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EN DIRECT DES CONGRES

Symposium sur la démarche palliative
intégrée (Bruxelles, septembre 2016)

Symposium on integrated palliative care (Brussels,
September 2016)

Contexte

Ce compte-rendu synthétise les principales interventions du
symposium co-organisé par le programme européen « Inte-
grated palliative care » InSup-C (EU-FP7 ; n° 305555) et
I’European Association of Palliative Care Research Network
(EAPC RN) qui s’est tenu le 30 septembre 2016 au musée des
Sciences naturelles de Bruxelles, Belgique. Ce symposium
cloturait le programme de recherche financé par la Commu-
nauté européenne et qui rassemblait 11 partenaires issus de
cing pays différents (Belgique, Allemagne, Hongrie, Pays-
Bas et le Royaume-Uni) afin d’identifier et de diffuser les
pratiques innovantes en matiére de soins palliatifs intégrés.

Entre les dinosaures et les pierres précieuses exposés au
gré des couloirs du musée des Sciences naturelles, nous voici
plongés dans les résultats du projet européen InSup-C visant
a explorer quels sont en Europe les programmes promet-
teurs en matiére d’intégration des soins palliatifs dans les
systemes de santé actuels.

Le jeu des métaphores pourrait-il nous suggérer que les
dinosaures sont les nombreux obstacles et freins limitant
’intégration de ces soins malheureusement encore trop sou-
vent restreints a la fin de vie ? Que représenteraient alors
les pierres précieuses ? C’est ce que cette bréve synthese
forcément subjective vous invite a découvrir. ..

Définitions

Le groupe de travail InSup-C a défini les soins palliatifs inté-
grés de la facon suivante : « Les soins palliatifs intégrés
impliquent de mettre en commun les aspects administra-
tifs, organisationnels, cliniques des services afin de réaliser
la continuité des soins entre tous les acteurs impliqués dans
le réseau de soins des patients qui recoivent des soins pallia-
tifs. L’objectif est d’atteindre une qualité de vie et un bon
accompagnement du processus de la mort/du mourir pour le
patient et sa famille en collaboration avec tous les soignants
(payés et non payés)'. » [1].

" Traduit librement de l’anglais « Integrated palliative care
involves bringing together administrative, organizational, clinical

paulative

Elsevier Masson France

EM|consulte

www.em-consulte.com

Séances pléniéres

Integrated palliative care: are you ready for change?
par Pr David Currow?

Selon une étude canadienne publiée dans le J Pain Symptom
Manage, 7,4 % des aidants proches ayant accompagné une
personne jusqu’au décés, affirment ne plus vouloir vivre ce
qu’ils ont vécu. Pour une personne endeuillée, la capacité
a continuer sa vie (« ability to move on with my life ») est
pareille, que son proche ait ou non bénéficié d’un service
spécialisé de soins palliatifs [2]. Alors faisons-nous vraiment
la différence ? Quel impact notre accompagnement a-t-il sur
la qualité de vie des survivants ?

Il semblerait cependant que les admissions aux urgences
dans les 30 jours précédant le déces puissent étre réduites
par ’intégration des soins palliatifs. Pourquoi les autres dis-
ciplines de la médecine auraient-elle intérét a intégrer les
soins palliatifs ? Il semblerait plus judicieux de commen-
cer par exemple par diminuer le nombre de traitements
ou d’examens qui pourraient étre évités en cardiologie,
gériatrie, radiothérapie. Le programme Choosing Wisely a
comme but d’améliorer la communication entre médecins et
patients afin d’éviter les traitements futiles [3]. Cela pour-
rait avoir des conséquences positives sur l’augmentation des
ressources, ’amélioration des relations interdisciplinaires,
un respect mutuel et de la compréhension ainsi qu’une cohé-
rence dans l'offre des services.

