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L’'importance des soins palliatifs dans le Journal of Palliative Medicine.

Un numéro spécial sur L’Importance des soins palliatifs du Journal of Palliative Medicine intitulé
«Palliative Care Matters: Building a National Consensus » est maintenant disponible en ligne. Ce numéro
rassemble douze articles relevant de trois grandes catégories liées au projet de L’Ilmportance des soins
palliatifs: 1. une introduction a I'opinion publique et a la conférence visant a forger un consensus; 2. les
méthodes utilisées pour réaliser I'’examen scientifique de L’Importance des soins palliatifs et |'évaluation
du projet de L’Importance des soins palliatifs et 3. les versions scientifiques soumises a un comité de
lecture des conclusions et des données probantes présentées par le groupe d’experts. Cliquez ici pour
les consulter.

http://online.liebertpub.com/toc/jpm/21/S1#utm source=ETOC&utm medium=email&utm campaign=

lpm

Résumeé:

Fassbender, K. (2018). Consensus Development Conference: Promoting Access to Quality Palliative Care
in Canada. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-1.

Titre: Consensus Development Conference: Promoting Access to Quality Palliative Care in Canada

Résumé:
Objectif: cet article décrit I'élaboration et la réalisation d'une conférence visant a forger un consensus.

Contexte: en tant que méthode rapide de synthése des données, une conférence de consensus offre un
moyen expéditif et méthodique d’évaluer les données pour produire des changements en matiere de
politiques de santé.

Méthodes: la méthode de la conférence de consensus a été adoptée par l'initiative sur L’Importance des
soins palliatifs en raison de son engagement auprés du public, de la communauté scientifique et des
parties prenantes des soins palliatifs.

Résultats: elle exige la participation de sept groupes/réles clés pour aboutir a un changement: un
gestionnaire, un comité de direction, un groupe d'experts scientifiques, un groupe de citoyens, un
animateur non-spécialiste, un public et les médias pour la diffusion.
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Discussion: cet article précise également les informations de base et principes directeurs sur lesquels
I'initiative de L’Importance des soins palliatifs a pris forme. Un groupe de référence canadien a été
constitué pour ventiler les six principes directeurs des soins palliatifs en six questions scientifiques. Les
articles scientifiques de ce numéro spécial présentent des données probantes et des recommandations
d'experts relatives a I'une des questions scientifiques de L’Importance des soins palliatifs.

Roulston, E. (2018). Canadians' Views on Palliative Care. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-9.
Titre: Canadians' Views on Palliative Care

Résumé:

L’Importance des soins palliatifs est une initiative nationale visant a forger un consensus sur les mesures
a prendre dés aujourd’hui pour que la population canadienne ait accés a des soins palliatifs de qualité
dans le cadre du modeéle de soins de santé universel du Canada. Covenant Health et le Partenariat
canadien contre le cancer se sont joints a des organismes de santé canadiens avant-gardistes pour
piloter cette initiative qui s’est traduite en une conférence de consensus tenue en novembre 2016. Six
guestions ont été identifiés par des experts du domaine afin de former la base de la conférence. Les
guestions ont été soumises pour la premiére fois a des Canadiens et Canadiennes au moyen de groupes
de discussion visant a évaluer leur opinion du sujet. Les résultats de la recherche qualitative ont ensuite
servi a élaborer un questionnaire administré en ligne a quelques 1540 Canadiens et Canadiennes pour
évaluer leur point de vue par rapport aux soins palliatifs. Les résultats de I'enquéte ont fait ressortir les
éléments fondamentaux d’un programme de soins palliatifs (et de soins a domicile). Les Canadiens et
Canadiennes expriment le désir d’'un « agrément propre aux soins palliatifs » pour les prestataires et,
par ailleurs, ils disent avoir une confiance modérée dans leurs propres connaissances et capacités en
matiere de soins palliatifs. Une prise de conscience nationale par rapport aux soins palliatifs n'est pas
chose faite au Canada, or un soutien pour le déploiement d’une une campagne de sensibilisation
publique modeste demeure répandu. En outre, les Canadiens et Canadiennes sont fortement en faveur
de normes nationales en matiére de soins palliatifs et de leur intégration a la Loi canadienne sur la
santé, mais expriment simultanément des préoccupations par rapport aux colts qu’une telle initiative
représenterait. Les résultats de cette enquéte d'opinion ont été utilisés dans le cadre des délibérations
de la conférence de consensus pour déboucher sur une déclaration de consensus visant a éclairer les
options stratégiques et éventuels plans de mise en ceuvre de programmes de soins palliatifs au Canada.




