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Avantages des soins palliatifs précoces

SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DE VIE :

Rapport sur le rendement du systeme de lutte contre le cancer

Tous les Canadiens atteints de cancer devraient benéficier des
meilleurs soins palliatifs possible, au moment ou ils en ont besoin et
la ou ils le souhaitent. Ces soins devraient repondre aux besoins
physiques, émotionnels et spirituels de chacun d’entre eux, ainsi que

des personnes qui s‘occupent d’eux.

Pour permettre aux patients atteints de cancer de bénéficier
de ce type de soins, le systeme canadien de soins liés au cancer
doit procéder a deux changements clés :

1 Les administrateurs des soins de santé doivent adopter, élaborer et mettre en ceuvre des normes ou
des guides de pratique pour recenser, évaluer et orienter les patients vers des services de soins
palliatifs plus tot au cours de I"évolution de leur maladie afin de s’assurer qu’ils bénéficient d’une
qualité de vie optimale.

2 Les gouvernements provinciaux et territoriaux doivent veiller a ce que des services communautaires
pluridisciplinaires de soins palliatifs adéquats soient offerts a domicile, dans des centres de soins
palliatifs et dans des établissements de soins de longue durée afin de s’assurer de répondre aux
besoins en matiere de soins palliatifs et de fin de vie ainsi que de réduire le recours aux soins de
courte durée.

’Organisation mondiale de la Santé (OMS) définit les soins palliatifs
comme « [une approche] qui améliore la qualité de vie des
patients et de leur famille, face aux conséquences d’'une maladie
potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de
la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision,
ainsi que le traitement de la douleur et des autres problemes
physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés »*. D’aprés
I’'OMS, les patients doivent bénéficier de soins palliatifs « t6t dans
le décours de la maladie, en association avec d’autres traitements
pouvant prolonger la vie ».

Avantages des soins palliatifs
précoces pour les patients atteints
de cancer et les aidants familiaux

Uintégration des soins palliatifs tres tot dans
I’évolution de la maladie contribue a améliorer la
qualité de vie du patient (meilleure maitrise de
ses symptomes, atténuation de son anxiété et de
sa douleur, soutien accru quant a la prise en
charge de ses besoins émotionnels, sociaux et
spirituels), et lui permet également de ressentir
une plus grande satisfaction a I'égard des soins
qui lui sont prodigués. Dans certains cas, les
soins palliatifs prolongent la vie du patient??.

Lintégration plus précoce des soins palliatifs
dans la planification des traitements et des soins
courants, tout comme la prestation de ces soins
dans la communauté, peut :

o réduire le nombre de consultations non
prévues au service des urgences;

o diminuer le nombre d’hospitalisations évitables;

e écourter la durée d’hospitalisation;

o améliorer le ressenti physique et émotionnel
des patients et des familles;

o offrir au patient en phase terminale la
possibilité, s’il le souhaite, de mourir chez Iui,
avec tout le soutien nécessaire*®.



Prise en
charge de la
maladie

FIGURE 1
Modeéle de soins palliatifs en « nceud papillon »

Intégration précoce des soins palliatifs

Le modeéle en « nceud papillon » ci-dessus (figure 1)
illustre le concept consistant a instaurer les soins
palliatifs tot au cours de I'évolution de la maladie®.

Le triangle bleu représente la prise en charge de la
maladie, notamment la chimiothérapie, la
radiothérapie, la chirurgie et les soins psychosociaux
connexes. Le triangle rose représente les soins
palliatifs, notamment la prise en charge de la douleur
et des symptdmes, ainsi que les soins psychosociaux
connexes. La maladie du patient peut avoir pour issue
la réadaptation et la survie ou les soins de fin de vie et
le déces. Le patient chemine alors tout au long d’'un
parcours complémentaire de prise en charge de la
maladie et de prestation de soins palliatifs, qui

privilégie de plus en plus les soins palliatifs en fin de vie.

Prise en charge de la

douleur et des symptémes

Réadaptation Survie

Soins
palliatifs

Soins de fin de vie Deuil

»

Les soins palliatifs peuvent et devraient étre étendus
non seulement au patient, mais également a sa
famille et aux autres personnes qui prennent soin de
lui, et peuvent inclure les éléments suivants :

» formation a la maladie du patient et au pronostic;

» établissement de relations avec le patient et les
aidants familiaux;

» soutien psychosocial (¢émotionnel et
comportemental) et spirituel;

» discussion a propos des objectifs thérapeutiques;
o prise en charge compléte des symptémes tels que
la douleur, la fatigue, la dépression et I'anxiété;

» coordination avec une équipe multidisciplinaire
(infirmiéres, médecins, autres fournisseurs de
soins de santé);

o aide aux personnes en deuil’.

« Dans le cas des soins palliatifs,
nous avons tendance a mettre
I'accent sur les questions de fin de
vie, mais nous devons tendre vers
une approche palliative des soins
des le diagnostic. »

ﬂene/ope

aidante familiale

L'opinion des Canadiens
sur les soins palliatifs

D’apres une enquéte récente menée aupres de

1 540 Canadiens, seules 58 % des personnes
interrogées savaient que les soins palliatifs sont
accessibles a toute personne qui en a besoin. Au
cours des dix derniéres années, au Canada, un peu
plus de la moitié (51 %) des personnes interrogées
ont eu dans leur entourage un étre cher qui a regu
des soins palliatifs®. Mais seules

16 % d’entre elles ont indiqué que leur proche en
avait bénéficié a domicile ou dans un centre de
soins palliatifs, méme si les patients et leur famille
attribuent a ces environnements de soins les taux
de satisfaction les plus élevés (jusqu’a 93 %).