Brice Foggo a observé sur une période de 9 mois le pro-
cessus qui consistait a transférer des patients de |’hospice
vers d’autres unités plus médicales et interventionnistes [4].
Il est nécessaire de rendre plus transparent le processus
décisionnel qui améne a planifier un transfert. Force est de
reconnaitre que pour U'instant, il n’y a pas de gold standard
en soins palliatifs. Les raisons qui expliquent en partie cela
sont de natures diverses :

and service aspects in order to realise continuity of care between
all actors involved in the care network of patients receiving pal-
liative care. It aims to achieve quality of life and a well-supported
dying process for the patients and the family in collaboration with
all the care givers (paid and unpaid). »

2 Responsable du Palliative Care Clinical Studies Collaborative, the
Palliative Care Outcomes Collaborative ; membre des comités de
rédaction des revues Journal of Oncology Practice, Journal of Pain
and Symptom Management et BMJ Supportive and Palliative Care ;
Chief Cancer Officer du New South Wales et directeur du Cancer
Institute New South Wales.
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e au niveau clinique, la répartition de travail par tranches
d’équipes travaillant 8 h et ’obligation de se concentrer
sur les patients qui ont les besoins les plus complexes ;

e au niveau de la recherche, les difficultés d’avoir des
études qui incluent la complexité des soins, le fossé
important entre cliniciens et chercheurs ;

e au niveau de la formation, |’harmonisation des curricu-
lums est nécessaire.

Il convient de s’interroger : ou est le locus of control
en soins palliatifs ? Nous sommes bien souvent les béné-
ficiaires passifs des services et des financements. Qu’est
ce qui pourrait étre amélioré si nous arrivions a intégrer
les soins palliatifs correctement ? Nous devons élaborer des
modéles d’offres de services basés sur les réels besoins des
populations. Ces modéles doivent intégrer une approche pal-
liative combinée avec des soins palliatifs plus spécialisés.

Les critéres d’aiguillage vers les soins palliatifs ainsi que
ceux délimitant la fin de ces soins doivent étre davan-
tage classifiés et organisés. Il faut préciser le cadre de
travail (framework) afin de pouvoir davantage travailler
en réseaux. Nous devons étre transparents afin d’étre cré-
dibles. Le probleme est que le terme « palliatif » est associé
a la fin de vie. Comment faire ? Il faut arréter de créer
d’autres termes apparentés (par exemple : soins conti-
nus, soins de liaison, etc.), garder le terme palliatif mais
’expliquer aussi souvent que nécessaire. Parfois le terme
de « maladie grave » est davantage audible.

Introduction au projet Insup-C par Jeroen Hasselaer
(coordinateur In-Sup-C project, Radboundoumc
Nijmegen, Pays-Bas)

Le projet InsuP-C s’est déroulé de 2013 a 2016. Le protocole

employé était celui d’une étude de cas multiple et intégrée

(multiple embedded case study). Goodwin et al. ont défini

les soins intégrés comme une approche qui sert a améliorer

la qualité des soins [5]. Ce sont des soins adaptés, prodigués
au bon moment et au bon endroit. L’Organisation mondiale
de la santé a défini ce que sont des services de soins intégrés

[6]. Le projet INSUP_C comprend plusieurs étapes :

e une revue de la littérature (articles recherchés entre
1995 et 2013 décrivant des modéles de soins intégrés.
Les chercheurs ont trouvé en oncologie 60 recommanda-
tions de bonne pratique et 14 parcours de soins, et par
rapport aux maladies chroniques 17 recommandations et
deux parcours de soins. Quatorze études ont été retenues
qui comprenaient des modéles empiriques sur les soins
intégrés) ;

¢ la recherche d’une taxonomie qui décrit les critéres de
classement des initiatives de soins intégrés selon la mala-
die, le type d’initiative, le niveau de soins, le secteur,
le moment d’intervention, l’objectif de ’intervention, la
stratégie de collaboration et le contact-clé [7] ;

e des interviews et études de cas (156 patients, 88 aidants
proches, 19 initiatives analysées) ;

¢ enfin, la dissémination des résultats obtenus (symposium
du 30 septembre 2016 a Bruxelles).

