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Résumé

Contexte : I'identification des patients atteints d'une maladie en phase terminale qui pourraient bénéficier de soins
palliatifs généraux ou spécialisés doit se faire de maniére précoce afin de tirer le meilleur parti de cette offre. Outre
|'évaluation clinique, plusieurs instruments sont disponibles en Suisse et au niveau international pour faciliter cette
démarche. On ne sait toutefois pas exactement lesquels de ces instruments sont utilisés par les différentes institutions
spécialisées dans les soins palliatifs.

Objectifs : Identifier les stratégies et les outils utilisés dans les établissements de PC suisses certifiés pour identifier les
patients nécessitant une PC générale ou spécialisée.

Méthodes : Enquéte en ligne

Résultats : 31/88 institutions ont répondu (taux de réponse 35,2% : Allemand, 30,2%, Francais, 42,9%, partie
italophone, 75%). Des unités de soins palliatifs, des services de consultation et des services mobiles ont été impliqués.
Au niveau national, la principale stratégie d'identification, tant pour la PC générale que pour la PC spécialisée, était
|'""évaluation clinique" (74,2 % et 64,5 % respectivement), avec des différences notables entre les trois régions
linguistiques. Dans la partie germanophone, |I'évaluation clinique prédomine (générale et spécialisée, > 90 %), dans la
partie francophone, I'évaluation clinique et les instruments ont été utilisés de maniere égale (générale et spécialisée,
44,4 % et 55,6 %) et dans la partie italophone, un instrument a été utilisé systématiquement (générale et spécialisée,
100 %). Les principaux instruments utilisés étaient ID-PALLO, PALLIA-100©, "Flowchart per l'identificazione del paziente
con malattia in fase palliativa" et P-CaRES(-D).

Conclusion : I'évaluation clinique reste une stratégie importante pour identifier les patients nécessitant des soins
palliatifs généraux ou spécialisés en Suisse. Le choix des instruments dépend de la région linguistique et ce sont
principalement des instruments adaptés localement qui sont utilisés. Les instruments varient considérablement en

termes de complexité et de degré de validation.

Contexte

L'introduction précoce des soins palliatifs (SP) dans la
prise en charge des patients atteints de maladies
avancées et mortelles présente plusieurs avantages,
tels qu'une meilleure qualité de vie, une réduction de
la détresse psychologique (1) et une meilleure
coordination des soins (2). Mais seul un petit
pourcentage de ces patients a effectivement acces a la
PC—L'acceptation de la PC par les patients, leurs
proches et les soignants est élevée mais il est important
de trouver le bon moment pour introduire la PC pour
chaque individu.

Plusieurs obstacles a la mise en place de PC ont été
identifiés dans la littérature, notamment la préférence
personnelle des patients ou du personnel soignant, le
manque d'expertise des médecins en matiére de soins
palliatifs et I'accent mis sur les traitements
modificateurs de la maladie (3-7)identification
proactive de la situation fait souvent défaut. Il existe
deux stratégies pour l'identification, a savoir
I'évaluation clinique et les outils d'identification
structurés.

L'évaluation clinique dépend de nombreux facteurs
individuels (8)qui peuvent avoir une influence
imprévisible sur le moment de l'identification. Il existe
de nombreux outils d'identification structurés (9, 10).

Les plus connus sont le NECPAL (11), le SPICT (12)et le
GSF (13). La plupart de ces instruments internationaux
ont un élément commun, a savoir la question de
surprise (14, 15), et s'adressent principalement aux
patients adultes. Il n'existe qu'un seul instrument pour
la pédiatrie, I'échelle PaPaS - Paediatric Palliative
Screening Scale (16-18), qui est actuellement en cours
de validation en Suisse (19). Le Manuel suisse des soins
palliatifs (20)décrit en outre RADPAC (21)et PALLIA-10
(22). Récemment, Teike et al. ont développé le premier
instrument validé (ID-PALLO) en Suisse(10, 23).

En 2017, le groupe de lignes directrices Bigorio a initié
une conférence de consensus afin de développer un
algorithme d'identification orienté vers un but précis.
Ce travail a été retardé par manque de ressources, et
n'a pas été mené a terme, d'autant plus qu'un outil
national validé avait été développé entre-temps.