La plupart des personnes (90 %) s'accordaient

a dire que les patients devraient avoir le droit

de bénéficier de soins a domicile a la fin de leur
vied. Or, les services ou ressources disponibles

en matiere de soins palliatifs a domicile (par
exemple, aide aux personnes en deuil, soutien
financier, acces aux équipements a domicile, répit
pour les prestataires de soins, physiothérapie

et soutien émotionnel) ne sont pas suffisants.

w
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« Nous avons parlé des soins palliatifs des le début, mais Doug n’aimait pas ce mot.
Il pensait ne pas en avoir encore besoin. Il imaginait que ces soins étaient réservés aux
personnes agées et en fin de vie, et il pensait ne pas en étre encore la. Ma sceur, infirmiere
en oncologie, nous a aidés a comprendre que les soins palliatifs ne se résumaient pas a cela.
Il sagissait de nous soutenir et de nous aider a vivre le mieux possible jusqu’a la fin. »

MNarce

aidante familiale

Marie livre ses réflexions sur le cancer de son époux,
son expérience des soins palliatifs et de fin de vie, et sa

décision de mourir chez lui.

DIAGNOSTIC

Mon époux, Doug, était agé de 50 ans lorsqu’il a regu
un diagnostic de cancer du poumon de stade IV.
Sachant que Doug avait une tres bonne hygiene de vie
et ne fumait pas, nous sommes littéralement tombés
des nues a I'annonce de son cancer. Malgré des
douleurs osseuses et thoraciques, il avait négligé de
consulter notre médecin de famille. Peu aprés, victime
de convulsions importantes, Doug a été hospitalisé.
Un scanner a alors mis en évidence la présence de
|ésions dans le cerveau de Doug. Les médecins nous
ont annoncé qu’il ne pourrait bénéficier que de soins
palliatifs et qu’il ne guérirait pas.

CHOC

Il va sans dire que cette annonce nous a bouleversés.
Nous ne nous y attendions pas du tout, mais nous
étions désormais fixés sur son avenir et sur ce qui nous
attendait. Les seules incertitudes portaient sur la durée
de cette épreuve et sur les événements qui pourraient
survenir.

QUALITE DE VIE

Doug et moi avons eu des conversations délicates
sur ce que nous souhaitions et sur ce qui comptait le
plus a nos yeux. Nous avions une entreprise, un fils
de 13 ans, nous étions de jeunes quinquagénaires
ambitieux sur le plan professionnel, nous étions

entourés d’une famille étendue tres aimante, et nous
devions maintenant faire face a cette épreuve. Nous
avons décidé de l'affronter avec courage, de nous
soutenir I'un et I'autre et de conserver la meilleure
hygiene de vie possible, le plus longtemps possible.

SOUTIEN

Au début, nous n‘avons pas eu recours a toutes les
solutions que les soins palliatifs offrent. Nous avons
engagé une infirmiére a domicile afin qu’elle aide Doug
pendant la journée. Le médecin de famille de Doug a
été sensationnel : il lui a rendu visite a domicile, tout
comme le pasteur de notre communauté, qui est venu
I’'encourager et prier avec lui. Le soutien dont nous
avons bénéficié, tant sur le plan physique que spirituel
et financier, nous a aidés a y voir plus clair et nous a
appris a faire face a cette situation et a la gérer.

DECISION DE MOURIR A LA MAISON

Doug tenait absolument a mourir chez lui. J’ai quitté
mon travail pour étre a ses cotés et le soutenir en
permanence; je suis devenue la principale responsable de
ses soins. Doug a vécu ses derniers jours a la maison, la
ou il souhaitait étre. Il s’est impliqué dans la vie de famille
autant qu'il a pu, jusqu’a la fin. Doug s’est éteint entouré
de ses proches. C'était un moment empreint de tristesse
et de beauté a la fois. Nous avions respecté son souhait
d’étre chez lui. Il était siimportant que nous le réalisions.
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Limites de la mesure et de la communication de données
sur les soins palliatifs et de fin de vie au Canada

En raison du manque de données, la communauté de
la lutte contre le cancer a éprouvé des difficultés a
mesurer les pratiques et les services de soins palliatifs
au sein du systeme de soins de santé et a produire
des rapports. De nombreux établissements proposent
des soins palliatifs, notamment les hdpitaux, les
cliniques de jour, les centres de soins palliatifs et les
établissements de soins de longue durée. Ce type de
soins est également proposé au domicile des patients,
une variété de configurations qui pose un sérieux
probleéme pour la collecte de données. Les données
relatives aux soins communautaires, aux services de
soins primaires et aux services de jour n’étaient pas
disponibles pour cette analyse.

La plupart des mesures utilisées dans ce rapport
examinent uniquement les soins de fin de vie, une
composante des soins palliatifs, et dans un seul
secteur (soins prodigués lors d’hospitalisations dans
des établissements de soins de courte durée), et
non tout au long du parcours du patient. Les
données dont nous disposons ne portent pas sur
I’'ensemble des services de soins palliatifs proposés
ni sur I'intégralité de leur portée. Elles ne
renseignent pas non plus sur les patients qui ont
bénéficié de soins palliatifs dans d’autres contextes
(par exemple, soins palliatifs ambulatoires).

LUétablissement
de rapports sur
les données

mettre I'accent sur les

que nous lacunes concernant les
possédons renseignements disponibles
devrait : sur la prestation de soins

palliatifs a I'échelle du
systeme au Canada;

@ 0

stimuler la promouvoir la
production de prestation de
données de soins palliatifs de

meilleure qualité; meilleure qualité.

« Il ne faut pas avoir peur des soins

palliatifs. Ils constituent une approche
qui vous permet de vivre le reste de
votre vie de la meilleure fagcon
possible. Il ne s’agit pas d’arréter le
traitement. Les soins holistiques
devraient commencer au moment
ou le diagnostic est posé et ils
devraient englober des soins et un
soutien psychosociaux tant pour le
patient que pour son principal
prestataire de soins. Les patients
doivent bénéficier d’'une évaluation
continue de leurs besoins tout au
long de leur parcours. »

)Oene(ope

aidante familiale

« Lorsque vous devez faire face a ce

type de situation, vous l'acceptez en
quelque sorte et vous en
accommodez. En revanche, si j'avais
eu a I'’époque les renseignements
dont je dispose aujourd’hui sur les
soins palliatifs, j'aurais sans doute
moins accepté les soins que nous
avons regus. A I’époque, je ne
comprenais pas le concept des soins
palliatifs. Je sais maintenant que les
soins palliatifs auraient été plus
efficaces que les soins dont nous
avons bénéficié. »

ané

aidante familiale
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Limites de la mesure et de la communication des données
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Intégration précoce des soins palliatifs

SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DE VIE :

Rapport sur le rendement du systeme de lutte contre le cancer

Des soins de santé efficaces integrent le plus tot possible les soins
palliatifs dans le parcours du patient.