Sims, M., & Fassbender, K. (2018). Rapid Review and Synthesis of the Palliative Care Matters Scientific
Evidence. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-15.

Titre: Rapid Review and Synthesis of the Palliative Care Matters Scientific Evidence

Résumé:
Contexte: cet article détaille les méthodes utilisées pour I'analyse documentaire rapide.

Objectif: les huit articles scientifiques contenus dans le numéro spécial sur L’Importance des soins
palliatifs résument et interprétent les données probantes du processus d'examen rapide décrit dans
cette étude.

Méthodes: les méthodes de I'examen rapide ont été adoptées a partir des lignes directrices PRISMA-P
pour |'écriture et la lecture des revues systématiques et des méta-analyses.

Résultats: le présent article contient des stratégies de recherche documentaire pour la littérature grise
et universitaire, les critéres d'admissibilité concernant Il'inclusion et I'exclusion, ainsi que des tableaux et
graphiques pour décrire le processus de recherche documentaire et délimiter le nombre de ressources
saisies a chaque étape du processus.

Chan, M., & Fassbender, K. (2018). Evaluating Public Engagement for a Consensus Development
Conference. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-20.

Titre: Evaluating Public Engagement for a Consensus Development Conference

Résumé:

Contexte: la participation concréte des Canadiens et Canadiennes a I'amélioration de la qualité et de la
prestation des soins dispensés aux personnes mourantes est une priorité pour les administrateurs de
santé et les décideurs. Ce rapport partage notre évaluation et nos apprentissages dans |'application
d'une série de stratégies visant a encourager I'élaboration de politiques. La conférence de consensus de
L’Importance des soins palliatifs tenue a Ottawa du 7 au 9 novembre 2016 a réuni des membres du
public, des parties prenantes, des experts scientifiques et un groupe de citoyens canadiens engagés dans
le but de prendre connaissance des opinions du public canadien au sujet des soins palliatifs et
d’interroger des experts sur les moyens d’améliorer les soins palliatifs.

Objectif: ce rapport partage notre évaluation et nos apprentissages dans |'application d'une série de
stratégies visant a encourager |'élaboration de politiques.

Méthodes: une évaluation a été réalisée pour mesurer les résultats a court, moyen et long termes de la
conférence. On y partage le rendement global de la conférence pour la participation du public de
novembre 2016 a la mi-juin 2017.

Résultats et conclusion: les résultats de la conférence sont positifs. Elle a réuni plus de 400 participants
en personne et en ligne, a fait I'objet d’une couverture médiatique de la presse écrite, de la radio et de
la télévision et elle a obtenu une visibilité importante, ainsi qu’un engagement considérable dans les
médias sociaux. Les résultats de I'enquéte révelent que la majorité des membres du comité de direction,
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du groupe d’experts et du groupe de citoyens ont pergu un niveau élevé de participation et conviennent
que le processus d'engagement s’est avéré réussi. Une évaluation sera effectuée sur une base continue
pendant au moins un an.

Brazil, K. (2018). A Call for Integrated and Coordinated Palliative Care. Journal of palliative medicine,
21(S1), S-27.

