition des équipes
Médecins 11 (100)
Pharmacien 7(64)
Infirmiére 10 (91)
Nutritionniste 4 (36)
Professionnel en réadaptation 3(27)
Psychologue 5 (45)
Travailleur social 8(73)
Professionnel en soins spirituels 5 (45)
Autre (agent administratif, artiste-psychopédagogue, responsable d'ateliers d’expression artistique, bénévole, inhalothérapeute) 6 (55)
Certification en soins palliatifs du personnel de I'équipe de soins
Oui 4 (36)
Non 5 (45)
Donnée manquante 2(18)

6.2 Fonctionnement des cliniques externes de soins palliatifs recensées

La description générale du fonctionnement des cliniques externes de soins palliatifs des établissements de santé ayant
répondu a I'enquéte est présentée au Tableau 14. Les patients sont principalement référés a la clinique par des médecins
spécialistes en oncologie, des médecins de famille ou des infirmiéres pivots en oncologie. Peu de ces cliniques ont mis en
place des criteres de référence. Quand ils existent, il s'agit de critéres en lien avec la provenance du patient, le pronostic
vital, le stade avancé du cancer ou le siege tumoral. Des établissements ont également rapporté I'utilisation de critéres de
référence en lien avec la difficulté de gestion de certains symptdmes (douleur, dyspnée, fatigue, nausées, etc.) (n = 3), la
dénutriion (n = 1) et les difficultés psychologiques reliées a la maladie (dépression, acceptation de la maladie,
anxiété) (n = 3). Des critéres de priorisation des patients sont utilisés dans 36 % des établissements ayant répondu au
sondage. Les critéres rapportés par les répondants sont en lien avec l'intensité des symptomes (n = 2) et I'urgence de la
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situation (n = 2). Six établissements ont rapporté I'utilisation systématique d'outils pour la prise en charge et le suivi des
patients admis dans leur clinique externe. Les outils les plus couramment utilisés sont des questionnaires d'évaluation de la
gravité des symptoémes (p. ex. : questionnaire ESAS) (n = 3), de dépistage de la détresse psychologique (n = 1) ou des
échelles de performance (p. ex. : échelle Palliative Performance Scale (PPS)) (n = 1). Différentes modalités de suivi des
patients ont été rapportées par les répondants. Toutefois, la majorité (n = 10) a indiqué faire des consultations médicales ou
des suivis téléphoniques au besoin. Certains (n = 6) les proposent également de fagon périodique. Finalement, six
établissements ont déclaré avoir des modalités d’arrimage avec la médecine de premiére ligne. Parmi les modalités
rapportées, I'utilisation de demande de service interétablissement (DSIE) (n = 2) ainsi que I'utilisation de rapports écrits ou
téléphoniques avec des répondants de la premiére ligne (n = 2) ont été mentionnées.

TABLEAU 14. DESCRIPTION DU FONCTIONNEMENT DES CLINIQUES EXTERNES DE SOINS PALLIATIFS EN ONCOLOGIE
RECENSEES DANS L’ENQUETE DE PRATIQUE REALISEE AU QUEBEC ET AU CANADA (N = 11)

Eléments de fonctionnement n (%)
Personnes pouvant référer un patient a la clinique externe de soins palliatifs’
Médecin spécialiste en oncologie 11 (100)
Médecin de famille 10 (91)
Infirmiére pivot en oncologie 8 (73)
Autres intervenants de la santé et des services sociaux 5 (45)
Patient lui-méme ou son proche aidant 4 (36)
Comité interdisciplinaire 5 (45)
Autre 2(18)
Présence de critéres de référence
Diagnostic de cancer uniquement 4 (36)
Provenance du patient 4 (36)
Pronostic vital du patient 1(9)
Stade avancé du cancer 3(27)
Siége du cancer 1(9)
Symptomes du patient 3(27)
Cancer métastatique (référence systématique) 0(0)
Besoin de soutien a la prise de décision en lien avec le traitement 0(0)
Protocole défini pour accompagner les patients dans la prise de décision en lien avec le traitement
Oui 0(0)
Non 10 (91)
Donnée manquante 1(9)
Usage systématique d’outils d’évaluation pour la prise en charge des patients et pour le suivi
Oui 6 (55)
Non 3(27)
Donnée manquante 2(18)
Critéres de priorisation
Oui 4 (36)
Non 6 (55)
Donnée manquante 1(9)
Modalités de suivi des patients’
Consultation médicale systématique 6 (55)
Consultation médicale au besoin 10 (91)
Suivis téléphoniques périodiques 6 (55)
Suivis téléphoniques au besoin 10 (91)
Autres modalités de suivi 3 (27)
Modalités d’arrimage avec le médecin de famille et la premiére ligne
Oui 6 (55)
Non 4 (36)
Donnée manquante 1(9)

"Plus d’une réponse était possible pour cette question
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6.3 Bilan des activités rapportées par les cliniques externes de soins palliatifs recensées

Différentes statistiques de visites ont été rapportées par les établissements ayant répondu au sondage. Deux d’entre eux
n'ont pas répondu aux questions en lien avec le volume de patients suivis et la performance de la clinique externe. Prés de
80 % (7 sur 9) des centres ont déclaré prendre en charge plus de 100 nouveaux patients par année en clinique externe de
soins palliatifs. Certains établissements (n = 3) ont indiqué prendre en charge plus de 400 nouveaux patients par année. Le
volume annuel de patients suivis en clinique externe de soins palliatifs varie d’un établissement & un autre, mais s'étend de
50 a 200 patients dans trois établissements de santé a plus de 500 patients par année dans quatre établissements. Le délai
moyen entre la référence a la clinique externe de soins palliatifs et la premiére consultation varie également entre les
établissements sondés. Toutefois, celui-ci s'effectue généralement moins d’'un mois suivant la demande de
consultation (n = 8). Trois établissements ont rapporté avoir des délais de moins de trois jours entre la réception de la
demande et la premiére consultation a la clinique externe. Ces établissements sont ceux présentant les plus petits volumes
de patients suivis. Pour 80 % des établissements, les patients sont suivis pendant trois & neuf mois. A 'exception d’un
établissement de santé ou les données n’étaient pas encore compilées au moment du sondage, aucun autre établissement
n’a indiqué avoir effectué une enquéte d’expérience patient ou de satisfaction de la clientéle en lien avec la clinique externe
de soins palliatifs. L'efficacité ou la performance du modéle d'organisation de la clinique externe en soins palliatifs n'a été
évaluée dans aucun des centres ayant répondu a I'enquéte.
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7. RESULTA'I"S DE L’ANALYSE DE L'ENVIRONNEMENT INTERNE ET EXTERNE DU
CHU DE QUEBEC

Différents facteurs internes et externes peuvent intervenir ou interagir avec I'offre de services en soins palliatifs ambulatoires
précoces pour les patients atteints d’'un cancer avancé au CHU de Québec. Les éléments traduisant les forces et les
faiblesses de I'environnement interne ainsi que les opportunités et les menaces de I'environnement externe au CHU de
Québec ont été dégagés a partir des informations obtenues lors des entretiens menés aupres d'acteurs clés et des échanges
avec le groupe de travail.

741 Forces et faiblesses de I’environnement interne

Le CHU de Québec est un centre hospitalier universitaire offrant des services généraux, spécialisés et surspécialisés
desservant la population de tout I'est du Québec et une partie du nord-est du Nouveau-Brunswick, soit un bassin de prés de
deux millions de personnes. La clientéle oncologique est concentrée en particulier dans trois hdpitaux : L'Hotel-Dieu de
Québec (L'HDQ), I'hopital du Saint-Sacrement (HSS) et I'hdpital de I'Enfant-Jésus (HEJ). Il faut considérer également que
la clientele de L'HDQ et de 'HEJ sera rassemblée sur un seul site en 2020, soit celui du nouveau Centre intégré de
cancérologie (CIC).

Adhérant pleinement au plan de développement ministériel sur les soins palliatifs (Loi concernant les soins de fin de
vie, [LRQ ¢ S-32.0001] [13] et au Plan de développement 2015-2020 en soins palliatifs et de fin de vie du MSSS [10]), le
CHU de Québec a mis sur pied un comité sur l'offre de services en soins palliatifs. Ce comité a pour mandat d'élaborer un
programme clinique concernant les soins palliatifs et de fin de vie dans lequel seront précisées les orientations de
I'établissement en cette matiére, la clientéle visée par le programme, I'organisation des soins et des services, les modalités
d’implantation du programme et les mesures d’évaluation. Les travaux du comité ne sont pas encore menés a terme, mais
déja un consensus a été établi quant a la pertinence d'offrir des soins palliatifs ambulatoires accessibles de fagon équitable
pour 'ensemble de la clientéle.

Une offre de services en soins palliatifs et en soins de fin de vie reconnue est présentement en place au CHU de Québec
pour les patients hospitalisés. L'établissement dispose d’unités de soins palliatifs hospitalieres dans chacun des hdpitaux
dont le principal mandat est de prodiguer des soins de fin de vie. Les patients admis dans ces unités sont généralement
agés de 75 ans et plus et sont référés par différents secteurs hospitaliers tels que 'hématologie, la médecine interne, la
médecine générale ou la gériatrie. Pres de 85 % des patients décédent sur ces unités apres un séjour moyen de 9,5 jours.
La composition des équipes de soins varie d'un hépital a un autre. Les unités hospitaliéres de soins palliatifs de L'HDQ, de
I'hopital Saint-Frangois d’Assise (HSFA) et de 'HEJ impliquent une plus grande diversité de professionnels de la santé
dédiés aux soins palliatifs que les unités du Centre hospitalier de I'Université Laval (CHUL) et de I'HSS.

Pour le suivi ambulatoire des patients, trois cliniques externes de soins palliatifs sont également en activité (Tableau 15). La
clinique externe de soins palliatifs de L'HDQ, implantée en 2012, est entierement dédiée a la clientéle oncologique de L'HDQ
et de 'HSFA. L'équipe de base multidisciplinaire est composée d’'un médecin, d'un pharmacien et d’'une infirmiére. Des
corridors de services ont été mis en place afin de pouvoir offrir des consultations spécialisées avec d'autres professionnels
de la santé (travailleurs sociaux, intervenants en soins spirituels, nutritionnistes, ergothérapeutes). A 'HEJ, la clinique
externe de soins palliatifs prend en charge les patients suivis a I'HEJ et a 'HSS, et ce, quel que soit le diagnostic (clientéle
d’'oncologie ou autre). Les patients référés a la clinique proviennent principalement des départements d’oncologie (90 %),
de chirurgie, d'oto-rhino-laryngologie, de neurologie et de neurochirurgie. Les patients atteints de maladies
neuromusculaires ont accés a une clinique externe en soins palliatifs qui leur est dédiée. Finalement, la clinique externe de
soins palliatifs du CHUL assure principalement le suivi des patients pris en charge au CHUL pour toutes maladies avec un
pronostic de vie de moins d’un an ou ayant des douleurs complexes graves. Par ailleurs, le fonctionnement et les pratiques
en place sont propres a chacune de ces cliniques. Il n’existe pas pour le moment dans le CHU de Québec de véritables
mécanismes de coordination des services et d’harmonisation des pratiques.
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TABLEAU 15. PRINCIPALES CARACTERISTIQUES DE L’OFFRE DE SERVICES EN SOINS PALLIATIFS AMBULATOIRES AU CHU DE QUEBEC

L’'HDQ

CHUL

HEJ

Caractéristiques de la clientéle

. Patients atteints de cancer sous traitement actif
référés pour la plupart par les oncologues de L'HDQ
ou de 'HSFA

*  Motif principal de référence : gestion des
symptémes (douleur)

. 5 consultations en moyenne par patient

»  Clientele oncologique : 95 %

*Evalue également les patients provenant de 'HSFA

e Patients atteints de maladies incurables et
présentant des symptémes complexes graves
«  Clientéle oncologique : 50 %

¢ Patients ayant différentes pathologies, consultation
systématique pour les patients atteints de SLA

. Provenance principale : oncologie, chirurgie, ORL,
neurochirurgie

e Motif de référence principal : gestion des
symptomes et de la douleur

¢ Clientele oncologique : 90 %

*Evalue également les patients provenant de 'HSS

Volume de clientéle

Environ 300 nouveaux patients par année
Environ 400 patients différents suivis par année

Environ 25 nouveaux patients par année.