D’apres les données dont nous disposons, les patients atteints de cancer décédant dans des
établissements de soins de courte durée ne bénéficient pas toujours, au début de leur maladie,
de soins palliatifs en milieu hospitalier. Nous avons besoin de données nationales de meilleure
qualité sur les soins palliatifs prodigués dans I'ensemble des contextes de soins.

e Toujours d’aprés nos données, 13,5 % des patients o Pour permettre d’établir des rapports plus e Une idée recue peut également constituer un

atteints de cancer décédés dans des établissements
de soins de courte durée n‘ont pas été désignés
comme nécessitant des soins palliatifs en milieu
hospitalier. Pour les patients désignés comme tels,
les données laissent entendre que la plupart
d’entre eux (66,4 %) ont recu des soins palliatifs en
milieu hospitalier uniqguement au cours de leur
derniére hospitalisation, une mesure peut-étre
trop tardive pour que les patients puissent profiter
pleinement des avantages des soins palliatifs (figure 2).

FIGURE 2

Utilisation de la désignation
de soins palliatifs pour les
personnes décédées des
suites d’un cancer dans un
hopital de soins de courte
durée, au Canada — années
2014-2015 combinées

@ Patients qui n'ont pas regu de code

de soins palliatifs

Patients qui ont regu le premier code de soins
palliatifs avant la derniere admission

Patients qui ont regu le premier code de soins
palliatifs au moment de la derniére admission

pertinents sur les soins palliatifs, le systéme
canadien de lutte contre le cancer doit rassembler
plus de données nationales sur la facon dont nous
prodiguons ces soins dans I'ensemble du systeme
de soins de santé. Les soins palliatifs peuvent étre
proposés dans de nombreux contextes différents;
une évaluation a I’échelle du systeme pourrait
illustrer le recours aux soins palliatifs dans
I'ensemble du pays et indiquer si les soins sont
prodigués de fagon précoce dans le parcours du
patient ou en fin de vie.

obstacle a la prestation de soins palliatifs. Ces
derniers sont en effet souvent considérés, a tort,
comme des soins de fin de vie. Les prestataires de
soins de santé peuvent craindre que la proposition
précoce de ce type de soins amenuise |'espoir des
patients et de leur famille (cela préoccupe d’ailleurs
souvent les médecins, qui préférent ne pas parler
de soins palliatifs au milieu du traitement).

Analyse des soins palliatifs en milieu hospitalier

Dans un hopital de soins de courte durée, un

« code » doit étre attribué des lors qu’un médecin
indigue la nécessité de prodiguer des soins palliatifs.
Il peut s’agir de la nécessité de procéder a une
consultation en soins palliatifs et de mettre en place
un plan thérapeutique de soins palliatifs, d'une note
du médecin du type « patient palliatif », « situation
palliative », « soins de fin de vie », « soins de confort »,
« soins de soutien » ou « soins de compassion »,

Figure 2

Les données incluent toutes les provinces et tous les territoires, sauf le Québec.
Source des données : Institut canadien d’information sur la santé, Base de données
sur les congés des patients.

ou du recours a des conseils, traitements et services
spécifiques aux soins palliatifs®.

Mais, fait important, un code de soins palliatifs ou
une note dans le dossier médical du patient ne
nous communique aucun renseignement sur
I’'ensemble des services de soins palliatifs dont il a
réellement bénéficié ni sur leur portée. Cela ne
signifie pas non plus que le patient a bénéficié de
soins palliatifs optimaux.



Uintégration précoce des soins palliatifs
(y compris des soins palliatifs a domicile)
améliore la satisfaction des patients
vis-a-vis de leur prise en charge. Elle
permet également de mieux maitriser la
douleur et les autres symptomes, et elle
contribue a soutenir de facon plus
efficace les patients et leur famille, sur le
plan émotionnel et psychologique. Elle
peut réduire la durée d’hospitalisation,
ainsi que l'administration excessive de
traitements potentiellement inefficaces
ou agressifs en fin de vie. Lintégration
des soins palliatifs passe par la
coordination des différents services
centrés sur les besoins et les préférences
des patients atteints d'un cancer a un
stade avancé, ainsi que sur les
besoins de leur famille.

Intégration des soins
palliatifs et de fin de vie

En 2014, le Partenariat canadien contre le cancer a créé un Réseau national des soins
palliatifs et de fin de vie (SPFV) pour répondre aux priorités nationales visant a améliorer
les soins palliatifs et de fin de vie. Ce réseau est composé de personnes nommeées
provenant des ministeres provinciaux et territoriaux de la Santé, de représentants des
organismes provinciaux et territoriaux de lutte contre le cancer, des directeurs de
programmes gérés par des organisations nationales détenant un intérét direct ou des
responsabilités dans la prestation des soins palliatifs, ainsi que de patients atteints de
cancer ou de membres de la famille des patients représentant le public.

Le Réseau national des SPFV a déterminé que I'intégration des soins palliatifs et de fin
de vie représentait a la fois une possibilité et un besoin importants pour les Canadiens.
Lobjectif de I'intégration des soins palliatifs et des soins oncologiques est d’améliorer la
qualité des soins palliatifs et 'accés précoce a ces soins, mais aussi de répondre aux
besoins variés des patients atteints de cancer et de leur famille. Un groupe de travail a
été chargé d’examiner et de promouvoir les meilleures pratiques relatives a I'intégration
des soins palliatifs.