Titre: A Call for Integrated and Coordinated Palliative Care

Résumé:

On considere qu’un programme intégré de soins palliatifs a le potentiel d'améliorer la coordination des
services, I'efficacité des soins et la qualité des résultats pour les patients et leurs aidants naturels.
Cependant, la majorité des Canadiens et Canadiennes n'ont pas acces a des soins palliatifs locaux,
complets et intégrés. Il faut accorder une attention particuliere a la planification de soins palliatifs
intégrés au systeme de soins sanitaires et sociaux. Dans cette optique, il est important d'avoir une
compréhension théorique de la signification de l'intégration des soins et de son expression dans un
modele organisationnel de prestation de soins palliatifs.

Seymour, J. (2018). The Impact of Public Health Awareness Campaigns on the Awareness and Quality of
Palliative Care. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-30.

Titre: The Impact of Public Health Awareness Campaigns on the Awareness and Quality of Palliative
Care

Résumé:

Objectif: le droit a la santé comprend un droit d'acces a des soins palliatifs de qualité, pourtant des
inégalités persistent. La sensibilisation est un élément clé de I'approche de santé publique pour les soins
palliatifs, or elle exige une réflexion sur des sujets qu’on préféere généralement éviter. Cet examen
aborde la question suivante: « les campagnes de sensibilisation en santé publique améliorent-elles
effectivement la connaissance et la qualité des soins palliatifs ? »

Contexte: les données probantes montrent que les campagnes de sensibilisation peuvent conduire a
une meilleure connaissance des soins palliatifs et, éventuellement, a 'amélioration de la qualité des
soins (quoiqu’il y ait peu de données probantes sur cette derniére).

Méthodes: examen rapide et synthése.

Résultats: une vaste campagne de sensibilisation du public aux soins palliatifs (notamment la
planification préalable des soins et la prise de décisions en fin de vie) devrait faire usage d’une
terminologie claire et partagée, utiliser une documentation éprouvée et faire appel a I'éventail complet
des médias de masse afin de s'adapter aux divers dges, cultures et points de vue religieux/spirituels. Les
arts et les sciences humaines ont un réle a jouer en permettant aux personnes et aux collectivités
d'exprimer leur expérience de la maladie, de la mort et du deuil et en encourageant un dialogue et une
réflexion honnétes. Il existe des données probantes sur les principaux facteurs de réussite: le ciblage; le
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réseautage; |'utilisation d’objectifs précis, atteignables, réalistes mesurables et fixés dans le temps;
|'évaluation continue; ainsi qu’une bonne complémentarité avec les politiques nationales et
internationales.

Discussion: les campagnes devraient se situer dans le contexte de la promotion de la santé publique et
assurer une synergie avec les campagnes de médias de masse nationales a court terme. Par ailleurs, des
initiatives locales d'action communautaires a plus long terme doivent étre envisagées avec le plus grand
soin. Des projets nationaux et locaux de sensibilisation devraient cerner et aborder les obstacles aux
niveaux individuel, communautaire et systémique des soins de santé, a savoir, entre autres,
|"alphabétisation et |'accés inégal aux ressources.

Seow, H., & Bainbridge, D. (2018). A Review of the Essential Components of Quality Palliative Care in the
Home. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-37.

Titre: A Review of the Essential Components of Quality Palliative Care in the Home

Résumé:

Objectif: le domicile est un élément important et souvent un milieu privilégié de I'obtention de soins
palliatifs. Bien que de nombreuses recherches aient démontré les avantages de soins palliatifs
spécialisés a domicile pour les résultats du patient et du systéme, peu d’efforts ont été consacrés a la
définition des composants sous-jacents de ces programmes efficaces. Nous avons synthétisé les
éléments essentiels des soins palliatifs a domicile a partir de I'examen de programmes réussis, de
I'opinion de patients et d’aidants naturels, ainsi que du point de vue de prestataires de soins palliatifs.

Méthodes: cing études distinctes portant sur les soins palliatifs a domicile sont comprises dans I'examen
rapide et la synthése: (1) examen documentaire des composants de programmes efficaces; (2) analyse
en profondeur de 11 équipes communautaires efficaces; (3) enquéte aupres des aidants naturels
endeuillés; (4) enquéte aupres du grand public et (5) entrevues aupres des prestataires et des
administrateurs. On a employé une approche qualitative pour identifier les themes transversaux de
I'ensemble des études.