201 visites de suivi et 73 nouveaux patients pour I'année

1300 visites par année Environ 75 a 100 patients suivis par année 2015-2016

Environ 2500 suivis téléphoniques par année
Offre de services réservée
exclusivement aux patients atteints de oui non non
cancers (oui/non)
Composition de I'équipe MD, INF, PHARM MD MD (INF pour la SLA)
Services offerts en consultation TS, ISP, NUTRI, ERGO MD Aucun
n jours couverts par le service par 5 jours 2 plages de rendez-vous par jour, 5 fois/sem 2 demi-journées

semaine

Critéres de référence

Patients suivis & L'HDQ pour :

e un cancer (tous stades confondus) et des douleurs
ou des symptdmes d'origine néoplasique
. Un cancer en phase palliative

Patients suivis par une équipe médicale (de I'intérieur ou
de I'extérieur du CHU de Québec) et ayant soit:

. Une maladie terminale
e Des symptdmes complexes graves

Clientéle générale :
Patients suivis a 'HEJ ou 'HSS pour :

e uncancer

. une insuffisance cardiaque ou pulmonaire
e entransition vers des soins de fin de vie
¢ unou des symptomes réfractaires.

Clientéle neuromusculaire (SLA) :
Patients suivis par une équipe médicale de la clinique
neuromusculaire et ayant soit :

. une SLA ou une maladie neuromusculaire
dégénérative;

. en transition vers des soins de fin de vie

e des symptdmes réfractaires

Présence de critéres de priorisation
des patients (oui/non)

oui

oui
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L'HDQ

CHUL

HEJ

Types d’outils d’évaluation utilisés

Outils et canevas développés pour les différents types de
contacts avec le patient (premiére évaluation, suivi, suivi
téléphonique) et pour la gestion des changements dans la
médication

Aucun outil spécifique

Aucun outil spécifique

Modalités de suivi des patients

Visites en clinique externe et suivis téléphoniques

Visites en clinique externe (CEGDC)

Visites en clinique externe

Modalités d’arrimage avec la médecine
de premiére ligne (p. ex. : médecin de

Continuité des soins auprés du médecin de famille avec
conseils est privilégiée, arrimage avec le CLSC si

Notes médicales envoyées systématiquement au MD de

Références a la premiére ligne faites par le médecin de
soins palliatifs avec le soutien de I'équipe de liaison.
Pour les patients atteints de maladies neuromusculaires,

. . . famille linfirmiére dédiée peut faire un suivi avec la premiére
famille) nécessaire .
ligne.
Performance du service (oui/non) non non non

CHUL : Centre hospitalier de I'Université Laval; HEJ : Hopital de I'Enfant-Jésus; HSFA : Hopital Saint-Frangois d’Assise; HSS : Hopital du Saint-Sacrement; L'HDQ : L’'Hétel-Dieu de Québec; ERGO : ergothérapeute; INF :
infirmiére; ISP : intervenant en soins spirituels; MD : médecin; NUTRI : nutritionniste; PB : préposé aux bénéficiaires; PHARM : pharmacien; TS : travailleur social; SLA : sclérose latérale amyotrophique; CLSC : Centre local
de services communautaires; CEGDC : Centre d'expertise en gestion de la douleur chronique; ORL : oto-rhino-laryngologie
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L’'HDQ, 'HEJ et 'HSS ont chacune des particularités propres dans I'organisation des services en hémato-oncologie, en
radio-oncologie ainsi qu’en chirurgie oncologique et des spécialisations pour certains sieges tumoraux. Par exemple, une
plus grande proportion de patients atteints d’un cancer hématologique sont traités a I'HEJ tandis que davantage de patients
sont traités pour un cancer gynécologique a L'HDQ et a 'HSS pour les cancers du sein. Les cancers colorectaux sont pris
en charge dans les trois hopitaux. L'ouverture du nouveau CIC en 2020, qui regroupera les activités en oncologie de L'HDQ
et de I'HEJ, est une opportunité pour réviser l'offre de services en oncologie, mais aussi en soins palliatifs pour les patients
atteints d’un cancer suivis en mode ambulatoire. Selon les cliniciens et gestionnaires ayant participé a la planification
organisationnelle du CIC, les services ambulatoires de soins palliatifs et d'oncologie seront a proximité I'un de l'autre, ce qui
devrait faciliter I'actualisation d'un modéle collaboratif des soins palliatifs dans la trajectoire de soins des personnes
présentant un cancer avancé, notamment par un partage plus efficace d'informations entre les équipes soignantes. En outre,
pour favoriser la communication et la collaboration, le dossier patient électronique et I'existence d’un systéme de partage
informatisé, tel que développé a L'HDQ, sont aussi une force a consolider au CHU de Québec. Par ailleurs, mentionnons
que des travaux de révision du rdle des infirmiéres pivots en oncologie actuellement en cours peuvent aussi étre une
opportunité d’optimiser la place des soins palliatifs dans la trajectoire de soins des patients atteints d’'un cancer avancé.

Cependant, selon les gestionnaires consultés, le contexte socioéconomique actuel, caractérisé par une limitation des
ressources tant au plan financier qu’aux plans informationnel et humain, pourrait constituer une contrainte a prendre en
considération dans la révision de l'offre de services en soins palliatifs ambulatoires. En particulier, des besoins
supplémentaires en ressources professionnelles spécialisées en soins palliatifs pourraient ne pas étre comblés ou
seulement comblés partiellement. La fragilité des effectifs médicaux en soins palliatifs est également un élément
préoccupant et des efforts doivent étre maintenus pour recruter de nouvelles ressources et préserver celles en place.
Actuellement, des disparités sont observables entre les hopitaux du CHU de Québec. L'offre de services de soins palliatifs
ambulatoires multidisciplinaires est plus compleéte a L'HDQ, mais celle-ci n'est pas en mesure de recevoir les patients traités
al'HEJ, a'HSS ou au CHUL.

Par ailleurs, tel que I'ont rapporté plusieurs acteurs clés lors des entretiens, les différentes méthodes de travail au sein des
équipes d’hémato-oncologie ainsi que des difficultés de cohésion persistant au sein du groupe de médecins en soins
palliatifs pourraient étre défavorables a une offre de services en soins palliatifs ambulatoires harmonisée et équitable pour
I'ensemble de la clientele oncologique du CHU de Québec. Il a également été signifié qu'une autre barriére au modele
collaboratif des soins palliatifs dans la trajectoire du patient pouvait étre en lien avec un certain malaise pour les médecins
traitants a aborder les soins palliatifs avec leurs patients. Ceci est d'ailleurs également rapporté dans la littérature ou
l'inconfort avec les questions reliées a la fin de vie ou au style de pratique orienté vers les traitements curatifs sont cités
comme des facteurs influengant I'utilisation de traitements futiles en fin de vie [77]. Il faut considérer également la disponibilité
de nouvelles lignes de chimiothérapie qui s'ajoutent d'année en année a larsenal thérapeutique des oncologues.
L’accessibilité de ces nouvelles lignes de chimiothérapie rend la gestion des symptémes et les prises de décision quant ala
poursuite ou non des soins encore plus complexes, ce qui interpelle directement les soins palliatifs. Le manque de temps
pour aborder le sujet des soins palliatifs pendant la consultation a également été rapporté et constitue une autre barriére a
l'introduction précoce des soins palliatifs ambulatoires. Toutefois, pour éviter de retarder le moment de la prise en charge
des patients par I'équipe de soins palliatifs, le recours a 'expertise de partenaires de proximité, tels que les infirmiéres pivots
en oncologie ou les infirmieres cliniciennes, pourrait constituer un moyen a explorer pour aborder au moment opportun le
sujet des soins palliatifs ambulatoires avec les patients atteints de cancer a un stade avancé. Finalement, un enjeu
d’acceptabilité sociale peut étre présent en raison de la méconnaissance par les patients et la population des objectifs visés
par les soins palliatifs intégrés précocement dans la trajectoire de soins, ces derniers étant frequemment associés aux
derniers jours de vie [78, 79].

7.2.  Opportunités et menaces provenant de I'environnement externe

Au Québec, le plan de développement des soins palliatifs a pour objectif principal I'amélioration des services de soins
palliatifs et de fin de vie offerts a la population [10]. Parmi les priorités retenues par le MSSS, mentionnons I'équité dans
l'accés aux soins palliatifs, la continuité des soins, le maintien @ domicile des patients en fin de vie, la qualité des soins
prodigués, la sensibilisation de la population concernant le réle des soins palliatifs et I'efficacité des programmes de soins
palliatifs. Le retour des patients vers la médecine de premiére ligne constitue un élément important du plan de
développement ministériel. En ce sens, le CIUSSS-CN est partie prenante dans la révision de I'offre de services ambulatoires
de soins palliatifs au CHU de Québec par I'intermédiaire notamment de son comité de coordination régionale sur les soins
palliatifs. Actuellement, les soins palliatifs prodigués par le CIUSSS-CN, a I'exception des territoires de Charlevoix et de
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Portneuf, sont organisés par territoire de Centres locaux de services communautaires (CLSC). On y retrouve des infirmiéres
pivots en oncologie et des équipes de soins palliatifs & domicile qui sont généralement composées de médecins de famille,
d’infirmiéres, de travailleurs sociaux et de professionnels de la réadaptation. Selon des médecins et gestionnaires du
CIUSSS-CN consultés, en raison de la limitation des ressources médicales disponibles, la couverture des soins de fin de
vie a domicile est sous-optimale et doit étre consolidée. En effet, les médecins présentement impliqués dans les équipes de
soins palliatifs ayant une plus grande expérience de pratique ou en fin de carriére sont difficilement remplacés lors de leur
départ. Le nombre de médecins de famille qui développe un intérét pour la dispensation de soins palliatifs n'est pas tres
élevé et les jeunes médecins sont de moins en moins disponibles pour la pratique en soins palliatifs en raison de I'abolition
des activités médicales prioritaires (AMP), du projet de Loi 20 (Loi favorisant I'accés aux services de médecine de famille et
de médecine spécialisée et modifiant diverses dispositions Iégislatives en matiere de procréation assistée) qui définit une
cible de patients a suivre par médecin de famille. Ces éléments ont pour effet de fragiliser la couverture médicale en soins
palliatifs. Au CHU de Québec, les professionnels en soins palliatifs ont rapporté faire face a certaines difficultés d'arrimage
avec la premiere ligne pour les patients atteints d'un cancer. Cela pourrait notamment s’expliquer par le fait que la prise en
charge complete des patients atteints de cancer est habituellement assurée par I'équipe d’oncologie, les médecins de famille
étant souvent mis a I'écart du suivi de leurs patients, alors qu'ils seraient en mesure de prendre en charge les besoins en
soins palliatifs primaires. Une autre explication résiderait dans le fait que I'accés au médecin de famille au moment opportun,
pour gérer par exemple des symptdmes secondaires de la médication, peut étre difficile. Ainsi, la clinique de soins palliatifs
ambulatoires de L'HDQ assure le suivi de patients dont les soins palliatifs primaires ne sont pas assumés par les médecins
de famille en premiere ligne. Les parties prenantes du CIUSSS-CN rencontrées ont également mentionné que la récente
réorganisation du réseau de la santé a ralenti les travaux visant a améliorer la continuité des soins entre la médecine de
premiére ligne et la médecine spécialisée. Ainsi, I'établissement de mécanismes de collaboration entre les professionnels
en soins palliatifs ambulatoires hospitaliers et les professionnels de la santé de premiére et deuxieme lignes, que ce soit a
domicile ou en clinique médicale, est un enjeu important & considérer.
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8. DISCUSSION

L'UETMIS du CHU de Québec a été sollicitée afin de réviser les preuves scientifiques associées aux modéles d'offre de
services ambulatoires intégrant précocement les soins palliatifs pour les patients adultes atteints d'un cancer de stade
avancé. Le présent rapport visait a évaluer leurs impacts sur la qualité de vie, I'intensité des symptémes et la survie globale
des patients ainsi que sur I'utilisation des services de santé en fin de vie. L'interprétation des informations issues de la
recherche documentaire, des échanges avec le groupe de travail interdisciplinaire, de 'enquéte menée aupres de certains
établissements de santé canadiens et de I'analyse du contexte et de I'environnement au CHU de Québec a conduit aux
constats suivants.