Il apparait que les modéles de soins palliatifs intégrés
ont certaines caractéristiques proches du case management.
L’approche centrée sur le patient qui permet au patient
de parler ouvertement de ses espoirs et de ses peurs est

fréquente. Les patients apprécient d’étre soignés par des
spécialistes en soins palliatifs. Les médecins communiquent
aux patients leur numéro de téléphone.

Malheureusement les services de soins palliatifs sont
encore trop souvent limités aux patients oncologiques. Les
hospices n’offrent pas suffisamment un accés aux patients
atteints de bronchopneumopathie chronique obstructive
ou ayant une défaillance cardiaque. Dans de nombreux
endroits, le type de remboursement est encore trop sou-
vent conditionné a la capacité de faire un pronostic de fin
de vie rapprochée. La créativité est un critére important
dans les projets de soins palliatifs intégrés qui fonctionnent
bien. La créativité est la capacité a trouver des chemins,
parfois surprenants, toujours originaux pour répondre aux
besoins rencontrés. L’intégration des soins palliatifs se fait
davantage par des services plutot que par des parcours de
soins (pathways). Les services de soins palliatifs mobiles
dérivent souvent d’un hopital, d’une unité de soins pallia-
tifs ou d’un hospice. Les ressources pour intégrer les soins
palliatifs sont actuellement insuffisantes. Les problémes
pointés sont : ’absence d’administration de médicaments
en continu avec des pharmacies parfois fermées le week-
end, les cassettes d’administration de médicaments par
voie intraveineuse sont parfois inaccessibles, les conditions
pour bénéficier de remboursements pour les familles par-
fois trop restrictives. De nombreuses structures n’arrivent
pas a offrir un service 7j/7 ni 24h/24. Les services actuels
de soins palliatifs sont encore trop souvent dépendants de
financements privés (dons). Les financements publics sont
difficiles a obtenir. Les soins palliatifs intégrés en paral-
léle aux soins curatifs sont souvent considérés comme un
idéal, mais rarement implémentés dans la clinique. La
difficulté d’initier tot dans le décours de la maladie les
soins palliatifs est dii au fait que les acteurs de soins pal-
liatifs sont considérées comme des experts de seconde
ligne.

En conclusion, les barriéres a l’intégration des soins pal-
liatifs sont :
¢ le manque de formation en soins palliatifs ;
¢ la perception des soins palliatifs comme étant exclusive-

ment des soins de fin de vie.

L’'implémentation des soins palliatifs doit se faire en aug-
mentant le nombre de médecins formés aux soins palliatifs,
en identifiant davantage et mieux (avec des outils) quels
sont les patients qui devraient bénéficier de soins palliatifs.
Au niveau des politiques, il faut résoudre le probléme de
fragmentation des soins et augmenter les financements des
services. En ce qui concerne le mode de leadership, nous
devons passer d’un mode de vente des soins palliatifs a un
mode participatif (avec les acteurs de la premiere ligne,
médecins généralistes,. . .).

3 Directeur du All Ireland Institute of Hospice and Palliative Care
(AIIHPC) ; professeur associé de clinical nursing (palliative care) ;
directeur du Clinical Academic Partnership, UCD School of Nursing
& Midwifery and Health Systems & Our Lady’s Hospice and Care
Services a Dublin.
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« Love, care and solidarity : a critical exploration of
integrated palliative care through a lens of social
justice » par Phil Larkin (infirmier, président de
I’association européenne de soins palliatifs, EAPC,
depuis 2015%)

Comment nous, acteurs en soins palliatifs nous présentons-
nous aux autres collégues, professionnels de la santé ? Les
soins palliatifs sont-ils une extension des droits humains ?
Pourquoi ’idée de justice sociale est-elle importante dans
les soins palliatifs ? En quelle mesure le principe de justice
sociale est-il relié au concept de soins palliatifs intégrés ?