Résultats: six éléments essentiels des soins palliatifs a domicile de qualité sont communs a I'ensemble
de ces études: (1) travail d’équipe intégré; (2) gestion de la douleur et des symptomes physiques; (3)
soins holistiques; (4) prestataires bienveillants, compatissants et qualifiés; (5) soins opportuns et
adaptés et (6) préparation du patient et de sa famille.

Conclusions: notre méta-synthése des modeles des soins palliatifs a domicile efficaces, et des valeurs
des personnes qui utilisent et prodiguent ces soins, débroussaille les éléments fondamentaux de la
qualité des soins a domicile pour les personnes atteintes d'une maladie incurable. Cependant,
I'application de ces éléments doit étre adaptée au contexte communautaire local. Pour créer des
programmes de soins a domicile fructueux et pérennes, il faut impérativement miser sur les processus,
partenariats et atouts existants.




Williams, A. M. (2018). Education, Training, and Mentorship of Caregivers of Canadians Experiencing a
Life-Limiting Iliness. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-45.

Titre: Education, Training, and Mentorship of Caregivers of Canadians Experiencing a Life-Limiting IlIness

Résumé:

Contexte: selon les recherches, la préparation des aidants naturels est indispensable a I'atténuation des
impacts négatifs de la prestation de soins a leur proche. Le manque de préparation est associé a des
criantes, de I'angoisse, du stress et un sentiment d'inaptitude/incertitude par rapport aux
responsabilités de I'aidant naturel.

Objectif: déterminer quelles ressources sont nécessaires pour garantir la sensibilisation, la formation et
le mentorat des aidants naturels de Canadiens et Canadiennes atteints d'une maladie incurable.

Design: éclairées par I'enquéte d’Ispos Reid, les méthodes sous-jacentes de cet article comprennent un
examen rapide de la littérature scientifique portant sur I'expérience de I'aidant naturel, ainsi que ses
besoins et probléemes en matiére de santé, de qualité de vie et de bien-étre.

Résultats: compte tenu du fardeau des soins, selon ces recherches, la sensibilisation, la formation et le
mentorat des aidants naturels seraient mieux satisfaits par le modéle de I'intervenant pivot en soins
palliatifs selon lequel le tandem patient-aidant naturel est reconnu comme une unité intégrée aux soins.

Conclusions: I'approche de I'intervenant pivot en soins palliatifs joue un réle indispensable dans
sensibilisation, la formation et le mentorat des aidants naturels.

Pesut, B., & Greig, M. (2018). Resources for Educating, Training, and Mentoring Nurses and Unregulated
Nursing Care Providers in Palliative Care: A Review and Expert Consultation. Journal of palliative
medicine, 21(S1), S-50.

Résumé:

Contexte: les prestataires de soins infirmiers et de longue durée dispensent la forme la plus directe de
soins aux patients en fin de vie. Pourtant, les données probantes indiquent que nombre d’entre eux se
sentent peu préts a affronter la complexité des soins palliatifs.

Objectif: examiner les ressources nécessaires pour assurer de bonnes mesures de sensibilisation, de
formation et de mentorat pour les prestataires de soins infirmiers et de longue durée qui s'occupent de
patients canadiens aux prises avec une maladie incurable.

Méthodes: il s'agit d'une recherche systématique et d’'un examen narratif dans le contexte canadien.

Résultats: on a recensé six examens antérieurs et 26 études primaires. Des études portant sur les
infirmieres et infirmiers réglementés ont révélé que malgré une variabilité dans les contenu, méthodes
d’enseignement et durée, la formation en soins palliatifs améliore les connaissances, la confiance, les
attitudes et les capacités de communication du personnel infirmier, en plus de diminuer leur stress. Les
résultats concernant les programmes d'études de premier cycle en soins palliatifs sont moins définitifs.
Cependant, des études sur la simulation de soins palliatifs au premier cycle donnent a penser qu'une



telle formation améliore les connaissances et la confiance des étudiants. Les études portant sur la
formation des prestataires de soins de longue durée, seuls ou en collaboration avec des infirmiéres et
infirmiers réglementés, montrent des résultats positifs sur le plan des connaissances, de la confiance, de
la communication, du repérage de patients mourants, de la capacité a interagir avec le patient et sa
famille et de la compréhension de leur contribution aux soins. Des ressources pédagogiques ont été
mises au point au Canada. En revanche, il n’existe aucune stratégie précise ou financée pour le
renforcement des capacités.