Un sondage en ligne a été mené aupres de tous les centres régionaux de cancérologie au
Canada afin de recueillir des renseignements sur leurs programmes et services de soins
palliatifs et d’évaluer I'état actuel de l'intégration des soins palliatifs et de fin de vie dans
ces centres. A la fin du mois de février 2017, 80 % des centres avaient répondu. La
majorité des répondants ont indiqué qu’ils possédaient des cliniques de jour spécialisées
dédiées aux soins palliatifs (sans compter les cliniques interventionnelles spécialisées
comme les cliniques d’acces a la radiothérapie palliative). De plus, les répondants ont
indiqué que le dépistage normalisé des symptomes relevait des cliniques de jour dédiées
aux soins palliatifs. Les criteres d’admissibilité a I'orientation d’un patient vers une clinique
de soins palliatifs ou a une consultation dans une telle clinique incluaient notamment un
pronostic de moins d’un an, un pronostic de moins de six mois, une maladie métastatique,
I'absence de chimiothérapie planifiée et la persistance de symptdmes nécessitant une
intervention spécialisée.

Les résultats obtenus a ce jour permettent de mieux comprendre I'intégration des soins
palliatifs dans les centres de cancérologie. En outre, un sondage a été mis au point dans le
but d’évaluer I'intégration des soins palliatifs dans le secteur des soins hospitaliers de courte
durée. Les conclusions de ce sondage devraient fournir de plus amples renseignements sur
I'intégration des soins palliatifs a I'’échelle du Canada.

~N

Intégration précoce des soins palliatifs

Partenariat canadien contre le cancer



00

Hospitalisation en soins de courte durée en fin de vie

Rapport sur le rendement du systeme de lutte contre le cancer

SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DE VIE :

Les patients dont la maladie a atteint un stade avancé doivent pouvoir
accéder a des soins rapides et efficaces dans la collectivité (notamment
aux soins primaires et aux soins a domicile) et recevoir des soins
hospitaliers de courte durée uniqguement lorsque cela savere nécessaire.

Bon nombre de patients atteints de cancer arrivant en fin de vie sont admis dans un
hopital de soins de courte durée ou se rendent aux urgences, souvent a plusieurs reprises.
Les soins de fin de vie proposés a domicile et dans la collectivité ne répondent parfois pas

aux besoins des patients.

Les hopitaux de soins de courte durée ont un rble a
jouer dans la prise en charge des besoins en soins de
santé des personnes atteintes de cancer en fin de vie.
Mais nous devons faire notre possible pour proposer
des soins de fin de vie dans d’autres contextes, y
compris a domicile ou en centre de soins palliatifs,
lorsque cela est plus approprié.

Parfois, des patients sont hospitalisés inutilement en
fin de vie parce qu’ils n’étaient pas préts a rentrer
chez eux au moment de leur congé ou en raison de
I'insuffisance des services de soutien et des
ressources communautaires. Cela inclut la
disponibilité limitée des soins palliatifs a domicile.

Parfois, les aidants familiaux d’un patient sont
surchargés. Mais les multiples visites a I’hopital
peuvent savérer pénibles et épuisantes pour les
patients et les personnes qui s'occupent d’eux. Les
temps d’attente peuvent étre longs et
I'environnement hospitalier peut étre stressant et
surpeuplé, en plus d’exposer les patients aux
infections. 'lle-du-Prince-Edouard, la Nouvelle-
Ecosse et certaines régions de I’Alberta disposent
maintenant de services paramédicaux soutenant les
programmes de soins palliatifs a domicile, de sorte
que les patients a domicile acceédent plus facilement
aux soins, a tout moment.

'acces aux soins palliatifs a domicile
prodigués par un médecin, une
infirmiere ou un préposé aux services
de soutien a la personne est un
indicateur de la qualité des soins de
santé. Ce type de soins est souvent
associé a un nombre inférieur de
consultations non planifiées au service
des urgences et a une possibilité
accrue, pour les patients, de mourir
chez eux s'ils le désirent*>°. Dans les
plus petites régions, les soins palliatifs
a domicile sont intégrés aux soins
généraux a domicile.



Acces aux soins palliatifs a domicile

FIGURE 3
Soins palliatifs a domicile prodigués par une infirmiére ou un préposé aux services de soutien a la personne au cours des
six derniers mois de vie —années 2004-2009 combinées

Colombie-Britannique Ontario -Nouvelle-Ecosse
o/ o o
58,4 ~ 42,2 46,4 ~
LEPLUS 52,4% LEPLUS 32,3% LEPLUS 35,6%
FAIBLE Région du Nord FAIBLE Région du Nord-Ouest FAIBLE  Guysborough-Antigonish Strait
LEPLUS 66,6% LEPLUS 53,7% LEPLUS 56,4%
ELEVE lle de Vancouver ELEVE Waterloo Wellington ELEVE  Région de Pictou

42,2 % en Ontario, de 46,4 % en Nouvelle-Ecosse et
de 58,4 % en Colombie-Britannique (figure 3)*.

o Les provinces présentaient des variations régionales.
Par exemple, en Ontario, le recours aux soins palliatifs
a domicile variait de 21 points de pourcentage entre

o Les facteurs susceptibles d’influer sur I'accés aux soins
a domicile sont la présence de personnes a domicile
disposées a s'occuper du patient (pour I'administration
du traitement et la prise en charge des symptomes,
par exemple) et le colt des traitements, qui peut étre

o D’apres une étude réalisée dans trois provinces, le
pourcentage moyen de patients ayant bénéficié de
soins palliatifs a domicile prodigués par une infirmiere
ou un préposé aux services de soutien a la personne

(=}

Hospitalisation en soins de courte durée en fin de vie

au cours de leurs six derniers mois de vie était de

Figure 3

les régions sanitaires.

Source des données : © 2015 American Society of Clinical Oncology. Reproduction sur autorisation. Tous droits réservés.
Barbera, L. et coll. (2015) : J Oncol Pract (Quality Indicators of End-of-Life Care in Patients with Cancer: What Rate is Right?). Vol. 11(3), 279-287.