1. Les soins palliatifs intégrés précocement sur un mode ambulatoire dans la trajectoire de soins en oncologie :
des bénéfices cliniques probables pour le patient

Au cours des derniéres années, un nombre croissant d’organisations de santé se sont prononcées sur la place des soins
palliatifs dans le parcours de soins du patient atteint d’une maladie grave avec pronostic réservé. Les recommandations de
pratique clinique identifiées dans le cadre de ce rapport d’évaluation préconisent toutes que les soins palliatifs soient offerts
précocement aux patients, des le diagnostic ou au moment opportun [29-34], notamment par l'intermédiaire d'interventions
interdisciplinaires en mode ambulatoire [30, 33]. Il est aussi recommandé que les besoins en soins palliatifs des patients et
de leurs proches soient réguliérement évalués au cours de 'évolution de la maladie [8, 9, 29, 34].

Les revues de synthése incluses dans le présent rapport portaient plus spécifiquement sur les bénéfices cliniques des soins
palliatifs ambulatoires sur la qualité de vie et la gravité des symptoémes physiques et psychologiques pour les patients atteints
d’'une maladie grave, quel que soit le diagnostic. Il est difficile a partir des résultats de ces revues de synthese de porter un
jugement éclairé sur I'effet des soins palliatifs offerts précocement en mode ambulatoire a des patients atteints d’un cancer
avancé, en raison de la diversité des études incluses [25, 35-37, 80]. Cependant, il a été possible, a partir des études
originales considérées dans les revues de synthése et celles publiées plus récemment, de porter un jugement critique sur
I'efficacité d’une intervention précoce en soins palliatifs pour les patients atteints d’'une pathologie cancéreuse. Ainsi, malgré
I'hétérogénéité des interventions étudiées et des méthodes d’évaluation utilisées, il apparait qu'une approche précoce en
soins palliatifs ambulatoires pourrait améliorer la qualité de vie globale durant les quatre premiers mois de suivi [38, 39, 41,
42, 61, 64-66]. De plus, les études suggérent que la survie globale demeurait soit inchangée [39, 40, 64, 66] ou méme
prolongée dans certains cas a la suite de l'introduction de cette approche [38, 69-71]. Toutefois, les données analysées ne
permettent pas de se prononcer sur I'effet des soins palliatifs ambulatoires sur la gravité des symptdmes et sur la détresse
psychologique des patients.

L'impact des soins palliatifs ambulatoires sur la qualité de vie des patients est un élément majeur des bénéfices attendus.
D’ailleurs, une récente revue systématique avec méta-analyse rapporte la présence d’'une association entre les interventions
en soins palliatifs et 'amélioration de la qualité de vie et la gravité des symptdmes chez les personnes atteintes d'une
condition médicale limitant leur espérance de vie sans faire la distinction entre les soins palliatifs précoces et de fin de
vie [81]. Etant de nature suggestive, la qualité de vie constitue un indicateur dont linterprétation implique certaines
précautions. Dans les études sélectionnées pour ce rapport, sept échelles de mesure différentes de la qualité de vie ont été
utilisées. Bien que similaires, ces échelles ne poursuivent pas toujours les mémes objectifs et peuvent cibler des profils de
patients différents. Le score mesuré peut ne pas refléter adéquatement la perspective réelle du patient face a sa maladie [82].
En effet, les préoccupations et les priorités des patients peuvent changer en fonction des différentes circonstances ou étapes
associées a la prise en charge d'une maladie [82]. Dans ces situations, I'évaluation de la qualité de vie nécessiterait la prise
de mesures répétées dans le temps [82]. La qualité de vie devrait étre considérée davantage comme un construit individuel
qu’un élément homogéne d'une population. Le fait que la plupart des échelles validées de qualité de vie ne considerent pas
nécessairement la variabilité des valeurs personnelles des patients peut, en quelque sorte, limiter la précision de ces outils
de mesure. Peu d'études ont évalué la signification clinique de I'amplitude des variations de scores de qualité de vie
observée chez les patients ayant bénéficié d’une intervention précoce en soins palliatifs en comparaison a ceux qui n’en ont
pas bénéficié. Parmi les études ayant rapporté une différence statistiquement significative de la qualité de vie entre les deux
groupes, seuls Rummans et al. ont apprécié la signification clinique de ce résultat [42]. Sur la base d’une différence de plus
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de huit points entre les scores de qualité de vie, ils ont observé que dans leur étude, une plus grande proportion de patients
ayant recu des soins palliatifs ambulatoires avaient une amélioration cliniquement significative de leur qualité de vie
comparativement aux patients ayant recu des soins oncologiques usuels. Une analyse sommaire de la littérature semble
suggerer qu'une augmentation de 4 % ou une diminution de 9 % du score de qualité de vie, évaluée a I'aide d’'une échelle
de mesure de la catégorie FACIT (Functional Assessment of Chronic lliness Therapy) (par exemple, dans les études
retenues : FACIT-sp, FACIT-pal, FACT-L, FACT-Hep), pourrait constituer des différences appréciables [39, 81, 83].
Contrairement a ce qui serait attendu, 'amélioration globale de la qualité de vie des patients ayant bénéficié plus
précocement de soins palliatifs ambulatoires n’était pas nécessairement associée a une amélioration significative des
symptomes ressentis ou des symptomes de détresse psychologique. Selon certains auteurs, cela pourrait étre expliqué par
des raisons purement méthodologiques (p. ex. : manque de puissance statistique, outil de mesure des symptdmes
inadéquats) ou par des raisons cliniques (p. ex. : niveau de symptémes bas au début de I'étude, maladie progressive, niveau
de gravité des symptomes variable selon le moment de I'évaluation) [39]. La recherche documentaire effectuée dans le
cadre de ce rapport améne a constater que depuis quelques années le nombre de publications sur les bénéfices cliniques
des soins palliatifs ambulatoires est croissant et que de nombreuses études sont en cours. Ainsi, I'offre en soins palliatifs
semble étre en pleine évolution avec un retentissement possible a venir sur la prise en charge des patients atteints d’'un
cancer et sur le systéme de santé.

2. Les soins palliatifs ambulatoires intégrés précocement dans la trajectoire de soins en oncologie : des bénéfices
possibles pour I'organisation du systéme de santé

Plusieurs mécanismes ont été proposés dans la littérature pour expliquer comment les soins palliatifs ambulatoires
pourraient améliorer I'efficience du systeme de santé, notamment en augmentant I'utilisation des soins palliatifs de fin de
vie, en diminuant les soins aigus (visites aux urgences et hospitalisations), les durées de séjours a I'hopital, les colts
hospitaliers, les réadmissions a I'hdpital et en augmentant l'efficience des médecins spécialistes [84]. Certains de ces
indicateurs ont été évalués par les études incluses dans la revue documentaire de ce rapport. Les résultats suggérent que
les patients ayant bénéficié d’'une intervention précoce en soins palliatifs ambulatoires ont tendance a avoir eu recours plus
souvent aux soins palliatifs de fin de vie [38, 40, 41, 48, 55, 63, 64, 67, 69, 70]. Il est présumé que ces soins sont plus
appropriés pour favoriser la qualité de la fin de vie et moins colteux que des soins aigus [84, 85]. Les professionnels en
soins palliatifs ambulatoires ont la possibilité d'informer précocement et au moment opportun les patients et leurs familles
sur les différentes options de soins et de services qui s'offrent a eux. Une meilleure planification de la fin de vie selon les
attentes du patient et de sa famille peut aussi permettre de limiter les situations d’hospitalisation inattendue en catastrophe,
parfois en unités de soins intensifs. Ainsi, les résultats des études incluses dans I'analyse suggérent que les patients ayant
bénéficié de soins palliatifs ambulatoires précoces sont moins souvent hospitalisés en soins aigus dans les 30 derniers jours
de vie [38, 60, 63, 68, 70, 72], et décédent moins souvent en milieu hospitalier [38, 44, 48, 70, 72]. Toutefois, les données
analysées ne permettent pas de se prononcer sur I'admission a 'urgence ou a I'unité de soins intensifs dans les 30 derniers
jours de vie. Dans leur revue de synthése, DiMartino et al. mentionnaient aussi qu'il y avait actuellement peu de données
probantes de bonne qualité supportant 'hypothése que les soins palliatifs intégrés précocement chez les patients atteints
d’'un cancer avancé pourraient diminuer le nombre de visites a I'urgence en fin de vie [37]. Toutefois, selon Rabow et al., le
recours aux urgences ou aux hospitalisations pour prendre en charge des symptomes sévéres non contrblés pourrait étre
diminué en outillant mieux les patients et leurs familles a la gestion des symptémes et des traitements a domicile, lors
d’interventions précoces en soins palliatifs ambulatoires [84].

Si certains résultats semblent montrer une diminution de I'utilisation de la chimiothérapie dans les 30 derniers jours de vie
en lien avec une intervention précoce en soins palliatifs [38, 48, 61, 65, 67-69], aucune étude n'a clairement démontré les
économies qui pourraient potentiellement étre obtenues. En effet, dans une sous-analyse de I'étude de Temel et al.[38],
Greer et al. ont davantage observé une modification du mode d’administration de la chimiothérapie en fin de vie qu'une
réduction réelle du nombre de chimiothérapies [48]. En effet, dans cette population atteinte de cancer du poumon non a
petites cellules de stade métastatique ayant eu recours aux soins palliatifs ambulatoires plus précocement, les auteurs ont
observé une diminution de I'utilisation de la chimiothérapie intraveineuse alors qu'aucun impact significatif n'a été rapporté
concernant I'administration de chimiothérapie orale. La tolérance a la chimiothérapie pourrait étre améliorée avec
lintégration précoce dans le parcours de soins des soins palliatifs, et notamment en concomitance avec les soins curatifs,
favorisant ainsi une meilleure gestion des symptomes et des effets secondaires [48]. Malgré le volume important de la
littérature, la qualité des études ne permet pas de tirer des conclusions certaines sur I'impact attendu des soins palliatifs
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ambulatoires précoces sur le systéme de santé. Il n’existe pas a ce jour d’études randomisées multicentriques réalisées sur
de larges populations, de méme que des évaluations médico-économiques qui permettraient d'apprécier avec plus de
justesse les gains possibles sur les services de santé. En dépit du besoin de nouvelles connaissances, on ne peut ignorer
le fait que la recherche dans le domaine des soins palliatifs peut s'avérer complexe et nécessiter la prise en compte de
certaines spécificités notamment en lien avec le recrutement de patients, les pertes au suivi, le recueil des données et les
préoccupations éthiques [86].

3. L’intégration précoce des soins palliatifs ambulatoires en oncologie au CHU de Québec : mieux se définir
malgré I'incertitude entourant le modéle optimal d’organisation des soins

Différents modéles de soins palliatifs ambulatoires ont été identifiés dans la littérature scientifique et dans I'enquéte effectuée
aupres d'établissements de santé au Québec et au Canada. La plupart des modéles reposent sur les activités d'une clinique
externe en milieu hospitalier. Les caractéristiques des interventions en soins palliatifs sont variées, basées par exemple sur
une consultation spécialisée, des séances d’éducation thérapeutique, une intervention multidisciplinaire ou des suivis
téléphoniques. L'analyse des données de la littérature ne permet pas de déterminer quel serait le modéle optimal ni de
définir avec certitude les parametres qui meénent a un gain spécifique pour la qualité de vie des patients ou le systéme de
santé, que ce soit en termes de structures, de fonctionnement, de types d'interventions ou de composition de I'équipe
soignante. Chaque étude rapporte les résultats d’une intervention spécifique de soins palliatifs précoces chez des patients
non hospitalisés dans un contexte de soins qui peut difficilement étre reproductible ailleurs. Cependant, en considérant les
limites des informations recueillies dans le cadre de la recherche documentaire et de I'enquéte auprés de centres canadiens,
ces renseignements ajoutés a ceux de I'analyse de I'environnement interne et externe et des échanges avec le groupe de
travail apportent des éléments de réflexion complémentaires pertinents pour orienter une éventuelle révision ou
consolidation de I'offre de services en soins palliatifs ambulatoires en oncologie au CHU de Québec.