Discussion: il existe des ressources pour appuyer la formation en soins palliatifs du personnel infirmier
et de soins de longue durée. En outre, les données probantes révelent que ce genre de formation
donne des résultats intéressants. Or, il n’existe aucune stratégie pour mettre ces ressources en ceuvre.
Par ailleurs, il existe peu de données probantes pour indiquer que |'application des connaissances joue
un réle fondamental dans la préparation du personnel infirmier et de soins de longue durée a exercer
une pratique de soins palliatifs éclairée par des données probantes.

Downar, J. (2018). Resources for Educating, Training, and Mentoring All Physicians Providing Palliative
Care. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-57.

Titre: Resources for Educating, Training, and Mentoring All Physicians Providing Palliative Care

Résumé:

Cet article présente un examen rapide des articles publiés et des ressources disponibles pour former les
médecins canadiens en soins palliatifs et de fin de vie. Cet examen fait ressortir une variété de
messages. Premiérement, bien des ressources en soins palliatifs sont déja a la disposition des médecins
canadiens. Deuxiemement, I'usage de ressources pédagogiques en soins palliatifs est rare dans la
formation des médecins. Troisiemement, nous savons que certaines interventions de formation en soins
palliatifs sont peu coliteuses et peuvent facilement étre mises a I’échelle, tandis que d'autres sont
longues et colteuses. Nous avons trés peu de renseignements par rapport aux interventions éducatives
en soins palliatifs qui ont le plus grand impact sur le comportement des médecins, ainsi que sur les soins
recus par le patient. Quatriemement, deux domaines particuliers de compétences en soins palliatifs
peuvent facilement étre enseignés: la gestion des symptémes et la communication (p. ex., I'annonce de
mauvaises nouvelles et la planification préalable des soins). Cinquieémement, les interventions
éducatives en soins palliatifs sont sapées par le « programme caché » de I'éducation médicale: ces
interventions doivent étre accompagnées d’une formation continue et du renforcement des
compétences du corps enseignant pour créer un changement de comportement pérenne chez les
médecins. Sixiemement, la formation médicale prédoctorale et postdoctorale s’écarte d’'un modéle de
formation fondé sur le temps pour passer a une formation fondée sur la compétence et I'évaluation.
Septiemement, quasi tous les médecins canadiens devraient étre en mesure de prodiguer des soins
palliatifs; les prestataires de domaines spécialisés devraient recevoir une formation en soins palliatifs
adaptée a leur spécialité, plutot qu’une formation générique. Chaque message important est assorti
d’une ou de plusieurs répercussions qui peuvent jeter les bases de recommandations en faveur de
I’amélioration des soins palliatifs partout au Canada.




Morrison, R. S. (2018). A National Palliative Care Strategy for Canada. Journal of palliative medicine,
21(S1), S-63.

Titre: A National Palliative Care Strategy for Canada

Résumé:

Objectif: cerner les obstacles a un accés universel a des soins palliatifs de grande qualité au Canada,
examiner les stratégies et cadres nationaux publiés pour la promotion des soins palliatifs, étudier les
principaux aspects liés aux résultats les plus probants et formuler des recommandations a I'échelle du
Canada.

Contexte: en 2014, I'Organisation mondiale de la santé a appelé ses membres a élaborer et mettre en
ceuvre des politiques visant a assurer I'intégration des soins palliatifs aux services de santé généraux.