L'évaluation clinique demeure est toujours importante
dans la pratique quotidienne pour l'identification des
patients PC . De plus, il existe des lignes directrices ou
des routines légérement différentes dans les trois
régions linguistiques. Pour ces raisons, le groupe
Bigorio a décidé de ne pas développer ou proposer un
nouvel instrument, mais de recenser les instruments
utilisés par les différentes institutions certifiées pour la
PC.



Recherche/But

L'objectif de cette enquéte est de déterminer quelles
stratégies et quels outils d'identification sont utilisés
par les établissements certifiés PC afin de dresser un
état des lieux des pratiques courantes et d'en tirer
d'éventuelles recommandations.

Déroulement de I'étude !

Cette étude transversale consiste en un questionnaire
congu spécifiquement en ligne et hébergé sur
SurveyMonkey™.
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Figure 1 : Répartition du type de services par région linguistique.

Principaux résultats
Soins palliatifs généraux

La méthode prédominante pour identifier les patients
nécessitant une PC générale est |'"évaluation clinique"
(74,2 %), suivie d'une combinaison d'évaluation
clinique et d'un instrument (19,4 %). Quelques
institutions ont utilisé exclusivement un instrument
(3,2 %).

1 De plus amples détails sur la méthodologie peuvent étre
consultés dans le document original en anglais.

Au total, 88 institutions ont été contactées (région
germanophone 63 ; région francophone 21 ; région
italophone 4).

Résultats
Le taux de réponse était de 35,2 % (allemand30,2 % ;
francais42,9 % ; italien 75 %).

Tous les types d'institutions sont représentées
(stationnaires- 38,7 % ; stationnaires et mobiles-, 16,1
% ; long séjour- 25,8 % ; stationnaires mobiles, 3,2 % ;
et services mobiles extra-hospitaliers, 16,1 %). La
proportion de services hospitaliers spécialisés certifiés
était la plus élevée dans les établissements de Suisse
alémanique. (figure 1).
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Un établissement de soins de longue durée considere
tous ses patients comme des patients PC (3,2 %).

Il existe des différences significatives entre les régions
linguistiques. Dans la région allemande, I"'évaluation
clinique" est la plus répandue (94,7 %), tandis que dans
la région italienne, ['utilisation d'un instrument
demeure la norme (100 %). Dans la région
francophone, les deux méthodes sont utilisées de
maniere équilibrée (55,6 % contre 44,4 %) (figure 2).
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Figure 2 : Stratégies et outils d'évaluation des besoins généraux en matiere de soins palliatifs.

Sept institutions (22,6%) ont utilisé des instruments
d’identification. L'instrument le plus souvent utilisé est
un outil spécialement congu pour la région italophone
("Flowchart per l'identificazione del paziente con
malattia in fase palliativa" (24)(42,9 %)), suivi par P-
CaRES ou SPICT seul, SPICT en combinaison avec P-
CaRES ou ID-PALL en combinaison avec PALLIA-10 (14,3
% chacun). Le tableau 1 donne un apercu des
instruments décrits.

Les sept institutions qui ont déclaré utiliser un outil
pour évaluer les besoins généraux en PC sont
principalement des institutions stationnaires et
stationnaires mobiles combinées (57,1 % ), suivies par
les services ambulatoires mobiles (28,6 %) et les
institutions résidentielles (14,3 %). Les unités mobiles
intra hospitalier n'ont pas utilisé d'instruments (figure
4).

Soins palliatifs spécialisés

La principale stratégie utilisée pour identifier les
patients nécessitant une PC spécifique est "I'évaluation
clinique" (64,5 %). L'utilisation d'un instrument
spécifique pour l'identification reste plus fréquente
que pour la PC générale (29 % : combinaison du

jugement clinique et de l'instrument, 25,8 % ;
instrument seul, 3,2 %). Deux centres (6,5 %) ont
recours a d'autres stratégies (tous les patients ont été
considérés comme des patients PC selon les lignes
directrices internes).

Il existe des différences entre les régions linguistiques
: Les régions italienne (100 %) et frangaise (55,6%) ont
utilisé beaucoup plus d'outils d'identification que la
région germanophone (5,3 %) (figure 3).

Les types d'outils utilisés pour la PC spécialisée sont
moins différents que ceux utilisés pour la PC générale.
L'outil italo-suisse "Flowchart per l'identificazione del
paziente con malattia in fase palliativa" (24)et I'outil
frangais PALLIA-10 (25)sont utilisés a égalité (37,50%),
suivis par ID-PALLO (26)et P-CaRES-D (iPlan©)
(27)(12,5% chacun).