En premier lieu, il apparait important que les soins et services de soins palliatifs ambulatoires pour la clientéle atteinte d’'un
cancer avance soient hiérarchisés afin de bien circonscrire la clientéle devant étre suivie par les soins palliatifs ambulatoires
au CHU de Québec et définir les roles et responsabilités des différents intervenants auprés du patient. En effet, compte tenu
de la mission universitaire de 'établissement, I'offre de services devrait principalement couvrir les soins palliatifs de niveaux
secondaires et tertiaires, les soins de niveaux primaires étant assumés dans la mesure du possible le plus souvent par les
oncologues et par les médecins de famille de premiére ligne. Afin que les professionnels spécialisés en soins palliatifs qui
travaillent en clinique externe au CHU de Québec puissent optimiser leur expertise et concentrer leur activité majoritairement
sur I'offre de soins palliatifs secondaires et tertiaires, plusieurs étapes préalables devraient étre complétées. L'accessibilité
dans le réseau a des soins palliatifs primaires adaptés aux besoins particuliers de la clientéle atteinte de cancer en premiére
ligne est un enjeu central afin d'orienter les efforts en milieu hospitalier sur les cas complexes. Il apparait notamment
important de créer et d'intensifier un partenariat avec le CIUSSS-CN, incluant le Département régional de médecine générale
(DRMG). Des critéres de référence définissant clairement le niveau de complexité de la clientéle devraient étre précisés par
des travaux complémentaires a ceux déja entrepris. Les modéles de soins palliatifs répertoriés dans le cadre de ce rapport
apportent peu d'éléments pertinents sur les critéres de référence a privilégier. Toutefois, une revue systématique récente,
effectuée a partir de 21 publications scientifiques, avait pour objectif d'identifier les critéres de référence a une clinique
externe de soins palliatifs pour la clientéle oncologique [87]. Cette étude rapporte que les symptdmes physiques, le stade
du cancer, le pronostic vital, le statut fonctionnel du patient, la détresse psychosociale et le besoin de planification de la fin
de vie constituent les principaux critéres de référence [87]. Etant donné le volume de patients atteints de cancer susceptibles
de bénéficier des services de soins palliatifs ambulatoires, la référence devrait étre accompagnée de critéres menant a la
priorisation et la fin du suivi a la clinique. L'organisation d’activités de formation, de promotion et de soutien aux
professionnels impliqués dans les soins palliatifs primaires auprés de patients atteints de cancer est également un élément
favorisant l'intégration d’une approche palliative précoce dans la pratique [21]. Les équipes médicales et professionnelles
spécialisées en soins palliatifs peuvent aussi participer activement au développement d'outils d'aide a la décision, de
promotion et d’enseignement. Enfin, la mise sur pied d'un guichet d’accés unique pour la consultation ambulatoire
spécialisée en soins palliatifs au CHU de Québec, selon des critéres d’accés équitables, pourrait constituer une approche a
envisager afin de mieux desservir la clientéle susceptible d'avoir recours a ce service.

Il importe également de consolider le degré d'intégration des soins palliatifs précoces dans le parcours de soins du patient
atteint d’'un cancer avancé. Certaines conditions pourraient étre mises en place afin d’améliorer l'intégration des soins. Dans
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une publication scientifique produite en 2010 par I'European Society of Medical Oncology (ESMO), 13 critéres associés a
lintégration des soins palliatifs dans le parcours de soins des patients atteints de cancer dans un centre hospitalier ont été
identifiés [88]. Ces criteres reposent sur des éléments en lien avec l'infrastructure hospitaliére, les programmes d’oncologie
et de soins palliatifs, la formation du personnel et des patients ainsi que les activités de recherche. D’autres auteurs ont
d’ailleurs insisté sur le fait que le développement d'une clinique externe de soins palliatifs constitue un des éléments
structurants associés a l'intégration des soins palliatifs dans la pratique oncologique [20]. En plus de ces éléments, plusieurs
autres facilitateurs, par exemple des mécanismes de référence clairs, I'établissement de mécanismes de cogestion des
patients et des protocoles cliniques communs entre les équipes désignées de lutte contre le cancer et le service de soins
palliatifs pourraient étre envisagés afin de mieux intégrer les soins palliatifs dans le parcours de soins du patient atteint de
cancer.

Dans un contexte comme celui du CHU de Québec ol les services de santé en oncologie sont répartis sur plusieurs sites,
il importe de préciser I'emplacement optimal pour offrir ces soins palliatifs ambulatoires afin d’assurer une intégration
précoce, une accessibilité adéquate et une offre de services équitable pour tous les patients atteints de cancer suivis dans
notre établissement. Les avantages et les inconvénients d’'un emplacement sur un ou plusieurs sites ont été décrits dans la
littérature [21] et discutés avec le groupe de travail. Les principaux éléments sont présentés au Tableau 16.

TABLEAU 16. AVANTAGES ET INCONVENIENTS DE L’EMPLACEMENT D’UNE CLINIQUE EXTERNE DE SOINS PALLIATIFS
EN ONCOLOGIE SUR UN OU PLUSIEURS SITES HOSPITALIERS

Avantages Inconvénients

*  Une seule équipe multidisciplinaire

*  Moins colteux

»  Optimisation de I'utilisation des locaux et du
personnel administratif

e Harmonisation des pratiques

e Approche commune quel que soit le siege de
la tumeur

e Diminution du risque de rupture de services

«  Consolidation de I'équipe de soins palliatifs

*  Regroupement des ressources
surspécialisées, mission tertiaire, équipe de
recherche

»  Guichet unique

e Possibilité de mobilité du personnel médical
pour effectuer des consultations dans un autre
site

e Accessibilité de I'équipe de soins palliatifs sur
tous les sites hospitaliers

«  Défi de coordination et de communication avec les
sites distants

*  Implication des oncologues

e Les patients doivent se déplacer vers un autre site,
rend le suivi plus difficile (sauf si équipe médicale
mobile)

e Ne peut pas se faire en méme temps que les
séances de chimiothérapie

«  Equipes de soins palliatifs différentes en cas
d’hospitalisation en oncologie

Clinique externe de
soins palliatifs en
oncologie centralisée
sur un seul site

Clini t d »  Offre de services a proximité des patients e Demande plus de ressources et d’espace
inique externe de (familiarité des lieux pour la clientéle). e Plus colteux
soins palliatifs en 4 . . . . - .
oncologie e Facilite le suivi des patlgnts o . «  Risque de pratiques différentes selon les sites
décentralisée sur e Permet Q'effef:tuer le méme suivi si le patient | o Ris:qgeg, (,1e fragmentation des ressources
plusieurs sites est hospitalisé spécialisées
e Facilite la communication entre les équipes *  Risque d'étre moins efficients sur certains sites si
d’'oncologie et de soins palliatifs moins de patients référés
»  Facilite la coordination des rendez-vous du
patient

En ce qui concerne la composition de I'équipe de base en soins palliatifs ambulatoires, on rapporte fréquemment la présence
d’infirmieres et de médecins avec des temps de travail variables dans la littérature et dans I'enquéte effectuée auprés des
centres canadiens. L'implication de travailleurs sociaux et de pharmaciens dans I'équipe pourrait aussi étre bénéfique. Une
étude publiée en 2016 suggére que l'implication du pharmacien clinicien dans I'équipe de base permettrait une meilleure
gestion des symptdmes pouvant étre liés avec la maladie ou les traitements [89]. De la méme fagon, I'implication d’'un
travailleur social pour assurer lintervention psychosociale spécialisée a été rapportée par les répondants de I'enquéte
effectuée dans les autres établissements de santé. D’autres professionnels de la santé tels que des professionnels de la
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réadaptation, en nutrition, en soins spirituels et en psychologie pourraient également étre impliqués en tant que consultants
cliniques.

Les services en soins palliatifs ambulatoires actuellement offerts dans les cliniques externes de soins palliatifs du CHU de
Québec semblent en cohérence avec les interventions identifiées dans la littérature scientifique. En effet, on y retrouve des
consultations et suivis en clinique externe, des suivis téléphoniques et des interventions psychoéducatives afin d'outiller le
patient et sa famille en lien avec les problématiques propres aux soins palliatifs. Toutefois, cette offre de services est répartie
inégalement dans les hopitaux du CHU de Québec. Les patients atteints de cancer suivis a L'HDQ ont accés a des services
de soins palliatifs ambulatoires beaucoup plus facilement que les patients suivis dans les autres hopitaux du CHU de Québec
en raison d’'une plus grande disponibilité de I'offre de services et un accés a plus de professionnels spécialisés (infirmiére,
pharmacien, travailleur social, intervenant en soins spirituels, nutritionniste, ergothérapeute).

Enfin, 'amélioration continue de la qualité des soins et de l'efficience des services de santé repose sur la réalisation
d'évaluations périodiques. Pour déterminer les indicateurs de mesure qui pourraient étre applicables dans le contexte des
soins palliatifs ambulatoires au CHU de Québec, il peut étre intéressant de se référer aux publications d’organismes qui en
proposent [9, 90]. Ces indicateurs sont en lien avec différents parametres tels que la consignation d'informations pertinentes
(p. ex. : données cliniques, contenu de la consultation, intervention proposée, résultats de la démarche proposée) dans le
dossier du patient, la volumétrie, le taux d'utilisation des ressources hospitaliéres disponibles, le taux d’événements
indesirables liés a la prestation de services de soins palliatifs (p. ex. : erreurs thérapeutiques, plaintes, erreurs de pronostic),
la satisfaction de la clientéle et I'expérience patient. A ce propos, une étude d’expérience patient en oncologie effectuée par
le Bureau d'expertise en expérience patient du CHU de Québec est en cours. L'objectif de cette enquéte est d’'évaluer
I'expérience vécue par les personnes atteintes de cancer suivies par les équipes de lutte contre le cancer du CHU de Québec
[91]. Les résultats de cette enquéte seront disponibles en 2017. D’autre part, afin d’assurer I'efficacité des interventions de
soins palliatifs effectuées, différents paramétres en lien avec les résultats attendus pour les patients (p. ex. : amélioration de
la qualité de vie, de la gestion des symptémes) et le CHU de Québec (p. ex. : utilisation en fin de vie des soins palliatifs, de
I'hospitalisation et de la chimiothérapie) pourraient également étre évalués en collaboration avec des chercheurs.

Enfin, il apparait important que les différentes parties prenantes du CHU de Québec, de la région de la Capitale-Nationale
et des représentants des patients puissent étre impliquées ou consultées sur les éléments précisant I'offre de services de
soins palliatifs ambulatoires en oncologie. En effet, plusieurs enjeux internes et externes parfois complexes ont été identifiés
lors de I'analyse sommaire de I'environnement. Mentionnons entre autres, le nombre limité de ressources spécialisées au
CHU de Québec, de ressources en soins palliatifs au CIUSSS-CN, des besoins de continuité des soins, de coordination
entre les professionnels de premiére, deuxiéme et troisiéme lignes, des besoins de sensibilisation des soignants, des
patients et des familles face aux soins palliatifs, et des disparités géographiques et socioéconomiques des patients. Le
comité directeur sur 'offre en soins palliatifs et de fin de vie du CHU de Québec méne actuellement des travaux pour définir
le programme clinique de soins palliatifs pour toutes les clienteles de I'établissement. Ce programme vise la clientéle
hospitalisée et la clientéle ambulatoire avec I'objectif d'offrir des soins palliatifs de qualité au moment opportun répondant
aux besoins des patients et de leurs proches en collaboration avec I'ensemble des acteurs du réseau et en respectant la
mission du CHU de Québec. En oncologie, I'ouverture prochaine du CIC au CHU de Québec représente également une
opportunité pour réviser et consolider dés maintenant les pratiques en termes de soins palliatifs intégrés précocement sur
un mode ambulatoire dans le parcours de soins du patient en oncologie.
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9. RECOMMANDATIONS

Considérant que

Le recours aux soins palliatifs plus précocement dans la trajectoire de soins des patients atteints d’'un cancer avancé
est encouragé par plusieurs organisations gouvernementales, scientifiques et médicales de divers paliers décisionnels;

La révision des données probantes suggére que les soins palliatifs ambulatoires pourraient apporter des bénéfices pour
la qualité de vie des patients atteints d’'un cancer avancg;

La révision des données probantes indique également, mais avec davantage d’incertitudes, que les soins palliatifs
ambulatoires pourraient permettre une meilleure utilisation du systéme de santé en fin de vie;

Bien qu'il puisse exister des caractéristiques communes aux différentes approches de soins palliatifs ambulatoires ayant
été évaluées, les données disponibles ne permettent pas de déterminer avec certitude quels éléments sont les plus
susceptibles de garantir le succés du modéle;

L'offre de services ambulatoires de soins palliatifs différe d’'un hopital a I'autre au CHU de Québec;

Une expérience en intégration précoce des soins palliatifs en oncologie a été développée depuis plusieurs années au
CHU de Québec et ailleurs au Québec, mais I'efficacité de ces interventions n’'a pas été évaluée;

Le développement d'une offre de services ambulatoires intégrant précocement les soins palliatifs en oncologie
harmonisée et équitable dans le contexte multisites du CHU de Québec nécessite de prendre en considération les
avantages et les inconvénients des modeles d’organisations centralisés ou décentralisés;

Il apparait indispensable pour assurer une offre de services performante, durable et équitable, de prendre en compte
les différents éléments de I'environnement interne et externe du CHU de Québec qui peuvent interagir avec I'offre de
services en soins palliatifs ambulatoires précoces en oncologie;

Il est recommandé au CHU de Québec de réviser I'offre de services ambulatoires intégrant précocement les soins
palliatifs en oncologie afin de la consolider et la rendre accessible aux patients pris en charge dans les différents
sites hospitaliers.