Méthodes: examen rapide complété par les dossiers personnels de I'auteur, communication avec des
collégues de la communauté des soins palliatifs, examen des publications de I'Association européenne
de soins palliatifs et recherches ultérieures dans la table des matiéres des principales revues spécialisées
en soins palliatifs.

Résultats: on a repéré des cadres de référence dans 10 pays, passant de stratégies pluriannuelles
détaillées a des approches plus générales comprenant des lois garantissant I'acces a des soins palliatifs
pour les patients « mourants » ou des recommandations concernant le développement d'une
infrastructure clinique. On a décelé peu d'évaluations formelles et peu de données comparatives sur la
qualité des soins, I'accés aux soins palliatifs, le moment de I'accés dans I’évolution de la maladie et la
satisfaction des patients et de leur famille par rapport aux soins. Les facteurs qui semblent associés a la
réussite comprennent: 1) la mobilisation et la participation hative des principaux responsables de
|'élaboration des politiques; 2) des stratégies complétes qui traitent des principales entraves a |'accés
universel et mobilisent les parties prenantes importantes; 3) I'accent sur I'amélioration de la base de
données probantes et I'élaboration d'un systéme national de production de rapports sur la qualité; 4)
I'investissement considérable et pérenne des gouvernements.

Discussion: des stratégies nationales complétes semblent améliorer I'accés a des soins palliatifs de
qualité pour les personnes atteintes d’'une maladie grave et leur famille. De telles stratégies nécessitent
un financement gouvernemental pérenne pour éliminer les obstacles liés a l'infrastructure, la
sensibilisation des professionnels et du public, la pénurie de main-d'ceuvre et l'insuffisance de données
probantes.




Dudgeon, D. (2018). The Impact of Measuring Patient-Reported Outcome Measures on Quality of and
Access to Palliative Care. Journal of palliative medicine, 21(S1), S-76.

Titre: The Impact of Measuring Patient-Reported Outcome Measures on Quality of and Access to
Palliative Care

Résumé:

Contexte: la mesure du rendement en soins palliatifs est complexe, car les soins sont dispensés dans de
nombreux sites sur une longue période et simultanément au patient et a sa famille. La mesure de
processus structurels ne saisit pas forcément les aspects importants pour les patients et leur famille ni
les résultats multidisciplinaires holistiques des soins. Cet article tache de déterminer si la mesure des
indicateurs de résultats déclarés par le patient améliore les résultats sur les plans de la qualité et de
I’acceés en matiére de soins palliatifs.

Objectifs: examiner les données internationales démontrant que des indicateurs de mesure par rapport
aux résultats souhaités améliorent la qualité et I'accés en matiére de soins palliatifs, afin de les appliquer
au contexte canadien.

Design: examen rapide.
Cadre: contexte canadien.

Conclusions: Cette examen a identifié six revues systématiques et quarante-sept études qui décrivent
principalement des efforts nationaux déployés pour parvenir a un consensus sur ce qui doit étre mesuré
en vue d’évaluer la qualité des soins palliatifs. Les indicateurs de résultats déclarés par le patient
(PROMSs) sont de plus en plus courants en raison du cumul de nouvelles données probantes montrant
gue leur mesure améliore les résultats les plus importants pour le patient. Plusieurs initiatives sont en
cours au Canada, notamment les efforts du Partenariat canadien contre le cancer, en collaboration avec
d'autres partenaires, visant a élaborer des mesures de qualité communes. Les résultats de la Palliative
Care Outcomes Collaborative, en Australie, montrent que les améliorations de soins palliatifs centrées
sur le patient peuvent étre mesurées a |'aide de résultats déclarés par le patient obtenus au point de
service et reproduits a I'échelle nationale.

Conclusions: la mesure de la qualité des soins palliatifs et de fin de vie est trés complexe. Elle exige
I’évaluation conjointe des données administratives et des résultats déclarés par le patient afin de
recenser les résultats importants pour le patient et sa famille. L’initiative nationale de I'Australie est un
exemple prometteur qui encourage la poursuite des travaux dans ce domaine.