Parmi les établissements utilisant des outils
d'identification des besoins en PC spécialisés, on
compte un peu plus d'établissements résidentiels (25
% contre 14,3 %). (Figure 4).
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Figure 3 : Stratégies et outils d'évaluation des besoins en soins palliatifs spécialisés.
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Figure 4 : Types d'établissements utilisant des outils d'identification spécifiques (pour les PC généraux, n = 7 ; spécialisés, n = 8).

Instrume Généralit Spécialisé la Description Disponible sur (public)
nt és validation,
Langue
ID-Pall© X X Oui, Basé sur une étude de validation spécifique et  ID-PALL - Service de
Francgais et une procédure Delphi (10); deux parties soins palliatifs et
italien ID-PALLO G (soins palliatifs généraux) : deux d'accompagnement -
éléments : (a) question surprise, (b) CHUV
(traduction  évaluation a trois éléments ; valeur seuil,
allemand/  question surprise ou un item positif dans la
anglais partie évaluation.
prévue) ID-PALLO S (soins palliatifs spécialisés) :
évaluation a 7 items ; valeur seuil, ID-Pall-GO©
positif plus un item positif.
Pallia 100 X Oui (22) 10 items : premiere question ("Le patient a-t-  Pallia 10 | SFAP -
Francais il une maladie incurable ?") obligatoire pour Présence sur Internet
continuer ; pas de question surprise ; Pallial0-
Score 0-10 ; valeur seuil, 3 items positifs HopitalHopitaldu Valais
(France), 5 items (Suisse)
Flowchart X X Non Organigramme spécialement congu sur la Flowchart per
per Italien base de NECPAL (11)GSF (13)et d'une revue I'identificazione del
l'identificazi de la littérature sur le sujet. L'instrument paziente con
one del (basé sur combine 4 parties dans une séquence : malattia in fase
paziente con NECPAL question surprise, indicateur général de .
.. e ; palliativa -EOC
malattia in (11)et GSF  détérioration, indicateur de la maladie sous-
fase (23)) jacente et critéres de complexité (PC général
palliativa vs. spécifique). Pas de scoring, pas de seuil
(I-CURPAL- spécifique.
029)
P-CaRES-D X partiellem  Partie identification d'un outil de planification iplan -(iplan-care.ch)
(iPlan©) enten ACP (non validé) basé sur une traduction (module Evaluer les
allemand allemande P-CaRES-D(29)du P-CaRES(30)dont  prévisions)
le contenu a été validé (these de Msc). Deux
(basé sur parties : (a) évaluation de la maladie limitant
P-CaRES la durée de vie (score de 0 a 8 ; seuil, 1 item
(28)) positif) ; (b) besoin de soins palliatifs (score
de 0 a5,y compris question surprise ; seuil, 2
items positifs).
Pédiatrie (pour information : ne fait pas partie des réponses a I'enquéte)
Echelle X X en partie, 5 domaines (espérance de vie, résultat du Etude initiale
PaPaS anglais traitement, état des performances,
symptomes, préférences) avec 13 items. Validation en
Score de 0 a 42 ; trois seuils déclenchant une cours/Suisse
approche progressive du traitement de la PC
International
SPICT X Oui (12) SPICT - Outil d'indicateurs de soins de support et de soins palliatifs
Anglais
P-CaRES X (x) Oui (28, Validation du contenu d'un nouvel outil de dépistage pour identifier les
30) patients des services d'urgence ayant un besoin important de soins
Anglais palliatifs

Tableau 1: Apercu des instruments décrits, les instruments suisses en téte. Descriptions uniquement pour les outils
validés ou adaptés en Suisse. Classés par ordre d'exhaustivité, de validation et par ordre alphabétique.
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https://www.kispi.uzh.ch/forschungszentrum/forschungsgebiete/paediatrische-palliative-care
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https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/acem.12710
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/acem.12710
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Discussion

Interprétations

Pour autant que l'on sache, il s'agit de la premiére
enquéte de ce type en Suisse.