Durée de séjour dans les hopitaux

de soins de courte durée

« En moyenne, la moitié des patients décédés d’un Bﬁf{’;ﬂmgi

cancer ont passé pres d’un mois dans un hoépital de IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII

soins de courte durée vers la fin de leur vie : la Alberta

durée de séjour médiane curmulée au cours des six L ]

derniers mois de vie allait de 17 jours (Ontario) a Saskatchewan —

25 jours (Manitoba) (figure 4). L oad IIIIIIIIII! AL
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courte durée au cours des six derniers mois de vie, par IIII‘ll.IIIII‘II.IIIIIIIIII‘II.
. 7 A2 Nouveau-

provnceTemessIs combinees runswick LU
Figure 4 _E
Données non disponibles pour le Québec et les territoires. Nouvelle-Ecosse
Les déces survenus dans des hépitaux de soins de courte durée incluaient les adultes de 18 ans N
et plus ayant regu leur congé au cours des exercices financiers 2014-2015 et 2015-2016. lle-du-Prince-
Certains hépitaux de soins de courte durée du Manitoba, de la Nouvelle- Ecosse et de z
I'Tle-du-Prince-Edouard comportent des unités de soins palhanfs sibien que la durée de Edouard
séjour cumulée peuvent sembler plus élevés que dans d’autres provinces. IIIIIIIII.IIIIIIII.IIIIIIII.IIIIIIII
Source des données : Institut canadien d’information sur la santé, Base de données sur les _ o
congés des patients. Terre NLeaL;)\:'gdeOtr

Nombre de jours
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20

couvert par le systeme de soins de santé du Canada,
par une assurance privée ou par paiement direct
remboursable, selon la situation.

@ 75¢ centile
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FIGURE 5

Au moins deux hospitalisations dans des

hopitaux de soins de courte durée au cours des
28 derniers jours de vie, par province — années
2014-2015 combinées

30*%

10%

23,5%

24,8 %

Alb.

22,9%
Ont.

\ 4

Figure 5
Données non disponibles pour le
Québec et les territoires.

Les déces survenus dans des
hopitaux de soins de courte
durée incluaient les adultes de
18 ans et plus ayant regu leur
congé au cours des exercices
financiers 2014-2015 et

015-2016.
Source des données : Institut
canadien d’information sur la
santé, Base de données sur les
congés des patients.

Admissions de patients dans des hopitaux
de soins de courte durée et visites aux urgences
au cours du dernier mois de vie

 Al’échelle nationale, prés d’un quart (23 %) des
patients sont admis dans un hopital de soins de
courte durée au moins deux fois dans leur

dernier mois de vie (figure 5).

- Un hopital de soins de courte durée peut
s‘avérer le lieu idéal pour les patients présentant
des besoins complexes sur le plan médical.
Cependant, des hospitalisations plus longues
et plus fréquentes peuvent indiquer la
présence de lacunes dans les services de soins
palliatifs ambulatoires ou communautaires.

- De multiples changements de contexte de
soins peuvent dégrader la qualité de vie d’un
patient en fin de vie. Une bonne
communication entre le patient, la famille et
les médecins, notamment une description
claire des objectifs thérapeutiques du patient,
peut améliorer la qualité des soins palliatifs et
les centrer sur les besoins du patient et des
personnes qui s’en occupent.

FIGURE 6

Consultations au service des urgences au cours des
28 derniers jours de vie, en Ontario et en Alberta
combinés — années 2014-2015 combinées

@ Aucune @ Une
consultation consultation

@ Au moins deux
consultations

Figure 6

e En Ontario et en Alberta (les seules provinces
dans lesquelles ces données sont disponibles),
24,5 % des patients atteints de cancer se sont
rendus au service des urgences au moins deux

fois au cours de leur dernier mois de vie (figure 6).
- Cest en continuant a veiller a ce que les services

communautaires, ambulatoires et cliniques

appropriés (y compris les soins a domicile) soient

disponibles que 'on réduira le nombre de
consultations au service des urgences.

Les données concernent uniquement les patients de I'Ontario et de I'Alberta (oU nous disposons de données
complétes sur les services d’urgence) décédés des suites d’un cancer dans des hopitaux de soins de courte durée.
Le groupe « Aucune consultation » comprend les patients déja hospitalisés 28 jours avant leur déces.

Source des données : Institut canadien d’information sur la santé, Base de données sur les congés des patients,
2014-2015 et 2015-2016; Systeme national d’information sur les soins ambulatoires, 2013-2014 a 2015-2016.
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» Une proportion relativement faible de patients
décédés d’un cancer dans un hopital de soins de
courte durée ont été admis dans une unité de
soins intensifs (USI) au cours de leurs 14 derniers
jours de vie (entre 6,4 % en Nouvelle-Ecosse et
15,1 % en Ontario [figure 7]).

- Sil'admission en USI des patients atteints de
cancer en fin de vie est peu fréquente, le recours
a celle-ci varie selon les provinces. Cela signifie
gu’il est probable que certains patients puissent
recevoir des soins dans d’autres contextes.

« Notre expérience des soins
palliatifs a été formidable a bien
des égards. Bon nombre de
personnes étaient surprises par le
fait que nous savions Doug mourant,
une réalité qui nous était presque
insupportable, mais nous étions
chez nous, ensemble, en famille.
Dans une certaine mesure, la
possibilité d’étre ensemble, a la
maison, nous a apporté un sentiment
de normalité. »

Narce

aidante familiale
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SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DE VIE :

cancer décédés dans un ont été admis ont été admis par
hopital de soins de directement depuis I’entremise du service
courte durée, leur domicile des urgences

. . 4B\
De 2014 & 2015, pari 7 8 % =1 o 70 A

Déces de patients dans des hopitaux de soins de courte durée

Des enquétes canadiennes ont révélé que de nombreux patients atteints de cancer préféreraient recevoir des soins et passer leurs
derniers jours a domicile ou dans un centre de soins palliatifs plutot qu’a I’'hopital*2. Toutefois, la disponibilité limitée de ressources
adaptées de soins palliatifs communautaires ou a domicile (par exemple, pour veiller a la prise en charge efficace des symptomes)

peut compromettre la possibilité pour les patients de passer leurs derniers jours chez eux ou dans un centre de soins palliatifs®.