La charte de UEAPC de Prague en 2013 a affirmé que
’acceés aux soins palliatifs constitue un droit humain [8].
La World Health Assembly en 2014 a exhorté tous les
gouvernements a renforcer les soins palliatifs pour les
intégrer dans un continuum de santé [9]. Le fait est
qu’il existe de réelles inégalités d’accés aux soins pallia-
tifs entre les pays et parfois méme au sein d’un méme
pays.

Affirmer que les soins palliatifs constituent un droit
humain dans le cadre d’un discours sur la dignité et du
respect, risque de n’étre pas entendu. « Il est injuste,
inacceptable et non éthique de promouvoir un systéme
qui offre des thérapies dirigées contre la maladie aux
riches et des soins palliatifs aux pauvres. » [10]. Qui
peut dire qu’il est vulnérable ? Ne sommes-nous pas tous
vulnérables ? « La vulnérabilité n’est pas tellement une
expérience vécue par certains malchanceux, mais plutot une
condition universelle et une partie de notre humanité col-
lective. » [11]. Quelles sont les dimensions d’une véritable
équité ? Développer les attitudes de respect et de recon-
naissance, identifier et potentialiser les ressources, montrer
de ’amour, des soins et de la solidarité, mettre les rela-
tions de pouvoir au service des plus faibles, travailler et
apprendre.

Présentations orales

Les thémes et les orateurs étaient les suivants :

e Barriers and opportunities of palliative care across
Europe, par Carlos Centeno (Espagne) ;

e Furopean medical guidelines need optimisation, par
Naouma Siouta (Belgique) ;

e COPD and palliative care-Why do we still have inequality?
par Sharon Hudson (Royaume-Uni) ;

e What are the fears and support needs of those living alone
in the last year of life? par Sean Hughes (Royaume-Uni) ;

e Are we still discussing end of life questions with caregi-
vers and not with patients? Par Agnes Csikos (Hongrie) ;

e How to bring integrated palliative care provision
forward? par Marlieke den Herder-Van den Eerden (Pays-
Bas) ;

e Construct validity of the needs assessment tool progres-
sive diseases for interstitial lung disease patients, par
Miriam Johnson (Royaume-Uni) ;

e The role of general practitioners and integrated pallia-
tive care, par Lisa Linge-Dahl (Allemagne) ;

e Feasibility of early integration of palliative home care
into oncological treatment, par Naomi Dhollander (Bel-

gique).

Posters

Trente-et-un posters présentaient, via des études ou expé-
riences cliniques, de quelle maniére les soins palliatifs
s’intégrent dans le paysage d’offres de soins de santé. Parmi
ceux-ci, seul un était consacré aux soins palliatifs pédia-
triques [12].

Conclusion

Les résultats des études entendues pendant ce symposium

ont révélé quatre idées principales :

e les soins palliatifs intégrés représentent un défi. La
nécessité de s’ouvrir davantage aux autres disciplines,
principalement a la médecine générale a été répété a
maintes reprises. Il est essentiel de collaborer main dans
la main avec tous les acteurs déja présents autour du
patient et de sa famille ;

e ’affirmation que les soins palliatifs représentent un droit
peut ne pas étre entendu par certains. Il serait préférable
de parler de justice sociale, d’équité dans ’accés aux
soins palliatifs ;

e il est essentiel de développer des pratiques transpa-
rentes, un cadre de travail clair explicitant les démarches
et prises de décision en soins palliatifs afin d’étre cré-
dibles vis-a-vis de nos collégues ;

e il convient de garder le terme «soins palliatifs » plutot que
celui de « soins continus », « de liaison » ou de « soutien »
et de prendre le temps d’expliquer a nos collegues et aux
patients ce qu’il représente.
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