La stratégie la plus utilisée pour identifier les patients
qui ont besoin de PC est le "jugement clinique". "La
raison pourrait étre que l'approche fortement centrée
sur le patient exige un haut niveau de jugement
clinique dans la pratique clinique quotidienne. Une
autre raison pourrait étre le manque de disponibilité
ou de connaissance d'outils validés ou le manque de
temps pour les utiliser.

Dans l'ensemble, I'évaluation clinique est beaucoup
plus utilisée en Suisse alémanique que dans les autres
régions. Seuls deux centres alémaniques participants
ont utilisé un instrument pour identifier les patients PC
(P-CaRES-D et une ligne directrice interne non
mentionnée), alors que plus de 50 % de tous les centres
des régions francophone et italienne ont utilisé un
instrument. 1l n'existe pas d'hypothése claire pour
expliquer cette différence de pratique. L'instrument
entierement validé (francais et italien) en Suisse (ID-
PALLO) peut étre utilisé pour l'identification des PC
générales et spéciales et étre utile dans ces régions
linguistiques.

Des instruments adaptés ou validés au niveau régional
sont utilisés pour les stratégies d'identification, tant en
PC générale qu'en PC spécialisée. En Suisse
alémanique, un seul instrument (partiellement validé)
a été mentionné par un centre, a savoir P-CaRES-D
(iPlan®©) (27, 29). Dans les autres régions linguistiques
de Suisse, des préférences claires ont été observées ;
en Suisse romande, les instruments validés ID-PALLO
(26)et PALLIA-10 (25)ont été utilisés, et en Suisse
italophone, l'instrument non validé "Flowchart per
I'identificazione del paziente con malattia in fase
palliativa" (24). Cela montre une certaine
standardisation dans ces régions, ce qui est souhaitable
du point de vue de la santé publique. Un seul
instrument validé pour I'ensemble du pays serait idéal
pour permettre la comparabilité et le benchmarking.

Les établissements de long séjour n'ont pas signalé
d'utilisation d'outils d'identification. Cela n'est
toutefois pas surprenant, étant donné qu'ils prennent
principalement en charge des patients pour lesquels
I'identification est déja claire.

Le taux de réponse a l'enquéte ne permet pas de
généraliser tous les résultats pour la Suisse.

Néanmoins, deux résultats semblent représentatifs.
Premierement, I'évaluation clinique est toujours
utilisée et constitue, dans certains établissements, la
seule stratégie d'identification des patients nécessitant
une PC ; deuxiemement, seul un nombre limité
d'instruments est utilisé en Suisse et ['utilisation
montre un modele régional.

Pour explorer davantage ce sujet, nous proposons
d'étendre I'enquéte a ceux qui fournissent une grande
partie de la PC générale, notamment les médecins
généralistes et les services de soins a domicile. C'est
important, car I'enquéte de cette étude ne reflete que
la pratique dans les établissements certifiés, ol la
plupart des patients sont probablement
présélectionnés.

Limitations

Notre enquéte présente plusieurs limites. Tout
d'abord, un taux de réponse de 35,2 %.

Deuxiemement, seuls les établissements spécialisés
certifiés ont été inclus dans I'enquéte, de sorte que les
pratiques des établissements non certifiés et dans la PC
générale n'ont pas été étudiées.

Troisiemement, certaines réponses n'ont pas pu étre
prises en compte en raison de I'absence d'informations
sur le type d'établissement. Les réponses exclues ont
pu étre partiellement analysées et contenaient
principalement des informations sur le "jugement
clinique" (70 %). Par conséquent, la tendance des
réponses exclues était similaire a celle des réponses
valides.

Conclusion

Cette enquéte a montré que |'""évaluation clinique" est
actuellement la pratique la plus répandue pour
I'identification des patients PC. Parmi les instruments
utilisés, quatre ont été adaptés a l'environnement
suisse, a savoir ID-PALLO, PALLIA-10, I'organigramme
pour les institutions italo-suisses" et P-CaRES-D. Ces
instruments couvrent toutes les langues suisses et ont
été soit validés, soit adaptés a I'environnement
régional. Cependant, aucun de ces instruments n'a été
entierement validé pour la PC générale et spécialisée
et pour toutes les régions linguistiques. Il serait
avantageux que tous les instruments soient validés au
niveau national et qu'ils soient disponibles dans toutes
les langues. Dans l'idéal, cela permettrait de n'avoir a
I'avenir qu'un seul instrument disponible pour
I'ensemble du pays ou au moins un par région
linguistique
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