o Au Canada, 43,0 % des déces des suites d’un cancer - Des taux élevés de décés a I’hopital peuvent FIGURE 8
sont survenus dans des hopitaux de soins de courte également refléter un manque de planification pour  Décés liés au cancer dans des
durée. Le pourcentage variait de 37,0 % en Ontario les déces imminents, avec la nécessité d’un soutien  hépitaux de soins de courte
a 70,0 % au Manitoba et au Nouveau-Brunswick communautaire accru ou de l'orientation vers un durée, par province — années
(figure 8). Parmi les patients décédés a I'hopital, 77,9 % contexte de soins autres que les soins de courte 2014-2015 combinées Premier tiers O
y ont été admis directement depuis leur domicile et durée (par exemple, un centre de soins palliatifs). SRS ()
70,4 % par I'entremise du service des urgences. - Siles provinces offrent parfois des services Dernier tiers @
- Tandis que les sondages menés aupres de patients efficaces de soins palliatifs et de fin de vie dans [
ont indiqué que les hopitaux constituent souvent le des hopitaux de soins de courte durée (donnant
contexte le moins souhaité pour les soins de fin de lieu a un taux plus élevé pour cet indicateur), il
vie'*, de nombreux facteurs peuvent influer sur le s’agit tout de méme de services hospitaliers, qui
lieu ou les patients décédent réellement. Des taux ne peuvent étre considérés comme équivalents a
élevés d’hospitalisation par I'entremise des services des soins de fin de vie a domicile, avec tout le
d’urgence peuvent indiquer un manque de soutien nécessaire.

disponibilité ou d’accessibilité des soins primaires
et des services communautaires.

« La mort n’est pas une option, nous y sommes tous confrontés un jour; le soutien et la

formation a cet égard ne devraient pas étre facultatifs. Chaque fournisseur de soins Figure 8
. 2 . N . . . Les données présentAée_s correspo_ndent aux ratios entre le nombre de dégéls par cancer
devra|t posseder Ies connaissances de base en mahere de soins pa"|at|fs. » survenus dans des hopitaux de soins de courte durée et les cas de mortalité projetés.

Les cas de mortalité projetés incluaient tous les décés par cancer de personnes de tout age
(0+) en 2014 et en 2015.

// - Les déces survenus dans des hopitaux de soins de courte durée incluaient les adultes de
18 ans et plus ayant regu leur congé au cours des exercices financiers 2014-2015 et 2015-2016.
erndr 06" e Nombre de déces liés au cancer dans des hopitaux de soins de courte durée = 48 987.
Données non disponibles pour le Québec et les territoires.

; B N Source des données : Institut canadien d’information sur la santé, Base de données sur les
fournisseur de soins pa [liatifs congés des patients; Société canadienne du cancer, Statistiques canadiennes sur le cancer.



Des soins de santé efficaces offrent au patient, vers la fin de

sa vie, ['assurance de benéficier de traitements appropriés visant
a atténuer ses symptomes et a lui offrir un plus grand confort,
tout en respectant ses valeurs et ses préferences.

Relativement peu de patients atteints de cancer ont commencé un nouveau
traitement de chimiothérapie au cours de leur dernier mois de vie, ce qui est positif.
En revanche, I'acces a la radiothérapie palliative n’est pas toujours suffisant, malgré
son efficacité dans la prise en charge de la douleur et d’autres symptomes.

Pour les patients dont la maladie a atteint un stade
avancé et qui arrivent en fin de vie, les soins devraient
se concentrer davantage sur la réduction de la
douleur et de I'inconfort dans un contexte de soutien,
et moins sur des traitements curatifs agressifs et
souvent futiles (par exemple, chimiothérapie et
chirurgie a visée curative). Le recours a la
chimiothérapie au cours des dernieres semaines de
vie peut diminuer la satisfaction des patients vis-a-vis
des soins, accroitre le nombre de consultations a
I"h6pital, réduire, voire empécher une prise en charge
en centre de soins palliatifs et se solder par le décés
du patient dans un hopital de soins de courte durée®.

La radiothérapie joue un réle important dans le
traitement curatif du cancer non métastatique, mais il
s’agit également d’un traitement palliatif efficace pour
les patients dont la maladie a atteint un stade avancé,
associé a des douleurs et de I'inconfort, en particulier
pour ceux qui présentent des métastases au niveau des
os, du cerveau ou de la moelle épiniere (provoquant
une compression médullaire)'®®, La radiothérapie
palliative doit étre accessible aux patients atteints d’un
cancer a un stade avancé. Il s'agit d’un aspect important
de la qualité des soins.

o |l est encourageant de constater que moins de 4 %
des patients atteints de cancer ont commencé un
nouveau traitement de chimiothérapie au cours de
leurs 30 derniers jours de vie (de 1,8 % en
Nouvelle-Ecosse a 3,9 % en Ontario) (figure 9).

FIGURE9

Patients atteints de cancer ayant commencé un nouveau traitement de
chimiothérapie' au cours de leurs 30 derniers jours de vie, par province —
deux derniéres années de déces

3,9 %
%
2,9 26% .
. 1,8%
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Figure 9

‘Les données de I'Alberta, du Manitoba et de I'Ontario incluaient la chimiothérapie orale. Au Manitoba, les données sur la chimiothérapie orale contenues dans le registre du cancer
n’étaient pas completes, mais ont été incluses lorsqu’elles étaient disponibles. Les estimations de la Nouvelle-Ecosse sont prudentes, car les données sur la chimiothérapie orale n’étaient
pas disponibles et les patients atteints d’un cancer hématologique ont été exclus de I'analyse. Les données du Manitoba incluent les années de déces 2011-2012 combinées. Les données
de I’Ontario incluent uniquement 'année de déces 2012. Les données des années combinées ne peuvent pas étre calculées, car elles ont été supprimées. Les données de toutes les autres
provinces incluent les années de déces 2013-2014. Données non disponibles pour la Saskatchewan, le Québec, le Nouveau-Brunswick, I'lle-du-Prince-Edouard, Terre-Neuve-et-Labrador
etles territoires.