L’'UETMIS suggeére les pistes de réflexion suivantes:

v' Hiérarchiser les soins et les services de soins palliatifs en oncologie;

0 Consolider la collaboration et le partenariat avec la premiére ligne incluant le CIUSSS-CN;

0  Préciser les criteres de référence et de priorisation a la clinique ambulatoire en soins palliatifs en lien avec
l'identification de conditions cliniques complexes reliées au cancer;

0  Préciser les critéres religs a la condition du patient permettant de guider la décision de transférer le suivi du
patient vers le médecin traitant (oncologue ou médecin de famille);

o  Organiser et offrir des activités de formation, de promotion et de soutien aux professionnels offrant des soins
palliatifs primaires (p. ex. : oncologues et médecins de famille) et aux patients atteints de cancer;

o Développer un guichet unique d’accés soutenant la consultation ambulatoire spécialisée en soins palliatifs
accessible pour les patients atteints d’un cancer avancé, et ce, quel que soit I'hGpital dans lequel ils sont suivis.
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v Préciser la localisation de la clinique de soins palliatifs ambulatoires en oncologie;
0 Localisation centralisée sur un seul site ou décentralisée (multisites).

v Favoriser la collaboration entre les médecins de soins palliatifs, les oncologues et les médecins de famille;
o Développer des moyens de communication efficaces entre les professionnels (p. ex. : plan de transfert);
0  Favoriser une proximité entre les services de soins palliatifs ambulatoires et les cliniques externes d’oncologie.

v Renforcer I'interdisciplinarité pour les interventions en soins palliatifs spécialisés;
o Consolider une ou plusieurs équipes de base ayant une expertise solide (médecin, infirmiere, pharmacien,
travailleur social);
o Développer des mécanismes permettant la consultation au besoin avec d’autres professionnels de la santé au
CHU de Québec, au CIUSSS-CN ou dans la communautg.

v Préciser I'éventail des services qui seront offerts dans la clinique de soins palliatifs ambulatoires;
o Développer et consolider une gamme de soins et de services offerts a la clientéle atteinte de cancer par la
clinique externe de soins palliatifs spécialisés qui sont adaptés, accessibles et basés sur des données
probantes.

v' Définir une trajectoire interne des patients atteints de cancer ayant des besoins complexes;
0 Une trajectoire de soins spécifique au développement d’une offre de services de soins palliatifs ambulatoires
est proposée a I'’Annexe 7.

v’ Déterminer des paramétres permettant d’évaluer les services offerts a la clientéle;
o Determiner des indicateurs de structure, de processus et de fonctionnement permettant d’évaluer la qualité
des soins offerts et I'efficience de la clinique de soins palliatifs ambulatoires (voir page 51);
0  Mesurer l'obtention des bénéfices attendus pour la clientéle atteinte de cancer et pour 'organisation a partir
de ces indicateurs.

L’'UETMIS suggeére également que toute nouvelle offre de services de soins palliatifs ambulatoires en oncologie
soit validée auprés des différentes parties prenantes, tant a I'intérieur qu’a I'extérieur du CHU de Québec, incluant
des représentants de la clientéle.
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10. CONCLUSION

Dans le cadre des réflexions ayant mené a 'adoption de la Loi concernant les soins de fin de vie (LRQ ¢ S-32.0001), la
société québécoise s'est positionnée en faveur d’'une consolidation des soins palliatifs offerts & 'ensemble de la population.
L'UETMIS a été sollicitée afin de déterminer si I'établissement devrait rendre accessible, pour 'ensemble des patients
adultes atteints d’'un cancer de stade avancé, une offre de services ambulatoires intégrant plus précocement les soins
palliatifs. Malgré la diversité des modéles d’organisation et des interventions de soins palliatifs possibles, la révision de la
littérature scientifique a permis de déterminer que l'intégration précoce de soins palliatifs ambulatoires dans les parcours de
soins des patients atteints d’'un cancer avancé pourrait apporter des bénéfices pour la qualité de vie du patient et pour le
systeme de soins de santé. Toutefois, il est difficile de déterminer, selon les données disponibles, quels éléments structurels
ou fonctionnels sont les plus porteurs de succes. Il existe actuellement au CHU de Québec des offres de services de soins
palliatifs ambulatoires en oncologie. Celles-ci devraient étre consolidées et révisées pour devenir accessibles équitablement
aux patients atteints d’un cancer avancé, et ce, quel que soit I'hdpital dans lequel la prise en charge a été initiée. Différentes
propositions pour le processus de révision de I'offre de services de soins palliatifs ambulatoires en oncologie sont suggérées
dans le cadre de ce rapport d’évaluation. Elles constituent des pistes de réflexion qui ont pour objectif de soutenir les parties
prenantes impliquées dans le développement des soins palliatifs. Les suggestions émises se limitent cependant aux services
offerts a la clientéle d’oncologie et ne peuvent donc pas étre généralisées aux autres patients ayant une maladie non
cancéreuse a pronostic réservé qui ont aussi des besoins en soins palliatifs précoces.

Des défis sont a venir pour structurer une offre de services ambulatoires intégrant précocement les soins palliatifs dans la
prise en charge des patients traités pour un cancer de stade avancé au CHU de Québec, et ce, avant I'ouverture du nouveau
Centre intégré de cancérologie prévu pour 2020.
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ANNEXES

ANNEXE 1. SITES INTERNET CONSULTES POUR LA RECHERCHE DE LA LITTERATURE GRISE

Résultat de
. . la
Acronyme Nom Pays (province) Site Internet recherche
(n)
Mots-clés
Sites en anglais : early palliative care, integrated palliative care
Sites en frangais : soins palliatifs précoces, soins palliatifs intégrés
Sites Internet généraux visités
Agence canadienne des
ACMTS médicaments et des technologies | Canada http://www.cadth.ca/fr 1
de la santé
AHRQ Agency fqr Healthcare Research Etats-Unis http://www.ahrg.gov/ 4
and Quality
AHTA Adelaide Health Technology Australie http://www.adelaide.edu.au/ahta/ 0
Assessment
CEBM Cen{e( for Evidence-based Royaume-Uni http://www.cebm.net/ 0
Medicine
Direction de la qualité, de
I'évaluation, de la performance et http://www.chumontreal.gc.ca/patients-et-
ETMIS-CHUM de la planification stratégique du Canada (Québec) | soins/a-propos-du-chum/les-directions-du- 0
Centre hospitalier de I'Université chum/uetmis
de Montréal
HAS Haute Autorité de Santé France http://www.has-sante.fr/ 1
INESSS Instltyt national d excellgnce en Canada (Québec) http://www.inesss.qc.ca/ 0
santé et en services sociaux
KCE antre federa! d'expertise des Belgique http://lwww.kce.fgov.be/ 1
soins de santé
MSAC Med/cql Services Advisory Australie http://www.msac.gov.au/ 1
Committee
NGC National Guidelines Clearinghouse | Etats-Unis http://www.quidelines.gov/ 3
National Institute for Health and . . .
NICE Clinical Excellence Royaume-Uni http://www.nice.org.uk/ 0
OHTAC Onte.ar/o Health Technology Canada (Ontario) | http://www.hqontario.ca/evidence 0
Advisory Committee
OMS Orgaplsatlon mongilale de la International http://www.who.int/fr/ 1
Santé- Cancer Pain Release
SIGN Scottish Intercollegiate Guidelines Ecosse htto://www.sian.ac.uk/ 0
Network Plip-ain.sign.ac Lk
TAU-MUHC Technology Assessment Unit- Canada (Québec) | http://www.mcgill.ca/tau/ 0
McGill University Health Center ) : :
UETMIS du Centre intégré
UETMIS - universitaire de santé et de services htto:/lwww.chus.dc.ca/academiaue-
CIUSSS de sociaux de I'Estrie - Centre Canada (Québec) .p/' | 't' d'q : technologi d | 0
IEstrie - CHUS hospitalier universitaire de ruis/evaluation-des-technologies,
Sherbrooke
Sites Internet d’organismes ou d’organisations professionnelles spécifiques au sujet
AAHPM Ametican Academy of Hospice Etats-Unis http://aahpm.org/ 0
and palliative Care
ACSP szlfastlon canadienne de soins | o124 http://acsp.net 1
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Résultat de

. . la
Acronyme Nom Pays (province) Site Internet recherche
. . ’ I . . (n)
AQSP Asquahon Québécoise de soins Québec https://www.agsp.org/ 0
palliatifs
ASCO American Society of Clinical Etats-Unis http://www.asco.org/ 1
Oncology
CCO Cancer Care Ontario Ontario https://www.cancercare.on.ca/ 1
CSPCP Canqd{an society of palliative Canada http://www.cspcp.cal 1
physicians
CVH Canadian virtual hospice Canada http://www.virtualhospice.ca/ 1
EAPCNET gg;zp ean Association of Pallative Europe http://www.eapcnet.eu/ 0
ESMO European Society of Medical Europe http://www.esmo.org/ 2
Oncology
Fondation canadienne pour
FCASS I'amélioration des services de Canada http://www.fcass-cthi.ca/lHome.aspx 0
santé
IAHPC lnterqat/onal Asquat/on for International http:/hospicecare.com/home/ 0
Hospice and palliative Care
IPFCC Institute for patient and family- Etats-Unis http://www.ipfcc.org/ 0
centered care
MASCC Mult/nat{onal Asspmat/on for International http://www.mascc.org/ 9
Supportive Care in Cancer
National Comprehensive Cancer . .
NCCN Network Etats-Unis WWW.Ncen.org. 1
PALLI-SC Palli-science Québec http://www.palli-science.com/ 0
Planetree Réseau Planetree Québec Canada (Québec) | http://reseauplanetree.org/ 0
NOMBRE DE DOCUMENTS REPERTORIES 29
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Liste des principaux sites consultés pour les études économiques

Acronyme

Nom

Pays (province)

Site Internet

Résultat de la
recherche (n)

Mots-clés

Sites en anglais : early palliative care, integrated palliative care
Sites en francais : soins palliatifs précoces, soins palliatifs intégrés

Institute for Clinical and Economic

ICER ) Etats-Unis Www.icer-review.org 1
Review

IHE Institute for Health Economics Canada www.ihe.ca 0

NHS-EED Centre for Reviews and . .