Le recours a la chimiothérapie en fin de vie peut se justifier dans certains cas. Les données peuvent également inclure des patients dont la maladie ne se trouve pas a un stade avancé et
qui ont bénéficié d’'une chimiothérapie adjuvante appropriée, mais qui sont décédés peu apres des suites de complications (par exemple, toxicité de la chimiothérapie).

Source des données : organismes et programmes provinciaux de lutte contre le cancer.
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Si la chimiothérapie curative
ne convient pas toujours aux
patients dont la maladie a
atteint un stade avancé, la
radiothérapie palliative est
une option thérapeutique
importante pour ceux qui
ressentent des douleurs et de
I'inconfort a la fin de leur vie.

e Moins de 43 % des patients atteints d’un cancer
de la prostate ou du sein ont bénéficié d’'une
radiothérapie palliative dans leur derniére année
de vie (figure 10). D’aprés les données transmises
par les provinces, le recours a la radiothérapie
palliative a connu des variations relativement
importantes a I’échelle du pays. Pour les hommes
atteints d’un cancer de la prostate, les taux
variaient de 14,3 % au Nouveau-Brunswick a 41,9 %
en Alberta. De méme, pour les femmes atteintes
d’un cancer du sein, les taux variaient de 13,4 %
au Nouveau-Brunswick a 42,8 % en Alberta.

- Les pratiques des médecins en matiére
d’orientation des patients peuvent influer sur le
recours a la radiothérapie palliative. Plusieurs
facteurs peuvent influencer la décision du
médecin lorsqu’il sagit d’orienter des patients
vers ce traitement : age du patient, type de
cancer et stade de la maladie, présence
d’affections comorbides, préférences
personnelles du patient, et proximité du patient
par rapport a un centre de radiothérapie.

- Parmi les autres facteurs en cause, citons la
connaissance, par le médecin, de I'ensemble des
situations ou la radiothérapie palliative peut étre
utilisée et de son efficacité dans la prise en
charge de la douleur, ou encore l'aisance et la
capacité du médecin a aborder ce traitement
avec ses patients®.

FIGURE 10
Radiothérapie palliative au cours de la derniére année de
vie, par province — deux derniéres années de déces

@ Femmes atteintes d’un cancer du sein

@ Hommes atteints d’un cancer de la prostate

Aucune donnée

Figure 10

Données non disponibles pour la Saskatchewan, I'Ontario, le Québec et les territoires.
Manitoba et Terre-Neuve-et-Labrador : les données incluent les années de décés
2011-2012 combinées. Les données de toutes les autres provinces incluent les années de
déces 2012-2013.

Nouveau-Brunswick : les données sur la radiothérapie des années 2011 et 2012 peuvent
étre incomplétes.

Terre-Neuve-et-Labrador : les données sur la radiothérapie de I'année 2011 peuvent étre
incompletes.

Onignore si I'intention était palliative.

Source des données : organismes et programmes provinciaux de lutte contre le cancer.



Des soins de santé efficaces signifient que tous les patients
atteints de cancer ont acces a des soins palliatifs et de fin de vie
de qualité, centrés sur la personne, quels que soient leur age,
leur lieu de résidence et la maladie dont ils souffrent.

Les données évoquent des différences dans les soins de fin
de vie qui, dans certains cas, peuvent indiquer des

inégalités dans I'acces aux services nécessaires en fonction
du lieu de résidence d’une personne, de son age et du type

de cancer dont elle souffre.

Inégalités dont souffrent les zones rurales

e |es personnes vivant en milieu rural ont une
probabilité accrue d’étre admises a plusieurs reprises
dans un hopital de soins de courte durée, se
rendent plus fréquemment au service des
urgences, et sont admises en USI plus souvent en
fin de vie.

_ Ces patients n’ont parfois pas acces a des soins
primaires adéquats (par exemple, en I'absence
de clinique de consultation sans rendez-vous ou
en cas de pénurie de médecins de famille). Le
manque d’acces aux services communautaires
apres les heures d’ouverture des cliniques pour
les personnes vivant en milieu rural peut
augmenter la probabilité d’une hospitalisation.

-
BE AL
3¢ gHEs

RURAL URBAIN

Variations selon I’age du patient
e Les jeunes patients atteints de cancer (agés de 18

a 29 ans) ont une probabilité accrue de décéder

dans un hopital de soins de courte durée, d’étre

hospitalisés plus longtemps et plus souvent, de se
rendre plus souvent au service des urgences et
d’étre admis plus souvent en US|, et de recevoir
un nouveau traitement de chimiothérapie vers

la fin de leur vie.

- Les jeunes patients peuvent bénéficier d’un
traitement plus agressif donnant lieu a un recours
accru aux services hospitaliers. Si cette solution
peut étre appropriée dans de nombreuses
situations, un suivi s'impose cependant.
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JEUNES AGES

Les populations mal desservies, notamment les
populations a faible revenu, autochtones ou rurales,
ont souvent des besoins complexes auxquels il est
nécessaire de répondre pour veiller a ce qu’elles
bénéficient d’un accés équitable aux soins palliatifs
et de fin de vie.

Variations selon le type de cancer

e Les personnes atteintes d’un cancer du poumon,
d’un cancer colorectal ou d’un cancer du pancréas,
d’une leucémie ou d’un lymphome non hodgkinien
ont une probabilité accrue de décéder dans un
hopital de soins de courte durée. Les personnes
atteintes d’un cancer du sang (leucémie et lymphome
non hodgkinien) sont plus susceptibles de séjourner
plus longtemps dans un hopital de soins de courte
durée, d’étre hospitalisées plus souvent et d’étre
admises plus souvent en US| en fin de vie.

_ Ces patients sont plus susceptibles que d’autres
patients d’étre hospitalisés vers la fin de leur
vie. Cela peut étre lié a la complexité de leurs
symptomes (qui sont souvent liés au type de
cancer) et au type et a la synchronisation des
traitements. Les complications des traitements
peuvent nécessiter le recours a une approche
pluridisciplinaire compromettant la possibilité
d’un déces a domicile®.

_ Certains types de cancer tendent a étre
diagnostiqués a un stade plus tardif que d’autres, ce
qui peut diminuer le temps de préparation d’un
déces a domicile.

=
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LES DONNEES DONT NOUS DISPOSONS INDIQUENT LA NECESSITE D’AGIR DANS LES DOMAINES PRIORITAIRES SUIVANTS :

Domaines d’intervention
prioritaires pour améliorer
I'efficacité du systeme de
soins de santé

Intégrer les soins palliatifs le plus
tot possible

Prodiguer des soins dans un hopital
de soins de courte durée uniqguement
lorsque cela s‘avere nécessaire

Se concentrer sur les soins palliatifs et
les traitements appropriés a la fin de la
vie du patient

Assurer un acces équitable aux soins
palliatifs et de fin de vie

Conclusions
du rapport

e Certains patients atteints de cancer ne

regoivent un code de soins palliatifs que
vers la fin de leur vie

e Recours excessif aux services hospitaliers

de soins de courte durée ou dépendance
excessive a I’égard de ces services vers la
fin de vie

e Sous-utilisation possible de la radiothérapie

palliative pour les patients atteints d’un
cancer de la prostate ou du sein

e Les personnes vivant en milieu rural, les

jeunes patients et les patients souffrant

de certains types de cancer ont une
expérience des soins de fin de vie différente
de celle de la population générale atteinte
d’un cancer

Exemples d’obstacles pouvant
contribuer a des déficiences
en matiere de soins

&

e Assimilation, a tort, des soins palliatifs aux soins de fin de
vie uniguement

e Inquiétude concernant le recours aux soins palliatifs,
qui pourrait signifier, pour certains, que les cliniciens
ont « abandonné »

e Manque de disponibilité ou d’accessibilité des soins
primaires et des services communautaires tels que les soins
infirmiers, les soins paramédicaux, les soins en centre de
soins palliatifs, les soins de reléve ainsi que les traitements,
les équipements ou les visites a domicile

e Manque de personnes a domicile pouvant s’occuper du patient

e Co(t des traitements

e Manque de planification en cas de décés imminent

e Les pratiques des médecins en matiére d’orientation des
patients et leur connaissance des traitements palliatifs
peuvent influer sur le recours a ces soins

e Les régions rurales peuvent ne pas bénéficier de soins
communautaires et de soins primaires adéquats

e Les jeunes patients peuvent subir des traitements plus agressifs

e Les patients atteints de certains types de cancer peuvent
présenter des symptémes plus complexes ou recevoir un
diagnostic a un stade plus tardif que d’autres, ce qui peut
diminuer le temps de préparation d’un décés a domicile

« Les soins palliatifs ont permis a Doug de rester aupres de sa famille. Nous

avons pu vivre de la meilleure fagon possible jusqu’a la fin, tout en sachant
qu’elle approchait, sans en connaitre la date précise. Le temps .
que nous avons passé ensemble nous a été tres précieux. » Mﬂl’be

aidante familiale



Nous avons besoin de données de meilleure
qualité pour élaborer des méthodes plus
pertinentes de mesure de la qualité et du
caractere opportun des soins palliatifs et de

fin de vie au Canada.

Il existe des obstacles et des lacunes en matiéere de
mesures et de production de rapports sur les soins
palliatifs et de fin de vie au Canada.

La collecte et I'analyse d’un plus grand nombre de
données pancanadiennes permettront de mieux
comprendre I'expérience des soins palliatifs et de fin
de vie des Canadiens atteints de cancer, et de repérer
les possibilités d'améliorer les soins prodigués.

Pour apporter des changements au Canada, nous
devions mieux comprendre :

o |les tendances en matiére de soins palliatifs et de
fin de vie pour les patients atteints de cancer dans
tous les contextes de soins de santé (c’est-a-dire
dans les hopitaux de soins de courte durée, dans
les cliniques de jour, a domicile, dans les centres
de soins palliatifs, dans les établissements de
soins de longue durée);

Considérations futures

« la correspondance entre les préférences du patient,
ses objectifs thérapeutiques et les soins dont il
bénéficie réellement (en 2017, on ne procéde pas
a la collecte réguliére de données nationales pour
cerner les besoins d’une personne en matiére de
soins, ni le lieu ou elle préfére mourir);

« les variations interprovinciales dans l'acces aux
services de soins palliatifs communautaires.

En outre, davantage de recherches sur les besoins en
matiére de soins palliatifs et de fin de vie ainsi que sur
les services connexes, fondées sur le rapport intitulé
Cadre pancanadien de recherche sur les soins palliatifs
et de fin de vie, publié récemment, pourraient aider a
cerner les occasions de faire avancer les soins
palliatifs au Canada?’.

Ce rapport est une premiere étape dans la compréhension de la situation actuelle des soins palliatifs et de fin
de vie dans I'ensemble du Canada. Le suivi des soins palliatifs et de fin de vie au Canada est particulierement
important a la lumiere du vieillissement de la population et de I'augmentation consécutive du colt de ce

type de soins. La collecte, I'analyse et la communication de données plus nombreuses et de meilleure qualité
nous permettront de mieux répertorier les contextes dans lesquels les services de soins palliatifs et de fin de
vie sont fournis. Nous aurons ainsi la possibilité de proposer des soins centrés sur la personne dans les

contextes appropriés.

Les données indiquent qu’une
intégration plus précoce des soins
palliatifs peut :

contribuer a
améliorer la
qualité de vie

permettre des patients diminuer le
d’adapter les nombre
soins aux d’hospitalisations
préférences des et de traitements

patients évitables

=
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Rapports et mesures a venir
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