(CRD) Dissemination Royaume-Uni http://www.crd.york.ac.uk/CRDWeb/ 1
Programs for Assessment of

PATH Technology in Health - Université Canada http://www.path-hta.ca/Home.aspx 0
McMaster
Toronto Health Economics and

THETA Technology Assessment Canada http://theta.utoronto.ca/home 3
Collaborative

NOMBRE DE DOCUMENTS REPERTORIES 5
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Autres sources documentaires

Noms

Site Internet

Résultat de la
recherche (n)

Mots-clés
Sites en anglais : early palliative care, integrated palliative care
Sites en francais : soins palliatifs précoces, soins palliatifs intégrés

Google Scholar http:/scholar.google.ca/ 31
Open Access journals http://www.scirp.org 2
NOMBRE DE DOCUMENTS REPERTORIES 33
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ANNEXE 2. STRATEGIES DE RECHERCHE DOCUMENTAIRE DANS LES BASES DE DONNEES INDEXEES

MedLine (PubMed)
Recherche Stratégies
# ("neoplasms"[MeSH Terms] OR neoplas*[All Fields] OR "cancer"[All Fields] OR "cancers"[All Fields] OR tumour*[All Fields] OR

"tumor"[All Fields] OR "tumors"[All Fields])

#2: (((integrat*[All Fields] OR outpatient*[All Fields] OR "outpatients"[MeSH Terms] OR ambulator*[All Fields]) AND ("palliative
care"[MeSH Terms] OR "palliative care"[All Fields] OR "palliative medicine"[MeSH Terms] OR "palliative medicine"[All Fields]
OR ("palliative"[All Fields] AND "medicine"[All Fields]) OR (("palliative"[All Fields] OR supportive [All Fields]) AND "care"[All
Fields]))) OR ("early palliative care"[All Fields] OR "early palliative intervention"[All Fields]))

#3: #1 AND #2 AND (("2000/01/01"[PDAT] : "3000/12/31"[PDAT]) AND (English[lang] OR French[lang]))

e 2255 documents répertoriés, recherche effectuée le 12 février 2016
e 322 documents répertoriés, recherche effectuée entre le 13 février 2016 et le 17 octobre 2016

Embase
Recherche Stratégies
# ('neoplasm'/exp OR 'neopla* OR 'cancer' OR 'cancers' OR 'neoplasm' OR 'tumour' OR 'tumor' OR 'tumors')
(('integrat* OR 'outpatient OR 'outpatient’/exp OR 'ambulator') AND ('palliative therapy'/exp OR 'palliative care' OR 'palliative
#2: medicine' OR ('palliative’ AND 'medicine’) OR ((‘palliative’ OR 'supportive') AND 'care')) OR (‘early palliative care' OR ‘early
palliative intervention'))
3 #1 AND #2 AND ([article]/lim OR [article in press]/lim) AND ([english]/lim OR [french]/lim) AND [embase]/lim AND [2000-

2016]/py)

* 1958 documents répertoriés, recherche effectuée le 12 février 2016
e 278 documents répertoriés, recherche effectuée entre le 13 février 2016 et 17 octobre 2016

Bibliothéque Cochrane

Recherche Stratégies
# MeSH descriptor: [Neoplasms] explode all trees
#: ("neoplas*" or "cancer" or "cancers" or tumour* or "tumor" or "tumors")
#3: #1 or #2
#4 ("integrat™ or "outpatient*" or "ambulator*")
#5 MeSH descriptor: [Outpatients] explode all trees
#6 (#4 or #5)
#7 MeSH descriptor: [Palliative Care] explode all trees
#8 MeSH descriptor: [Palliative Medicine] explode all trees
#9 ("palliative care" or "palliative medicine" or ("palliative" and "medicine") or (("palliative" or "supportive") and "care"))
#10 #7 or #8 or #9
#11 ("early palliative care" or "early palliative intervention")
#12 #10 or #11
#13 (#6 and #12)
#3 and #13
#14 Publication Year from 2000 to 2016, in Cochrane Reviews (Reviews and Protocols), Other Reviews and Technology

Assessments

¢ 410 documents répertoriés, recherche effectuée le 11 février 2016
e 65 documents répertoriés, recherche effectuée entre le 1¢" février 2016 et le 17 octobre 2016
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Centre for Reviews and Dissemination

Recherche Stratégies

# MeSH descriptor: [Neoplasms] explode all trees

#: ("neoplas*" or "cancer" or "cancers" or tumour* or "tumor" or "tumors")

#3: #1 or #2

#4 ("integrat™ or "outpatient*" or "ambulator*")

#5 MeSH descriptor: [Outpatients] explode all trees

#6 (#4 or #5)

#7 MeSH descriptor: [Palliative Care] explode all trees

#8 MeSH descriptor: [Palliative Medicine] explode all trees

#9 ("palliative care" or "palliative medicine" or ("palliative” and "medicine") or (("palliative” or "supportive") and "care"))

#10 #7 or #8 or #9

#11 ("early palliative care" or "early palliative intervention")

#12 #10 or #11

#13 (#6 and #12)

#14 #3 and #13

« 109 documents répertoriés, recherche effectuée le 11 février 2016
. 1 document répertorié, recherche effectuée entre le 12 février 2016 et le 17 octobre 2016
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ANNEXE 3. SITES INTERNET CONSULTES POUR LA RECHERCHE DE PROTOCOLES PUBLIES

Résultat de la

Nom Organisation <l e recherche (n)

Etudes de synthése
Mots-clés : early palliative care, integrated palliative care

PROSPERO Centre for Reviews and Dissemination http://www.crd.york.ac.uk/prospero/ 1
Cochrane The Cochrane Library www.thecochranelibrary.com 1
ECR

Mots-clés : ("early palliative care" OR "integrated palliative care") AND ("cancer" OR "malignancy") | Interventional Studies | Studies received
on or before 10/17/2016

U.S. National Institute for Health Research http://www.Clinicaltrials.gov 14
Current Controlled Trials Ltd. http://lwww.controlled-trials.com 1
NOMBRE DE DOCUMENTS REPERTORIES 17
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ANNEXE 4. LISTE DES DOCUMENTS EXCLUS APRES EVALUATION DE L’ELIGIBILITE ET RAISONS D’EXCLUSION

RECHERCHE SYSTEMATIQUE DE LA LITTERATURE

Ne satisfait pas les critéres d’éligibilité

Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé. Modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant des
soins palliatifs. 2002.

Ahmad NU, Haque MF, Khan F, Kamal MM. Palliative care out patient consultation service in a teaching hospital in
Bangladesh. Mymensingh medical journal : MMJ. 2011; 20(1): 98-103.

Alesi ER, Fletcher D, Muir C, Beveridge R, Smith TJ. Palliative care and oncology partnerships in real practice. Oncology
(Williston Park, NY). 2011; 25(13): 1287-90, 92-3.

Amano K, Morita T, Tatara R, Katayama H, Uno T, Takagi |. Association between early palliative care referrals, inpatient
hospice utilization, and aggressiveness of care at the end of life. Journal of palliative medicine. 2015; 18(3): 270-3.
Antonuzzo A, Vasile E, Sbrana A, Lucchesi M, Galli L, Brunetti IM, et al. Impact of a supportive care service for cancer
outpatients: management and reduction of hospitalizations. Preliminary results of an integrated model of care.
Supportive care in cancer : official journal of the Multinational Association of Supportive Care in Cancer. 2016.

Assi T, El Rassy E, Ibrahim T, Moussa T, Tohme A, El Karak F, et al. The role of palliative care in the last month of life
in elderly cancer patients. Supportive care in cancer : official journal of the Multinational Association of Supportive Care
in Cancer. 2016.

Association canadienne de soins palliatifs. Modele de soins palliatifs fondé sur les normes de pratique et principes
nationaux. 2013.

Bainbridge D, Brazil K, Krueger P, Ploeg J, Taniguchi A, Darnay J. Measuring horizontal integration among health care
providers in the community: an examination of a collaborative process within a palliative care network. Journal of
interprofessional care. 2015; 29(3): 245-52.

Bakitas M, Lyons KD, Hegel MT, Ahles T. Oncologists' perspectives on concurrent palliative care in a National Cancer
Institute-designated comprehensive cancer center. Palliative & supportive care. 2013; 11(5): 415-23.

Bakitas M, Lyons KD, Hegel MT, Balan S, Brokaw FC, Seville J, et al. Effects of a palliative care intervention on clinical
outcomes in patients with advanced cancer: the Project ENABLE Il randomized controlled trial. Jama. 2009; 302(7):
741-9.

Bakitas M, Stevens M, Ahles T, Kirn M, Skalla K, Kane N, et al. Project ENABLE: a palliative care demonstration project
for advanced cancer patients in three settings. Journal of palliative medicine. 2004; 7(2): 363-72.

Bakitas MA, Tosteson TD, Li Z, Lyons KD, Hull JG, Li Z, et al. Early Versus Delayed Initiation of Concurrent Palliative
Oncology Care: Patient Outcomes in the ENABLE Il Randomized Controlled Trial. Journal of clinical oncology : official
journal of the American Society of Clinical Oncology. 2015; 33(13): 1438-45.

Bandieri E, Sichetti D, Romero M, Fanizza C, Belfiglio M, Buonaccorso L, et al. Impact of early access to a
palliative/supportive care intervention on pain management in patients with cancer. Annals of oncology : official journal
of the European Society for Medical Oncology / ESMO. 2012; 23(8): 2016-20.

Berger GN, O'Riordan DL, Kerr K, Pantilat SZ. Prevalence and characteristics of outpatient palliative care services in
California. Archives of internal medicine. 2011; 171(22): 2057-9.

Bergman J, Ballon-Landa E, Lorenz KA, Saucedo J, Saigal CS, Bennett CJ, et al. Community-Partnered Collaboration
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ANNEXE 5. QUESTIONNAIRE D’ENQUETE DE L’ORGANISATION DES CLINIQUES AMBULATOIRES DE SOINS PALLIATIFS
DANS D’AUTRES CENTRES QUEBECOIS ET CANADIENS

Offre de services ambulatoires de soins palliatifs pour les patients atteints de cancer

QUESTIONNAIRE

L’Unité d’évaluation des technologies et des modes d'intervention en santé (UETMIS) du CHU de Québec — Université Laval
s'intéresse actuellement a l'intégration précoce des soins palliatifs pour les personnes atteintes de cancer. Plus
spécifiquement, nous souhaitons mieux connaitre les différents modéles de cliniques externes de soins palliatifs offerts dans
des hépitaux canadiens.

Voila pourquoi nous sollicitons votre contribution afin de remplir ce questionnaire.

Pour tout commentaire, question ou besoin d'assistance pour répondre a ce questionnaire, n'hésitez pas a contacter
madame Katia Boivin au numéro de téléphone suivant : 418-525-4444 poste 48507 ou par courriel ; katia.boivin@chug.qc.ca

Consentement

En répondant & ce questionnaire, je comprends et jaccepte que l'information divulguée au nom de mon unité de soins, de
mon département ou de mon établissement de santé, puisse étre consignée, en totalité ou en partie, dans un rapport effectué
par 'UETMIS du CHU de Québec.

Légende : * indique une question nécessitant une réponse obligatoire

De fagon plus spécifique, consentez-vous a ce que le nom de votre établissement soit cité dans un rapport publié par
'UETMIS du CHU de Québec? Notez qu’avant la publication du rapport, nous vous retournerons la section concernant votre
établissement pour validation.

O Oui
O Non

Souhaitez-vous obtenir une copie du rapport du rapport que 'UETMIS produira?
O Oui
0 Non

NOM DE VOTRE ETABLISSEMENT : Cliquez ici pour taper du texte.

VOTRE NOM : Cliguez ici pour taper du texte.

VOTRE FONCTION : Cliquez ici pour taper du texte.

LES COORDONNEES POUR VOUS REJOINDRE (NUMERO DE TELEPHONE OU COURRIEL) : Cliquez ici pour taper du texte.
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QUESTIONNAIRE

Ce questionnaire porte sur les pratiques relatives a I'intégration précoce des soins palliatifs (ou soins de soutien)
ambulatoires, dans la trajectoire de soins des patients adultes atteints d’un cancer. Il est important d’y répondre en
faisant abstraction des services offerts a la clientéle hospitalisée et des services de soutien a domicile.

SECTION 1 : Modéle d’organisation

1. Pourriez-vous identifier le modeéle d’organisation des services ambulatoires en soins palliatifs offerts dans
votre établissement pour la clientéle en oncologie?

O Service ambulatoire (clinique externe) en soins palliatifs avec fonctionnement indépendant des autres services de
soins (gestion et locaux différents)

[0 Service ambulatoire (clinique externe) en soins palliatifs dans les mémes locaux que la clinique d’hémato-oncologie
(espaces communs, mais gestion et fonctionnement indépendant)

O Service ambulatoire (clinique externe) en soins palliatifs intégré a la clinique d’hémato-oncologie (gestion et locaux
communs)

O Autre modéle d’organisation : Précisez lequel :

2. Quel est le nom de votre service ambulatoire en soins palliatifs?

3. En quelle année la clinique a-t-elle débuté ses activités ?

4. Au début des activités de votre clinique, quelle était la fréquence des offres de services ?
O 1 demi-journée par semaine
O 1 jour par semaine
O 2 jours par semaine
O 3 jours par semaine
O 4 jours par semaine
O 5 jours par semaine

Commentaires :

5. Actuellement, quelle est la fréquence des offres de services de votre clinique ?
O 1 demi-journée par semaine
O 1 jour par semaine
O 2 jours par semaine
O 3 jours par semaine
O 4 jours par semaine
O 5 jours par semaine

Commentaires : -----------------
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8.

6. Quels sont les professionnels impliqués dans la prestation de ces services?

Service offert Nombre de Jours/semaine
professionnels

Infirmiére O Oui 0 Non

Médecin O Oui 0 Non

Nutritionniste O Oui 0 Non

Pharmacien O Oui 0 Non

Professionnel de la O Oui O Non

réadaptation

Professionnel en soins O Oui ] Non

spirituels

Psychologue O Oui O Non

Travailleur social O Oui 1 Non

Autre(s). Préciser O Oui O Non

7. Pour chacune des professions représentées dans votre équipe, pouvez-vous indiquer les principaux

diplomes et formations en soins palliatifs détenus par les membres de la profession ?

SECTION 2 : Fonctionnement

Qui peut vous référer des patients? (vous pouvez cocher plusieurs choix de réponses)

1 Oncologue (hémato-oncologue, chirurgien oncologue, pneumo-oncologue, radio-oncologue...)

1 Médecin de famille

O Infirmiere pivot en oncologie

1 Intervenants de la santé et des services sociaux
1 Patient lui-méme

[ Proche aidant du patient

O Comité interdisciplinaire

1 Autre :

9. Utilisez-vous des critéres de référence basés sur la provenance du patient (patients suivis dans votre

établissement ou dans une autre structure de soins) ?

O Oui
O Non
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10.

1.

12.

13.

14,

15.

Si oui, veuillez préciser :

Utilisez-vous des critéres de référence basés sur le pronostic vital du patient?
O Oui
O Non

Si oui, veuillez préciser :
1 Pronostic < 3 mois
1 Pronostic < 6 mois
1 Pronostic < 1 an

[0 Pronostic <2 ans

Utilisez-vous des critéres de référence basés sur le stade de la maladie (cancer avancé ou cancer
métastatique)?

O Oui

O Non

Si oui, veuillez préciser :

Utilisez-vous des critéres de référence basés sur le siége du cancer?
O Oui Précisez:
O Non

Est-ce que certains sites tumoraux sont suivis systématiquement lorsque métastatiques?
OO Oui Précisez :
O Non
Utilisez-vous des critéres de référence basés sur la symptomatologie des patients?
O Oui
0 Non

Si oui, veuillez préciser :

O Difficulté de gestion des symptdémes de la maladie (douleur, dyspnée, fatigue, nausées, etc.)
O Dénutrition

O Difficultés psychologiques reliées a la maladie (dépression, acceptation de la maladie, anxiété)
O Autre (s) Veuillez préciser

Utilisez-vous des critéres de référence basés sur le besoin de soutien a la prise de décision en lien avec le
traitement?

O Oui Précisez:
O Non
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16. Utilisez-vous un protocole défini pour accompagner les patients dans la prise de décision en lien avec le

traitement?
O Oui  Vous pouvez nous le faire parvenir a I'adresse suivante : katia.boivin@chug.qc.ca
O Non

Pensez-vous que cela pourrait vous étre utile?
O Oui
O Non

17. Utilisez-vous systématiquement des outils d’évaluation lors de la consultation initiale et au cours du suivi ?
(ex: ESAS)

0 Oui Précisez :
O Non

18. Afin de baliser I'accés a votre clinique externe de soins palliatifs, avez-vous établi des critéres de
priorisation?
O Oui
O Non

Sioui, lesquels ?

(vous pouvez nous les faire parvenir a 'adresse suivante : katia.boivin@chug.qc.ca)

Commentaires :

19. Quelles sont les modalités de suivi des patients ?

Consultation externe systématique périodique : O oui [0 non  sioui, quelle est la périodicité ? :
Consultation externe au besoin : O oui I non

Suivis téléphoniques périodiques : O oui I non Si oui, quelle est la périodicité ?:
Suivis téléphoniques a la demande : O oui O non

Autres

20. Avez-vous des modalités particuliéres d’arrimage avec le médecin de famille et la premiére ligne? (p. ex : avec
un CLSC)

O Oui
O Non

Si oui, lesquels ?
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21. Est-ce que vos services sont réservés exclusivement aux patients atteints de cancers?
O Oui
O Non

SECTION 3: Données sur le volume d’activité de la clinique externe de soins palliatifs

22. Dans une année, combien de nouveaux patients sont pris en charge?
[0 <50 personnes
1 50 a 100 personnes
0 100 a 400 personnes
O Plus de 400 personnes Veuillez préciser combien :

23. Dans une année, combien de personnes sont suivies par votre clinique externe de soins palliatifs?
[0 <50 personnes
O 50 a 200 personnes
0 200 a 500 personnes
1 Plus de 500 personnes

24. Quelle est la durée moyenne d’un suivi dans votre clinique externe de soins palliatifs
O Moins de 1 mois
O De 1a 3 mois
0 De 3 a9 mois
O Plus de 9 mois

Commentaires

25. Quel est le délai moyen entre la référence a votre clinique externe de soins palliatifs et la premiere
consultation?

O <3jours

I Entre 3 et 10 jours

I Entre 10 et 28 jours

O Entre 28 jours et 3 mois
O Plus de 3 mois

Commentaires

26. Pouvez-vous donner une estimation de la proportion de patients qui regoivent un traitement par chimiothérapie
parmi ceux que vous suivez dans votre clinique?
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27. Pour les professionnels ci-dessous, veuillez préciser le nombre approximatif de consultations effectuées par

année.
Professionnels Nombre de visites de
patients par année
Infirmiére
Médecin

Nutritionniste
Pharmacien

Professionnel de la
réadaptation
Professionnel en soins
spirituels
Psychologue

Travailleur social

28. Avez-vous déja effectué des enquétes de satisfaction de la clientéle et/ou d’expérience patient auprés des
patients atteints de cancer suivis a votre clinique externe de soins palliatifs?

O Oui
O Non

* Est-ce possible de nous partager les conclusions de ces enquétes ?
29. Avez-vous déja évalué la performance du mode d’organisation de votre clinique externe de soins palliatifs?

O Oui
O Non

* Est-ce possible de nous partager vos résultats ?

30. COMMENTAIRES

N’hésitez pas a ajouter tout élément que vous jugez bon de nous indiquer afin de bien exposer le mode d'organisation actuel
de votre clinique externe de soins palliatifs.

Nous vous remercions de votre précieuse contribution.
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ANNEXE 6. CARACTERISTIQUES DES ETUDES PRIMAIRES

Population Interventions Comparateurs
S:;t:urs 2SIl Types de % CT, RT ou CHx n n Indicateurs
. " . . . . . . PR
Limites méthodologiques Criteres d’inclusion tumeurs (Intali/ :?:r:p ) alzacll;:éls Interventions alrr::ll;lsséls Interventions évalués
Essais cliniques randomisés (ECR)
4 sessions éducatives structurées
hebdomadaires (30-40 min), référés
. pronostic de vie d'environ 1 an Gl (41%), par une infirmiére, avec outils écrits
Bakitas et al. (2009) [39] . entre 8 a 12 semaines depuis un nouveau poumon (37%), S . (manuel) et entretiens téléphoniques . A QV, SURV,
Etats-Unis diagnostic de cancer avancé génito-urinaire % 2724 %A’V:SZ 17‘2 _A” 145/ 145 adaptés a une population rurale 134 /134 S;rlr?;tg;ljaeslspgcrolrgrrl?:ﬁggje) RH, SYMPT,
Limites : + . sans probléme cognitif ou psychiatrique (12%) sein ' ’ Obj : apprendre au patient a faire HUM
. n'utilisant pas de substance active (11%) face a la maladie (résolution de
probléme)
+ suivi téléphonique mensuel
e adultes de langue anglaise Soins palliatifs précoces (< 2 mois
. pronostic de vie de 6 a 24 mois aprés le diagnostic) h . . .
Bakitas et al. (2015) [40] . capable de répondre aux questionnaires Gl (25%), a0 0. Consultation initiale par médecin de Soms pall!atlfs reFardes (3 mois QV, SURV,
Et . ) o ” A CT: 73 % vs 78 %; . L . aprés le diagnostic)
ats-Unis . n'ayant pas de déficit cognitif, poumon (44%), oo 0. 104172 soins palliatifs et infirmiére puis 6 103 /83 L s 4 sUivi RH, SYMPT,
Limites - o ” ) o RT:19% vs 19 %; . . . Sessions éducatives + suivi
imites : ++ psychiatrique ou auditif sein (10%) sessions structurées hebdomadaires " ! HUM
) 12 AR . téléphonique mensuel
. ne prenant pas de substance active par telephone par infirmiére + suivi
+ _ ayantune ligne téléphonique en activité téléphonique mensuel
Accés a un programme
communautaire de soins palliatifs : cs
initiale avec médecin de famille,
\[Jfédgg{ el (2000-2000 . adultes ayant un cancer incurable Tous types de infirmiérelcqmmunautaire, médecin Soins  usuels (contrdle des | QV, SURV
" \ . X cancers ND 235/ND | de SP et infirmiére de SP 199 /ND . . ’ '
Norvége . espérance de vie entre 2 et 9 mois symptdmes par l'oncologue) RH, SYMP, PS
Limites : +++ P incurables Coopération entre unité de SP et ’ ’
' milieu communautaire
Formation continue des
professionnels impliqués
. adultes ayant eu un diagnostic de cancer
du pancréas avancé inopérable ou Soins palliatifs systématiques. Soins  palliatifs sur indication
Maltoni et al. (2016) [61] métastatique depuis moins de 8 sem. Consultation initiale systématique Consultation initiale systématique
Italie . espérance de vie de plus de 2 mois, pancréas ND 97164 médecin et infirmiére en soins (<2 89/65 médecin et infirmiére en soins (<2 | QV, PSY, RH
Limites : ++ . statut ECOG entre 0 et 2 semaines apreés le diagnostic) + suivi semaines apres le diagnostic) +

candidats pour recevoir un traitement
antitumoral

aux 2-4 sem

suivi sur indication seulement
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Population Interventions Comparateurs
S:;esurs (année) [réf] Types de % CT, RT ou CHx n n Indicateurs
- T q . . . . . P
Limites méthodologiques Critéres d’inclusion tumeurs au départ |nc|us’l Interventions |nc|us'l Interventions évalués
(Int. vs Comp.) analysés analysés
diagnostic dans les demniers 12 mois
devant recevoir de la radiothérapie
ayant une survie estimée >6 mois
une survie maximale a 5 ans < 50 %
une recommandation de radiothérapie 8 sessions de 90 minutes avec
depuis au moins 2 sem. interventions multidisciplinaires
n'ayant pas eu de radiothérapie Tous tvbes de structurées en groupe (1-4 patients)
auparavant canycF()ers Intégration des 5 dimensions de la
n'ayant pas de récidive aprés une période avancés qualité de vie (psychologique,
Rummans et al. (2006) [42] s?ns r?mdlve dzypluts' df3d6 nthlsd_ ; Colorectal ggéfglcge, émotionnelle, spirituelle et Sains usuels (contrle des
Etats-Unis nayant pas eu aaniccedent de diagnostic (38%) CT:59%vs63% | 57/49 Sessions diiad i 58 / 54 e via radio-oncol Qv
Limites - ++ d'un autre cancer dans les 5 dernieres Téte et cou essions dirigées par un psychiatre symptdmes via radio-oncologue)
années o ou un psychologue, implication d’une
(17%) PR . -
n'ayant pas eu un résultat au questionnaire | poymon (15%) infirmiere, d'un soutien spirituel ou
MMS de moins de 20 Cerveau (12%) d’gn travailleut social selon les
n'ayant pas un ECOG de 3 et plus thémes abordés
n'ayant pas de dépendance a |'alcool ou
autre substance (excluant la nicotine)
n'ayant pas de trouble de la pensée ou de
pensée suicidaire
ne faisant pas partie d'une autre étude sur
des aspects psychosociaux
Temel et al. (2010) [38] patients vus en cI|n|qye externe Soins pallatfs précoces. (< 3
Etats-Unis ayant eu un diagnostic de cancer : R . )
Limites - . ) ’ . . semaines aprés le diagnostic).
imites : ++ métastalique depuis moins de 8 sem. mais oumon non a Consultation initiale systématique
n’ayant pas regu de services de soins pou CT: 47 % vs 45 % onsultation initale systematiq Soins  usuels (contrdle des | QV, SURV,
. . petites cellules ar o o 77160 médecin et infirmiére en soins 74147 . S
Sous-analyse: palliatifs auparavant métastatiaue RT: 35 % vs 35 % alliatifs (55 min) symptdmes via I'oncologue) RH, PS
Greer et al'. (2012) [48] ayant un ECOG <2 ! E‘,onsultations suivantes selon besoin
Etats-Unis capable de lire et répondre & des ilisati ideli
- pao =P Utilisation guideline NCPC
Limites : +++ questions en anglais
Consultation par médecin et
infirmiére en soins palliatifs
7i ¢ al (2014 adultes ayant un cancer de stade Il ou IV Suivi téléphonique par infirmiére
[ Ammermman ot al ) espérance de vie entre 6 & 24 mois Tous types de CT: 76 % vs 78 % aprés chaque visite Soins usuels pour contrdle des QV. RH
Canada statut ECOG _entre Oet2 . cancers RT:7% s 5.6 % 228 /131 SUIYI mensuel par I'équipe de soins 223 /155 symptomes, ‘mais accés  aux SYMP, SATIF
L bonne connaissance de la langue anglaise avancés palliatifs services de soins palliatifs si requis
Limites : +++ " o A .
bonne capacité cognitive Service teléphonique 24/7
Accés facilité vers hospitalisation ou
soins a domicile

Etudes comparatives prospectives (non randomisées)
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Population Interventions Comparateurs
Auteurs (année) [réf] 0 .
ATE Critéres d’inclusion UTEEDE3 g C'al'l,l IZZ o:nCHx incrusl Interventions incrus / Interventions In:‘::ﬁﬁ:;‘s
Limites méthodologiques tumeurs P G a
(Int. vs Comp.) analysés analysés
Tous types de Consultation dans un programme de
Blackhall et al. (2016) [63] patients ayant e tumeur solide ou un “Jl.rge”rj soins palliatifs (consultation de soins s & (oontil d
Etats-Unis ."ance[)lav""”ce identi 'Ie comme étant stasgel |\e/soue o ND 207/178 | paliatifs par médecin et infirmiére en | 207 /198 S°I'T:‘St(‘)‘;”eessw(;‘l’gr:goﬁo euse) RH, Coilts
Limites : + |nhgura € par U oncologue ou un clinique externe et réunion ymp 9
chirurgien ;3;55; multidisciplinaire hebdomadaire)
adultes Consultation interdisciplinaire a la
récemment diagnostiqués avec un cancer clinique de soins de support
de stade Ill ou IV infirmiére, travailleur social, conseiller Soins usuels et accés 4 une
Daly et al. (2013) [55] suivi a la clinique externe oumon. Gl CT:87 % vs 54 % spirituel (évaluation et plan de infirmiére. travailleur social ou
Etats-Unis ayantun ECOG <3 P GYN RT: 26 % vs 16 % 2781232 | traitement) 3321279 iler soirituel QV,RH
Limites : ++ capacité de donner leur consentement CHXx: 37 % vs 31 % Suivi 1/mois, disponibilité :::cn:r?,]lm‘znsdlz:gou: sur
ayant l'intention de recevoir des téléphonique
traitements au centre de cancer oll Réunion 1x/mois avec oncologue
s'effectue I'étude pour coordination des soins
Evaluation par infirmiere,
plan de soins personnel,
Présentation des dossiers des
diagnostic confirmé d'un cancer de stade | %a;gfgitssci%rl]ir::ir;zgn(m?miére
E(teartrg"LJitlsa 0TS Z(;\l://ant recevoir des traitements a I'hdpital sgtl:trgg r;e?ll(:ﬂeas CT:73 % vs 67 % 305/272 mé;decine de soins palliatifs,l 239/219 Sains R usugls (contrdle  des | QV, SURV,
Limites - + City Hope en Californie métastatique CHx: 28 % vs 16 % chirurgien, oncologue, travailleur symptdmes via I'oncologue) RH, PS
' " . , social, nutritionniste,
ayant la capacité de comprendre I'anglais physiothérapeute)
Recommandation cs SP approuvé
par oncologue, référence en cs de
soins de support
Evaluation 1X / sem par 'équipe de
adultes ayant un diagnostic de cancer Tous types de soins palliatifs afin d'évaluer les
Nakajima et al. (2016) [65] avancé OEJ/ récidivantg tumeurs symptomes physiques et QV, PSY, RH
Japon . s . ND ND /28 psychologiques ND /63 Soins usuels . e
Limites : +++ sous traitement avec de la chimiothérapie solides de ’ SURV
au Sapporo Minachi Seischu Hospital stade avancé Disponibilités de service
téléphonique 24h/24
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Population Interventions Comparateurs
Suteurs 2SIl % CT, RT ou CHx n n Indicateurs
ays . . Critéres d’inclusion UTEEDE3 au depart inclus / Interventions inclus / Interventions évalués?
Limites méthodologiques tumeurs G a
(Int. vs Comp.) analysés analysés
. femmes adultes
. diagnostiquées avec un cancer avancé
(métastase a distance ou récidive Consultation externe en soins
locorégionale non résécable) palliatifs intégrés aux soins usuels
E:Jgsri]lo et al. (2014) [66] . aygnt recu l'indication d'un arrét de Sein, GYN CT: ?8 ‘;Aa 'S 780%; 37 /ND Prgmiére éyaluation par infirmiére 2391219 Soins usuels QV. SURV. PS
Limites - +++ traitement RT:3%vs2% puis medlecm de sqmslpalllatlfs
«  dontles symptdmes sont contrdlables sans Intervention d'une équipe
probléme psychiatrique interdisciplinaire
. capable de comprendre et de répondre
aux questionnaires a l'étude
Etudes comparatives rétrospectives
Soins palliatifs précoces (externe et
Amano et al. (2015) [67] . adultes roust ] ZQSPit)alisation) (>3 mois avant le Soinst Ipa(ljligtifs)retardés (=3 mois
oz . o ous types de éces). avant le déces
igpgn . ‘ décédés entre ‘aout 2013 et janvier 2014 canyc%rs ND ND/54 Référence en soins palliatifs par ND /211 Référence en soins palliatifs par RH
imites : ++ du cancer ou d'une cause reliée au cancer foncologue Foncologue
Suivi 1 fois/sem
Réunion multidisciplinaire 1x/sem
(oncologie, SP, infirmiere,
psychologue, travailleur social,
secrétaire) : discussion des cas :
Corbetst o)) |* P dcks o |y i
France ) tumeurs ND ND /300 B T ND /221 Soins usuels RH
Limites : +++ . ayant recu une demiere dose de CT entre solides Equipe de SP : médecin, infirmiére,
juin 2006 et décembre 2008 psychologue
Référence en soins palliatifs par le
médecin traitant ou réunion
multidisciplinaire
. adultes vivant en périphérie de Houston
. décédés d'un cancer avanceé entre
septembre 2009 et le 28 février 2010
. ayant regu des soins palliatifs au centre de Soins palliatifs précoces (> 3 dermiers
Hui et al. (2014) [68] cancer de Houston Tous types de mois de vie) Consultation intrahospitaliere de
Etats-Unis . ayant eu un suivi en soins palliatifs dans cancers ND ND /169 Consultation en clinique externe de ND /199 soins palliatifs (< 3 derniers mois RH
Limites : ++ les 3 demiers mois de vie soins palliatifs de vie)
. n'ayant pas été suivi par un oncologue
hors du centre de Houston
. n'ayant pas déménagé ou n'ayant pas été
perdu de vue
. . patients atteints d’'un cancer du poumon
E{g?:é:{s (2016) [69] non g petite.s. cellules Ide.stade IIIB Iet \% po?,?nn::;gl; a ND ND /82 Soins palli?tifs ambulatoirles fou;nis | ND/125 Soins usuels SURV, RH
Limites : +++ traités en mllleu hospitalier entre juillet petites cellules par un seul pneumo-oncologue formé
2007 et juillet 2011

78




Population Interventions Comparateurs
S:u:urs 2SIl Types de % CT, RT ou CHx n n Indicateurs
Lirxites méthodologigues Critéres d’inclusion tt):;eurs au depart inclus / Interventions inclus / Interventions évalués?
giq (Int. vs Comp.) analysés analysés
. ST Précoce : | Soins palliatifs précoces (initiation
Nieder et al. (2016) [70] patients ‘t’.‘tmdﬁsld L sancer ,‘\’I” pourmon Cancer du Précoce : 82 % ND/22 | plus de 3 mois avantle décas) ou Soins usuels fourmis var e médecin
Norvége matg/e;f ;’teeﬁ ?\ngeog: an‘;’r e""” . poumon non a Tardif : 68 % tardifs (initiation moins de 3 mois ND/187 | o P SURV, RH,
Limites : + non,()iles so'L:ws alliatifs ge ay guou petites cellules Contrle : 48 % Tardif : avant le déces) fournis par le
ns pafiall ND /77 | médecin traitant

patients traités et décédés dans un centre

de cancer japonais entre octobre 2007 et Soins paliatifs précoces (pendant > 7
Otsuka et al. (2013) [71] septembre 2011 Tous types de jours) P P P Soins usuels pour contrdle des

' ; ; - 790 0 A i f

Jgppn . n_ayant pas recu une date incertaine cancers CT:72% vs 58 % ND /137 Consultation en clinique externe de ND / 64 symptpmes. Consultapon en soins | SURV
Limites : ++ diagnostic de cancer soins palliatifs palliatifs pendant < 7 jours

n'ayant pas été transférés dans un autre P

hopital pendant le suivi

patients ayant une tumeur solide Soins palliatifs précoces (> 3 mois Soins palliatifs retardés (< 3 mois
Scibetta et al. (2016) [72] ayant été suivis (plus de 2 visites dans les Tous types de avant le décés) : service externe et avant IE; décss) -
Etats-Unis 6 dermiers mois de vie) au UCSF cancers non ND ND/g3 | oselaleaton ND/204 | Consultation en soins palliatifsen | RH, Cots
Limtes : +++ Comprehensive Cancer Center ématologi- onsu tation en soins pa iatifs en méme temps que les soins

décédés entre le 1 janvier 2010 et le 31 ques méme temps que les soins

mai 2012

oncologiques

oncologiques

Comp. : comparateur; CT : chimiothérapie; CHx : chirurgie; cs : consultation; ECOG: Eastern Cooperative Oncology Group, HUM : humeur du patient; Int. : Intervention; GI : gastro-intestinal; GYN : gynécologique; Med : médiane;
N : nombre; NCPC : National Consensus Project for Quality Palliative Care; ND : non déterminé; PS : aspects psychosociaux; SP : soins palliatifs; QV : Qualité de vie; RH : Ressources hospitaliéres; RT : radiothérapie; SATIF :
satisfaction du patient; SURV : survie; SYMPT : symptémes du patient
Présence de limites méthodologiques : + : Faible; ++ : Modérée; +++ : Elevée

1 Analyse secondaire de Temel et al. (2010), 2 Evaluation des limites méthodologiques selon les grilles d’évaluation utilisées par 'UETMIS

79




ANNEXE 7. PROPOSITION DE TRAJECTOIRE INTERNE PERMETTANT LE SUIVI DES PATIENTS ATTEINTS D’UN
CANCER AVANCE AYANT DES BESOINS COMPLEXES DANS UNE CLINIQUE EXTERNE DE SOINS PALLIATIFS

( Référence a la clinique de soins palliatifs )

v

Triage par l'infirmiére
du guichet unique

!

Médecin de famille
Non=)>| Référence aux services du réseau
(CIUSSS)

Consultations interdisciplinaires

) o ritér référen
en soins palliatifs b

Suivi clinique collaboratif
(médecin de famille, oncologue, équipe de premiére ligne)

Soutien téléphonique
(patients et familles)

Soutien a I'expertise
(équipes de premiére ligne)

!

Non Criteres de libération

Référence aux services
du réseau (CIUSSS-CN) ou retour
vers l'oncologue traitant ou le
médecin de famille

Oui

de la clinique

CIUSSS: Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
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